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FORORD — VARFOR DENNA SKRIFT?

Planera framtiden — redan idag

Foraldrar och andra anhoriga till vuxna personer med omfattande funktionsnedsatt-
ningar kdnner ofta en stor oro infor framtiden. | denna skrift har vi pa Nationellt kom-
petenscentrum anhoriga (Nka) samlat berattelser fran familjer, yrkesverksamma och
specialister med olika erfarenheter och tankar om att planera for framtiden.

Nationellt kompetenscentrum anhdriga startade 2008 och bedrivs pa uppdrag av Social-
departementet via Socialstyrelsen. Nka &r ett nationellt kompetenscentrum for anhorig-
fragor och anhorigstod, vars huvudsakliga uppgift ar att vara ett expertstdd till kommuner,
regioner och enskilda utforare. I uppdraget ingéar ocksa att ge kunskapsstod direkt till for-
dldrar och andra anhdriga till personer med flerfunktionsnedsattning. Flerfunktionsned-
sdttning innebér en kombination av omfattande intellektuell och motorisk funktionsned-
sdttning som orsakar stora kommunikationssvarigheter och oférméga att sjalv tillgodose
grundldggande behov. Till detta kommer ocksé ofta en medicinsk skorhet.

Med berittelserna i Planera framtiden — redan idag hoppas vi bidra till att samtal om
framtiden for personer med flerfunktionsnedsittning ska fa en mer naturlig plats inom
familjen och dess omgivning, samt i métet med varden, omsorgen och det 6vriga samhal-
let. De ingaende kapitlen ar:

1. Hur pratar vi om framtiden?

Foraldrar till vuxna soner och déttrar med omfattande funktionsnedséttningar kinner
ofta stor oro infor framtiden nér det handlar om omsorgen om det vuxna barnet. Om det
finns syskon i familjen delar de ofta fordldrarnas tankar, ibland utan att fordldrarna vet
om det. Samtal om framtiden kan vara svara och kanslomaissigt laddade. ”Anhorigsyste-
met” behover fa stod i att prata med varandra. Hur kan professionella stédja och hjalpa?

2. Att bli vuxen

Personer med flerfunktionsnedséttning &r helt beroende av andra for att 6verleva. Tidi-
gare uppnddde barnen sillan vuxen alder, d& 14g det mesta ansvaret pa fordldrarna. Idag
lever manga personer med flerfunktionsnedsittning langre, vilket gor att det behvs en
god och langsiktig planering av vard och omsorg for framtiden. For att kunna flytta hemi-
fran och ha ett eget liv, och for att fordldrar ska kunna ta ett steg tillbaka, behover det
professionella natverket samordnas. Vilka insatser beh6vs och vad ar viktigt att tanka p&?
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3. Att hora till

For bara nigra decennier sedan bodde vuxna personer med svar funktionsnedsittning pa
institution eller virdhem. Idag bor allt fler i egen bostad med personlig assistans eller i grupp-
bostad, men fortfarande bor ménga kvar i fordldrahemmet for att det ar svart att hitta en bra
16sning. Hur planerar man for en langsiktig och trygg situation dir man som anhorig sjélv far
valja hur involverad man vill vara? Hur har omsorgshistorien sett ut och varfor gar det inte att
slappna av nar det géller att bevaka rittigheter for personer med flerfunktionsnedséttning?

4. En fungerande vardag

Vad behovs ordnas for att fa en fungerande vardag for den vuxna sonen eller dottern? Hur
viktigt ar det att ha personal/assistenter med engagemang, omtidnksamhet och respektfullt
bemoétande som kidnner personen val? Vad beh6ver man tianka pé infor 18-arsdagen och vilka
praktiska saker behover 16sas for framtiden? Hur kan professionella stodja och hjilpa?

5. Hallbart anhorigskap

Att vara foralder till en person med flerfunktionsnedsittning innebar ett utokat foraldraskap
— sa lange livet varar. Hur behaller man hélsan 6ver tid och vilka utmaningar och méjligheter
finns? Vad blir viktigt for anhoriga, vad ger dterhdmtning och st6d i vardagen? Hur mycket
betyder det informella natverket, familjer i liknande situation eller néra vinner som forstar?
Hur kan professionella stodja och hjalpa?

Skriften Planera framtiden — redan idag riktar sig till férdldrar och andra anhoriga till per-
soner med flerfunktionsnedséttning, yrkesverksamma, elever och studenter inom vard och
omsorg och alla andra intresserade. Den syftar till att vara ett stod till dem som lever med

en person med flerfunktionsnedsittning i familjen eller i det ndra natverket. Materialet kan
med fordel anvindas som underlag for diskussion i olika verksamheter, utbildningar och
frivilligverksamheter, for att fordjupa kunskapen och 6ka forstaelsen for familjer som lever i
denna vardag. Dialogerna kan bli ett underlag for att utveckla varden, omsorgen och stodet
for familjerna. Skriften finns i tryckt format att bestilla och som pdf pa Nka:s webbsida www.
anhoriga.se/planeraframtiden. Dér finns ocksa en serie webbinarier och poddavsnitt som
kompletterar materialet i skriften.

Stort tack till alla medverkande i skriften som tillsammans bidragit till ett brett perspektiv av
kunskap och erfarenhet inom omradet. Tack ocksa till Christina Renlund, leg psykolog/leg
psykoterapeut, som tagit initiativet till denna skrift, Anna Pella, journalist knuten till Nka och
mamma som producerat text och fotografier, samt Ann-Kristin Olund och Maria Blad, prak-
tiker/mojliggorare vid Nka som medverkat i framtagandet av skriften och Agneta Persson,
administrator vid Nka som gjort layout av skriften. Var forhoppning ar att Planera framtiden
— redan idag ska bli till stort virde och nytta for dig som tar del av den.

Kalmar, augusti 2021

Lennart Magnusson Elizabeth Hanson
Verksamhetschef Nka FoU-ledare Nka
Docent Linnéuniversitetet Professor Linnéuniversitetet
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1. Hur pratar vi om framtiden?

Foraldrar till vuxna soner och dottrar med omfattande funktionsnedsattningar kdnner ofta
stor oro infor framtiden nar det handlar om omsorgen om det vuxna barnet. Om det finns
syskon i familjen delar de ofta foraldrarnas tankar,ibland utan att foraldrarna vet om det.
Samtal om framtiden kan vara svara och kdanslomassigt laddade. “Anhorigsystemet” behover
fa stod i att prata med varandra. Hur kan professionella stodja och hjalpa?

I detta kapitel moter vi Familjen Stenhammar, syskonet Joakim Larsson och fordldern
Beatrice Klackenberg, samt Inga-Lill Kristiansson, leg psykolog/psykoterapeut och Linda
Bentholm, anhérigkonsulent.
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Ann-Marie och Bosse Stenhammar visste inte att systrarna Jenny och Asa redan i ung &lder planerade for Olles framtid.

”Vara dottrar planerade i hemlighet for
Olles framtid”

Nar Olles storasystrar Asa och Jenny i tonaren blev intervjuade i en dokumentérfilm om att vara
syskon, forstod férdldrarna Ann-Marie och Bosse Stenhammar att de behdvde borja prata om
framtiden.



ar Olles systrar var i tonaren intervju-

ades de i en film om att vara syskon

till ndgon med funktionsnedsattning.

De intervjuades en i taget och fick
bland annat frdgan om vem som skulle ta hand
om Olle den dagen deras fordldrar dog. De svara-
de bada "Det ska jag gora”.

Systrarna hade var och en for sig bestimt sig
for att de skulle ta hand om sin bror den dagen
mamma Ann-Marie och pappa Bosse inte lingre
kunde.

I parken bakom gruppbostaden i Hokardngen i
Stockholm, dar Olle, idag 41 ar, bor sedan manga
ar, ler dldsta systern Asa lite 4t sitt tonarsjags
naiva installning:

— Det man ténkte var ju utifrdn vad man férstod
om livet da. Vid varje tidpunkt i livet resonerar
man ju utifrdn vad man vet och kanner till har
och nu, siger hon, och Jenny, mellansystern,
véander sig mot sina foraldrar:

— Samtidigt, nér ni fick en sén signal fran oss,
kanske vi underlittade for er att borja prata om
framtiden med oss?

Mamma Ann-Marie nickar. S var det defini-
tivt. Visst hade tankarna om framtiden funnits
hos dem som foraldrar sedan Olle foddes, men
de trodde inte att systrarna ocksa hade dessa.
Det blev darfor en avgorande hiandelse.

Olle blir vuxen

Aven om Olle inte har en klassisk flerfunktions-
nedsattning har han behov av tillsyn och stod
dygnet runt.

Systrarna flyttade hemifrén relativt tidigt,
och detta startade en tankeprocess hos Bosse
och Ann-Marie om hur de skulle kunna hjélpa
Olle att gora samma sak. De satte in en annons i
FUB:s nyhetsbrev under Olles sista ar pa gymna-
siesdrskolan med texten ”Olle ska flytta hemifran
men vi vet inte hur”.

Annonsen resulterade i en studiecirkel med
flera andra familjer, som alla ville hitta en
gemensam losning. Tillsammans kontaktade de
kommunen och efter manga turer visade det sig
att en hel gruppbostad blivit ledig.

— Att vi var fem familjer som visste vad vi ville
och kénde varandra var en stor styrka. Vi ville att
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véra barn skulle fa bo tillsammans. Det gav stabi-
litet och kontinuitet, eftersom vi visste att perso-
nal och chefer skulle komma och gé sé ldnge
yrket har sa déliga anstéllningsférhallanden,
sager Bosse, och Ann-Marie nickar:

— Studiecirkeln var vildigt bra for att diskutera
alla kénslor och tankar, och hjélpa varandra att
sdtta ord pa situationen.

Naturlig process

Samma ar som Olle skulle fylla 25 ar flyttade han
hemifran.

— Vi mérkte ganska fort att han trivdes dir, och
det hjdlpte oss att ta ett litet steg tillbaka, sdager
Ann-Marie.

Men vissa saker har hon fortfarande svara
att slappa. Till exempel om han har lite mat runt
munnen eller pa sin tréja nar de kommer pa
besok.

— Det &r svért. Jag tdnker "Om de inte ens klarar
detta, hur klarar de dé att mota Olles stora
behov...?” Samtidigt ar ju Olle glad och néjd,
och det &r ju det viktigaste.

Storasyster Asa nickar. Nir hon hilsar pa Olle
brukar hon ta sig tid att fika med personalen, for
att lara kinna dem battre.

— Det gér inte att jamfora Olles liv med mina
egna forvantningar och ambitioner om hur livet
ska levas. Det har varit svart att sldppa det, men
idag har jag lattare att slappa bilden av hur det
”borde” vara, siger Asa, och Jenny fortsitter:

— Man far kanske pdminna sig om att det ar Olles
liv. Och lita pa att han reder sig. Vi kanske inte ar
s viktiga som vi tror.

Samtal om framtiden

Sen nagra ar tillbaka har familjen borjat prata
om vad god man-skapet innebér, som Bosse idag
innehar, och att systrarna kanske kan dela pé
de olika ansvarsuppgifterna som ingar sa sma-
ningom. Ann-Marie skrattar och vinder sig mot
systrarna:

— Hur var det nu, vad bestamde vi?

Det visar sig att ingen minns exakt vad som
sagts, bara att samtalet har agt rum.

Asa svarar:

— Jag tycker fortfarande att det 4r svéart att gora
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Jenny, som ar narmare Olle i alder, minns att hon hade vildigt déligt samvete nar hon flyttade hemifran.

en precis plan. Det r ju en omproévning hel
tiden, med nya insikter. Det som kédnns mest
dramatiskt i detta ar att vi faktiskt pratar om att
ni kommer att dé en dag. Att ha ett syskon med
funktionsnedsattning ar ju faktiskt helt normalt
for oss.

Asa siger att deras forildrar har varit bra pa
att inte lasta Gver ansvaret men att de alltid kint
sig inbjudna att vara delaktiga i det som héander
runt Olle. I just deras fall kinns det sjdlvklart att
axla sina foraldrars roll s smaningom. Men de
har full forstéelse nar det inte ar sa. Det viktigas-
te ar att man pratar om det. Jenny nickar.

— Alla instéllningar méste ju f finnas, bara man
kan diskutera tillsammans. I vart fall kinns det
“valkrattat” och enkelt att ta vid nar ni inte lang-
re orkar.

Skuld och skam

De bigge systrarna deltog som tonéringar i en
syskongrupp med syskon som sedan fortsatte

triffas pa egen hand. Asa minns dessa triffar

med gladje.

— Det var skithéftigt att traffa andra syskon, och
kinna att oj, hér ar det ndgon som forstar mig
precis.

Kanske skulle det vara mer komplext om Olle
hade haft en flerfunktionsnedsattning med stora
medicinska omvardnadsbehov och hade behovt
livsuppehallande personlig assistans dygnet runt.
Kanske inte.

Att sétta ord pa alla kinslor och tankar ar
viktigast av allt, tror Ann-Marie.

— I andra kulturer ar det sa sjédlvklart att alla
hjélps at, att barnen ska involveras och hjilpa
till om en familjemedlem behover det. Det ar att
vara manniska. Men i var kultur ar det forknip-
pat med skuld och skam.

Manga foraldrar i liknande situation hon har
triaffat genom é&ren vill skydda syskonen och inte
ge dem for stort ansvar.

Asa skakar p& huvudet:

— Det dér dr redan avklarat. Hoppas att ni vet
det, sdger hon, och Bosse nickar:

— Ja. Hade Olle inte haft er hade framtiden kénts
jobbigare.



Tankar i efterhand

Nir systrarna tanker tillbaka pa nér de var yngre
har Asa inget minne av att Olles framtid upptog
hennes tankar sirskilt mycket, det var ingen stor
grej, inte sa dramatiskt. Att hon skulle hjilpa till
i framtiden kindes mer som en sjalvklarhet som
inte var s betungande.

For Jenny, som var niarmare Olle i alder, var
det annorlunda. Hon minns till exempel att hon
hade vildigt daligt samvete nar hon flyttade
hemifran.

— Ollefragorna var valdigt aktuella f6r mig. Det
var svart manga ganger. Jag ville vara hans bésta
van och fylla hans sociala behov, och samtidigt
leva mitt eget liv, sdger Jenny, och Bosse méter
hennes blick:

— Kanske fick framfor allt du Jenny for stort an-
svar ibland. Det hédnde ju till exempel att du fick
hamta Olle pa fritids nar vi bada jobbade.

Jenny nickar.

— Jag uppskattar att du siger att det blev for
mycket pappa. Men jag vet ocksa att ni gjorde allt
som stod i er makt.

Bra att prata tidigt

Av Ann-Maries erfarenheter, bade inom familjen
och som verksam inom funktionsrattsrorelsen,
foddes for ménga ar sedan idén till ett projekt
dir barn med egen funktionsnedsittning och sys-
kon skulle vara medforskare kring vilka teman
som ofta blir “opratade” inom familjer. Resulta-

Olle flyttade hemifrdn samma ar som han skulle fylla 25.
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tet blev webbplatsen opratat.se som innehaller
filmer, beréttelser och spel som ska hjialpa vuxna
och barn att prata med varandra.

— Nar man skyddar varandra fran att bli ledsna,
oroliga eller arga pratar man inte om det som ar
svart eller jobbigt. Man tassar mer. Det kan ocksa
kénnas svarare och svarare ju langre man vantar
med att prata. Kdnslorna sitter kdppar i hjulet
och det outtalade skapar mycket onédig oro,
sager Ann-Marie.

Jenny och Asa minns att nir forildrarna tyck-
te att nagot var jobbigt pratade de ofta ganska
Oppet om detta hemma. Och &ven om de inte
alltid sa saker rakt ut, s mirkte man det, tycker
Jenny. D& kunde dessutom fantasin skena ivag.
— Som medskick till nyblivna familjer vill jag
sdga att det ar bra att borja prata tidigt. Ju tidi-
gare man pratar, desto mer odramatiskt blir det
sen, sdger Jenny, och Ann-Marie nickar:

— Ja, nir man pratar om svara saker maste man
svara rakt och arligt pa barnets fragor. Det ar
ocksa viktigt att man som vuxen visar att man tar
ansvar. Da forsvinner forhoppningsvis spokena.

Asa har inget minne av att Olles framtid upptog hennes
tankar sérskilt mycket nir hon var yngre. Att hon skul-
le hjélpa till i framtiden kéndes sjalvklart.

11
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Anhorigrost/Joakim Larsson, syskon:

”)ag har blivit battre pa att
uttrycka vad jag vill”

Joakims storasyster Hillevi foddes med flerfunk-
tionsnedsittning och under uppvixten var det
manga personliga assistenter som kom och gick
i hemmet i s6dra Stockholm. Joakim och Hillevi
flyttade hemifran samtidigt och i samband med
detta borjade Joakim jobba som personlig assis-
tent at Hillevi, parallellt med sina studier. Ett tag
blev han ocksa arbetsledare for hela assistans-
gruppen tillsammans med sin mamma Marie.

Idag, ndr Joakim nyss fyllt 28 ar, har han
avsagt sig detta och hoppar bara in i nodfall.
Hans mamma &r fortfarande huvudarbetsledare
for Hillevis assistenter, nagot som Joakim “pep-
par henne” att avsiga sig, och sedan en tid tillba-
ka pégér rekrytering och upplédrning av externa
arbetsledare.

Tanken ar att mamma Marie fortsattnings-
vis bara ska vara god man, nagot som Joakim
kanske axlar den dagen hans mamma inte orkar
langre.

Just fragan om hans mamma férviantade sig
att han kommer att bli god man tog han mod till
sig att stilla efter att ha medverkat i en digital
syskongrupp for vuxna syskon.

— Framtiden har varit mitt stora frigetecken,
dven om vi alltid haft en 6ppen dialog sé har vi
aldrig kommit in konkret pd vad mamma for-
vantar sig av mig och vad jag anser om det. I sys-
kongruppen fick jag perspektiv pd hur det kan bli
langre fram, i framtiden. M6tet med &dldre syskon
fick mig att vdga prata med min mamma pé ett
nytt sdtt, utifrn mitt perspektiv.

En sak som Joakim formulerat &r att han inte
kommer att vilja axla arbetsledarrollen igen.

— Att vara arbetsledare ar ju ett komplext heltids-
arbete, som min mamma lagt ned hela sin sjal i.
Assistansen funkar jattebra i perioder, men sé
slutar nagon eller nigra, och da maste allt byggas
upp pa nytt.

Han séger att han har blivit tydligare och bétt-
re pa att uttrycka vad han vill.

Joakim vill att s mycket som mdjligt ska vara
klart och planerat for Hillevi redan nu.

— Jag kan gora massa saker, men vill jag och ar
det bra for mig? Jag vill inte g i min mammas
fotspar. Jag var mer naiv forut, men dven om jag
kianner engagemang for min syster, si kan jag
inte offra min egen hilsa, familj eller jobb. Det
maste finnas ett annat séitt. Om min mamma blir
sjuk eller inte kan langre, d& vill jag att s mycket
som mojligt ska vara klart och planerat for
Hillevi.

Som ensamt syskon tror han det &r latt att
man tar pa sig forvintningar omedvetet. I
familjer dar det finns fler syskon &r det inte lika
givet, och man kan dela pa ansvaret, tinker han,
och berattar samtidigt att han har en kusin som
jobbat som assistent at Hillevi, som han hoppas
ska kunna vara en person att kunna bolla med i
framtiden.

