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SAMMANFATTNING

Denna forstudie visar att det finns ett tydligt behov av ett nationellt kunskapscenter for fragor
om flera och omfattande funktionsnedsattningar. Primar malgrupp &r barn och vuxna med
grav utvecklingsstorning, i kombination med svara rorelsehinder och stora kommunikations-
svarigheter, vanligen tillsammans med funktionsnedsattningar som rér syn och horsel samt
behov av medicinska insatser. Det finns en sarskild komplexitet, oavsett diagnos, nar flera
olika och omfattande funktionsnedséattningar forekommer hos en person. Till malgruppen hor
aven anhoriga, personal, berérda myndigheter och manga andra som i olika sammanhang har
kontakt med barnen och de vuxna samt deras narstaende.

Idag finns ingen myndighet eller verksamhet som har en samlad kunskap om eller ett hel-
hetsperspektiv pa malgruppen. Ingen vet ens hur manga personer som tillhor den priméara
malgruppen. Vi uppskattar att det handlar om ca. 7 000 personer i alla dldrar. De finns sprid-
da éver hela landet, vilket gor att manga myndigheter och verksamheter endast moter ett fatal
barn och vuxna och darigenom inte har méjlighet, eller inte bryr sig om, att bygga upp nod-
vandig kvalificerad kunskap och kompetens. Det finns dven en pataglig risk att de resurser
som finns idag inte anvands pa basta mojliga sétt.

Genom att intervjua foraldrar till barn i olika aldrar och i olika delar av landet samt personal
med stor kunskap och erfarenhet inom omradet har vi bildat oss en uppfattning om nuléget.
Foraldrarna berattar om hélsoproblem och stor trotthet samt om svarigheter att fa adekvat
information i ratt tid om olika behandlingsmgjligheter och samhéllets stod. De poéngterar
bristen pa samordning av nddvandiga kontakter runt barnet, avsaknad av en helhetssyn i bar-
nets/den vuxnes behandling och habilitering, bristande kompetens hos olika personalgrupper
samt svarigheter att hitta andra familjer i en liknande situation. De professionella beskriver
dels aktuella brister i samhallets insatser for personerna och deras anhériga, dels behov av
forskning, uthildning och handledning for personal av olika kategorier. Manga framhéaver
ocksa behovet av professionella natverk for kontinuerlig kompetensutveckling.

Det finns nya forskningsresultat och erfarenheter fran foraldrar och personal som visar vilka
majligheter som finns till utveckling och delaktighet. Med rétt pedagogik, anpassade hjalp-
medel och stdd kan personer med flera och omfattande funktionsnedséattningar fa en god livs-
kvalitet och utveckla formagor som man tidigare inte trott vara mojligt.

Ett kunskapscenter ska samla, sprida, utveckla och identifiera behov av ny kunskap om olika
kombinationer av omfattande funktionsnedsattningar och vad de innebar for personens ut-
veckling och levnadsvillkor. Kunskapscentret ska dven vara motesplats for olika slags kun-
skaps- och erfarenhetsutbyten mellan bl.a. foraldrar/gode man, syskon, personliga assistenter
och annan personal. De och andra grupper ska kunna fa sina fragor besvarade snabbt och
kunnigt. | storsta mojliga utstrackning ska detta erbjudas genom informations- och kommu-
nikationsteknik (ICT). Kunskapscentret ska daremot inte gora det som nagon annan redan har
som sin uppgift utan, sakkunnigt och med god 6verblick, kunna hdnvisa till andra.

Viktigt ar att kunskapscentret verkar med ett helhetsperspektiv bade pa goda exempel och
brister nér det galler villkoren for personer med flera och omfattande funktionsnedsattningar.
Detta ska avse ett livsperspektiv - fran barn till vuxen.
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FORORD

"Stora hinder men manga mojligheter” har sedan lange varit Riksforbundet FUB:s beskriv-
ning av villkoren for barn och vuxna med flera och mycket omfattande funktionsnedsattning-
ar. Manga ganger har svarigheter och problem fatt sa stort utrymme att vi kunnat se fa moj-
ligheter. Det har dock hela tiden funnits FUB-medlemmar som visat hur hinder kan vandas
till mojligheter och ett gott liv, genom exempelvis personlig assistans, kvalificerad omvard-
nad, hjalpmedel samt nyskapande, djarv pedagogik.

Bland dessa engagerade foréldrar i FUB finns den styrgrupp som har presenterar en forstu-
die "Till mangas nytta - om behovet av ett nationellt kunskapscenter for fragor om flera och
omfattande funktionsnedsattningar”. Ett center som samlar, sprider och blir en motor for ut-
veckling av manga slags kunnande. Ett center som darigenom undanréjer hinder for huvud-
personerna och narstaende, bade anhoriga och professionella. Lotte Blumenthal, Carina
Lindqgvist och Karin Mossler har under manga ar, hangivet, hallit visionen levande och arbe-
tat for ett nationellt kunskapscenter. De har bidragit med djupa, personliga erfarenheter och
kunskaper. Ingela Andersson har varit férbundsstyrelsens representant i styrgruppen. Hon har
aven bidragit med kunskaper bade fran sin egen familj och fran sitt arbete tillsammans med
Elaine Johansson i projektet Goda Levnadsvillkor. Anders Rockstrém har bidragit med sin
egen foréldraerfarenhet och med rapportens avsnitt om teknik for information och kommuni-
kation (ICT). Ett varmt tack till alla i styrgruppen for att vi genom forstudien kunnat ta ytter-
ligare ett steg mot ett forverkligande av ett nationellt kunskapscenter.

Jag vill aven rikta ett varmt tack till alla foraldrar som stéllt upp pa intervjuer och latit oss ta
del av viktig kunskap och erfarenhet av hur det ar att ha ett barn med flera och omfattande
funktionsnedsattningar. Ett stort tack ocksa till alla professionella som, vid intervjuer och
andra kontakter, har delat med sig av vardefull kunskap.

Arvsfonden har gett oss de ekonomiska forutsattningarna att genomféra denna forstudie, vil-
ket vi &r mycket tacksamma for.