— Jag behover hitta balansen, dar jag mar bra
sjélv, och bidrar med det jag vill. Jag vill paverka
redan nu, sa att det ir en bra och trygg situation
for Hillevi den dagen mamma inte langre kan
hélla i tradarna.

Nar han sjélv blev foralder borjade han ock-
sé reflektera mer 6ver fordldraskapet. Som till
exempel att hans mamma, som har hunnit bli
farmor, ibland har svart att traffa sitt barnbarn
for att hon behdver hoppa in som assistent at
Hillevi.

— Att fa en egen familj har gett mig nya perspek-
tiv. Tidigare var jag mer insyltad i Hillevis liv.
Nu far jag vara brorsan, dven om det tagit tid att
komma hit.



Anhorigrost/ Beatrice Klackenberg,
foralder:

"Att dela erfarenheter med
andra fick mig att borja planera
for framtiden”

Sedan ungefir tio ar tillbaka delar Beatrice
Klackenberg, 62, ldgenhet med sin son Frederic,
35. Hon sig ingen annan utvag nér Frederic
under flera ar inte fatt sina behov tillgodosedda
pa sitt sirskilda boende och inte heller av den
gode man som utsetts at honom. I efterhand
tanker hon att de fran borjan borde valt en god
man med storre omsorg, eller blivit det sjilva.

Hon sager att hon sillan har haft tid att sitta
ned och fundera 6ver framtiden, men nir hon
insdg att hennes son Frederic faktiskt skulle
kunna 6verleva henne vicktes tankar och oro for
hans framtid. Hon anmilde sig darfor till stu-
diecirkeln "Nir jag inte langre dr med”. Att hora
andras berittelser, 6ppna sig och sétta ord pa
sin situation, gav energi och en vilja att forandra
situationen.

— Att dela erfarenheter med andra fick mig att
borja planera for framtiden. I de samtal jag hade
med professionella och andra anhdriga kring
vad som var viktigt att tinka pa hittade jag fokus
och energi for att paborja processen att skapa en
sé stabil situation som m&jligt for Frederic den
dagen jag sjalv inte dr med.

Beatrice och tre andra mammor pratade om
att kanske foérsoka starta ndgon form av gemen-
sam 16sning, diar de kunde hjalpas &t. Det blev
dock inget mer &dn 16sa planer och idag har tva
av dessa forlorat sina barn. Istdllet bestimde sig
Beatrice for att utbilda sig i ledarskap och skapa
ett skraddarsytt team med assistenter.

Assistenterna bildar ett professionellt ndtverk
runt Frederic som Beatrice hoppas ska hélla och
finnas kvar lng tid framoéver, dven den dagen
hon inte finns kvar. Assistenterna uppmanas att
vidareutveckla sig inom ledarskap och personlig
utveckling, for att lara kénna sina styrkor och pa
sikt kunna ta 6ver allt mer ansvar. Det i sig blir
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Tack vare en studiecirkel fick Beatrice kontakt med andra
foraldrar och borjade darefter planera for Frederics fram-
tid den dag hon inte ldngre dr med.

en form av professionell karridr, som ofta annars
saknas i ett yrke som har alltfor 13g status och
rykte, menar Beatrice.

Det professionella synsittet skapar ocksa ett
engagemang hos medarbetarna, som kanske inte
kan jamforas med en fordlders, men som gor att
personalgruppen tillsammans kianner ett stort
ansvar for Frederic och for sitt yrke. Beatrice
har sjilv backat fran arbetsledarrollen sen ett
par ar tillbaka, och kianner sig idag trygg med
den 16sning hon lyckats skapa. Darfor kdnns det
helt okej att Frederics syster snart tar sitt pick
och pack och flyttar till Australien ett ar med sin
pojkvin.

— Frederics syster har sagt att hon vill ta mer
ansvar i framtiden, men jag ar noga med att hon
sjalv far vilja.

Det som oroar henne mest i dagslaget ar poli-
tikers och tjanstemans “nycker”, som fran en dag
till en annan kan omkullkasta det som tagit ar att
bygga upp. Att sjilv bedriva assistansverksamhet
gor att hon kunnat skaffa sig s& mycket kontroll
som bara dr mojligt. Allt finns ocksa nedskrivet
och dokumenterat bade for det dagliga arbetet
med Frederic men ocksé for framtida personal.
Hon tror dock fortfarande att hon kommer att
finnas med till slutet.

— Just nu hoppas jag att han far nigra friska ar
och hinner tréffa eventuella syskonbarn s att de
kan ldra kdnna honom — och eftersom han dlskar
babyskrik. Sen 6nskar jag att Frederic odrama-
tiskt somnar in nér det dr dags for honom. Tills
dess njuter jag varje dag med honom och varje
dag jag far leva.
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Expertrost: Inga-Lill Kristiansson, leg psykolog/psykoterapeut:

”"Professionella har ett stort ansvar”

1. Vilka motstridiga kanslor och tankar
finns hos foéraldrar?

Nair en son eller dotter med flerfunktionsnedsatt-
ning blir vuxen krockar tva viarldar med varan-
dra. Behovet av omvardnad kan vara lika stora
som nir barnet ar litet — inte sillan livsuppehal-
lande — men omgivningen och samhallet tdnker
att fordldrarna ska sldppa taget med motivering-
en "Han/hon &r ju dnda vuxen”. Ménga har dess-
utom fatt hora av barnets ldkare att man inte ska
ha sé stora forhoppningar om framtiden, men
sonen eller dottern lever dndé pa. Det kan darfor
finnas en paradoxal kénsla i att planera for en
framtid som man inte vet hur lange den varar.
Detta kan vara oerhort svart att forhalla sig till.

2. Varfor ar det sa svart att prata?

Det finns helt enkelt ingen enkel “l6sning” att
prata sig fram till. Systemet som ska ta emot den
vuxna sonen eller dottern ar skort, och forutsat-
ter ofta att anhoriga ar involverade. Detta vicker
ocksa tankar om hur det ska det ga om/nir jag
som foralder inte finns kvar, man kanske till och
med dnskar att man éverlever barnet for att man
inte star ut med tanken pé att slappa kontrollen.
Ménga foraldrar kidnner ocksa oro for att syskon
ska kianna sig pressade att ta ansvar om de for
dmnet pa tal.

Syskon i sin tur kianner ofta oro for sin sys-
ters/brors framtid, men ocksa for sina foraldrars
hilsa. Om man inte pratar s kommer familje-
medlemmarna leva med forestéllningar om vad
den andra tycker, vilket ibland kan vara virre.

Inga-Lill Kristiansson,
leg psykolog/psykoterapeut.

3. Hur borjar man prata om framtiden?
Det forsta steget dr att forsoka sitta ord pa sina
tankar. Har har vi professionella ett ansvar att
hjélpa till. Ménga anhoriga ar inte instillda pa
att soka samtalsstod hos till exempel en habili-
teringspsykolog eller sjukhuskurator, &ven om
instillningen till detta héaller pa att forandras.
Alla professionella inom vérd, omsorg och habili-
tering har darfor ett stort ansvar.

Genom att tidigt intressera oss for anhorigas
tankar framat, kan vi fora saker pa tal pa ett ofar-
ligt och odramatiskt sitt, och darmed hjélpa dem
att borja formulera sig.

Det kriavs mod att vicka fragan och inte vdja
for samtal, och personal behéver utbildning i hur
situationen ser ut for hela familjen, for att kunna
sétta sig in i hur det ar.



4. Vad kan man komma fram till?

Det kan kdnnas som en stor lattnad att bejaka
for sig sjalv att detta ar jattesvart att tanka pa
och kidnna kring. Ingen terapi i virlden kan fixa
problemet”, men diaremot lindra och ge stod i att
kunna prata.

Kanske kan man sa smaningom na ett slags
acceptans kring att det 4r som det &r, och i sam-
tal med syskonen avlasta dem eventuella kénslor
kring att de ska axla sina foréldrars hela ansvar.
Kanske kan man hitta en medelvig tillsammans.
Vissa saker ar viktigare &n andra.

Istillet for att uttrycka ”Jag vill att du tar
hand om din syster/bror néar jag ar borta”,
avgransa till "Jag vill att du ska hélla kontakten
men du behover inte hélsa pé varje vecka, men
om hon/han blir sjuk vill jag att du dker dit”.

5. Nagra ord pa vagen?

Nir barnet ar mindre ar fordldrarollen sa utta-
lad och foridldrarna vana att forvantas vara dem
som har den samlade kunskapen. Att slappa den
kontrollen kan vara otroligt skrimmande, sir-
skilt om man kénner sig tvingad.

Men som forilder behover man forsoka hitta
en balans, en rimlig situation, som blir sa bra
som mojlig for alla familjemedlemmar.

Milet dr att kdnna tillit till att omstandig-
heterna runt den vuxna sonen eller dottern ar
tillrackligt trygga. Genom att uppmérksamma
frigan, som i denna skrift, kan samtal om fram-
tiden avdramatiseras och bli en vaccination mot
ohilsa.

Det ger forutsattningar for att fokusera pa
nuet och passa pa att leva livet — medan det 4nnu
pagar.
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Las mer:

Opratat — en webbplats som handlar om tankar
och kénslor som man inte pratar om i familjer
med barn med funktionsnedsittning.

www.opratat.se

Fokus pa mig,
Vuxensyskon

— ett samtalsmaterial
www.anhoriga.se

Operation framtiden,
Libris forlag (2022),
Anna Pella & Anna
Forsmark

Barnbok i serien Funkis-
familjen om syskonens
tankar om framtiden.
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Expertrost: Linda Bentholm, anhérigkonsulent, Katrineholm:

"Anhorigkonsulenter kan vara ett stod 6ver tid”

Linda Bentholm,
anhorigkonsulent, Katrineholm.

1. Hur kan ni stodja anhoriga?
Anhorigkonsulenter finns i varje kommun, men
uppdraget kan se lite olika ut. Vi kan vara ett
tidigt stod och det behdvs ingen diagnos for att
vanda sig till oss. En anhorigkonsulent kan dven
finnas med Gver tid, och byts inte ut nir sonen
eller dottern blir vuxen. I vir kommun erbjuder
vi anhoriga — foréldrar, syskon, men ocksa an-
dra i natverket — stod i form av enskilda samtal,
gruppverksambhet, vigledning och information.
Stodet anpassas utifran den anhdériges individu-
ella behov. Vi kan vara ett bollplank och minska
de trosklar som finns, till exempel genom att ta
kontakt med handlaggare eller andra professio-
ner och be dem ringa den anhériga. Ibland foljer
vi med pa olika moéten, till exempel for att hjalpa

till att ta anteckningar och strukturera upp saker.

Att 3 stod av oss ar kostnadsfritt.

2. Hur kan oron se ut??

Hela systemet har en 6kad kénsla av sarbarhet.
Foraldrar har en sarskild oro bade for barnet, for
eventuella syskon och sig sjidlva. De oroar sig for
vad som hander om de sjilva blir sjuka eller dor,
och dé inte kan finnas dér for sin son eller dotter.

Syskonen kanner i sin tur oro och ansvar for
att ta hand om sin syster eller bror den dagen
foraldrarna inte orkar langre. Vi marker att en
del syskon valt en viss vég i livet, pa grund av sin
bror eller syster. Och att det i perioder nar det
ar lugnare kring systern/brodern med flerfunk-
tionsnedsittning, bubblar upp obearbetade kins-
lor hos syskonen.

Vi forsoker darfor uppmana de foraldrar vi
moter att forséka samtala med syskonen om det-
ta. Vi forsoker ocksa fanga upp syskon pé olika
sétt och formedla kontakt med verksamheter
som erbjuder stod.

3. Hur kan man boérja bena ut fragorna
om framtiden?

Manga anhdriga vi moter har 6ver tid halkat in i
en roll de egentligen inte vill ha. Genom enskilda
samtal, dar vi forsoker bena ut vilken roll man
som anhorig vill ha i framtiden, kan man forso-
ka skapa en malbild att arbeta mot. Vid forsta
anblicken kan det kanske kdnnas omdjligt. Men
genom att fundera kring pa vilket siatt man vill,
orkar och kan vara delaktig — och i vilka delar av
sin narstaendes liv — kan vi tillsammans arbeta
successivt mot att man som anhdorig far vara
delaktig utifran sina egna forutséttningar och
onskemal. Detta kan leda till nya mojligheter,
samverkan och en gemensam malsattning dven
for det professionella natverket.



4. Hur har studiecirkeln ”Nar jag inte
langre ar med” varit till hjalp?

I studiecirkeln Nar jag inte langre d4r med samlar
vi fordldrar till vaxna barn som triffas for att
prata om forberedelser for framtiden. Vid ett
flertal tillfallen bjuder vi in olika yrkespersoner
som berdttar om vad som ar viktigt att tinka p4,
till exempel familjejurist, bistdindshandliggare
och overférmyndare.

Vi har markt att det ar valdigt uppskattat att
fa stilla fragor i en liten grupp. Vi ser ocksa att
det ar valdigt viktigt att fa dela erfarenheter med
andra i liknande situation.

Att prata om forbjudna tankar, skam och
skuld man bar pa, med nagon som forstar, gor
att man kanner sig mindre ensam. Det kan ocksa
leda till att man far perspektiv pa sin situation
och blir inspirerad till férdndring.

5. Vad bor professionella kdnna till om
anhorigas situation?

Det finns en kunskapsbrist i samhillet och inom
de verksamheter som ger stod till vuxna personer
med omfattande funktionsnedsattningar.

Jag triffar ofta personal, till exempel pa
gruppbostider, dir det kan finnas en grundidé
om att anhoriga borde slappa taget mer. Men for
att anhoriga ska slidppa taget behover de kdnna
sig trygga med att deras nirstaende har det bra.

Jag brukar be personal som har egna barn att
tdnka pa hur det var i bérjan, innan barnen sjélva
kunde beritta vad de gjort nar man som forélder
inte varit med.

Hur viktigt det var att som fordlder kdnna
tillit till andra vuxna, och lita pa att ens barn fatt
ett respektfullt bema6tande.
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Las mer:

Nir jag inte langre ar med
— forberedelser och fun-
deringar infor framtiden.
Ett studiecirkelmaterial
for foraldrar med vuxna
déttrar och séner med
funktionsnedséttning.
www.anhoriga.se

Leva livet — medan det
pagar. Nka 2020.
Nationellt kompetens-
centrum anhdériga

Om kommunernas skyldighet att ge
anhorigstod enligt Socialtjanstlagen 5
kap. 10 §. www.anhoriga.se

17






2. Att bli vuxen

Personer med flerfunktionsnedsattning ar helt beroende av andra for att overleva. Tidigare
Iag det mesta ansvaret pa fordldrarna eftersom barnen sallan uppnadde vuxen alder. Idag
lever manga personer med flerfunktionsnedsattning langre, vilket gor att det behovs en god
och langsiktig planering av vard och omsorg for framtiden. For att kunna flytta hemifran och
ha ett eget liv, och for att foraldrar ska kunna ta ett steg tillbaka, behover det professionella
natverket samordnas. Vilka insatser behdvs och vad ar viktigt att tdnka pa?

I detta kapitel moter vi familjen Colliander, fordldrarna Gunnar och Harriet Halin och
Malena och Ola Unevik, samt Ann-Kristin Olund, habiliteringsléikare, och Andreas Karlsson,
LSS-handlaggare.
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Bjorn och Pernilla Colliander 6nskar att dottern Matilda, 22, och andra vuxna
personer med flerfunktionsnedséttning fick en mer samordnad sjukvérd.

”Matilda ar en ny overlevare”

| vdntan pa mer samordning och helhetssyn inom vuxenvarden har Matilda Collianders foraldrar
skamtsamt utndamnt sig till dr Bjérn och dr Pernilla. Bakom detta ligger dock ett stort allvar. Deras
egen |6sning ar att forsoka ta sa mycket kontroll 6ver framtiden som maijligt.
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ra! Kra! Kra! Matilda skrattar lyckligt
B nir papegojan Sally kraxar av lattnad av
tt fA komma ut ur hissen, dar hon suttit
instangd med en handduk Gver buren en liten
stund. Just idag jobbar en assistent som gor Sally
lite extra exalterad, och darfor blir hon ibland
hinvisad till Matildas hiss, som installerats i
den utbyggda och renoverade tvaplansvillan vid
Bréviken i Kolméarden, diar hon bor med sina
fordldrar.

Matilda alskar faglar och olika fagellaten.
Innan Sally har hon haft inte mindre &n fem
olika figlar. En annan hobby &r att bada, och den
egna inomhuspoolen har anvénts flitigt genom
aren, kanske alldeles sarskilt mycket det senaste
aret, nar de flesta kulturevenemang som hon
annars brukar ga pa varit instillda pa grund av
covid-19.

Matilda dr makarna Collianders yngsta barn
och nyss fyllda 22. S ldnge Matilda var barn
fungerade varden och omsorgen vildigt bra.
Foraldrarna upplever att hon sigs som en hel
person. Hela familjen togs emot med 6ppna
armar och storasyster fick ibland vara pa lektera-
pin nir de lag inlagda med Matilda.

Matilda fick korttids, avlastning och s& smé-
ningom personlig assistans, och familjen behov-
de inte kdmpa for att fa det.

— Vi kdnde oss som VIP. Det hiande till och med
att kommunen ringde och fragade "Har ni det
stod ni behover infor sommaren?”. Det fungera-
de som det ska fungera, siger Bjorn.

En ny dverlevare

Vuxenvarden visade sig vara en plats som sillan
moter personer med flerfunktionsnedsittning.
En likare de motte uttryckte: “Den hir gruppen
fanns inte inom vuxenvarden nir jag laste ldkar-
programmet.”

Tillsammans med andra som har allvarliga
diagnoser brukar personer som Matilda kallas
”de nya Gverlevarna”, eftersom de tack vare
medicinskteknisk utveckling och personlig assis-
tans idag ofta 6verlever sin 18-arsdag och flera ar
dartill. Nu har de befunnit sig inom vuxenvarden
négra ar. Pernilla sammanfattar:

— Det dr ingen VIP hér. Vi far sitta i en otrygg
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milj6 i vintrummet pé akuten, det kinns ovar-
digt. Visst finns en och annan fantastisk lakare
eller sjukskdterska, och nér vi en gang papekade
det till en skoterska svarade hon: ”Jag har jobbat
som personlig assistent tidigare”.

"Det ingar i hennes liv att fa
lunginflammation”

En otick héndelse har dock etsat sig fast. Varen
2019 fick Matilda flera lunginflammationer och
akte in och ut pa sjukhus. Forédldrarnas hypotes
var att dessa hingde ihop, att det hade med
reflux att gora, men de fick inget gehor hos
ldkarna. Vid ett av dessa tillfdllen métte de en
ung lakare som sa att han skulle ringa bakjour-
en. Nir han kom tillbaka sa han bara: "Om hon
kraschar nu sd kommer vi inte att gora nagot.”
— Han forstod inte att det ingar i hennes liv att
fa lunginflammation, och att vardens roll ar att
hjélpa oss att forsoka foérebygga och behandla
dessa, sager Pernilla, och Bjorn nickar:

— VarfOr tar man sig ratt att siga s& nir det kom-
mer till Matilda, och inte till en annan person
som ocksa har lunginflammation?