Slutligen vill jag ocksa tacka Eva Borgstrom som varit projektledare och AnnCharlotte Carl-
berg som varit projektmedarbetare.

Stockholm i januari 2010

Riksforbundet FUB, For barn, unga och vuxna med utvecklingsstorning

Anna-Lena Krook
forbundsordférande
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BAKGRUND

Nar forstudien om ett nationellt kunskapscenter for fragor om flera och omfattande
funktionsnedsattningar nu redovisas, ar det resultatet av en lang process. Manga har
medverkat med kunnande, engagemang och inte minst, en stark vilja att skapa battre och
rattvisa villkor for personer med flera och mycket omfattande funktionsnedsattningar.

Processen har naturligtvis, genom aren, paverkats av forandringar och reformer i sam-
héllet liksom av aktiviteter och projekt inom FUB.

Storst betydelse for att tankarna pa ett nationellt kunskapscenter kunnat leva vidare har
vardagens erfarenheter i familjer d&r en medlem har flera och mycket omfattande funk-
tionsnedséttningar.

Ar 1999 fick riksforbundet FUB ta emot en motion fran sitt lansforbund i Stockholms
lan. Den hade tillkommit inom lansforbundets “flerhandikappgrupp” och hade rubri-
ken ”Inratta ett kunskapscentrum for flerfunktionshinder”.

Det blev startpunkten for riksforbundet FUB:s arbete for ett nationellt kunskapscenter.
Onskemalet om en centrumbildning var ndgot nytt. Sedan tidigare fanns det inom FUB
och i det 6vriga samhaéllet insatser och engagemang riktade till personer med "flerhandi-
kapp”. Uppmarksamheten pa sadana fragor tog sig dock andra uttryck och véaxlade be-
tydligt Over tid.

Fran historien fore ar 1999: Vad éar flerhandikapp?

... ’Den som har en kombination av flera handikapp som ger mera omfattande problem
och behov éar flerhandikappad. Det &r inte fraga om att addera tva eller flera handikapp,
utan det ar en multiplikation av bekymmer. Nar de olika handikappen star i ett omedel-
bart negativt forhallande till varandra, sa ar personen flerhandikappad.” (Definition i
omsorgskommitténs delbetdnkande "Vissa fragor rorande flerhandikappade”, SOU
1980:16.)

Definitionsfragan har f6ljt med genom aren och paverkar sjalvklart bedémningen av hur
manga barn och vuxna som har flera och omfattande funktionsnedséattningar. Utredning
efter utredning har bekant sina svarigheter att ta fram sakra statistiska underlag. Vid
tiden for citatet ovan skattades antalet personer med “flerhandikapp” (oavsett omfatt-
ning) i Sverige till 15.000, varav drygt halften antogs ha en utvecklingsstorning.

Motsvarande definitionssvarigheter hade 1989 ars Handikapputredning (som forberedde
lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade, LSS), vid berékningar av beho-
ven av olika insatser.

En viktig fraga som funnits med i FUB:s intressepolitiska arbete fran inférandet av tra-
ningsskola och dagcenter (1968) till 1990-talets arbete med LSS-fragor: Hur ska man
varna rattigheten till ett gott liv for barn och vuxna med de allra storsta funktionsned-
sattningarna och samtidig aterkommande skorhet eller sjuklighet?
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Det blev en sarskilt avgorande fraga i samband med nedlaggning av specialsjukhus och
vardhem. Hos manga anhoriga fanns en djup oro for att behovet av medicinska och
andra insatser skulle blir mindre val tillgodosett i de nya bostadsformerna.

FUB engagerade sig, tillsammans med berérda myndigheter, for att visa “goda exem-
pel”, modellverksamheter, som kunde svara for kvalificerade insatser genom samverkan
mellan huvudman, tillgang till tvarfacklig expertis, hjalpmedel, personlig vardare (sena-
re assistans) etc.

Socialstyrelsen presenterade (SoS-rapport 1992:5) alternativ till sjukhusvard for de
drygt 200 barn (i alder 1-19 ar) i landet som da i langa perioder vistades pa sjukhus utan
att ha behov av sjukhusets alla resurser och i brist pa vad barn och ungdomar behdver av
daglig stimulans.

N&r motionen om ett kunskapscenter utformas (se nedan) ar det mot en bakgrund av
goda punktinsatser men dven besvikelse dver forvantningar, i vissa fall 16ften, som inte
infriats eller som urholkats.

Stora forvantningar och hopp om att fa mota en helhetssyn fran professionen fanns t.ex.
vid den organisatoriska fordndring av habiliteringsverksamhet (for barn och vuxna) som
skulle erbjuda mojligheter till samordning av olika specialistinsatser. Det var nagot som
per definition skulle vara sérskilt fordelaktigt for personer med flera omfattande funk-
tionsnedséttningar. Senare uppfoljningar (bl.a. av Socialstyrelsen) har visat brister for
just den malgruppen. De accentuerades genom att den senare delen av 1990-talet inne-
bar en tydlig urholkning av insatsen ”rad och stéd” i LSS.*

Riktade insatser

Intresset for att genom sérskilda, riktade 16sningar uppméarksamma och starka villkoren
for personer med flerfunktionsnedsattningar har véxlat. Det kan sdgas bade om FUB:s
egen verksamhet och om det dvriga samhéllets vilja att prioritera malgruppens behov.

Efter omfattande statliga utredningar har det vanligen avsatts sarskilda statliga medel for
vissa riktade aktiviteter. Bland dem kan ndmnas konferensverksamhet och projekt ge-
nom 1980-talets "Statens Handikapprad” (da &ven vissa handikapporganisationer
fick “flerhandikappengar” till verksamhet) och 1990-talets stimulansmedel till lands-
tingen for att utveckla ”rad och stod”. Medel avsattes aven sarskilt for att informera m.m.
om “sma och mindre kanda grupper”.

Socialstyrelsen gav, bl.a. under 1980-talet, ut flera skrifter som berorde forhallanden for
personer med omfattande funktionsnedsattningar t.ex. om “Gravt utvecklingsstorda pa
dagcenter” och anordnade riktade utbildningar for personal. Davarande Skoloverstyrel-
sen uppmarksammade pa motsvarande satt innehallet i traningsskolan. Handikappinsti-
tutet (nu Hjalpmedelsinstitutet) tog flera initiativ, bl.a. genom projekt, till att utveckla
hjalpmedelstillgangen for barn och vuxna med flera och omfattande funktionsnedsétt-
ningar samt sprida kunskapen om t.ex. alternativ kommunikation.

Inom FUB fanns det under 1980-talet en sarskild ombudsman for “flerhandikappfragor”.
Senare tillkom kontaktpersoner i varje lan, en fortlopande konferensverksamhet (ocksa

! Karl Grunewald: Fran idiot till medborgare, Gothia 2009.
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under 1990-talet), aktivt engagemang i ett flertal projekt (t.ex. om hjalpmedel), produk-
tion av skrifter om bl.a. omfattande flerfunktionsnedséttningar, habilitering och sinnes-
traning. FUB:s forskningsstiftelse ala var i manga fall en aktiv partner i dessa samman-
hang och samarbetade tillsammans med FUB &ven med flera forskarmiljoer i Sverige
och évriga Norden.

Varfor en motion?

I motionen ar 1999 fran den tidigare namnda “Flerhandikappgruppen” framhavs ett an-
tal véasentliga brister som inverkar pa mojligheterna for personer med flerfunktionshin-
der och deras narstaende att leva ett gott liv.

Det handlar om brist pa kunskap om deras levnadsomstandigheter. Hur manga personer
géller det? Hur har man det som barn, ung eller vuxen? Hur fungerar det praktiska st6-
det till familjerna?

Olika samhallsorgan saknade enligt motionen kunskap om familjernas behov och hur de
skulle tillgodoses. Personalutbildning inom barnomsorg och skola var bristfallig. Det
fanns ocksa tecken pa att behovligt specialiststod inte nar alla inom sarskolan eller inom
viss habiliteringsverksamhet.

Ett kunskapscentrum skulle bygga upp kunskaper i alla dessa avseenden och sedan an-
vanda dem for att ge information och stod till narstaende, t.ex. foraldrar och personal.
Forskning och utvecklingsprojekt om flerfunktionshinder skulle initieras.

Hur mottogs motionen?

FUB:s forbundsstyrelse behandlade motionen vid sitt ordinarie sammantréde i septem-
ber 1999. Uppdrag gavs till forbundskansliet att fortsatta beredning och kontakter
med “Flerhandikappgruppen”. | detta arbete skulle ocksd FUB:s davarande kommitté
for fragor om flerfunktionshinder” delta.

I november 1999 &gde det forsta motet rum i det som senare skulle bli FUB:s arbets-
grupp for hela processen fram till ansékan om medel hos Allménna arvsfonden.

FUB:s kansli hade fére motet tagit kontakter med andra handikapporganisationer och
myndigheter for att fa ett forsta intryck av deras tankar om behovet av ett kunskapscen-
ter. Sammanfattningsvis motte forslaget viss skepsis for att det tdnkta centret skulle ha
sd manga uppgifter och for att flera av de foreslagna uppgifterna redan borde utforas av
valfungerande habiliteringsteam.

Av minnesanteckningarna fran det forsta motet i FUB:s arbetsgrupp framgar

- en stor besvikelse dver att manga insatser inte nar personer med omfattande flerfunk-
tionsnedsattningar pa ratt satt (t.ex. habilitering, ”rad och st6d”, kommunikationsut-
veckling, hjalpmedel).

- en upprordhet ver att vissa verksamheter ursaktar daliga resurser, bristfallig kunskap
m.m. med att personen sjalv "inte vill” eller "inte orkar” aktiviteter pa grund av sina
funktionsnedséttningar.
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- foréldrars irritation Over att behdva vara “experternas expert”, nér det géller att sprida
ny kunskap m.m. till vardpersonal, skola och daglig verksamhet.

Resultatet av detta forsta mote blev att man i arbetsgruppen ville utveckla motionen och
centrets uppdrag och att man ville ordna en konferens ar 2000 som grund for fortsatta
aktioner i fragan. Arbetsgruppen véande sig med detta till styrelsen for riksforbundet
FUB som valkomnade och bejakade initiativet.

Stora hinder men manga méjligheter!

I november ar 2000 var det dags for "FUB:s temadagar om utvecklingsstérning och om-
fattande funktionshinder” med ett hundratal deltagare. En “konferenstidning” utgavs och
visade ett program spackat med férelasningar om personalutveckling, tandvard, musik,
omvardnad m.m. Det forekom ocksa gruppdiskussioner, dar bl.a. forslaget om ett kun-
skapscenter aktualiserades.

Sammanfattningsvis var deltagarna positiva till att idén om ett centrum vidareutveckla-
des. Man uttryckte ocksa i utvéarderingen att det borde finnas ett arligt aterkommande
forum for att med kontinuitet kunna motas och lyfta upp viktiga fragor om flerfunk-
tionshinder till diskussion bland bade foraldrar och personal. Man sag ett stort och efter-
satt behov nar det gallde kunskapsspridning 6ver landet. Slutligen riktades en énskan till
FUB:s arbetsgrupp om att den skulle gora en film om barn och vuxna med omfattande
funktionsnedséttningar.

Och det blev en film!

Fran allt flera hall kom 6nskemalen om att FUB skulle gora en film som visade aktivite-
ter i vardagen for barn och vuxna med omfattande flerfunktionsnedsattningar. Budska-
pet skulle vara att det, trots svarigheter, finns gladje i det dagliga livet och att varje per-
son dr sa mycket mera an sina funktionsnedsattningar.

Filmen fick titeln ”Stora hinder men manga majligheter” och skildrade Carl, Jenny och
Micki — tre personer i olika aldrar, barnet, den unga och den vuxne. Johan Larsson, Bar-
racuda TV, gjorde filmen i ett tatt samarbete med Lotte Blumenthal, Carina Lindgvist
och Karin Mossler, i FUB:s arbetsgrupp for vissa fragor om flerfunktionshinder, samt
deras familjer. Manga andra bidrog med synpunkter och medverkade i filmen, som lev-
de upp till sin omslagstext ... "Genom sin kraft och sin livsgladje vill de (dvs. Carl, Jen-
ny och Micki) l&ra oss att inte stanna vid hindren. Det finns nya mgjligheter att upptacka
och forverkliga.”