Bjorn upplever ocksa att det blivit allt svarare
att ha med kommun och forsidkringskassa att
gora de senaste aren. Klimatet har hardnat. Han
vet att det ar ett omgjligt uppdrag for handlag-
garna att bade tillgodose en persons behov och
ha en ledning som vill spara pengar, han har
sjalv arbetat inom dessa verksamheter.

— Det var faktiskt battre forr. Ju dldre Matilda
blivit, desto svarare har allt blivit. Man kan inte
lita pa nagon, det &r s latt att bli bortkollrad.
Det kinns som att handlidggare ibland stiller
fragor for att medvetet luras, och idag behover
man ha ombud for att fa sina rittigheter tillgodo-
sedda.

”"De har ungdomarna finns och ska

bli vuxnal”

For sju ar sedan bestamde sig Bjorn for att ta
kontroll 6ver det som han kunde kontrollera.
Han startade darfor ett eget assistansbolag.
Parallellt fanns en tanke om att skapa en lang-
siktig och trygg 16sning for Matildas framtid, och
tillsammans med nagra andra pappor bérjade
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Mamma Pernilla tycker att det dr oerhort viktigt att Matilda &ven i fram-

tiden har assistenter som kanner henne val och ser hennes behov.

han rita pa ett kollektivboende och uppvaktade
kommunen med orden "Titta, de har ungdomar-
na finns och ska bli vuxna! De lever med per-
sonlig assistans, de behover anpassade bostider,
men vill bo tillsammans”.

De fick upprepa sin 6nskan manga génger,
och precis nir Bjorn var redo att ge upp, fick
det kommunala bostadsbolaget upp dgonen for
idén. Det finns nu planer pa att bygga, men det
ar valdigt svart att hitta en tomt som passar inom
detaljplanerat omrade.
— Vi vet att ménga ir intresserade av den har
typen av boendeform, f6r har man vuxit upp med
personlig assistans ar det svart att tinka sig ett
kommunalt gruppboende. Man vill ha friheten
men samtidigt inte vara ensam. Om det inte blir
av far vi bygga nagot sjilva, sidger Bjorn. Pernilla
sitter tyst en stund innan hon séger:
— Hur flytten 4dn ska ga till s& maste den ske steg-
vis, kanske att Matilda bor déar varannan vecka
till en borjan. Detta dr dngestladdat for mig,
och jag kianner mig inte redo. Jag oroar mig for
vilken livskvalitet hon kommer att f& dar. Det &r

oerhort viktigt att hon har assistenter som kén-
ner henne vil och ser hennes behov, hon kraver
aldrig nagot sjilv — man maste hela tiden erbju-
da henne.

Matildas medicinska behov ar de som ar sva-
rast att tillgodose pa en vanlig gruppbostad, som
gor att det inte skulle funka, tror Pernilla. Bjorn
nickar:

— Vi ar ju den forsta generationen foraldrar som
har vara barn hemma med personlig assistans
och som har levt med vara barn med omfattande
medicinska behov dygnet runt.

Battre samordning behdvs

Redan nar Matilda fyllde 16 ar hamnade hon i ett
unga-vuxna-team pa habiliteringen, vilket har
fungerat bra. Pa vardcentralen har det diremot
inte gjort det, dar har hon en likare som inte ar
sarskilt kunnig i flerfunktionsnedséttning.

— Det ar svart fa kontakt, vi fastnar i samma
telefonkd som alla andra och det kan vara fullt
for dagen redan klockan atta pA morgonen nar
man ringer, sager Pernilla.



De skulle 6nska att de kunde ha direktkon-
takt med en skoterska som kunde hjilpa dem att
hélla i alla tradar. Sondnéaring bestélls separat
via en dietist pa sjukhuset, och nér det giller
epilepsin sd kontaktar de en sirskild skoterska.
De har ocksa specialistkontakt med endokrinolog
pa Nya Karolinska Sjukhuset i Solna. Pa sistone
har det ocksa varit mycket kring Matildas spe-
cialanpassade hjalpmedel, till exempel hennes
formgjutna rullstol, vilket innebar resor till och
fran Linkoping.

— Vi 6nskar battre samordning, kunskap om fler-
funktionsnedsittning, helhetssyn, tillgénglig-
het och respektfullt bemotande. Det har lange
pratats om att en ny vardcentral skulle starta upp
med inriktning mot funktionsnedsattning, men
det verkar ha stannat av. Det borde finnas en ha-
biliteringsldkare, ndgon som har 6verblick 6ver
hela Matildas hilsa, nu kdnns det som vi har en
doktor till varje kroppsdel och det hénger pa oss
att sikerstilla att hon far ratt vard och att infor-
mera varje gdng om hela hennes problematik.
Det kénns betungande och riskfyllt, alltfor stort
ansvar laggs pa oss, sager Pernilla, och fortsitter:
— Det svaraste ar att soka akut. Matildas hélso-
tillstdnd kan snabbt bli kritiskt, oftast i samband
med lunginflammation, och att dd hamna i sam-
ma ko som alla andra gar bara inte. Har behovs
en graddfil. Matilda far ju extra illa och blir sam-
re om hon inte far sina vanliga behov tillfreds-
stillda. Att ge forutsattningar att fa anvinda Iyft,
mojlighet till toalettbestyr, och att kunna dndra
kroppsposition dr oerhort viktigt &ven nar man
ar pa sjukhus.

Aven om Bjorn siger att han dr emot centrali-

sering, ar han i det hir fallet 6vertygad om att det
ar basta vdgen att gé.
— Idag jamfors Matilda med vilken 22-aring som
helst, men mallen &r fel. Det behover finnas spe-
cialenheter dir man inte gar pa alder. Det borde
inte vara sa svart att omférdela resurserna.

Tankar om framtiden

De har haft mycket st6d frén sina familjer genom
dren, som till exempel under Matildas forsta sko-
ra tid, da Bjorns syster flyttade hem till dem for
att ta hand om storasyster Maja.
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Bjorn funderar pd vad som hénder med de
familjer som inte ar resursstarka, som inte kan
tala for sig, inte har rad eller far stod av slakt och
vanner.

— Om vi far kdmpa, hur ir det for dem d&?
Systemskiftet med LSS 1994 innebar inte bara
rattigheter och mgjligheter. Det innebar ocksa
att ansvaret lades 6ver pa oss fordldrar. Sam-
ordningen som sambhdllet tagit ansvar for innan,
forsvann. Samhallet maste ta ansvaret fullt ut,
annars funkar det inte, sdger han och fortsitter:
— Att leva under ldngvarig stress, med alla nétter
med for lite somn, vad gor det med oss pa ldng
sikt? Vi dr 56 ar gamla idag. Haller vi pa att bli
dementa? Hur har vi paverkats av detta livet?

Pernilla siger att det dr svart att tinka framaét,
med s& mycket oro och ovisshet.

— Jag lever mycket hir och nu och ar vildigt glad
och tacksam 6ver de perioder Matilda mar bra.
Allt ar skort, allt kan vanda pa ett 6gonblick och
vi vet ju inte hur langt ett "Matildaliv” ar.

Den dagen Matilda flyttar hemifrén ar det
i alla fall en sak som &r sékert. Det méste vara
tillatet att ha faglar med sig.

Pernilla ar tacksam Gver att
Matilda mar bra just nu.

Sally alskar Matildas har.

Bad ar bland det basta Matilda vet.
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Anhorigrost/ Gunnar och Harriet Halin,
foraldrar:

"Det behovs fler foraldrar i
politiken”

Under 1970-talet arbetade Gunnar och Harriet
Halin pa ett elevhem for barn med stora funk-
tionsnedsittningar hemma i Boden. Tva barn vid
namn Viktoria och Clea vickte sa starka kinslor
hos dem, att de ansokte om att fa bli familjehem.
Mellan Viktorias och Cleas ankomst till familjen
foddes dven dottern Cecilia, och s sméningom
aven lillasyster Ida.

Trots sin svara flerfunktionsnedsattning blev
Viktoria 35 ar gammal, och Clea ar idag 43 ar
och bor i egen ldgenhet med personlig assistans.
— Clea har varit svart sjuk manga ganger, och
ingen har trott att hon ska 6verleva. Men hennes
livsglddje ar s& stor, sdger Harriet.

Bade hon och Gunnar har bada varit aktiva
inom FUB. Harriet som lokalordférande i Boden
och Gunnar i riksforbundets styrelse.

Gunnar har dven under aren suttit i kommun-
fullméktige, socialndmnden, socialutskottet och
overformyndarndmnden i Bodens kommun. Han
har bevittnat hur kommunen far allt mer ansvar
for sina invinare, men har for lite kunskap om
personer med omfattande behov.

Han upplever att hans kunskaper behovts pa
manga hall.

— Jag kdnner att jag har paverkat debatten tack
vare mina erfarenheter. Det finns ménga som har
kunskap om &ldre- och familjeomsorgen, men
ingen har kunskap om véra barns behov. Tiden
racker helt enkelt inte till att sitta sig in, det ar
en san liten del av socialndimndens ansvarsomra-
de. Vi som har dessa erfarenheter maste sta upp
for dem. Det behovs fler foraldrar i politiken!

Att strida for att personer med omfattande
funktionsnedsattning ska fa leva ett liv pa sina
villkor dr en hjartefraga for dem bagge. Deras
storsta oro idag dr vad som hénder med assistan-
sen.

— Vi trodde framtiden var siakrad, att om man
har s stora funktionsnedsattningar som Clea

Pappa Gunnar och mamma Harriet firar alltid
jul ihop med systrarna Ida, Clea och Cecilia.

skulle man aldrig kunna forlora sin assistans.
Men nu ir vi inte s sdkra pd nagonting langre,
siager Harriet, och Gunnar fortsatter:

— Alla vi som har dessa barn behéver vara ute
och péaverka sa mycket vi bara kan. Generellt sa
behdvs denna grupp lyftas fram i alla samman-
hang.

For Gunnar och Harriets del har tankar om
vem som ska bevaka Cleas behov den dagen de
inte langre orkar blivit allt mer aktuell den senas-
te tiden. I vintras drabbades Gunnar av covid-19,
och blev svart sjuk. Harriet klarade sig men har
andra problem med halsan.

Lillasyster Ida har tidigare varit ensam
arbetsledare for Cleas assistans, vilket manga
ganger blivit 6vermaiktigt, men sedan de bytt
till ett lokalt assistansbolag har en extern arbets-
ledare tagit Over en stor del av arbetet.

Storasyster Cecilia bor i Bollnés sedan ménga
ar och arbetar diar som arbetsterapeut och med
syskongrupper pé barn- och ungdomshabilite-
ringen.

Harriet sager att deras 6nskedrom &r att syst-
rarna tillsammans ska ta dver god man-skapet sa
sméningom.

— De skulle komplettera varandra bra. De sager
att vi aldrig forsokt padyvla dem detta, men de
har ocksa sagt att det ar skont att de ar tva och
att de vill ta ansvar. Och s har de lovat att de
alltid ska fira jul ihop med Clea, sdger Harriet
och fér tarar i 6gonen.



Anhorigrost/ Malena och Ola Unevik,
foraldrar:

"Liv behover en samordnad
overgang”

Liv Unevik, 17, har tagit sig igenom manga svira
utmaningar. For nagra ar sedan drabbades hon
av svininfluensa och det var nara, mycket nira,
att hon inte 6verlevde den géngen. Fér mamma
Malena och pappa Ola har det varit viktigt att
véga se framét och planera for att Liv kommer
att bli vuxen, &ven om framtiden &r oviss.

— Det har varit viktigt for oss att forsoka se fram-
&t och agera innan vi statt pa randen till utmatt-
ning. Att hitta 16sningar s att vi inte hamnar i en
situation dar vi inte kan betala véra lan, tvingas
flytta eller gér in i viggen, sdger Ola och Malena
nickar:

— Det har kants sjalvklart. Vi vill inte i forsta
hand vara assistenter till Liv. Vi ska vara Livs
mamma och pappa och yrkesarbeta utanfér hem-
met. Det mar vi alla béttre av.

Sedan néagra ar tillbaka har Liv en halvtids-
plats pé ett barn- och ungdomsboende. De siger
samstdmmigt att Liv har det jdttebra pa boendet,
att de som jobbar dar ar "proffs” och de hittar
pé roliga saker som hon uppskattar mycket. Sa
sméningom tinker de att hon ska flytta till ett
gruppboende pa heltid.

— Vi har nyligen haft mote med LSS-handligga-
ren pa kommunen. D4 gick vi igenom vara 0ns-
kemal och hur Livs situation skulle kunna tankas
bli. Vi kommer att ans6ka om att bli gode mén.
Ovrig samordning har vi inte innu funderat p3,
da det fortfarande ar oklart var hon kommer att
bo, och hur organisationen ser ut dir, beréttar
Malena.

Hon jobbar till vardags som sjukskoterska pa
sjukhusansluten barnsjukvard i hemmet, men
har det senaste aret varit utlanad till att arbeta
med covid-19-patienter pa vuxensidan. Innan
dess arbetade hon inom palliativ véard.

Med insyn i flera delar av sjukvarden vet hon
att det inte kommer att bli lattare den dagen Liv
fyller 18.
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Ola och Malena vet att de kommer behova fortsatta
“stangas” nér Liv fyller 18.

— Jag skulle gérna se en samordnad 6vergéng,
dir alla specialiteter inom vard och habilitering
tog ett samlat grepp. Nu &r ju alla isolerade 6ar,
och den ene vet inte vad den andre gor. Att det
sedan ar olika &lder for 6vergéng inom olika
verksamheter gor ju inte saken lattare.

Hon tror att den stora skillnaden kring sam-
manhéllningen av varden f6r barn och vuxna
med multipla diagnoser ar att de som jobbar
med barn ofta har ett brinnande intresse for att
jobba med just barn. Pa vuxensidan 4r man mer
diagnosorienterad.

— Individperspektivet forsvinner i vuxenvarden.
Men helhetstanket ar viktigt, inte minst ur pa-
tientsdakerhetsperspektiv, eftersom Liv ar en hel
maénniska och inte bara en hjiarna, ett ben eller
en bukspottkortel. Specialister i all 4ra, men en
allménlakare med ett helhetsperspektiv hade
kanske inte varit s dumt som en bas for insatser,
nagon som sag helheten och inte bara delarna.
Om hon far 6nska skulle det dessutom behdvas
en “spindel i nitet” for alla individer med stora
behov.

— Det beh6vs en person som tar ansvaret att
samordna insatser och kontakter, inte minst for
att avlasta oss fordldrar. Det ar inte alltid 14tt att
ha ett heltidsjobb och dessutom hélla reda pa
allt runt Liv, &ven om vi blivit logistikexperter
pa kuppen. Livs behov fordandras ju inte ett dugg
bara for att hon fyller 18 och hennes livskvalitet
ar ju beroende av de insatser hon far fran sam-
hillet. Vi kommer att fa stingas ménga ar till,
det ar jag sdker pa.
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Expertrést/ Ann-Kristin Olund, habiliteringsldkare:

"Det behovs ett samordnat medicinskt omhandertagande
av vuxna personer med flerfunktionsnedsattning”

Ann-Kristin Olund,
habiliteringsldkare och barnneurolog.

1. Vad innebar vuxenblivandet

for en ung manniska med
flerfunktionsnedsattning?

Overgéngen till vuxenlivet r komplicerad efter-
som personer med flerfunktionsnedsittning inte
kan forvantas klara ett boende utan kvalificerad
omvardnad och st6d dygnet runt.

Vid intradet i vuxendldern byts manga kon-
takter ut inom habiliteringen och inte minst
inom sjukvarden. Habiliteringen for vuxna ar
inte tillrackligt utbyggd i alla regioner. Primér-
varden tar éver uppgifter och habiliteringshus-
lakare eller motsvarande med specialkunskap
om flerfunktionsnedsittning finns inte 6verallt.
Foraldrarna fortsitter ofta att vara de som haller
samman de alltmer kréavande kontakterna.

2. Vad behover varden tanka pa?
Personer med flerfunktionsnedséttning lever

i dag langre an forr tack vare den omvardnad

de far och de 6kade mojligheter som finns for
bland annat krampkontroll, naringstillforsel och
den medicinsktekniska utvecklingen av mobila
andningshjilpmedel. Aven méjligheten till per-
sonlig assistans har gjort att fler personer far en
bittre omvardnad, lever langre, och far mojlighet
att leva i ett gott sammanhang. Personer med
flerfunktionsnedsittning har med sig en mingd
livserfarenheter och behover fa hjilp att tolka sin
omvarld och att bli tolkade av personer som kén-
ner dem val, 4ven i vaird—sammanhang, for att
kunna vara delaktiga pa sina villkor. Det behovs
ett samordnat medicinskt omhandertagande av
vuxna personer med flerfunktionsnedséttning.

3. Hur kan 6vergangen ga till?

Inom habiliteringen kallar vi 6vergangen for
transition, vilket betecknar hela processen av
vuxenblivande och ar en vidareutveckling av ha-
biliteringens traditionella arbetsform med barn-
och familjeorientering. Erfarenheten visar att
man behover starta tidigt med planeringen, inte
minst med planering for boendesituationen.
Flytten méste ske med en noga utarbetad plan
géllande speciella resurser for vard och omvard-
nad och med personal som har tillracklig kun-
skap.

Assistenter och personal behover handledning
och kontakt med habilitering och sjukvérd regel-
bundet. Processen kan inte borja forran forald-
rarna kanner sig redo och ar tillrackligt trygga
med vad som vintar.



4. Vad kan vara hjalpsamt?

Det kan vara bra att i ett dokument férsoka ge
en samlad bild, med en kort uppdatering av his-
torik, den aktuella situationen, och planerna for
den narmaste tiden. Speciellt for de ungdomar
som har vildigt manga kontakter kan det vara
vardefullt. Oftast sammanfattas det i samrad
med foraldrarna.

Dokumentet kan ga med vid remiss till neu-
rologen, medicinsk rehab, primarvarden eller
andra som kommer att fortsitta kontakten. Det
kan dven fungera som underlag i samband med
det samordnade mote (SIP), som ofta behover
héllas nar det géller personer med flerfunktions-
nedséttning.

Vid det motet deltar foraldrar, kontaktperso-
ner fran habiliteringen och de som f6éraldrarna
onskar, samt LSS-handldggare, personer fran
priméarvard och kommunen. Dessa samord-
nande moten engagerar manga, men dar blir
ocksa mycket utrattat.

5. Vad kan vara bra att kanna till?

Barn- och ungdomshabiliteringens insatser av-
slutas vanligtvis vid 18 ars alder och dé tar vux-
enhabiliteringen vid, men det finns exempel pa
andra losningar. I Region Uppsala finns det till
exempel ingen skarp grins for 6vergéng. Dar har
man dessutom framgangsrikt inriattat en anpas-
sad huslikarmottagning inom habiliteringen, dar
vuxna med komplexa funktionsnedsattningar
kan vara skrivna.

I Region Sormland har man inrattat ett sam-
ordnat medicinskt omhindertagande av vuxna
personer med komplexa funktionsnedsattningar,
dar flera vardcentraler har en eller flera 1akare
med sarskilt ansvar och kompetens.