Arvsfonden, som stédde filmen ekonomiskt, uttryckte sig mycket positivt om dess inne-

hall. I manga sammanhang har filmen sedan anvants som utbildningsmaterial och dis-
kussionsunderlag, bade inom och utom FUB.

Inte bara rullstolen och mysmadrassen!

Ar 2003 var det europeiskt handikappér och sjalvfallet ett tillfalle for arbetsgruppen och
riksférbundet FUB att anordna en konferens, sprida idén om ett nationellt kunskapscen-
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ter och visa filmen. | forsta hand ville arbetsgruppen denna gang na politiker och be-
slutsfattare, &ven om konferensen givetvis var éppen for anhoriga och narpersonal. Da-
varande statsradet Berit Andnor medverkade liksom arbetsgruppens medlemmar och
specialister fran manga olika omraden. Konferensens tema var ratten till ett aktivt liv
med stimulerande upplevelser, ”inte bara rullstolen och mysmadrassen!” Arbetsgrup-
pens tankar om ett kunskapscenter var sammanfattade i ett dokument som fick stor
spridning och forhoppningsvis ocksa nadde fram till nyckelpersoner som inte var med
pa konferensen. Flera deltagare kommenterade positivt formuleringar som arbetsgrup-
pen anvant i programmet och menade att de utgjorde “ett tdckande handlingsprogram
for ett center!” Nagra exempel:

En bortgldmd grupp!

... det behovs kunskaper i var vardag.

Hur ska man samla och sprida kunskaper fran Arvidsjaur till Trelleborg?

Pa en skala ett till tio ar hjalpmedel 12 ...

Upplevelser istéllet for upplevelserum?

I en avslutande paneldiskussion diskuterades hur man skulle ga vidare med att forverk-
liga tankarna pa ett kunskapscenter. Det var en stark uppslutning om att uppmana ar-
betsgruppen och FUB att inte fortrottas!

Aren gar ...

Det f6ljde nagra ar nar projektansokan stéttes och bléttes. En mycket stor fraga var, hur
ett kunskapscenter pa béasta satt skulle kunna knyta an till befintlig verksamhet och
dessutom fa en langsiktig finansiering. Vilken profil skulle en sddan verksamhet ha?

Ett antal viktiga kontakter togs med politiker och ledande foretradare for olika verksam-
heter och nétverk i landet och i 6vriga Norden.

Andra handikapporganisationer inbjods till diskussion om projekttankarna, ett led i att
markera att flera funktionsnedsattningar ocksa handlar om flera organisationers med-
verkan och ansvar.

Information, kunskaper och nya erfarenheter fran forsknings- och projektrapporter togs
tillvara. Bland dessa kan namnas dokumentationen, i ord och bild, fran projektet "Goda
levnadsvillkor”. 2

Inom en rad olika verksamheter 6kade anvéndningen av begreppen kompetens-, resurs-
och kunskapscenter liksom natverksaktiviteter.

Allt detta var en inspiration for utformningen av den projektansdkan som slutligen 1am-
nades till Arvsfonden ar 2005.

2 Ett helt vanligt ovanligt liv — Vad &r ett gott liv for manniskor med omfattande funktionshinder?, pro-
jektrapport Ingela Andersson, Elaine Johansson, 2004.
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| ansokan definierades malgruppen for ett nationellt kunskapscenters verksamhet, nagot
som vi aterkommer till i senare avsnitt. Projektets uppdrag skulle vara att foresla kun-
skapscentrets uppgifter, arbetsformer, organisation, huvudmannaskap och finansiering.
Av ansokan framgick att ett tdnkt center skulle komplettera andra verksamheter, bl.a.
genom att knyta ihop kunskaper och erfarenheter. Det skulle sedan pa ett for anhériga
och professionella grupper latt tillgangligt satt sprida kunnandet. Centret skulle ocksa,
till exempel genom foraldrars erfarenheter, kunna beskriva behov av ny forskning, for-
béattrad personalutbildning etc.

Aret darpd, 2006, firade riksférbundet FUB sitt 50-arsjubileum. Bland specialseminarier
vid jubileet fanns ocksa ett i regi av de foraldrar som aktivt funnits med sedan tiden
for “flerhandikappgruppens” motion. Annu en gang fick de motta ett starkt stod for sina
tankar om ett nationellt kunskapscenter for fragor som ar livsviktiga for personer med
omfattande och flera funktionsnedsattningar. Inte minst betonade ahorare vikten av
gruppens tankar om ett starkt inflytande i centrets uppbyggnad och verksamhet fran dem
som i sin vardag, i familjen, moter personernas behov.

Beslutet om en forstudie

I mars 2008 fick riksforbundet FUB Arvsfondens beslut: Projektet beviljades medel for
en forstudie som skulle ge underlag for det stérre projekt som riksférbundet FUB och
dess arbetsgrupp enligt sin ansékan hyste forhoppningar om.

Forstudiens start blev nagot fordréjd men nu, i januari 2010, kan denna del av planerna
for ett nationellt kunskapscenter redovisas.

Nagra inspirationskéallor under aren

Under tiden fram till projektansokan samlade arbetsgruppen naturligtvis manga erfaren-
heter och kunskaper om situationen for personer med omfattande flerfunktionsnedsatt-
ningar i olika delar av landet. Andra foréaldrar — ocksa familjehemsforaldrar — inom FUB
bidrog med sina exempel, bl.a. om behovet av att kunna traffa andra i motsvarande situ-
ation. Forskning och utvecklingsarbeten, bl.a. fran FUB:s forskningsstiftelse ala och
fran andra intresseorganisationer som Riksforbundet for Rorelsehindrade Barn och
Ungdomar, RBU, genererade viktiga rapporter. Synsatt och vérderingar blev tydliga i
samband med debatter, ocksa i media, om exempelvis fosterdiagnostik, inflytande for
personer med nedsatt autonomi och innebdrden av begreppet ”goda levnadsvillkor”.

Bilden av att det finns bade ett stort kunnande och ett starkt engagemang stéarktes. Sam-
tidigt vaxte fragan om hur kunskap och erfarenhet sprids, nar fram och leder till nod-
vandig samordning/samverkan. Nagra av dessa inspirationskallor ska namnas har utan
rangordning eller kronologi. Ytterligare finns i fotnoter och i en begrénsad litteratur-
genomgang i bilaga 1.

- Projektet "Goda Levnadsvillkor”

Projektet, agt av FUB i Géteborg, genomfordes under aren 2001-2004 med Arvsfonds-
medel. Ingela Andersson var projektledare och Elaine Johansson hennes mentor — bada
med omfattande kunskaper och erfarenheter och narstaende till personer med flera om-
fattande funktionsnedsattningar. Docent Ingrid Liljeroth, Goteborg, gjorde en reflekte-



13 (70)

rande utvardering” av projektet redovisad i rapporten “Ett helt vanligt ovanligt liv”.
Inom projektet producerades ocksa tva filmer om nagra personers vardagsliv respektive
om handelser och kanslor i familjen "nar livet inte blev sa langt”.

Projektets syfte var att beskriva och forbattra situationen for personer med omfattande
funktionsnedsattningar och pa en tidig utvecklingsniva. Detta skulle ocksa leda till
spridning av goda exempel och atgarder for att 6ka kunskaper bl.a. hos dem som i sina
olika roller ska formedla samhallets stod.

- Lindqvists nia — nio vagar att utveckla bemdétandet av personer med funktionshinder
(SOU 1999:21). Utredningen om bemdtande av personer med funktionshinder foreslog
forsoksverksamhet med s.k. brukarstddscentra. Bakgrunden till forslaget var att utred-
ningen erfarit att manga personer med funktionsnedsattningar behéver hjalp med sam-
ordning av insatser, efterlyste stod vid kontakter med myndigheter samt efterfragade
kunskaper och information om tillgangliga insatser for stdd och service. Det finns likhe-
ter och olikheter mellan bemdtandeutredningens forslag och forstudiens beskrivningar
av ett nationellt kunskapscenter. | senare avsnitt beskriver vi detta.

- Det & NU som raknas — Handbok i medicinsk omvardnad av barn och ungdomar med
svéra flerfunktionshinder (2003). Under en redaktion av Ann-Kristin Olund, Barbro
Westerberg och Christer Larsson, alla ldkare inom habiliteringsverksamhet, har den
tvarprofessionella néatverksgruppen AMOR framstallt en bok for att visa hur mycket
som finns att gora for att hoja livskvalitet fér barn med omfattande och flera funktions-
nedsattningar. Ett tema ar att omvardnad, stod och kommunikation med barnets narsta-
ende alltid &r nagot individuellt och maste “skraddarsys”. Samverkan mellan olika pro-
fessioner ar en nodvandighet och visas i praktiska omvardnadsexempel.

- Tid att tdnka om — kompetensutveckling av personal kring begavningsstod till vuxna
personer med grav utvecklingsstorning (Gunnel Winlund, Landstinget Kronoberg 2000).
I denna, liksom i senare skrifter som refereras i rapporten, vill forfattaren betona beho-
vet av att skapa mojligheter for personerna genom att omgivningen skaffar sig béttre
kunskaper om innebdrden av funktionsnedséttningarna och hur man kan anvéanda kun-
nande och fantasi for att anpassa miljo och utveckla begavningsstod. Den narmaste per-
sonalen har en nyckelroll — och kan fa 6kad arbetstillfredsstallelse i ett aktivt sokande
efter I6sningar som passar den enskilde.

- Utan att namna nagot enskilt projekt eller nadgon sarskild skrift vill vi peka pa att
Hjalpmedelsinstitutet i sin verksamhet har undersokt manga viktiga fragor for forstudi-
ens malgrupp och framstallt manga material som kommit till nytta under forberedelser-
na for detta projekt. Det har handlat om hjalpmedelsbehov hos vuxna personer med grav
utvecklingsstorning, vagar till alternativ kommunikation, férsoksverksamhet med friare
forskrivning av barnhjalpmedel m.m.

- Inom forskningsprojektet CHILD (och tidigare vid FUB:s forskningsstiftelse ala) har
Mats Granlund med medarbetare presenterat studier av betydelse for familjer med barn
som har flera och omfattande funktionsnedsattningar. Vi har bl.a. tagit del av studier om
habiliteringens verksamhet och metoder for att mota familjernas behov, om kommuni-
kation och samspel samt mdjligheterna att anvénda ICF, klassifikation av funktionshin-
der, funktionstillstand och halsa.

- Nationellt kunskapscenter for doévblindfragor, informationsmaterial. Detta kunskaps-
center inrattades ar 2003 pa uppdrag av regeringen till Resurscenter Mo Gard AB. Bak-
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grunden var att personer med dovblindhet har svart att "fran samhallet fa det stéd som
motsvarar deras behov ... det saknades en helhetssyn pa rehabilitering och habilitering
for dessa personer”.

FORSTUDIENS MAL OCH SYFTE

Mal

e Ett underlag som visar att det finns behov av ett nationellt kunskapscenter for fragor
om flera och omfattande funktionsnedséttningar. Forstudien ska oversiktligt belysa

hur kunskapscentrets uppgifter kan utféras och utvecklas och lagga grunden for att
ett huvudprojekt ska kunna genomforas.

Syfte

e Beskriva malgruppens behov for att goda levnadsvillkor, storsta méjliga delaktighet
och sjalvbestimmande ska uppnas.

Primar malgrupp &r personer med en utvecklingsstorning som kan beskrivas som
grav/omfattande i kombination med svara rorelsehinder och stora kommunikations-
svarigheter, vanligen tillsammans med funktionsnedsattningar som ror syn och hor-
sel samt behov av medicinska insatser.
Till malgruppen hor dven anhériga, personal och berérda myndigheter m.fl.

e Undersoka och forsoka precisera den primara malgruppens storlek.

e Beskriva nulaget utifran malgruppens behov, enligt definition ovan.

e Beskriva vilka behov som inte tillgodoses och konsekvenserna av detta.

e Redogora for for- och nackdelar kring olika l6sningar av kunskapscenter samt visa
varfor ett kunskapscenter behovs.