Aven Region Visterbotten arbetar med sam-
verkan mellan vardgivare kring denna patient-

grupp.
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Las mer:

Halsocentral for vuxna med
funktionsnedsittningar i Umeé-
omrédet. Primo (primarvardens
medicinska omhéndertagande)
www.regionvasterbotten.se

MIMI-modellen. Planering av fortsatta vard —
och omsorgskontakter for personer som
avslutas inom barn- och ungdomsteamet p&
Habiliteringen. Region Sérmland.
www.samverkan.regionsormland.se

Svenska ldkarforeningen for habiliterings-
medicin — en intresseférening av lakare med
huvudsyfte att frimja forstéelse for medicin-
ska aspekter bakom intellektuell funktions-
nedsittning, autism,
svéra hjarnskador
hos vuxna samt an-
dra kognitiva funk-
tionsnedsattningar
som &r betydande
och av varaktig art.
www.slohm.org

Ann-Kristin Olund 4r férfattare N\
till Kvalificerad omvardnad \ P

i vardagen for personer med ') g
flerfunktionsnedsittning, som - ’
publiceras i ny webbaserad

upplaga pd www.anhoriga.se
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Expertrost/ Andreas Karlsson, LSS-handlaggare, Katrineholm:

”Det har blivit vanligare att samverka pa olika satt”

1. Vad ar LSS-handlaggarens
huvudsakliga uppgift?

LSS-handlaggaren kan ses som spindeln i natet,
som kan vara sammanldnkande nir den enskilde
har behov av stod fran olika huvudmaén. En del

i vér roll handlar om att vara vigledande och

att arbeta for alla de medborgare som kontaktar
kommunen for att fa hjalp.

Vart uppdrag innefattar ocksa att hélla oss till
vad lagstiftaren bestdmt ska vara kommunens
uppdrag, och att medborgarna ges det stod de ar
berittigade till. Den enskildes funktionsforméga,
situation och egna maélséttningar ar i huvudsak
avgorande for vilka behov som finns och vilka
insatser som kan vara aktuella.

2. Vilka fragor mots du av fran
anhoriga eller gode man?

I huvudsak ar det inte det praktiska behovet av
hjalp med omvardnad, eller for den sakens skull
medicinska komplicerade behov som ar de stora
fragorna.

De vanligaste fragorna i kontakt med enskil-
da, anhoriga och juridiska foretradare och som
ger upphov till mest oro ar ekonomi, ensamhet
och kanslan av att personen har en avsaknad av
ett ssmmanhang.

Manga ganger behover anhoriga och foretra-
dare vara bryggan mellan personen och handlig-
garen.

Ibland kan det ocksa vara svart att urskilja
om det i kontakten faktiskt ar den enskildes pers-
pektiv som kommer tillkédnna, &ven om den som
foretrader den enskilde naturligtvis vill denne
val.

Expertrost/ Andreas Karlsson, LSS-handlaggare, Katrineholm.

3. Racker de LSS-insatser som finns idag
for dem med storst behov?

Vi ser ar att de i stora delar kan méta upp de behov
som enskilda har. Ibland kan LSS-insatser kom-
bineras och ibland behéver de kompletteras med
andra insatser. Daremot finns det stora delar att
ocksé arbeta vidare med att utveckla. Till exempel
skulle insatsen personlig assistans kunna komplet-
teras och ibland ersittas med mer kvalificerade
insatser speciellt riktade till barn och unga. Detta
skulle kunna stirka deras mojligheter att som unga
vuxna frigora sig, flytta till egen bostad och leva
som andra. Ibland férsvéras processen av att anho-
riga slippt sitt tidigare liv for att arbeta som per-
sonliga assistenter, och det blir da en ytterst utsatt
situation for den enskilde, inte minst nar om an-
horige blir sjuk eller avlider. Anhoriga, framfor allt
foraldrar, behover ocksa stottning och darfor ar
min uppfattning att det finns behov av att utveckla
insatsen radgivning och annat personligt stod for
att ge battre verktyg for att mota den enskilde.



4. Pa vilket satt kan SIP avlasta
anhoriga?

Det &r ofta mycket svart for enskilda, anhériga
och foretradare att veta vilket stod olika huvud-
man kan ge.

Samordnad Individuell Plan (SIP) dr d§ ett
bra verktyg for att kunna samla olika huvudmin
och f& en helhetsbild och tydlig planering av de
olika insatserna som behovs. Den enskilde eller
anhoriga ska pé det sittet inte heller behova jaga
alla kontakter, som kan bli mycket tids- och
energikravande.

Under senare tid har det blivit mer vanligt
att samverka kring enskilda pa olika sitt, men vi
behdver pAminna oss om att alltid arbeta utifran
dennes perspektiv och behov.

5. Vad ar hjalpsamt for vuxna personer
med flerfunktionsnedsattning och
deras anhoriga?

Det &r vanligt att anhoriga har en anstrangd situ-
ation utifran det stod och den omvardnad de ofta
svarar for. Darfor ar det viktigt att olika huvud-
man ar engagerade och kan vara vagledande, for
att pa olika sitt minimera den tid och energi som
framfor allt anhoriga ofta behover lagga pa att
soka efter kontakter.

Handlédggarens roll blir inte att agera ombud,
men att ha lite kunskap om mycket inom omra-
det stod till manniskor med funktionsnedsatt-
ning, och att kunna formedla denna information.

Med 6kad forviantad livslangd hos personer
med till exempel flerfunktionsnedsattning kom-
mer detta dven stilla nya krav pa resurser.
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Las mer:

Ge mig vingar som bar — om transitions-
processen mot vuxenlivet. www.rbu.se

Goda exempel pd samverkan for personer som
lever med sallsynta diagnoser.
www.csdsamverkan.se/hitta-ratt/goda-exempel

Kunskapsportfoljen — en app for att samla
information om den hjilp du behéver, sortera
och sprida den till aktuella personer.
www.brackediakoni.se/kunskapsportfoljen
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3. Att hora till

For bara nagra decennier sedan bodde vuxna personer med svar funktionsnedséattning

pa institution eller vardhem. Idag bor allt fler i egen bostad med personlig assistans eller i
gruppbostad, men fortfarande bor manga kvar i foraldrahemmet for att det ar svart att hitta
en bra I6sning. Hur planerar man for en langsiktig och trygg situation dar man som anhérig
sjalv far valja hur involverad man vill vara? Hur har omsorgshistorien sett ut och varfor gar
det inte att slappna av nar det galler att bevaka rattigheter for personer med flerfunktions-
nedsattning?

I detta kapitel moter vi familjen Becirovic, familjen Hanell, fordldern Gerd Andén och systern
Cecilia Blanck, samt Jonas Bokstedt, Overformyndarforvaltningen, och Hans Hallerfors, journa-
list och forfattare.
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Mustafa Becirovic limnade Bosnien for att ge sonen Haris ett béttre liv.

Nar processen maste fa ta tid

For manga ar sedan ténkte familjen Becirovic att sonen Haris skulle flytta till ett boende. Sa blev
det inte. Sedan nagra ar star pappa Mustafa ensam med ansvaret — och en sak ar sdker — proces-
sen maste fa ta tid. Ambivalensen kring framtiden delar han med manga andra féréldrar i samma

situation.



Aren ar sen i ar, det har varit kallare dn
s ; vanligt, och det ar forst nu, i slutet av

april, som grés, buskar och blommor bor-
jat véxa och sla ut i tradgardarna i villaomradet
Ronneberga i utkanten av Eslov. Haris Becirovic,
24, somnar gott under promenaden med pappa
Mustafa. Han tar alltid ta en tupplur efter lunch,
och eftersom det ar onsdag och han dr hemma
fran sin dagliga verksamhet dr det pappa som &r
assistent nagra timmar nu mitt pa dagen.

Pa promenadavstind frén hemmet, i det
narmaste grannskapet ett par gator bort, ligger
grundsirskolan dir Haris gick i nio &r. Annu lite
narmare ligger Haris nuvarande korttids och
dagliga verksamhet. Men allra ndrmast, pa deras
egen gata, ligger en gruppbostad for personer
med flerfunktionsnedsattning.

Tankar om framtiden

Efter att ha overlevt ett krig och darefter forsokt
ateruppbygga sitt liv i Bosnien sig Haris forald-
rar ingen annan l6sning an att lamna sitt land
och forscka bygga ett nytt liv i Sverige. For Haris
skull.

Efter flera ar pa flyktingforlaggning fick de
mojlighet att sla ner sina bopalar i skanska
Eslov. Dar byggde de upp en vardag som innebar
att pappa Mustafa jobbade hart medan mamma
Nihada var hemma med Haris.

De levde i nuet och tankte inte s& mycket pa
framtiden. S& minns Mustafa det.

Aren gick och s& smaningom fick Haris per-
sonlig assistans, som medférde att Nihada och en
extern assistent kunde turas om att hjalpa Haris.
Nar han sa smaningom borjade i grundsirskolan,
och Nihada i och med det fick lite mer tid 6ver,
borjade hon dromma om att skaffa ett barn till.
Det kom att ta nagra ar innan de till slut bestam-
de sig, men sommaren 2007, nar Haris var 11 ar,
foddes hans efterlangtade lillasyster.

Med ett barn till i familjen 6kade ansvaret pa
dem béda. Mustafa arbetade natt och Nihada
hade huvudansvar fér bada barnen. Nar lillasys-
ter borjat pa forskola borjade Nihada sé sma-
ningom studera omvardnad pa dagarna.

En dag sa Nihada att hon inte visste hur ldnge
hon skulle orka ta hand om Haris.
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— Vi pratade om att Haris kanske méste flytta till
ett boende. Eftersom det storsta ansvaret vilade
pé hennes axlar, ville jag ldta henne bestimma
detta.

Tankarna blev hingande i luften. Genom sin
skola borjade Nihada praktisera pa ett dldrebo-
ende och ett LSS-boende, och en osidkerhet kom
smygande, hon blev orolig for om Haris skulle
kunna f3 tillrdckligt bra omvardnad om han flyt-
tade. De skred darfor aldrig till verket.

Livet forandras

Livet forandrades istillet drastiskt nar Nihada
nagra ar senare insjuknade i obotlig cancer. Det
ar nu snart tre ar sedan hon dog, och Mustafa
har sen den dagen #dgnat all sin kraft t att skapa
en sa bra vardag som majligt for Haris och hans
14-4riga lillasyster. Han jobbar numera som
assistent &t Haris tillsammans med tre externa
assistenter.

I efterhand har Haris lillasyster berattat att
hon trodde att hon skulle bli bortlimnad nér
Nihada dog, att Haris skulle fa flytta till ett
LSS-boende och att pappa Mustafa skulle limna
dem.

— Hon hade missforstétt och jag sa “Nej, vi ska
ingenstans. Vi ska stanna har”.

Planen &r att forsoka lata Haris bo hemma sa
lange det gar. Men nu nar Mustafa ar ensam med
huvudansvaret och alltid backup om nagon assis-
tent blir sjuk har det borjat siatta spar i honom.

— Jag kianner mig sliten. Min hélsa har forand-
rats, den ar inte 100%. Jag ar 49 ar nu. Jag lang-
tar efter att jobba med négot annat, utanfér hem-
met. Ingen kan forsta detta som inte dr i samma
sits, sdger han, men tillagger:

— Haris har det bast hemma och han kommer
aldrig ha det lika bra pé ett boende. Helt enkelt
for att han ar min son.

Halsan kommer att avgora

Mustafa siger att de har gjort s gott de kan for
Haris, de har gett honom sin omsorg och kirlek i
sd manga ar.

— Haris har ett bra liv, pd ménga satt battre an
jag sjalv. Han har problem med slem som sitter
sig i luftvdgarna men epilepsin ar numera ganska
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Mustafa tror att mycket av hans drivkraft kommer ur de besvarliga hindelserna i livet.

stabil. Jag onskar bara att han inte forsamras.
Om han far mé som nu sé ar det gott nog.

Det som blir avgorande for hur Haris ska bo
ar Mustafas hilsa. Hur han méar. Hur mycket han
orkar.

— Tanken har dykt upp allt oftare den senaste
tiden. Det merarbete jag och Nihada delade pa
ligger nu ensamt hos mig. Jag kénner att jag inte
orkar snart.

Sarskilt patagligt blir det om en assistent slu-
tar, och det redan skora pusslet faller ssmman.

— Jag tanker mycket nir jag ligger pa kudden och
ska sova. Det kommer en dag nir det ar punkt
slut med min ork. Om Haris lever den dagen sa
finns det ett LSS-boende néra. Jag vill det inte
men jag har inget alternativ, sdger han och fort-
satter:

— Just nu oroar jag mig faktiskt mer for min dot-
ter, och vad som hénder med henne om jag gar
under. Vi har ju inga sldktingar har som kan ta
hand om henne. Samtidigt kan jag inte oroa mig i
forvdg. Det som hénder, det hander.

Det han inte kan péverka slapper han, sdger

han. Han loser problem nir de kommer. Darfor
har han ingen fardig plan an.

Hade de bott kvar i Bosnien hade det inte
funnits nagra alternativ. D4 hade Haris varit
tvungen att bo hemma.

— A andra sidan hade min bror och hans familj,
och véra foréldrar, och kanske dven grannar,
stéllt upp och hjalpt till.

Haris syster har uttryckt "Jag kommer hjilpa
dig med Haris”. Pa det har Mustafa svarat blankt
nej.

— Det ar inte hennes liv. Hon ska aldrig behova
vara bunden som jag ir, alltid beredd, var jag 4n
befinner mig.

"Historien ar en bra larare om
framtiden”

Han tycker att det svenska samhaéllet fordndrats
pa ménga sitt sedan mitten av 9o-talet. Manga
saker har blivit battre for personer som Haris,
men de senaste aren har kapitalet fatt styra och
forsamringarna marks tydligt.

— P& 90-talet fanns det ett socialt ansvar i




Sverige, nu 4r det en annan ménniskosyn som
styr samhillet. Historien ar en bra ldrare om
framtiden. Om man tittar pa hur olika grupper i
samhaéllet behandlats tidigare sd kan man ldra av
det. Om man glommer detta kommer man gora
om samma misstag igen.

Individsamhallet funkar bara for dig som ar
frisk, resonerar han. Livsavgorande beslut fat-
tas idag av ménniskor som sjélva inte arbetar
i eller vet ndgonting om verksamheterna dér
manniskor med de allra svaraste funktionsned-
sattningarna vistas.

Det som bekymrar Mustafa mest ar att Haris
inte har ett verbalt sprak och kan beritta vad han
ar med om. D& hade beslutet om boende varit
lattare.

— Visst finns det bra och engagerad personal,
men de ar svara att hitta och inte sd manga. Per-
sonalen ir inte foraldrar, man kan inte forvanta
sig att nan gor mer dn vad man betalar for.

Han tar sig sjdlv som exempel, om det inte
vore for Haris skulle han inte jobba som person-
lig assistent eller med manniskor 6ver huvud
taget.
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Visuell kontroll

Mustafa tror att mycket av hans drivkraft kom-
mer ur de besvarliga hiandelserna i livet, att det
ar det som far honom att kimpa vidare.

— Men det ar klart, nar Haris tog studenten,
eller man ser ndgon i hans élder, dd ar det som
att nigon trycker pd en knapp hér inne. Man blir
ledsen en stund, sen tanker jag att det hjalper
inda inte att sitta och gréata.

Om han hade flera miljoner, funderar han,
skulle han bygga ett hus med en separat ligenhet
for Haris.

— Han skulle bo hos mig men dnda hos sig sjélv.
Jag skulle jobba med annat men mina 6gon skul-
le vara hos honom. Jag skulle ha visuell kontroll.

Om det istillet blir boendet langre ned pa
gatan far framtiden utvisa. En sak ar saker.
Processen maste f4 ta tid, och ambivalensen
kring framtiden delar han med manga andra
foraldrar till vuxna soner och déttrar med fler-
funktionsnedsattning.

— Kanske kommer jag kunna sldppa taget bittre
om vi inte bor under samma tak, om han bor dar
borta, sdger Mustafa och pekar ut genom fonst-
ret. Det ar svira beslut, men livet ar svért.

Fotnot: Bara ndgon manad efter denna intervju tvingades
Mustafa sldppa taget for alltid. Haris drabbades av en svar
lunginflammation och avled i juni 2021.

In memoriam:
Haris Becirovic
1996-2021
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Anhorigrost/ UIf och Ulla-Britt Hanell:

”Det handlar om noggranna
forberedelser och formagan
att slappa taget”

Frida Hanell vixte upp i den lilla orten Har-
manger tva mil utanfor Hudiksvall tillsammans
med sin tio ar dldre bror, mamma Ulla-Britt och
pappa Ulf. Fridas storebror flyttade hemifran
efter gymnasiet och fordldrarna sag inget skl till
att det skulle bli annorlunda for Frida.

— Redan under Fridas tonar borjade vi prata om
att nar hon gar ut skolan ska hon flytta hemifran,
som vilken unge som helst, sager Ulf.

P& hostterminen under hennes sista 14sar pa
gymnasiet hittade en av hennes assistenter en
bostadsannons i tidningen — en trerummare i
nedre botten i omradet Sofiedal inne i Hudiks-
vall.

— Vi akte och tittade samma kvill, och den passa-
de perfekt, berittar Ulla-Britt.

Hir fanns mojlighet att bygga ut och anpassa
badrummet samt gora en egen terrass med ramp
ut pa baksidan. Dessutom kunde assistenterna fa
ett eget rum for administration.

Under véren &kte de ofta fram och tillbaka
till lagenheten, sa att Frida skulle vinja sig vid
den nya miljon. Parallellt ansokte Ulla-Britt och
Ulf om fler assistanstimmar och rekryterade fler
assistenter, varav en med en samordnande funk-
tion.

Det var en hel del rutiner som behdvde tas
fram for hur hemmet skulle skotas, och Ulla-
Britt, som till vardags jobbar som sekreterare,
lade ned mycket tid pa att dokumentera allt.

Till slut var det dntligen dags. Den 1 augusti
2006 flyttade Frida hemifran.

Tanken var att hon till en borjan skulle kom-
ma hem och sova 6ver varannan helg, men Ulf
och Ulla-Britt méirkte snart att hon hellre ville
vara hemma hos sig.

— Det var skont pa ett sitt, da visste vi att hon
trivdes och hade det bra med sina assistenter,
sager Ulf.

Frida flyttade hemifran redan 2006 och Ulla-Britt och Ulf

Hénell kdnner ingen oro for den dagen de inte ldngre ar med.

De kunde slappna av. Vilket inte var en sjilv-
klarhet. Men Ulla-Britt och Ulf menar att det
maéste man forsoka gora.

— Som forédlder méaste man stélla in sig men-
talt pa att slappa taget. Och bada behover vara
overens. Man maste lira sig att kunna lita p4 att
manniskor ar snalla. Vi kan inte springa dar och
kontrollera, varken for Frida och assistenternas
skull. Vi forsoker tanka hur vi gor med Fridas
bror och sedan gora likadant med henne, siger
Ulla-Britt.

Idag &r Frida 37 ar. Assistenterna ringer sil-
lan och ber om hjélp. Ulla-Britt och Ulf ar dock
alltid ndbara, och om de reser utomlands ber de
Fridas bror vara tillginglig. Pappa Ulf ar ocksa
Fridas gode man, vilket han kommer fortsétta
vara sa lange han orkar.

Infor framtiden kdnner de ingen oro.