METOD

Nagra definitioner
Barn, unga och vuxna med flera och omfattande funktionsnedsattningar

Saval under forberedelserna till projektansokan (bl.a. vid de konferenser som refererats)
och i sjdlva ansbkan om ett projekt om ett nationellt kunskapscenter har foljande be-
skrivning av malgruppen, huvudpersonerna, anvants.

Den priméara malgruppen (se mera nedan om anhdriga och personal) &r personer med
grav utvecklingsstorning i kombination med svara rorelsehinder (behov av rullstol eller
motsvarande) och stora kommunikationssvarigheter, vanligen tillsammans med funk-
tionsnedséttningar som ror syn och horsel samt behov av olika medicinska insatser.
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For att beskriva utvecklingsstorningen anvands ibland orden grav eller svar som be-
stamning, ibland anvander vi begreppet "pa tidig utvecklingsniva". Oavsett ordval, sa
har styrgruppen funnit skal att betona, att det ar svart att alltid veta omfattningen av den
kognitiva nedsattningen. Utvecklingsstorningen kan vara sékerstalld som grav eller svar
eller antar vi att den &ar det, da personens aktuella funktionsformaga motsvarar dessa
begrepps innebord. Det kan ocksa vara sa, att personens intellektuella formaga ar ned-
satt pa ett satt som ar sarskilt svart att kompensera, oavsett om vi kan sakerstalla att ut-
vecklingsstérningen ar svar eller gj.

Styrgruppen har konstaterat att det i samtliga fall krdvs ett gott och anpassat bemdtande,
respekt, kunskap om funktioner och utveckling pa tidig utvecklingsniva samt inte minst
uppfinningsrikedom och utveckling av kunskap om hur olika funktionsnedsattningar
samspelar.

Det &r av intresse att jamfora med de uppgifter som anvénds av VIKOM, dvs. det dans-
ka kompetenscenter som under den s.k. Servicestyrelsen verkar pa nationell niva i fragor
som ror personer (sarskilt barn och unga) med "multiple funktionsnedsaettelser”. VI-
KOM:s definition talar om barn och unga som samtidigt har mellan 2 och 10 "diagno-
ser”, framst muskelsjukdomar/Cp-skador, utvecklingsstérning, synnedsattningar, med-
fodda missbildningar och epilepsi. Man talar ocksa om barnens och de ungas svarigheter
i termer av smarta som hindrar aktivitet m.m. samt deras ofta aterkommande behov av
medicinsk expertis.

Anhoriga

Foraldrar och syskon ingar med sjalvklarhet i malgruppen for ett tankt kunskapscenters
verksamhet. Sedan de allra forsta initiativen till projektet har det ocksa statt klart, att de
som "skraddarsyr" sa manga I6sningar i vardagen och ofta har en mycket stor samord-
ningsuppgift, ocksa ska vara de som paverkar utformningen av ett kunskapscenter och
dess verksamhet.

| anhoriggruppen finns dven de som i manga fall star for ett omfattande informellt stod,
mor- och farforaldrar, fastrar och morbroder etc.

Malgruppen av anhoriga dr heterogen vilket ocksa framgar av forstudiens intervjuer.
Personal

Begreppet omfattar manga olika yrkeskategorier med olika funktioner och skiftande
narhet i forhallande till den/de enskilda som har flera och omfattande funktionsnedsétt-
ningar. Deras utbildningsbakgrunder ar olika och de arbetar med de forutsattningar som
ges i glesbygd och i storstad. Vissa har stod av att inga i en grupp/ett team, andra har
inga kolleger, arbetskamrater eller arbetsledare.

I de ursprungliga projektplanerna uppmarksammades sarskilt den personal som oftast
finns i den enskildes vardag, personliga assistenter, bostadspersonal, personal
inom barnomsorg, skola och daglig verksamhet. Behovet av fortbildning och handled-
ning uppfattades som svart att tillgodose, t.ex. pa grund av att en mindre kommun har fa
erfarenheter av att planera och genomféra insatser for ndgon med mycket stora stodbe-
hov till foljd av komplicerade kombinationer av flera olika funktionsnedsattningar.
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Betydelsefull personal &r naturligtvis manga andra inom sjukvard, habiliteringsverk-
samhet, hjalpmedelsteknik, kommunens verksamhet for stod, service och omvardnad,
Forsékringskassan m.fl.

Ovriga kontakter

I denna heterogena och spridda malgrupp ingar dven manga andra viktiga kontakter,
som paverkar den enskildes liksom familjens levnadsomstandigheter. Utan mojligheter
att gora en komplett beskrivning kan vi exemplifiera med:

- personer som utvecklar kunnande genom forskning och utvecklingsarbete

- personer som inom sin verksamhet hos myndigheter och samhallsorgan fattar strate-
giska beslut som pa kort och lang sikt paverkar den enskildas situation, t.ex. vid till-
synsverksamhet, inom domstolsvésendet, det kommunala budgetarbetet, i sitt riksdags-
uppdrag, vid upphandling av transporttjanster inom ett lan, utbildningssamordnare,
overformyndare m.fl. m.fl.

- personer inom intresseorganisationer (fértroendevalda och anstéllda) som FUB men
ocksa fackliga organisationer.

Nagra av dessa aterfinns bland de som i forstudien intervjuats som “professionella”.

Hur manga barn och vuxna har flera och omfattande funktionsned-
sattningar?

Avsaknad av farsk statistik har aterkommande konstaterats och skattningar har gjorts.
Inom forstudien ar vi nu i motsvarande lage och redovisar hér vara forsok att kartlagga,
hur manga barn och vuxna som svarar mot beskrivningen av personer med omfattande
flerfunktionsnedsattningar. Vi har stallt fragor till myndigheter, verksamheter som mo-
ter personerna och deras narstaende, professionella inom Forsknings- och Utvecklings-
enheter/miljéer, FoU samt till litteratur inom omradet.

Mot bakgrund av nedan redovisade utredningar och skattningar uppskattar vi antalet
barn och vuxna med flera och omfattande funktionsnedséattningar till ca. 7 000. Men
osakerheten ar stor, i synnerhet betraffande antalet vuxna.