— Frida har ju redan ett eget liv, det ar redan 16st.
Hon behover inte oss ldngre. Det var en lattnad
nar allt var ordnat och vi hade bestamt oss, om
vi dor i morgon sé fortgar hennes liv i alla fall.
Dessutom har vi varken tekniken eller formégan
att hjdlpa henne lidngre, det kan bara assistenter-
na nu, sager Ulla-Britt.

Ulf nickar och fortsitter:

— Man ir inte s oersittlig som man kan tro som
forilder. Och det kan vara ganska skont. Vart
tips till andra ar att gora noggranna forberedel-
ser och jobba med att férsoka sldppa taget.



Anhorigrost/ Gerd Andén, mamma och
Cecilia Blanck, syster:

"Alla ska hora till”

56 &r har gatt sedan Cecilia Blancks bror Magnus
foddes med stora funktionsnedséttningar. Sedan
dess har deras mamma Gerd Andén kampat for
att personer med de allra storsta funktionsned-
sattningarna ska kunna leva ett gott liv.

Som nybliven mamma fick Gerd forstka klara
upp situationen sa gott hon kunde, tills hon en
dag inte ldngre orkade. Till slut ”sov hon stéen-
de” och niar Magnus var fyra ar lamnades han
bort till en institution, dar han mer eller mindre
lamnades sittande i ett horn.

Efter tre ar stod fordldrarna inte ut langre och
héamtade hem honom. S& sméningom lyckades
de fa 40 timmars hjalp per vecka av sin kommun.
Detta blev starten pa Gerds kamp for réatten att
kunna vilja var man vill bo, med hjilp av ett per-
sonligt hjdlpmedel, som manga ar senare kom att
bli personlig assistans.

Idag dr Gerd Andén 80 &r och har sedan
manga ar tillbaka tagit ett kliv tillbaka. Dottern
Cecilia, fodd aret efter Magnus, ar verksamhets-
chef for det assistanskooperativ Gerd grundat,
som idag har 450 medlemmar.

— I manga lander kdmpar foraldrar fortfarande
for att det ska byggas fler institutioner eftersom
de inte vet om nagot annat. Det &ar véar skyldighet
att forsoka sprida vart budskap i hela virlden,
sager Gerd, och fortsitter:

— Ménga av vara nya familjer tycker att det ar
jobbigt med assistans. Men vi som varit med vet
hur det ar utan, och personlig assistans &r det
minst déliga vi hittat pa. Risken ar att vi borjar
gé i cirklar och gor om samma misstag igen.

Magnus bor sedan manga ar i egen lagenhet i

samma hus som sin mamma. I 20-arsaldern bod-
de han i en gruppbostad i ett knappt ir. Men det
gick inte alls.
— Magnus holl pa att d6 dar, for att han inte fick
det personligt utformade std som han behovde.
Att bo tillsammans med andra innebér forr eller
senare ett villkorat stod, dar det blir svart att
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For Cecilia, Magnus och Gerd dr kampen for ett samhille
dar alla ska hora till stdndigt pagaende.

flytta och dar man blir fange i de andras eller i
personalgruppens rutiner, sager Cecilia.

Gerd ar som god man fortfarande aktiv i
Magnus assistans. Hon tolkar hans vilja och be-
hov och instruerar assistenterna i vissa uppgifter,
men arbetar inte ldngre sjilv som assistent.

Hon haller ocksé i en seniorféretradargrupp
som triffas ett par gdnger om aret. Den bestar av
aldre fordldrar som jobbar med fragor kring hur
assistansen ska fungera den dag de inte langre
orkar.

— Assistans for personer med mycket omfattande
funktionsnedsittningar fungerar som bast ihop
med familjemedlemmars kérlek, men den kérle-
ken gar inte att kopa. Tack vare assistansen ser
det ut som att allt fler i denna grupp kommer att
overleva sina foréldrar, for forsta gingen négon-
sin.

Det ar ofta svart att f4 en utomstéende person
att ta ansvar for assistansen pa samma satt som
en fordlder har gjort. Darfor behover vi hitta den
nést basta 16sningen, for att sdkra att assistansen
ar personlig — hela livet.

I framtiden ska vi inte langre prata om att
“leva som andra”, utan snarare vara en del av
”de ddr andra”. Alla ska hora till, och dd menar
jag alla.

37



KAPITEL 3. ATT HORA TILL

38

Expertrost/ Jonas Bokstedt, férvaltningsjurist, Overférmyndarverksamheten

Goteborg:

”De viktigaste egenskaperna hos en god man ar lyhordhet

och nyfikenhet”

Expertrost/ Jonas Bokstedt, forvaltningsjurist,
Overférmyndarverksamheten Goteborg.

1. Vad innebar godmanskap?

En god man ir en stéllforetradare for en person
over 18 ar som behover hjialp med att bevaka sina
juridiska, ekonomiska och personliga intressen.
Det &r ganska vanligt att foraldrar eller syskon
ansoker om att bli gode mén for en person med
omfattande funktionsnedsattning, men det kan
ocksa vara en utomstaende som tar pa sig upp-
draget. Enligt foraldrabalken ska varje kommun
ha en dverférmyndare eller en éverférmyndar-
namnd. Overformyndarens uppgift dr att utreda
behov av god man, och utova tillsyn 6ver dessa.
For att bli god man hos oss far man genomga en
utbildning med ett avslutande kunskapstest. Det
behovs mer an ett gott hjarta.

2. Vilket stdd kan den som dr god man
fa fran Overférmyndarverksamheten?
Stallforetradare ar ofta ganska ensamma i sitt
uppdrag, det ar ju ett ideellt lekmannauppdrag.
Idag finns foreningar for gode man dar man kan
dela erfarenheter och fa tips, men Overformyn-
darverksamheten har ocksa en serviceskyldighet.
Vad den innebér kan se lite olika ut mellan kom-
muner, men vi forsoker vara ett bollplank, en lots,
som kan stétta den gode mannen pa olika sitt. Vi
har ju ett gemensamt mal, det vill sdga att hjalpa
huvudmannen, det vill siga personen i fraga, att fa
sina réttigheter tillgodosedda for att kunna leva ett
sé bra liv som majligt utifran sina forutséttningar.

3. Vilka dilemman kan uppsta?

En viktig del i godmanskapet, sarskilt nar perso-
nen sjilv inte kan fora sin egen talan, ar att god
man har god kinnedom om sin huvudman, vilket
foraldrar eller syskon i regel har. Om en god man
ar anhorig och kanske dven personlig assistent at
huvudmannen kan det ibland vara svart att kom-
binera alla roller, eftersom det kan vara svért att
skilja pa sitt eget intresse gentemot huvudman-
nens. I enstaka fall far vi information frén till
exempel ett sarskilt boende att en anhorig god
man behandlar sin huvudman som ett barn. A
andra sidan kan vi ocksa fa information fran anho-
riga nar det finns en extern god man att denne
inte tar det ansvar som forvintas. Vi forsoker all-
tid bena ut vad som héant. Ibland beror kritiken
mot gode mén pa att man har felaktiga forvant-
ningar om vad som ingér i ett godmansuppdrag.



4. Vad ar viktigt att tanka pa nar
anhoriga inte ar god man?

Som anhorig har du rétt att ta del av handlingar
som forvaras hos 6verformyndaren. Gode man
ar inte skyldiga att delge anhoriga information
men oftast ar det lampligt att sa gors. Det ar ock-
sé viktigt att en extern god man tar hjélp av an-
horiga eller nagon som kénner personen val, for
att kunna involvera sin huvudman pa bista satt.

De viktigaste egenskaperna hos en god man
ar lyhordhet och nyfikenhet. Men det ar ocksa
viktigt att ha ett helikopterperspektiv, och kunna
patala fel och brister.

Det finns inte ndgon 6vre dldersgréans for
uppdraget, dven om en lamplighetsprovning ska
ske kontinuerligt. Det hander att vi kontaktar
alderstigna gode mén och fragar om de funderat
pa att lamna Over sitt uppdrag. Vi har da upplevt
att de kant sig lattade.

5. Vad skulle behdva andras i
lagstiftningen?

Lagstiftningen ar foraldrad och ett samlat grepp
behovs. Samhaéllet har utvecklats enormt sedan
lagen skrevs, fran att personer som behovt detta
stod fatt det inom sin familj eller pé institution,
till ett samhalle dar individen ska kunna leva
som andra och allt fler med omfattande funk-
tionsnedsattning uppnar vuxen alder. De kun-
skaper som en god man behdver ha och den tid
som behdover ldggas ned for att hjilpa sin huvud-
man med detta kan vara svart att fa in i ett ideellt
uppdrag.

Att 6ppna upp for professionella stallfore-
tradare, med krav pé utbildning, skulle gora
uppdraget mer kvalitetssikrat. Behoven och
komplexiteten har 6kat och verkligheten ser helt
annorlunda ut idag.
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Las mer:

Riksforbundet frivilliga samhéllsarbetare.

En ideell ssammanslutning av cirka 60 lokal-
foreningar vars 5 500 medlemmar har frivillig-
uppdrag som ir reglerade i lag och formedlats
av en myndighet. www.rfs.se

Anhdorigas stod till
vuxna med sjukdom
eller funktionshinder
Ritva Gough Nka 2013
www.anhoriga.se

Vuxensyskon som
anhoriga, Ritva Gough
Nka 2019
www.anhoriga.se
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Expertrost/ Hans Hallerfors, journalist och forfattare:

”\i far aldrig gldomma historien”

Hans Hallerfors,
journalist och forfattare.

1. Hur var det att leva med
flerfunktionsnedsattning pa
1800-talet?

Institutioner for dem som da kallades sinnessléa
borjade byggas i mitten av 1800-talet. Det var
till en borjan en stor forbattring, &tminstone for
dem med lindriga eller mattliga funktionsned-
sdttningar. Men de som efter en provotid beteck-
nades som “obildbara” skickades hem igen till ett
ovisst 0de, oftast till socknarnas fattighus. Forst
1905 beslot staten att betala ut bidrag dven till
“obildbara”, och de borjade vardas pa speciella
asyler som ibland uppférdes i anslutning till de
anstalter som redan fanns. P4 1920-talet bodde
over 1 000 personer pa asyler. P4 ett par anstal-
ter slog vanvarden pé asylerna 6ver i nagot som
liknar passiv dodshjalp.

2. Vad blev boérjan till forandringen?
1961 blev en ldkare vid namn Karl Grunewald
Overinspektor for landstingens och statens an-
stalter for utvecklingsstérda (som det hette da).
En av de fragor som genast fingade hans intresse
var den inhumana omsorgen pa landets asyler.
For att skapa en ideologisk grund for forbatt-
ringsforslag anlitade han filosofen Harald Ofstad
att analysera och resonera kring méanniskovarde.
Harald formulerade: "Det ar vara sinnen — inte
vart forstdnd — som ger oss vart medvetande.
Och det &r var tillvaro — inte vara aktiviteter —
som ger oss vart varde.” Det reformarbete som
nu tog sin borjan och som initierades av Medici-
nalstyrelsen — som 1968 doptes om till Socialsty-
relsen — inriktades i forsta hand pa att moderni-
sera stodet pa anstalterna och skapa "hemlika”
forhallanden.

3. Vad ledde till nedmonteringen av
institutionerna?

Nir insikten om anstaltsmiljoernas skadliga
inverkan vaxte — det gick helt enkelt inte att ska-
pa "hemlika férhallanden” — inriktades arbetet
alltmer p4 att avveckla institutionerna. Aven

i detta arbete kom dock de med omfattande
funktionsnedsattningar i andra hand. Man sag
helt enkelt inte de behov som personer med svar
funktionsnedsittning hade och det var dessa som
fick bo kvar ldangst pa institutionerna. 1985 ars
omsorgslag blev den definitiva dédsstoten for
anstalts-Sverige. Istillet skapades olika stodfor-
mer till fordldrarna sé att barnen kunde bo kvar
hemma. Gick inte det, var det i forsta hand tankt
att barnen skulle bo i familjehem eller i det fatal
gruppbostider for barn som byggdes.



4. Vad har mer varit avgérande?

Nir dagens lagstiftning, LSS, tradde i kraft 1994
innebar den att ytterligare en insats blev tillging-
lig for dem med svara funktionsnedsattningar:
personlig assistans. Nar stodet i allt hogre grad
gjorde den enskilde individen synlig vixte beho-
vet hos omgivningen av att forstd. Men viktigast
av allt var de nya végar till kommunikation och
forstaelse som nu utvecklades. Dessa metoder
kom att kallas Alternativ och Kompletterande
Kommunikation (AKK) och har forandrat var
syn pa den enskildes mojligheter. Dessutom har
vi ocksa i allt hogre grad borjat inse den rike-
dom som finns i det som vi lite hogtidligt kallar
“manskligheten” — dar alla delar ar lika viktiga
och helheten dr beroende av att alla delar finns.
Manga har kunnat vittna om att métet med per-
soner med omfattande funktionsnedsattningar
har paverkat deras verklighetsuppfattning och
samhallssyn.

5. Vilka steg har vi kvar att ta?

Det kan tyckas som om utvecklingen varit en
ganska bekymmerslos vandring mot ett forbatt-
rat stod till personer med omfattande stodbehov.
I sjalva verket har det varit en sténdig strid, dar
anhoriga och personal som gjort sig till talesper-
soner for deras behov, blivit ifrdgasatta. Idag
hotas utvecklingen framfor allt av att solidarite-
ten, som betyder allt for dessa personer, urhol-
kats i takt med att stddet kommersialiserats och
gjorts till en handelsvara. Ytterst handlar det
om var civilisation. Aldrig &r manniskovardet sa
skort som for dessa personer, och de som arbe-
tar med dem stér i den humanistiska frontlinjen
skulle man kunna séga. Deras insats borde verk-
ligen uppvérderas. Vi far aldrig glomma histori-
en.

En langre version av denna text finns i
Tidskriften Intra, nr 2 2021.
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Las mer:

Fran idiot till medborgare
— de utvecklingsstordas
historia.

Av Karl Grunewald.
Gothia Forlag. 2009.

Omsorgsrevolutionen.
Av Karl Grunewald.
Intra forlag. 2015.

Barnen pa Sagésen.
Av Hans Hallerfors.
Intra forlag. 2019.
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4. En fungerande vardag

Vad behovs ordnas for att fa en fungerande vardag for den vuxna sonen eller dottern? Hur
viktigt &r det att ha personal/assistenter med engagemang, omtanksamhet och respektfullt
bemdétande som kdnner personen val? Vad behéver man ténka pa infor 18-arsdagen och

vilka praktiska saker behover 16sas for framtiden? Hur kan professionella stédja och hjalpa?

I det hir kapitlet méter vi familjen Ambjérnsson, familjen Molin, fordldern Elaine Johansson
samt Julia Henriksson, jurist, FUB och Pia Kécker, projektet Vi dr med.
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Jessica Eriksson foljde Nadja fran sex ars élder dndra fram tills hon dog.

”Jessica var Nadjas och var livlina”

Na&r Nadja gick pa forskola och behdvde en assistent tradde en ung tjej vid namn Jessica Eriksson in
i familjen Ambjornssons liv. Med aren kom Jessica att bli en allt viktigare person i Nadjas liv, vilket
gav systern Siri och den 6vriga familjen en stor kédnsla av trygghet — trots att de sjalva flyttat fran
Umea.



13, nér tvillingarna Nadja och Liv féddes
1986. Familjen bodde da sen lénge i Tavel-
sj0, en by ett par mil utanfor Umea.

Den vaga plan som foridldrarna hade att s
sméningom flytta hela familjen s6derut, ndrmare
sldkt och vanner, fick ett abrupt slut. Nadjas tuf-
fa start, som sa smaningom visade sig i form av
en svar flerfunktionsnedséttning, krivde nu allt
deras fokus och engagemang.

Siri minns att hon tog ett stort ansvar for sina
smaésystrar. Dels for Liv, nir mamma behovde
vara med Nadja pa sjukhuset, och dels for
Nadja, nér hon tyckte att hennes forildrar inte
var tillrackligt noggranna med hennes omvard-
nad. Siri kiinde sig tvungen att halla koll pé
sina, som hon uppfattade, ménga ginger ganska
opraktiska foraldrar.

S iri var 11 &r och hennes storasyster Fanny

Jessica borjar

Men sé ndr Nadja var 6 ar (och Siri 17) fick hon
en ny assistent pa sin forskola. Det var den da
18-4riga Jessica Eriksson, som precis gatt ut
gymnasiet (och som Siri kdnde fran volleyboll-
laget), som trddde in i familjens liv.

Jessica hade praktiserat pa forskolan under
sin gymnasietid och nar forestandaren Arne fick
veta att hon sokte jobb och ville arbeta med barn
med sarskilda behov horde han av sig.

Siri minns ndr mamma Lilian fick ett samtal
fran Arne med orden "Nu vet jag vem som ska
jobba med Nadja”.

Storasyster Fanny hade nyss flyttat till Stock-
holm och efter studenten gjorde Siri detsamma. I
efterhand tinker Siri att Jessicas intridde i famil-
jens liv kanske bidrog till att det blev mojligt for
henne att faktiskt sldppa kontrollen och flytta.

— Jessica blev lainken mellan familjen och sam-
héllets omsorg. Anlitad, anstilld, men med en
verklig anknytning. Sddant som ménga familjer
bara kan dromma om.

Foljde Nadja genom livet

Jessica kom att folja Nadja genom livet. Forst pa
forskolan, sen pa sérskolan och pa det boende
Nadja borjade vistades pé ett par dagar i veckan.
I traningsskolan fick Jessica dnnu fler verktyg,
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och sag hur viktigt det var att Nadja hela tiden
hade en egen person som kunde tolka henne och
mota hennes behov.

— Det var fantastiskt att fa kliva in i sarskolans
varld, och dirmed dnnu mer in i Nadjas varld.

De dagar Jessica foljde med Nadja hem blev
samtalen ldnga med mamma Lilian, som ville
veta allt om hur Nadja haft det. Kontakten dem
emellan lade grunden for ett dmsesidigt fortroen-
de och Jessica blev en viktig link mellan de olika
verksamheterna och familjen.

Men Nadjas lungproblem 6kade, och boendet
kunde inte tillgodose hennes behov av att fa hjélp
av en person som kiande henne vil, dygnet runt.
Annan personal mirkte ocksé att Nadja blev oro-
lig nér Jessica var borta.

En speciallosning togs fram. Tillsammans
med en annan familj och en engagerad enhets-
chef i kommunen skapades assistanskooperativet
Solglimten. Fler personer anstélldes s& Nadja
fick sitt forsta "team” omkring sig, dir Jessica
blev en viktig pusselbit.

Nadja far stanna

Nadja hade nu ett vilfungerande boende och en
trygg vardag. Familjen fungerade, men lingtan
soderut — till vanner, sldkt och de dldsta dottrar-
na — borjade aterigen vixa. Bade Lilian och
Ronny hade sitt ursprungliga sammanhang i
Stockholm och hade svart att ténka sig alder-
domen s langt frin vanner, évrig familj och de
barnbarn som bérjade komma.

Men hur skulle de gora med Nadja? Alla upp-
arbetade sjukhuskontakter, all personal som kin-
de Nadja sa val? Om hon inte skulle fa det battre
i Stockholm, for vems skull skulle hon da flytta?