Vi &r val medvetna om de metodologiska problem, bade vid insamling och redovisning
av data, som flera tillfragade hanvisat till. Dessa problem handlar exempelvis om att
personerna inte kan tillfragas direkt utan behover “ombud” och att flera undersokningar
visat, att det finns risker for att samma person redovisas flera ganger beroende pa de
sammansatta funktionsnedsattningarna. Det gar inte heller att tydligt urskilja malgrup-
pen genom registerstudier av t.ex. personlig assistans: Alla har inte personlig assistans
och alla som 6verhuvudtaget har personlig assistans har inte funktionsnedséttningar av
den omfattning som avses i forstudien.

Behoven av att utveckla metoder for att inhdmta statistiska uppgifter ar naturligtvis flera.
Vi vill har namna nagra exempel som har aktualitet:

- Socialstyrelsen redovisade i slutet av ar 2009 en rapport om mojligheten att fortlopan-
de beskriva levnadsforhallanden for personer med funktionsnedséattningar. Det ar ange-
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laget att i det sammanhanget och genom aterkommande analyser uppmarksamma situa-
tionen for barn och vuxna med mycket omfattande flerfunktionsnedsattningar. Kommer
det att ske?

- Nér regeringen under aren 2009 — 2011 avséatter medel for att forbattra psykiatrin (med
barn- och ungdomspsykiatrin som ett prioriterat omrade) och SKL, Sveriges Kommuner
och Landsting genomfor ett utvecklingsarbete, ett projekt om s.k. modellomraden, dar
... "Breda preventiva insatser for att framja psykisk hélsa ska riktas till alla barn ...” (se
www.skl.se/psykiskhalsa ) borde barn med mycket omfattande och flera funktionsned-
sattningar raknas med — hur manga barn i den situationen finns i SKL:s modellomraden?

Nagra aldre studier

Ar 1973 redovisade Socialstyrelsen studien "Utvecklingsstérda med ytterligare handi-
kapp”. Bland resultaten:

- Minst 12,5% av personerna med utvecklingsstorning (av da 35 000 kanda personer)
hade en eller flera ytterligare funktionsnedséttningar.

- 7,5% var i behov av rullstol.

- Cirka 1 000 personer hade grav synskada och cirka 500 personer hade grav horselska-
da. Drygt 150 personer hade bade syn- och horselskada.

- 1% av alla personer med utvecklingsstorning hade da tredubbelhandikapp” enligt
datida sprakbruk.

Undersokningen visade dven att mer an halften av dem som hade flerfunktionsnedsétt-
ningar ocksa hade en grav utvecklingsstorning. Enligt denna studie var flerfunktions-
nedsattningar vanligare bland mén &n bland kvinnor.

| borjan av 1980-talet redovisade davarande Handikappinstitutet (nu Hjalpmedelsinstitu-
tet) en intervjustudie om “"Behovet av hjalpmedel for gravt flerhandikappade barn och
deras vardare”. | samband med studien genomférdes ocksa en inventering i Stockholms
lan. Den avsag barn i dlder 3 — 23 ar, hela antalet var cirka 140. Bland dem hade, férut-
om grav utvecklingsstérning och grava rorelsehinder, 45% synskador, 27% horselskador,
kramper 57%, ”psykisk avsk&drmning” 39%. (I 10% var svaret "vet ej”.)

Ar 1992 redovisade Socialstyrelsen i skriften "Omvérdnad och boende for barn med
komplicerade funktionsnedséttningar” en enkat till landets barnkliniker om barn i ald-
rarna 0 — 19 ar:

Grupp 1: Vardats pa intensivvardsavdelning minst sex manader = atta barn.

Grupp 2: Vardats minst sex manader pa annan avdelning, oftast barnmedicinsk klinik, =
59 barn.

Grupp 3: Haft behov av vard pa barnklinik minst 60 dagar under oktober 1988 — mars
1989 = 95 barn. ”Barnen i denna grupp har komplicerade omvardnadsbehov i sitt habi-
tualtillstand gallande andning — cirkulation — naring — CNS-funktion och svara funk-
tionsnedséattningar inom tva eller flera omraden géllande personlig vard — forflyttning —
intellektuell funktion”.
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Grupp 4: Barn som under motsvarande tid (se ovan) bodde i fordldrahnemmet eller i fa-
miljehem och som dar var beroende av bl.a. avancerad medicinsk-teknisk utrustning
som dialys, respirator, sekretsugning. Dessa barn var 51. Sammanlagt i grupp 1 — 4
fanns 210 barn/ungdomar av da 2 073 757 invanare i denna alder, nagra var aktuella i
mer an en grupp.

Ar 1990 hade 1989 ars Handikapputredning redovisat en kartlaggning som bl.a. omfat-
tade undersokningar/skattningar av antalet barn 0 — 19 ar med funktionsnedséttningar ar
1985. (SOU 1990:19) Dér namns bl.a., att bland barn med utvecklingsstorning i dessa
aldrar, da 16 900, har 8 300 barn/ungdomar "svarare handikapp”, cirka 60% berdknades
ha flera funktionsnedsattningar.

| Socialstyrelsens lagesbeskrivning om personlig assistans® konstateras att det inte finns
uppgifter vare sig om hur vanligt det &r med svara funktionsnedsattningar i befolkningen
eller hur manga personer som behéver eller far personlig assistans enligt LASS. Det ar
svart att ge en exakt uppgift eftersom behoven &r sammansatta och kan variera over ti-
den. Funktionsnedsattningen varierar for en och samma diagnos, vilket gor det svart att
anvanda diagnosuppgifter for att uppskatta antalet personer med svar funktionsnedsatt-
ning. Dessutom saknas uppgifter om forekomsten av flera samtidiga funktionsnedsétt-
ningar.