Under samtal med mamma Lilian uttryckte
Jessica att hon ville fortsétta jobba hos Nadja
sa lange hon levde, och Siri tror att Jessicas sa
starka engagemang i Nadja var det som avgjorde
att fordldrarna, nu nir de bada var pensionerade,
vagade ta steget. Efter en ldng och kidnslomaéssig
process flyttade alltsd dven Lilian och Ronny frén
Umea.

Och Jessica holl sitt ord. Hon fanns vid
Nadjas sida dnda tills hon tog sitt sista andetag,
34 ar gammal, den forsta november 2020.
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Hela familjen Ambj6rnsson samlad. Fran vinster: Siri, Liv, Fanny, Nadja samt fordldrarna Lilian och Ronny.

Att trivas med sitt jobb
Relationen mellan Nadja och Jessica kom att
vara i 28 ar.

Maénga olika faktorer gjorde att Jessica trivdes
s& bra med sitt jobb. Sa hir i efterhand tanker
hon att det &r viktigt att fordldrar berattar om sin
oro, sina radslor, forhoppningar och 6nskemal.
Att dialogen fortsatter kring detta dven nir dot-
tern eller sonen ar vuxen, men dven att man som
Nadjas familj gjorde, ger assistenter fortroendet
att lara sig och vixa in i sin roll.

Pé frdgan "Hur vagade du som 18-8ring ta ett
sant arbete?” skrattar hon och svarar:
— Ja, hur vagade jag? Jag tror att det beror pa att
jag fick sa god inskolning fran borjan, vilket gjor-
de att jag ganska snabbt fick inblick i vad Nadja
behovde for att mé bra. Men ocksa for att Nadjas
personlighet passade min. Hon hade sa néra till
skratt och jag kiande en genuin 6nskan att gora
skillnad for henne.

Att arbeta tillsammans med andra som har
samma synsatt, och att alla som var en del av

Nadjas team gjorde det mojligt for henne att fa
ett rikt liv, har ocksé bidragit till att Jessica trivts
sé bra.

— Det ar inte viktigt att alla besitter samma for-
magor, tvartom tror jag att det manga génger

ar en viss olikhet som gor att ett team fungerar,
men det gemensamma har alltid varit att vi trivts
med Nadja som person och allt vad hon gav med
att vara den hon var.

Frihet under ansvar

Nar Nadja som vuxen flyttat till Solglimten fick
Jessica och de 6vriga assistenterna “frihet under
ansvar” att sjidlva bestimma sina arbetstider.
Jessica ar overtygad om att det resulterade i en
stabil assistansgrupp, med manniskor som hade
stora hjartan och som brann for att Nadja skulle
ma bra och fa tillhora ett storre sammanhang.

— Listor och papper i all dra, men det viktigaste
var den stdndiga dialogen mellan kollegorna, och
personalmétena, dar vi alltid utgick fran Nadjas
behov istallet for vara egna. Att vi hade en bra




chef som tvingade oss ta ansvar bidrog ocksa till
att vi véxte in i vara roller och kénde oss stolta
over vért jobb.

Hon betonar hur viktigt det ar att ventilera
fragor och funderingar fortlpande med sina
kollegor och att det ges tid till detta i en arbets-
grupp.

— P& sa sitt kan man s sma fron eller dela med
sig av kunskap till kollegor, vikarier och de som
inte riktigt har formégan att se in i denna varld
som Nadja lever i. Det var ett stindigt pagaende
arbete for att optimera Nadjas liv.

”Nadja var mitt universitet”

Jessica blev som en familjemedlem, och dérfor
blev det s& att Siri planerade sina resor till Nadja
efter Jessicas schema.

— Jag akte upp ett par ganger varje termin,
ibland tog jag med mig nagot av barnen, ibland
dkte jag sjélv. Jessica hjélpte till att planera vara
vistelser, eftersom hon ville att mina barn skulle
fa fina minnen tillsammans med sin moster. Att
dka till Leos lekland blev ett sidant minne, och
mina barn har alltid tyckt att det r jatteroligt att
aka till Umeé och hélsa pa Nadja.

I familjen brukade de séga att Jessica var den
femte systern, minns Siri, och Jessica ler men
blir sen allvarlig:

— Man utvecklar en fingertoppskénsla, tror jag.
Att fOrsta att Nadja inte var min, var viktigt for
mig. Att inte trampa familjen p& tirna, att kinna
var gransen gar. I takt med fortroendet jag fick,
vagade jag ta steg och utveckla mina forméagor,

Nadjas, Siris och Livs
syster Fanny har skrivit
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och uppdraget vixte. Ni gav mig det fértroendet,
det var modigt.

Ibland brukade d&ven mamma Lilian, som kom
fran akademisk bakgrund, fraga Jessica om hon
inte skulle vidareutbilda sig? ”"Nej, Nadja dr mitt
universitet”, blev svaret da.

Till slut
Siri kdnner stor tacksamhet mot Jessica, och mot
“samhillet”, som verkligen klev in i deras liv och
skapade unika losningar sa att de nastan kunde
vara en vanlig familj.
— Vara foraldrar fick vara foraldrar och vi syskon
fick vara syskon. Vi kunde slédppa kontrollen.

Aven om detta varit i forsta hand av godo, och
en forutsattning for hur Siris liv blev, kan hon
nu, i sorgen och saknaden efter Nadja, kdnna en
gnagande skuld 6ver att hon inte hélsade pa mer
under Nadjas sista dr. Men med sma barn och
jobb sé blev vardagen helt enkelt for svér att &
ihop. Men nir Jessica ringde och berittade att
Nadja inte madde bra, tva manader innan hon
dog, reste hon direkt till Umea, trots att covid-19
slagit till och hon undvikit alla resor under aret.
Och dven om Jessica sagt att Nadjas allméantill-
stand var mycket daligt och att hon kanske inte
skulle leva sa lange till, var det svart att ta in. Siri
forstod inte da att hennes besok hos systern var
det sista.

Jessica kianner stor tacksamhet 6ver att hon
fick f6lja Nadja under s ménga ar.
— Nadja larde mig se vad som ar viktigt i livet.
Att det ar gott nog att vara den man ar.

In memoriam:

boken Om Nadja — Nadi
adja_Ambjornsson

en systers berittelse, Siri var man om att hennes barn fick ya Amby

Nordstedts 2021 triffa sin moster Nadja. 1986-2020



KAPITEL 4. EN FUNGERANDE VARDAG

48

Anhorigrost/ Jessica Molin:

Vi behover tanka att vi ar
dodliga for Loves skull”

Sedan hésten 2020 bor Love Molin, 25, i egen
ldgenhet med dubbel assistans dygnet runt. Pro-
cessen att fa en sdrskilt anpassad bostad enligt
LSS pagick i ndstan tva ir eftersom kommunen
inte lyckades hitta en passande lagenhet.

I sitt arbete som assistansradgivare har mam-
ma Jessica under aren traffat manga forildrar
som fortsatt halla i alla trddar och arbetat bade
som arbetsledare och assistenter till sitt barn i
mycket hog alder. Hon har tinkt att det méste
finnas ett annat sitt, som bade ar bra for det
vuxna barnet och for foraldrarna.

— Anda sen Love foddes har jag tinkt att jag

ska gora allt jag kan for att han ska vara sa lite
beroende av mig som mojligt. Hela tiden har
siktet varit installt pa att rationalisera bort mig
sjalv. Det kan inte hanga pa mig. Men hur ska jag
nagonsin kunna frigéra mig? Och hur ska Love
nagonsin kunna frigora sig fran mig?

Foréldraskapet har darfor inneburit att f6rso-
ka bygga upp ett natverk av olika personer med
olika funktioner som loper parallellt med livet.
Assistenterna ir den storsta pusselbiten.

Nir Love var 13 ar startade Jessica darfor ett
eget assistansbolag med fokus pé att hjilpa fa-
miljer att bygga upp en fungerande assistans och
nitverk fram till den dagen d& deras barn skulle
bli vuxna. En viktig del var att férdldrarna inte
behovde vara arbetsledare for sitt barns assis-
tans. Istillet skulle det finnas externa arbetsleda-
re om familjen 6nskade det.

Idag har Love tolv assistenter som forutom
att assistera honom i vardagen dven har olika
ansvarsomraden. Tva assistenter ar arbetsledare,
en assistent ar ansvarig for hjalpmedlen, en an-
nan for att hjdlpa Love med sin ekonomi, och sé
vidare.

Jessica menar att en del i just hennes forald-
raansvar handlar om att kunna ldmna 6ver an-
svar till andra.

Mamma Jessica och pappa Bengt-Ake vill rationalisera
bort sig sjélva — for Loves skull.

— Det ar jobbigt att ldra sig lita p4 andra kan lika
bra som jag, men det ar ocksa den enda forut-
sattningen, det finns inget val som jag ser det.
Det dr mitt ansvar som forélder till Love. Hur jag
ska gora det tryggt for honom i framtiden. Men
ocksa for att inte tappa bort mig sjélv.

Love har hjilpt henne lite pa traven ocksai,
tycker hon. Som 18-aring fick han en svér blod-
forgiftning som holl pé att kosta honom livet.
Nir han dterhdmtat sig kraschade Jessica.

— Jag hade varit den starka som klarade allt.
Men jag kinde mig uppéten av allt ansvar.

Den intuition hon arbetat upp kring Love,
nar hon fore alla andra sett att han holl pa att
bli sjuk, var en styrka men ocksé en svaghet som
holl pé att 4ta upp henne.

Hon trodde inte att familjen skulle klara sig
om hon inte stod upp.

Hon gick i samtal och blev guidad, steg for
steg, och fick syn pa vad hon behévde gora. Som
att vaga be andra om hjélp, viga visa sig sérbar,
slappa kontrollen och styrkan.

— Jag fick lara mig att viga vara ménsklig, och
faktiskt se att andra vill och kan ta ansvar. Jag
hade inte sett att de fanns dar hela tiden. Och att
det enda sittet att sldppa kontrollen var att tilla-
ta andra gora misstag.

Det méste fungera utan oss. Vi behover tanka
att vi ar dodliga, for Loves skull.



Anhorigrost/ Elaine Johansson,
foralder:

"Det basta jag har gjort”

Strax innan LSS tridde i kraft 1994 tog Elaine
Johansson kontakt med chefen for gruppbosta-
derna i Mo6lndals kommun. Hon ville starta ett
foraldrakooperativ som tillgodoség dottern Pias
behov av bade personlig assistans och ett eget
hem, men med mojlighet till social samvaro.

Pia hade fotts med omfattande funktionsned-
sdttningar 24 ar tidigare, och ju dldre hon blivit,
desto mer engagerad blev Elaine i den sa kallade
handikapprorelsen.

Som forbundsordférande for riksférbundet
FUB blev Elaine en av sju representanter fran
rorelsen i framtagandet av LSS.

Under nagon av de otaliga resorna till och
fran dessa moten stod det klart for henne att det
personliga stod som sedermera skulle komma att
kallas personlig assistans, var just vad dottern
Pia behovde for att kunna leva sitt liv.

Elaine fick veta att en gruppbostad i Kikés var
i planeringsstadiet och skulle byggas inom kort.
Hon fick mdjlighet att tillsammans med nagra
andra foraldrar driva den i egen regi som ett for-
dldrakooperativ med personlig assistans.

Foraldrarna startade en studiecirkel och en
manad innan LSS tradde i kraft bildades "Bo-
endekooperativet Kikds”. Elaine och en annan
foralder tog tjanstledigt for att ordna med alla
praktiska detaljer och i bérjan av sommaren
samma ar flyttade Pia och hennes grannar in.

Sen dess har snart 30 ar passerat och Elaine
ar fortfarande fast besluten om att férdelarna
med just denna 16sning 4r ménga.

— Vi har kunnat utgé fran vara barns behov och
kooperativet har inneburit en legitimitet, att vi
ar en juridisk person, en part i mélet, med storre
mojlighet att paverka vara barns situation.

I ett senare skede har dven ett aktiebolag bild-
ats dar familjerna skrivit ett kompanjonsavtal
och kopt loss fastigheten.

Idag ar kooperativet arbetsgivare till assisten-
terna och dgare av aktiebolaget.
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Elaine hoppas att samhillet kliver in och tar ansvar for Pia
den dagen hon inte ar hir langre

Elaine betonar att en stor anledning till att
kooperativet fungerar sa bra ar att de har tagit
hjélp av proffs for att ta fram juridiska avtal.

— Om man ska gora nagot sadant har sjélv ar det
viktigt att skaffa eller kopa in den kunskapen.
Elaine tycker att samhallet ska vara noga nar
man fréngér det som ar géngse, annars blir det
latt diskriminering, om &dn med de bista forteck-
en.

— Oréttvisor gor mig upprord. Genom att ha sett
hur olika samhallet bem6tt mina tva barn, nir
det inte funnits fog for att behandla Pia annor-
lunda, blir jag som en furie. Pia ska kunna leva
som andra sa langt som majligt.

Den dagen Elaine inte ar har langre hoppas
hon att Pia ska fa bo kvar i Kikéas och fa fortsitta
leva ett gott liv, och att samhallet kliver in och tar
sitt ansvar.

— Boendekooperativet ir det bista jag gjort. Det
ar inte bara en bostad. Har finns kérlek, omvard-
nad och omtanke. Det ar ett riktigt hem. Jag kan
ocksa tdnka mig att bo pa liknande sitt sjalv pa
alderns host.

Det viktigaste av allt ar att Pia trivs och kan
sjalv vilja nér hon vill vara social och traffa sina
grannar eller inte, tack vare sina assistenter.

— Assistenterna har stor frihet under ansvar.
De ar valda och har valt att jobba har. De dlskar
Pia och star ut med mig, brukar jag siga, siger
Elaine och skrattar.
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Expertrost/ Julia Henriksson, forbundsjurist FUB:

”Insatsen rad och stoéd borde anvandas mer”

1. Vilka fragor ar viktiga att tanka pa
infor sonen eller dotterns 18-arsdag?

Nir en son eller dotter med flerfunktionsnedsitt-
ning fyller 18 ar och blir myndig forandras livet pa
manga sitt. Foraldrarnas roll som foretradare for-
andras, vilket behover 16sas,eftersom de inte ldngre
ar vardnadshavare och ddrmed inte har samma
sjalvklara ratt att foretrada sin son eller dotter vid
till exempel ansokan om insatser eller myndighets-
kontakter. De kan da ans6ka om att bli god man.
Den gode mannen kan vara en anhorig eller en ut-
omstdende person. Ett stort problem ar att manga
myndighetskontakter idag skots via bank-id, men
en del banker har som policy att man inte kan ha
det om man har en god man. Vi pa FUB tycker dar-
for att det ska inforas en statlig e-legitimation som
alla kan anvénda.

2. Vad galler kring sysselsattning och
bostad?

I samband med att sonen eller dottern fyller 19 ar
upphor omvardnadsbidraget. Istéllet kan sonen/
dottern ansoka om aktivitetsersattning eller sjuk-
ersittning. Daglig verksamhet ar en LSS-insats och
syftar till att ge personer med psykisk ohalsa eller
intellektuell funktionsnedsattning nagot intressant
och meningsfullt att gora pa dagarna. Om sonen
eller dottern har personlig assistans kan man an-
soka om “sarskilt anpassad bostad” enligt LSS. Det
innebar ratten till en egen lagenhet anpassad efter
personens behov. Andra boendeinsatser i LSS ar
gruppbostad och servicebostad. Om sonen eller
dottern har aktivitets- eller sjukersattning kan man
ocksa ansoka om bostadstillagg. Det ar viktigt att
ans6ka om boendeinsats i god tid. Aven antalet
assistanstimmar kan behova utokas och ses Gver.

Expertrost/ Julia Henriksson,
forbundsjurist FUB. Foto: Linnéa Bengtsson

3. Vad hander med halso- och
sjukvarden?

Det ser olika ut 6ver landet. P4 manga stillen
ansvarar barnlidkaren for att i samband med
18-arsdagen remittera till de vuxenspecialister
som kommer beho6vas, samt till husliakare.

Ibland hanvisas man direkt till vardcentralen
som i sin tur remitterar till specialister. Darfor
kan det vara bra att innan 18-arsdagen tillsam-
mans med ansvarig lakare/vardkontakt ha gjort
en kartlaggning over alla de kontakter man har
pa sjukhuset for att inte missa nagot vid 6ver-
gangen.

I god tid innan sonen eller dottern gar 6ver
till vuxenhabiliteringen ar det ocksa viktigt att
efterfrdga en gemensam planering for hur éver-
gangen mellan barn- och ungdomshabiliteringen
och den nya verksamheten ska se ut.



4. Vilka fragor ar viktiga att tanka pa
infor den dag foraldrar inte langre ar
med?

Om man som anhérig ar god man till sitt vuxna
barn &r det viktigt att forbereda sig infor den dagen
man sjalv inte ldngre finns. Det kan vara bra att
borja leta efter en extern god man i god tid, for att
gora ett bra 6verlamnande och ha en god dialog
kring sonen eller dotterns behov, 6nskemal och
forutsattningar. Tank ocksa igenom hur den eko-
nomiska situationen kan bli sd bra som mgjligt for
honom eller henne. Det gér att bestimma ganska
mycket genom att skriva ett testamente, &ven om
alla har rétt till sin laglott. Jurist kan finnas vid in-
tresseorganisationer, familjejurist kan ocksa finnas
ansluten till din bank, ditt forsdkringsbolag eller en
begravningsbyra. En del forédldrar startar familje-
stiftelser som delar ut medel till dottern eller sonen
med funktionsnedsittning. Kontakta i sé fall en
jurist som &r specialiserad pa familjestiftelser.

5. Var kan man som anhérig fa hjalp och
stod att soka insatser, och vilka brister
finns?

I forsta hand ar det LSS-handlédggarens roll att
hjalpa till att kartldgga behov och bevilja insatser.
Maénga anhoriga vander sig ocksa till kommunens
anhorigkonsulenter for stod, liksom ideella foren-
ingar, som till exempel den jag jobbar for, i olika
fragor. Nar det géller godmanskap har Riksférbun-
det Frivilliga Samhallsarbetare mycket matnyttig
information. Tyvarr finns stora brister i dagens
system for vuxna personer som saknar beslutsfor-
maéga eller har kommunikationssvarigheter. Ge-
nom att uppratta en nationell myndighet for stall-
foretradarskap skulle vi kunna skapa likvardighet
over landet. En 6kad anvindning av LSS-insatsen
rad och stod skulle ocksé bidra till att bade perso-
nerna sjalva och anhoriga far mer stéd i samord-
ning av insatser.
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Las mer:
Forsiakringskassan
www.forsakringskassan.se

Svenska Bankforeningen har bland annat
information om att hantera pengar och annan
egendom for annan persons rakning.
www.swedishbankers.se
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Expertrost/ Pia Kacker, projektledare ”Vi ar med!”:

”Samverkan mellan anhoériga och personal har skapat

nya mojligheter for delaktighet”

1. Varfoér behdvs kunskap om
delaktighet for vuxna med
flerfunktionsnedsattning?

Vi vet att vuxna personer med flerfunktionsned-
sattning inte har tillgang till alternativ kommuni-
kation i tillracklig utstrackning idag. Efter avslu-
tad skolgang, ddr man jobbat aktivt med kommu-
nikationshjidlpmedel, blir det ofta en tillbakagéng
ilarandet. Projektet Vi dr med!” startades for att
oka mojligheten till ett livslangt 1drande genom
forbattrad kommunikation och samspel med
omgivningen, och moéjlighet att bli mer sjalvstan-
dig och delaktig i sitt eget liv. Det metodmaterial
vart projekt utmynnat i hoppas vi ska kunna ut-
gora en inspirationskalla for personal inom sévél
daglig verksambhet, sarskilt boende, personliga
assistenter som for anhoriga.

2. Vilka andra utmaningar kan finnas
kring delaktighet?

Personer med flerfunktionsnedséttning ar i be-
hov av st6d fran en annan manniska dygnet runt
hela livet. Det innebar ménga olika personer for
att fylla varje dygn, varje vecka, ar efter ar. Med
tiden byts personal ut och ofta ar kunskapsover-
foringen bristfillig. Det kravs stor personkanne-
dom for att kunna tolka en person, och dven om
foraldrar och anhoriga hittar ett siatt att kommu-
nicera och tolka, ar det inte alltid sjalvklart att
personal gor det. Manga ganger forviantas anho-
riga vara de som ansvarar for att lira omgivning-
en hur personen kommunicerar, men eftersom
de ofta agnar mycket tid &t att samordna sin
narstdendes liv i 6vrigt, dr det inte alltid orken
racker till.

Expertrost/ Pia Kicker,
projektledare "Vi ar med!

3. Vad kan vara hjalpsamt for att fa

det att fungera?

Nar alla i natverket gemensamt dokumenterar
hur en person kommunicerar, till exempel i ett
kommunikationspass, blir det littare att 6ver-
fora till nya personer, till exempel vikarier pa

ett boende eller daglig verksamhet. Genom att
f& hjélp och stod i hur man ska tolka en person,
dir det manga ganger kan finnas valdigt olika
uppfattningar, bildas en samsyn. For att lyckas
ar det viktigt att personal inom alla verksamheter
far tid och resurser att 4gna sig at natverksmo-
ten, dokumentation och att anvanda verktygen i
vardagen. Darfor ar det viktigt med engagemang
fran chefer i de olika verksamheterna. Nar de
gett sitt mandat och skapat forutsittningar for
personalen sé har det fungerat vildigt bra.



4. Vad har projektet bidragit till?

Av den utvirdering som gjorts, med bade perso-
nal och anhoriga, framgar att samverkan ar nyck-
el till framgangarna i projektet. Anhoriga uppfat-
tar att kontakten med personalen har forbittrats,
men ocksé att deras narstdende ar mer vaken,
mer delaktig och att de fatt ett battre samspel.
Forhoppningsvis har de ocksa ként en lattnad

— att nu nar deras nirstdende ges majlighet att
vara delaktig pa ett battre satt — ligger inte hela
ansvaret for kommunikation och samspel pa dem
som anhoriga, utan delas av fler. En bra kontakt
mellan de olika verksamheterna och anhériga
dir man arbetar mot samma mal 6kar tryggheten
for alla.

5. Nagra ord pa vagen?

Metodpaketets forsta och fraimsta metod ar sam-
verkan i ett natverksmote med hjilp av metoden
Gemensam Problemlosning, GP, dar gemensam-
ma mal for personens kommunikation satts.

I natverksmoatet lyfts personens resurser
fram, har diskuteras dven de problem som finns
kopplade till kommunikation och delaktighet
och darefter sitts nagra fa vardagsnéara mal, som
sedan foljs upp.

Engagemanget har varit stort frin séval an-
horiga som personal. Vi har uppfattat att alla ar
vildigt nojda med det projektet bidragit med. En
anhorig har beréittat att deras nirstdende fatt ett
helt annat bemé6tande sedan de borjat anvanda
ett kommunikationspass. Det visar att vi med
relativt enkla metoder kan paborja ett forand-
ringsarbete. En annan anhorig sammanfattar
projektet s3 hir: “Ar verkligen tacksam for att vi
fick moéjlighet att delta i projektet. Det har gett
oss och var son samt hans personal s& manga
tankestillare och ny kunskap. Vi ser en stor
skillnad sen starten pa var sons mojligheter att
paverka sin omgivning, att visa vad han vill och
att bli forstadd.”
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Las mer:

Vi dr med paketet — om aktivitet, delaktighet,
samspel och kommunikation for och tillsam-
mans med personer med flerfunktionsnedsétt-
ning. www.viarmedpaketet.se

Eldorado - ett gott samspel

www.goteborg.se/wps/portal/enhetssida/eldorado
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5. Hallbart anhorigskap

Att vara foralder till en person med flerfunktionsnedsattning innebar ett utokat foraldraskap
—sa lange livet varar. Hur behaller man hélsan 6ver tid och vilka utmaningar och méjligheter
finns? Vad blir viktigt for anhoériga, vad ger aterhdmtning och stéd i vardagen? Hur mycket
betyder det informella natverket, familjer i liknande situation eller ndra vanner som forstar?
Hur kan professionella stédja och hjalpa?

I detta kapitel moter vi familjen Furuvik Pella, fordldern Petra Liljeblad, morfar Per Feltzin,
Lars-Ake Higglund, fysioterapeut samt Christina Renlund leg. psykolog/psykoterapeut.
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e
. ANRTS S
Vinskapen med Lisa och Magnus (mitten) har betytt vildigt mycket for Anna och
Anders under &ren med dottern Agnes som féddes med en flerfunktionsnedséttning.

”Vara vanner ar var aterhamtning”

Efter den forsta skora tiden med Agnes flyttade Anna och Anders till en mindre ort utanfor stan.
| samband med detta larde de kdnna Lisa och Magnus, och sedan den dagen har deras vanskap
kommit att bli en stor kalla till aterhamtning.
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rygt 15 ar har passerat sedan Anna och
Anders traffade Lisa och Magnus forsta
géngen. Efter nastan tre ars stindig kamp
for Agnes overlevnad, dar en svar flerfunktions-
nedsattning med livsuppehallande insatser blivit
vardag, hade Anna svart att halla fokus nar hon
besokte BVC-gruppen med Agnes lillasyster den
dir varen 2006.
Under en diskussion om vilka skedar som
var bast for smakportioner, fick Anna syn pa
en annan mamma som ocksé verkade tianka pa
nagot annat. Nar gruppen en stund senare upp-
I16stes tog Anna mod till sig och frigade om de
kunde ses nagon dag och ta en fika.
Detta blev starten pa en vianskap som ganska
snart utokades med deras sambos Anders och
Magnus, och sa smaningom nagra barn till.

| borjan

Agnes start i livet hade paverkat Anna och
Anders pa ménga satt. Efter en sommar pa sjuk-
hus fylldes dagarna av likarbesok, samtidigt som
de nyblivna fordldrarna dygnet runt turades om
att 6vervaka Agnes andning.

Eftersom Agnes behovde livsuppehéllande
hjalp var det svart att vara spontana eller planera
nagot 6ver huvud taget. Under denna forsta tid
hade de sjilva ingen ork att ta kontakt med sina
gamla vanner, och de mirkte ocksd att vissa tyck-
te det var svart att hora av sig.

— Agnes blev elefanten i rummet, och en del av
vara vanner vagade inte fraga hur det var. For
dem som trots allt fragade var det svart att berét-
ta sanningen om hur skért hennes liv var och hur
manga svarigheter hon hade, sdger Anders, och
Anna fortsitter:

— Vi var nog riadda for att folk skulle dra sig un-
dan, och vi ville inte heller att de skulle tycka
synd om oss.

Alla kontakter kring Agnes omvardnad i kom-
bination med somnbrist och sorgen Gver Agnes
svarigheter gjorde ocksé att det kdndes svért att
skapa nya relationer.

— Vi blev “anknytningstrotta”, och darmed ocksa
valdigt selektiva i vilka vi orkade traffa och nar.
Vi blev nog ganska krassa och krésna och ego. De
stunderna vi lyckades tréaffa nagon, var det viktigt
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att man kunde prata om allt. Det blev tydligt vil-
ka moten som gav energi, men framfor allt vilka
som tog energi. Dessa hade vi helt enkelt inte tid
med, sdger Anders.

Relationen utvecklas

Flytten till Akersberga utanfér Stockholm blev en
nystart pd ménga satt. I samband med att Agnes
forsta lillasyster foddes kom de till nagot slags
vagskal, minns Anna, en insikt om att "nu ar det
dags att valja, ska vi fortsdtta tycka synd om oss
sjélva eller forsoka gora det basta mdjliga av
situationen?”.

— Nar jag motte Lisa var det forsta gdngen jag
kiande mig nyfiken pa ndgon utanfor min egen
bubbla sedan Agnes féddes. Hon blev den forsta
personen jag kande tillit till och kunde 6ppna
mig for. Métet med henne och Magnus blev en
symbolisk start pa vart nya liv.

Men hur mycket skulle de nya vinnerna téla
att hora?

Lisa minns att Anna inte berittat sd mycket
om Agnes i sjdlva BVC-gruppen, och nir de sen
skulle tréaffas och fika, sa Anna att det basta var
om de kunde komma hem till henne och Anders.
— Vi fattade inte hur allvarligt det var, vilka
villkor ni levde under, siger Lisa, och Magnus
nickar:

— Det tog tid att forsta. Ni var s& naturliga och
lugna, och samtidigt, nar Agnes slutade andas,
tankte man, men oj, dor hon nu?

Anders siger att de var lite forsiktiga i borjan.
Men for varje gang de traffade sina nya vanner
berittade de mer och mer om Agnes situation.

"Vi klickade direkt”

De ar alla 6verens om att det ar ovanligt att hitta
nya vanner i vuxen alder.

— Man blir ju mer selektiv med aren, men nér vi
triaffade er klickade vi direkt. Att vi funkade ihop
alla fyra och att vara barn redan som smé blev s&
tajta med Agnes systrar underlittade ju forstés,
sager Magnus.

Och aven fast de fyra vinnerna ar ganska
olika som personer, sa visade det sig snabbt att
de hade en del gemensamma intressen. Anders
och Magnus kirlek till batlivet blev snart en
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Eftersom familjerna delar intresset for batliv har vinnerna anpassat sin semester efter Agnes korttidsvistelser.

aterkommande, och mycket viktig semestervecka
for familjerna varje sommar. Denna vecka pla-
nerades noggrant efter Agnes korttidsvistelser,
och Magnus och Lisas arbetskollegor blev vana
vid att deras semesterénskemal hingde ihop med
Agnes LSS-beslut.

Med &ren har det dven blivit ett par skidresor
och en och annan charter till varma lander for de
tva familjerna, 4ven detta noggrant planerat efter
Agnes korttidsvistelser.

Samtalen har ocksa kunnat handla om det
mesta. Garna om politik och livsiskadning.
Ibland om batmotorer och byggprojekt.

Ofta om de fem barnen och om de egna aldr-
ande forildrarna.

— Kanske ar det ocksé viljan och nyfikenheten
att hitta pa saker som vi har gemensamt och som
gOr att vi trivs sa bra i varandras sillskap, sager
Magnus.

Lisa lagger till att en forutsattning for att
relationen ska halla ar att de grundlaggande
varderingarna ar sa lika:

— Det hade kanske varit svirt om ni hade haft en
annan manniskosyn och saknat virme och empa-
ti, siger hon med glimten i 6gat. Vi ar olika, alla
fyra, men det finns utrymme for det och det ar
spannande.

Pa Agnes villkor
Ménga ar de ganger som gemensamma planer
behovt dndras eller anpassas. Som nyarsfiranden
dir Agnes och en av fordldrarna behovt aka till
sjukhuset under kvillen, eller middagar som has-
tigt omdirigerats nar hennes tillstind forsdmrats
eller assistenter sjukanmalt sig i sista minuten.
Anna minns ett tillfdlle nar de behovde turas
om att vaka i Agnes rum samtidigt som Lisa och
Magnus kom p& middag. Nér det var Annas tur
fragade hon Lisa om hon ville f6lja med och hélla
henne sillskap.
— Det ar inte vem som helst man kan sitta och
dricka ett glas vin med samtidigt som man haller
koll pa Agnes syreséttning, andningsmaskiner
och syrgas. For mig var det en stund dar var van-
skap fordjupades ytterligare.



Det har ocksa hint att Anna och Anders varit
bjudna pa middag men ringt nagra timmar
innan och frdgat om vinnerna kan komma till
dem istillet — och ta med sig maten — eller fragat
om de kan tidigareldgga middagen sa att de kan
dka hem innan Agnes somnar och behover sina
andningshjialpmedel.

Ju storre Agnes har blivit har det ocksa blivit
svarare att 4ka hem till andra, men hos Lisa
och Magnus vet de att det funkar, att det finns
nigonstans att gd undan, att de har forberett
med hemmagjorda ramper pa trappen.

— Men ocksé att ni sé sjalvklart hjalpt Agnes sys-
kon nér vira armar inte rackt till, siger Anna och
minns en vinterdag nir familjerna &kte pulka.

Trygga forebilder

Sa hir i efterhand kan de se att deras vinner pa
ett sitt har varit omedvetna ambassadorer for
dem. Som pé fixardagarna pa den gemensamma
forskolan, dar aven Agnes ofta fick f6lja med.

— Det naturliga sitt ni bemotte Agnes pa da
gjorde nog omedvetet att andra familjer vagade
nirma sig henne och oss. Ni fick andra att slapp-
na av runt oss, vilket gjorde att vi blev mindre
stressade, sdger Anna.

Manga ar ocksa de ganger deras vanner hjalpt
till p& andra sitt, nir oférutsedda saker gjort
Anders och Anna inte rackt till. De har skjutsat
och hiamtat syskonen, handlat och varit hundvakt
genom aren.

— Men kanske viktigast av allt 4r att ni blivit tryg-
ga vuxna forebilder i syskonens narhet, eftersom
ni kdnner Agnes och oss s vil, funderar Anna.

Lisa och Magnus nickar. Det dr likadant for
deras barn, Anna och Anders har blivit trygga
forebilder for dem ocksé, och under de 15 ar
som passerat har livet bjudit pa svarigheter
aven i deras liv. Lisas foraldrar i Goteborg har
varit svart sjuka, och bade innan och efter hen-
nes mamma dog har hon har pendlat dit av och
till. Aven Magnus mamma har beh6vt mycket
hjalp sedan hans pappa dog plotsligt for nagra
ar sedan.

Eftersom Anna eller Anders ofta 4r hemma
eller backup om det skulle hdnda négot med
Agnes, har vinnerna kunnat 1dmna sina barn
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hos dem nagra timmar om det krisat. Att barnen
dessutom blivit ndra vanner ar en extra bonus,
sager Anders.

Den man ringer

For bara nagra veckor sedan 1ag Agnes pa sjuk-
hus och Anders var hemma med syskonen.

— Nar jag skulle somna tankte jag “Vem kan
komma hit och vara med Agnes systrar om

jag méste dka in nu? Vem kan jag ringa mitt i
natten?” S& tankte jag pa er.

Lisa instammer:

— Det 4r samma for oss. Den dér kinslan att man
vet att man kan ringa om man behover hjalp ar
svér att formulera, man kan inte ringa vem som
helst, sa det ar ett valdigt fint betyg pa vanskap.
Det &r en stor trygghet att veta att ni finns dar,
15 minuter bort.

Anna sager att hon tror att det ar detta som
gOr att deras vinskap ger dterhdmtning. En kins-
la av att de finns dér for varandra.

— Ni virderar inte och véjer inte for svara samtal.
Man kan prata om det tuffa, jobbiga, fi vara helt
slut och bara 6sa ur sig ibland. Vi far vara oss
sjalva. Jag hoppas att vi kan bo pa samma aldre-
boende en dag, ler hon och Anders hakar pa:

— Men innan dess hoppas jag att vi ska &ka pa
manga batsemestrar tillsammans.

Sommaren 2021 fyllde Agnes 18 &r.
Anna Pella ar forfattare till boken
Nar du ler stannar tiden

(Libris 2017) samt barnboksserien
Funkisfamiljen
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Anhorigrost/ Petra Liljeblad, foralder:

”Sag upp dig som projekt-
ledare!”

Petra kommer inte ihag nar hon fick sina forsta
stressymptom hon men hon misstanker att de
kom redan under deras dotters forsta ar, som var
valdigt traumatiskt. Idag dr Amanda 20 ar och
Petra kdmpar fortfarande med att hélla stressen
“stdngen”.

Att jogga och trotta ut sig fysiskt, har varit ett
sétt for Petra att aterhdmta sig. Att yoga och bara
koncentrera sig pa nésta andetag, har varit ett
annat.

— I teorin vet jag att jag méste hitta tid for ater-
hamtning men verkligheten ser ju inte ut sé. Jag
har forsokt ta chansen nar det uppstar en liten
lucka i vardagen, och ta tillfallet nar det kommer.

Till sommaren ska Amanda flytta hemifrén
till det sirskilda boende dar hon bott pa halvtid
de senaste aren. Samtidigt som det ar en sorge-
process funderar Petra pa om det kanske borde
ha skett tidigare, for syskonens skull.

Under aren har Petra testat en méingd olika
verktyg for att hantera sin stress. Hon har gatt
en stresshanteringskurs samt provat pa basal
kroppskdannedom och mindfulness via virdcen-
tralen.

Familjen har ocksa tagit emot praktisk hjalp.
Hennes pappa handlade lange 4t dem. Det blev
inte alltid ratt varor, men det gjorde inget.

— Att be om hjilp ar svart men viktigt. Har du
rad — anlita stddhjélp. Och sok sjélv upp kurser
som kan hjélpa dig via habiliteringen eller din
véardcentral.

Tillsammans med andra foréldrar i f6rbun-
det Sveriges Dovblinda drev hon under nagra ar
Arvsfondsprojektet Verktyg for battre hélsa, som
syftade till att anordna familjevistelser med hélsa
och aterhdmtning i fokus. Under vistelserna fick
foraldrar prova pa olika verktyg, men den kanske
viktigaste delen var att syskon fick traffa syskon,
och foraldrar traffa andra foraldrar. Projektet
utmynnade i ett idéhifte for aterhdmtning som
kan anvindas av foreningar som vill anordna
liknande helger.

Petra Liljeblad vill att familjer som hennes ska hitta
verktyg for bittre hélsa. Foto: Linda Forshaw

— Vardagen ar forenad med s& pass stor stress
for vara familjer. Det 4r manga fordldrar som blir
sjukskrivna och separerar, och syskon som drab-
bas av psykisk ohilsa.

Det finns ocksé en 6kad press pA mammor,
eftersom manga kvinnor tar pa sig ansvaret for
barnets samordning.

— Sag upp dig som projektledare! Det ar inte

att pappor inte vill, men oftast &r mammorna
snabbare pé bollen. Forsok prata med varandra
och dela upp merarbetet. Véra livspussel har fler
bitar d4n andras, vi maste hjélpas at.

Petra tycker att familjen har fatt den hjalp
de efterfragat, men det hade garna fatt komma
forebyggande, genom att en kurator pa vardcen-
tral eller habilitering ringt dem en géng i halvaret
och stdmt av.

— Jag hade Onskat en "bilbesiktning”, dir nagon
kollat av att vi fortfarande funkar och pamint

oss om alla alternativ som finns. Att bo hemma
med assistans kanske inte dr den enda vagen, det
finns ett stigma i att tinka annorlunda, och en
uppfattning om att gruppbostdder &r déligt. Men
att soka avlastning tidigt, oavsett form, ar livsvik-
tigt, inte minst f6r syskonens skull. Vi foraldrar
behover fa detta tydligt forklarat fran professio-
nella, men det behover komma fran rétt person,
vid rétt tidpunkt, av ndgon som kénner barnet
och oss vil. Annars slér vi bara bakut. Vi beh6ver
hjélp att forsoka tédnka framat, langsiktigt,

vi maste hélla lange.
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Anhorigrost/Per Feltzin, morfar:

Allt ér som det vanliga livet. Allt dr inte som det vanliga livet!
Ja, det finns verkligen tva tydliga sidor ndr nu Vilma blivit vuxen.

Den stora glddjen for oss som mormor och
morfar ar att mycket har blivit som det ar
med ett barnbarn som blivit 22 ar. Vi far
allt mindre att oroa oss kring. Vilma har,
precis som de andra barnbarnen vi har, fatt ett
eget liv som vi bara far se i mindre utvalda delar.
Vi 4r ndra, men inte pa det sitt vi var nar
Vilma var liten och allt var kaos, allt var nytt och
Vilmas bror Jesper beh6vde tas om hand nér

Vilmas foraldrar Loppan och Kenneth behovde
vara pa sjukhuset.

Det ar en naturlig utveckling. Det ska vara sa.
Nu ska Vilmas fortrogna vara de assistenter som
ligger narmare henne i dldern. Darefter ska det
vara foraldrar och bror i forsta hand.

Samtidigt kan inte ens ett coronaavstand i
familjens tradgard dolja den stora trottheten i
Kenneth och Loppans 6gon. Underbara assisten-
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ter slutar och nya assistenter forstar inte alltid
vad det innebir nar de inte kommer. En arbets-
natt Gvergar tvunget i flera extra timmar.

Oron for beslut som tas av personer som inte
kanner eller ens triffat Vilma en halvtimme.

De har tvingats bli experter pa regler och
forordningar pa ett sitt som gor att vi, som mor-
foraldrar, inte kan hjalpa till att tyda dem. Mor-
foralderrollen har forandrats.

Kaoset aren efter fodelsen kriavde en typ av
hjalp fran morforaldrar. D& handlade det om
att se till att vart barn Loppan och hennes man
Kenneth fick den avlastning de behover. Det
kunde da vara allt ifran att se till att de fick en
liten, liten, stunds vila, en natt utan ansvar eller
hjalp med storebror Jesper. Eller bara ha ett
lyssnande Ora. Det 4r mera konkret néar ett barn-
barn &r litet. Dessutom var det viktigaste att vart
barn madde bra. Om Loppan kunde vara i balans
skulle hon, med sin man, orka ta alla svara och
stora beslut de tvingades att ta.

Nej, det har inte varit enkelt. Inte alls. Den
totala transparensen ar svar att né fram till men
med ren har vi hittat ett sprék, ett siatt mellan
oss och Loppan och Kenneth dar vi kan lita pa
varandra. Nar ar det ratt att fraga en gang till
om detaljer och nir dr det helt fel? Men de bjod
in oss till att vara en del av deras familj. Det har
gjort oss stolta.

Nar Vilma borjade i sin specialskola kunde
véra liv borja normaliseras. Det var sjilvfallet
anda langt ifran normalt, men vi kunde se en
riktning. Det hade inte nagon av oss kunnat gora
tidigare. I och med skolan 6kade den vanliga
narvaron vid julspel, lucia och skolavslutningar.

Vi har forsokt att sprida var narvaro till alla
vara manga barnbarn, men det har varit sjalv-
Kklart, och som vi forstar det sjalvklart for alla
inom var stora familj, att vi dgnat mer tid at
Vilmas familj. Vi har efterstravat, precis som
alla mor- och farforaldrar, att vara rattvisa, men

det finns ocksa olika behov. Loppans syskon har
forstatt att var storre ndrvaro hos Vilmas familj
varit viktig for dem och for hela stora familjen.
Nir sedan grundskolan slutade och det var tid
for gymnasiet liknade var kontakt med Vilma
den vi har med de andra barnbarnen. Fragor, ja
visst, men fa diskussioner kring val av skolor.

Samtidigt blev det en skillnad hér. Jag som
morfar slutade vara assistent eftersom Vilma
kom in i puberteten. Det fanns en privat sfar dar
jag inte skulle vara. Men under ett ar nar Vilma
var hemma i vantan pa ratt ggmnasium fick mor-
mor MariAnne kliva in som den ldrare hon har
varit. S& en dag i veckan var det lektioner i svens-
ka hemma hos oss.

Oavsett Vilmas élder har vi ocksa forsokt att
i varje stort som litet beslut kring Loppan och
Kenneth st6tta dem som par. Bejakat varje tanke
om att de till exempel skulle kunna resa bort —
fran ndgra timmar till flera dagar. De maste orka
och de maste f4 majlighet att orka. Ja visst! Det
har de gjort — imponerande pa manga satt. Vi
kan dra oss tillbaka.

De tva maste nu, sa langt det dr mojligt,
f4 vara foraldrar till den unga kvinnan Vilma
som till del har ett eget liv. Det egna livet bestar
bland annat av att familjen med assistenter reser
till i fjallen. Tid i fjallen i en bi-ski ar en del av
Vilmas motoriska utveckling men ocksa livsglad-
je. Livskvalitet. Som ridning, specialgymnastik
och simning.

Normal — ja, det ar ett svart ord som betyder
olika for olika manniskor. Men vi tycker, utifran
ett morforaldraperspektiv, att normaliteten —
eller vad vi ska kalla den - ir en gava pa méanga
sétt. En stor gava.

Men, och det maste sdgas, den har norma-
liteten som Loppans familj lever i liknar ingen
annans. Det ar en unik normalitet.

Per Feltzin, morfar till Vilma
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Expertrost/Lars-Ake Hagglund, fysioterapeut:

”Stanna upp och lyssna pa vad din kropp behover”

Expertrost/Lars-Ake Higglund,
fysioterapeut.

1. Hur kan jag som anhorig forhalla mig
till min situation?

Manga anhdriga till personer med flerfunktions-
nedsittning vittnar om att de ofta utsétts for
manga olika stressmoment i sin vardag. Situa-
tionen ar som den &r, det finns inte sd mycket du
kan gora at saken, dven om det ar tufft att inse
det.

Genom att forsoka acceptera att du ari en
speciell situation, och erkanna att det ar fruk-
tansvirt jobbigt emellanat, istéllet for att kinna
dig stressad 6ver det du inte kan kontrollera, kan
du frigora energi till saker som faktiskt gar att
paverka.

2. Vad hander i kroppen om jag utsatts
for stress en langre tid?

Stress dr inte farligt i sig, det dr ndgot vi behover
for att prestera battre under kortare stunder.
Men sen behéver vi dterhdmta oss. Om vi gar

pa hogvarv for 1ange ackumuleras stressen inne
i kroppen. Vi blir spanda och stela, glommer
viktiga saker, far svart att sova, immunforsvaret
sanks och vi blir lattare sjuka, vi kan fa sémn-
problem och depressiva tankar. Andra effekter
kan vara att vi tappar lusten till saker, far svart
att hélla fokus, svart att andas, ont i huvudet och
magen, blir retliga och borjar kritisera oss sjilva
och andra. Till slut isolerar vi oss och kidnner
utmattning, apati och tomhet. Det kan vara “en
enda droppe” som gor att det till slut blir for
mycket.

3. Hur ska jag upptacka signalerna
innan det gar 6ver styr?

I borjan ar inte varningssignalerna sa starka

och s lange du haller igidng kanner du inte rik-
tigt hur du mér. Tank pa att du ska halla ménga
ar till, men att det 4ven p& kort sikt ar bra att
investera i dig sjalv for att kunna vara narva-
rande. Forsok att stanna upp och checka av och
kinna efter hur du mar med jaimna mellanrum.
Vart dagliga aterhdmtningsbehov ar vildigt indi-
viduellt. Problemet &r att vi ofta tinker att vi ska
dterhamta oss det nar det blir tid 6ver, men
sadan tid finns inte. Den maste vi ta. Forsok dar-
for stanna upp och lyssna pa vad din kropp beho-
ver. Kroppen berittar om du lyssnar.
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4. Vad ar basal kroppskannedom och
hur fungerar det?
Basal kroppskiannedom &r en behandlingsme-
tod som kombinerar Osterliandsk tradition med
vasterlandsk kunskap. Metoden handlar om att
ateruppticka sin kropp, att forsta hur den fung-
erar och kommunicerar med oss och andra, men
ocksa att hitta trygghet i sin kropp och andning,
och att acceptera sin kropp och dess uttryck.
Behandling ges av fysioterapeut och kan
bland annat besta av enkla konkreta 6vningar for
att hitta optimala vilostéllningar for din kropp.
Pa flera vardcentraler runt om i landet finns det
fysioterapeuter som erbjuder basal kroppskéanne-
dom som behandlingsmetod mot stressrelatera-
de symtom, individuellt eller i grupp.

5. Nagra kloka ord pa vagen?

En del anhoriga beskriver situationen som sé
kaotisk att de inte vagar kdnna efter, av radsla
for vad som ska hinda om de sldpper taget. Detta
kan vara oerhort smartsamt och dr inte sd enkelt
att bara man gor sina 6vningar blir allt bra. Dar-
for kan det vara sként att genomgéa en behand-
ling dar man regelbundet triffar en professionell
person, som hjélper till att slappa taget lite at
géngen, och kdnna hur det blir, men ocksa fa
lara sig hur man kan o6ka sin spanningsgrad och
“hoppa pé tiget” igen. Glom inte att din kropp
och andning alltid finns med dig och meddelar
hur du mar, om du tar dig tid och ar nyfiken pa
dem. Vi maéste se till oss sjdlva och “investera” i
oss sjilva for att kunna finnas dér for andra.

En langre version av denna text finns pa
anhoriga.se

En enkel 6vning:

1. Lagg marke till var andningen kianns
tydligast just nu.

. Rikta uppmairksamheten till det omradet.

. Folj ett helt andetag; in och ut.

. Fortsitt f6lja din andning i det omrédet.

Kinn efter hur det kinns i kroppen. Ar du

hungrig, torstig, kissnodig, spand? Forsok

att inte virdera eller striava efter speciella

upplevelser, bara notera hur det &r just nu.

oA W N

Las mer:

Forelasning med Lars-Ake Hagglund fran
Konferens Verktyg for battre hélsa, Nka Play
www.anhoriga.se

Verktyg for béttre halsa,
projektrapport.
www.fsdb.org
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Expertrost/ Christina Renlund, leg psykolog/psykoterapeut:

”GOr nagot som ar bra for just dig”

1. Vad har anhoériga du mott haft for
tankar kring sitt anhorigskap?

Att bli fordlder ar att ge livshjalp och bli for evigt
sérbar, sa en mamma till ett barn med flerfunk-
tionsnedsittning som jag motte for 1ange sen,
och det har jag burit med mig. Strategier for ett
héllbart anhérigskap varierar 6ver tid och ar ock-
sda olika beroende pa om det handlar om livet i
familjen eller om samhallets stod.

I familjen handlar det om karlek, narhet, de
viktigaste relationerna samtidigt som man lever
med det svéira och oroliga som funktionsnedsatt-
ningen for med sig.

Utanfor familjen behovs tillit till de profess-
ionella och mojligheter att i samarbete kidmpa for
och skapa bra virdiga livsvillkor. Relationer som
bygger broar och tro pa att vi tillsammans kan
gora nagot bra.

2. Vad ar svarast i att forverkliga detta?
En svarighet inom familjen handlar om att kunna
och viga samtala om stora viktiga fragor. Ibland
gar det bra och enkelt, ibland 1aser det sig. Nér
det kommer till familjens ork och beroende av
samhallsinsatser lever familjer med oro; Oro for
om stodet ska racka; Oro for om samhallets hjalp
ska finnas nir den behovs. Det kan da vara svart
att ha tillit till och knyta an till de professionella,
till enskilda hjélpare. Familjer behover méta pro-
fessionella som kan ge trygghet, vigledning, nya
oppningar och ibland ocksé konkreta handlings-
alternativ. De behover stod, hopp och en kénsla
av att det har gar.

Expertrost/ Christina Renlund,
leg psykolog/psykoterapeut.

3. Vilka motstridiga kanslor kan finnas
kring att prioritera sig sjalv?

Det &r ofta svért att unna sig och ta vara pa de
goda stunderna niar man standigt ar inne i att
fundera pa och ordna for livet med dottern/
sonen med flerfunktionsnedsittning och alla
kontakter som ska tas. Men att leva utan ater-
hamtning och pauser hjilper varken dig eller ditt
barn pa sikt. Mitt rad dr att forsoka for en stund
lamna vardagsansvar och gora ndgot som ar bra
for just dig: slappa i soffan, lyssna pa musik, ring
en vin eller triffa ndgon. Sma saker i vardagen
som &r njutning och avkoppling for just dig. D4
kommer du ocksa orka finnas dar for ditt barn
under lang tid.
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4. Varfor ar det sa viktigt att vaga
prata?

Mycket av stressen som finns kring framtiden
kan lindras genom samtal, som kapitel 1i denna
skrift beror. Vi vet att bade foraldrar och vuxna
syskon tanker och funderar och kan oroa sig for
framtiden och hur det blir da. Darfor ar det sa
viktigt att forsoka prata tillsammans, och sétta
ord pa tankar och kanslor. Alla har sin bild av
verkligheten och ser verkligheten fran sitt pers-
pektiv. Forsok lyssna pé varandra utan att ga i
forsvar. Samtal ar ocksé sarskilt svéra i kinslo-
massigt starka situationer. Hoppas att du nar ni
pratat kan kdnna dig stolt 6ver att ni gjort det, att
ni vagade.

5. Dina tankar om vad som ar viktigast
for att hitta ett hallbart anhorigskap?
Det ar hjalpsamt att traffa andra familjer, forald-
rar, syskon i liknande situation. Det ger kraft att
mota andra som végar tala sant om sina liv, sa
en pappa i en foraldragrupp. Det kan ocksa vara
hjalpsamt att traffa vinner som man kinner stor
samhorighet med. En mamma beréttade att hon
anvande sina vanner lite som vagnslyktor langs
vagen. Vannerna lyste upp viagen och vidgade
livet. Manga familjer berattar ocksa med varme
om hjialpsamma moten med professionella, sam-
tal som givit styrka, hopp och nya majligheter.

Rad infér samtal mellan foraldrar
och vuxna syskon
till dig som foréalder:
« Om du tdnker négra ar framat i tiden
vad ser du da?
+ Finns det saker du vill siga eller gora
medan tid finns?
« Beritta om din tillit och stolthet for
ditt vuxna barn.
till dig som vuxet syskon:
e Prata om hur du vill att din relation till
ditt syskon ska vara.
« Det ar viktigt att viga sitta granser for
vad du vill och inte vill.
« Var lite snill mot dig sjalv.

Las mer:

Infoteket om funktionshinder finns for dig som
vill veta mer om funktionsnedséttningar och
psykisk ohilsa. Har kan du f& kunskap, vagled-
ning, tips och verktyg for ett fungerande var-
dagsliv. https://regionuppsala.se/infoteket/

Du far val sdga som det ar,
Christina Renlund, red.
(Vulkan 2017)




Efterord

Nationellt kompetenscentrum anhériga, Nka, arbetar med anhorigstéd inom flera omréa-
den, och har ett sarskilt uppdrag fran regeringen att tillhandahélla ett nationellt kunskaps-
stod for fordldrar och anhoriga till personer med flerfunktionsnedséttning. Kunskaps-
stodet riktar sig ocksa till professionella som vill ldra sig mer om livsvillkoren for personer
med flerfunktionsnedsittning och deras anhériga och vill utveckla stod till anhoriga.
Skriften Planera framtiden — redan idag ar en del i detta arbete

P& www.anhoriga.se/flerfunktionsnedsattning finns dven reportage, guider, boktips,
webbinarier och rapporter, samt filmer och nedladdningsbart material som kan vara ett
viktigt stod i vardagen. Pa webbsidan finns ocksé en omfattande filmserie om kvalificerad
omvardnad for personer med flerfunktionsnedséttning. Nka erbjuder kunskapsstéd och
radgivning per telefon och e-post, liksom digitala samtalsgrupper dar anhériga fir mojlig-
het att traffa andra i liknande situation och utbyta kunskaper och erfarenheter. Vart fjarde
ar anordnar Nka den nationella konferensen “Livets moéjligheter”. Konferensen viander sig
till anhoriga till personer med flerfunktionsnedséttning, yrkesverksamma och beslutsfatta-
re inom omradet.

Vi hoppas att du som lésare har uppskattat beréttelserna i denna skrift och att de kom-
mer att inspirera till vidare samtal med barn, fordldrar, vanner och sldkt. Vi hoppas ocksa
att de av er som inte sjilva ar anhoriga har fatt en djupare forstaelse for hur livet kan se ut
i en familj dar en av familjemedlemmarna har en flerfunktionsnedséttning. Ta ocksa girna
del av de filmade webbinarier och poddavsnitten som hor till Planera framtiden — redan
idag. Ni hittar dem pa www.anhoriga.se/planeraframtiden.

Att planera framtiden for personer med flerfunktionsnedsattning ar inte individuella
fragor for enstaka familjer utan generella problem som behover lyftas. De som finns bred-
vid personen behover fa stdd i att prata med varandra men de behover ocksa konkreta l6s-
ningar. Professionella behover fa en forstaelse for anhorigas situation sé att familjerna inte
lamnas ensamma. De professionellas ansvar for framtidsplaneringen behéver bli tydligt.

Maria Blad, praktiker/mojliggorare Nka
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Intervjuerna i denna skrift ar gjorda av Anna Pella, forfattare och journalist med inriktning mot familjeliv och
funktionsnedséttning. Annas dotter Agnes foddes med flerfunktionsnedsattning och fyllde 18 &r i juni 2021.

Planera framtiden — redan idag

Personer med flerfunktionsnedséttning lever idag langre &n tidigare och personens hela nétverk
behover mobiliseras for att forbereda for framtiden da anhoriga blir farre eller inte langre finns med.
Skriften Planera framtiden — redan idag ar ett inspirationsmaterial for samtal kring frigor som ror
framtiden for personer med flerfunktionsnedsattning och deras anhoriga. Materialet innehéller fem
kapitel med olika teman dér vi far ta del av anhorigas, yrkesverksamma och experters berittelser,
kunskaper och erfarenheter. P4 Nka:s hemsida finns ocksa webbinarier som lyfter nagra teman ur
skriften dar anhoriga och professionella medverkar.

Inspirationsmaterialet riktar sig till anhoriga, yrkesverksamma och beslutsfattare inom vard och
omsorg och andra intresserade inom omradet. Var forhoppning ar att det ska kunna bidra till att
personer med flerfunktionsnedséttning och deras anhoriga ska fa mer forstdelse och stod att i kunna
planera framtiden — redan idag.

Nka 2021:1 Inspirationsmaterial
ISBN 978-91-87731-70-9

Nationellt kompetenscentrum anhoriga
Box 601 — 391 26 Kalmar

Tel: 0480-41 80 20

e-post: info@anhoriga.se
www.anhoriga.se