En viktig faktor ar hur manga personer som fods med svara funktionsnedséttningar.
Socialstyrelsen konstaterar i studien att det ar vanligare med funktionsnedsattning hos
barn som fods for tidigt och med 1ag fodelsevikt. Ju tidigare fodd och ju lagre fodelse-
vikt, desto hdgre risk for funktionsnedsattning. Ar 2002 foddes drygt 700 levande barn
(7,6 promille av de fédda) med en fodelsevikt under 1,5 kg. Av dessa véagde 40 procent
mindre &n 1 kg. Andelen barn som végde mindre an 1 kg har varierat men Okat trend-
massigt sedan 1985. Socialstyrelsen refererar till tva svenska studier som visar att 6-7
procent av barnen som fdddes i slutet av 1980-talet och bdrjan av 1990-talet med en
fodelsevikt pa hogst 1,5 kg respektive 1 kg fick klara neurologiska avvikelser eller CP-
skador. Samtidigt har omhandertagandet av for tidigt fodda barn genomgatt stora for-
andringar och forbattras kontinuerligt, vilket minskar risken for funktionsnedsattning.

| traningsskolan gar elever med grav eller mattlig utvecklingsstorning. Enligt Skolverket
gick ca 4 100 elever i traningsskolan lasaret 2005/06. Under aren 1990-95 gjorde dava-
rande Statens Institut for Handikappfragor i skolan, SIH, s.k. funktionella bedémningar
av elever i sarskolan. Man fann att 85 procent av eleverna i traningsskolan hade flera
funktionsnedséttningar, dvs. utvecklingsstérning i kombination med rérelsehinder, syn-
och/eller horselnedsattning, autism, tal- och sprakstérning (Léasaret 1996/97 gick ca 3
500 elever i traningsskolan. Statistik fran tidigare lasar finns inte att hamta fran Skol-
verkets hemsida).

Av vuxna personer med utvecklingsstorning i Orebro-, Hallands- och Jamtlands lan
hade, enligt Socialstyrelsen, i borjan av 1990-talet 33-46 procent rorelsehinder, 21-33
procent epilepsi och 18-23 procent nedsatt horsel. Antal vuxna med CP-skada uppskat-
tades 2003/2004 till drygt 4 000 personer, varav ungefar 30 procent hade en utveck-
lingsstérning. Halften hade nagon tal- och sprakstorning, 25 procent epilepsi och Gver
hélften nedsatt syn.

® Personlig assistans enligt LASS ur ett samhéllsekonomiskt perspektiv, Lagesbeskrivning Socialstyrelsen,
2008.
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Nagra intervjupersoners skattning av malgruppens storlek

AMOR, en natverksgrupp inom barnhabilitering omkring barn med flerfunktionshinder,
uppskattar antalet barn med stora, komplexa och sammansatta omvardnadsbehov till ca
25 per 100 000 invanare. Detta betyder ca 75 i ett normalstort landsting om 300 000
invanare.” (Berakningen bygger pa en undersdkning som natverksgruppen AMOR gjor-
de av inskrivna barn vid barn- och ungdomshabiliteringen i ett antal landsting dar nat-
verksgruppens deltagare &r verksamma.)

En habiliteringslakare uppskattar att ca 3000 barn i landet har stora och omfattande
funktionsnedséattningar. En annan habiliteringsldkare menar att den grupp som dverens-
stammer med projektets malgrupp &r betydligt mindre. Den &r svar att avgransa, da det
finns vissa personer som under en period i livet kan falla ur gruppen — livet fungerar”.
For att senare komma att tillnéra malgruppen igen.

En forskare inom omradet menar att hogst 1/10 av samtliga personer som har en utveck-
lingsstorning tillhor projektets malgrupp.

En foretradare for ett assistansbolag bedomer att 40 procent av de, vid intervjutillfallet
totalt ca 18 000 personer, som dr assistansberattigade, har nedsatt autonomi, dvs. “de
maste ha hjalp att fraga efter den hjalp de behdver”. Projektets malgrupp ar dock enligt
denna foretradare betydligt mindre, uppskattningsvis totalt 1000 personer i alla aldrar.

| Malmo stad beraknas ca 100 vuxna personer (+/- 20) av totalt 285 000 invanare inga i
malgruppen.

Enligt Nationellt kunskapscenter for dévblindfragor ar ca 2 000 personer under 65 ar
dévblinda. Det fods ca 20 dovblinda barn varje ar men det innebér inte, att alla har ytter-
ligare omfattande funktionsnedsattningar.

Hur manga kontakter?

Av foregaende avsnitt framgar, att det ar svart att precisera hur manga personer som
ingar i malgrupperna. Darmed blir det nu ogorligt att pa gruppniva kvantifiera antalet
personer som, tillsammans med nara anhdriga, utgor viktiga och aterkommande kontak-
ter inom exempelvis vard/omvardnad, barnomsorg, skola, daglig verksamhet, personlig
assistans och fardtjanst.

| bilaga 3 a-d redovisas sadana kontakter omkring en person, Micki, och hans familj i
olika skeden av hans liv. Vi vill betona, att Mickis kontaktnéat inte &r ovanligt — det finns
barn och vuxna som ar beroende av manga fler kontakter — men det ar vardefullt att se
hans och familjens situation i ett 1angre perspektiv.

Nar vi fore forstudien fragade ett antal foraldrar om deras fortlopande kontakter med
personal av olika kategorier, framforde nagra, att det ar komplicerat att beratta om alla
kontakter med specialister och samtidigt ibland ha anledning att klaga pa deras samarbe-

*”Det 4r NU som réknas — handbok i medicinsk omvardnad av barn och ungdomar med svéra flerfunktionshin-
der, www.lul.se , 2007.
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te, insatser etc. ”Vi borde vara mera tacksamma for att det i vart land finns habilitering,
personlig assistans och ortopedtekniker, kédnns det som om omgivningen tycker ...”

Mickis och hans familjs kontaktnat visar ocksa att “personal” i den enskildes omgivning
ar ett begrepp som inte berattar om den stora heterogenitet som avses: Uthildningsniva,
yrkeserfarenhet, specialisering, yrkesroll/funktion m.m. skiftar i likhet med nérheten till
den enskilda personens vardag.

Utgangspunkten for den ursprungliga projektansékan var inte minst att genom ett natio-
nellt kunskapscenter kunna utjamna skillnader genom att bistd med anpassad informa-
tion och kunskap samt knyta samman utvecklingsprojekt som finns som "6ar” pa olika
hall.

Pa sa satt skulle man ocksa kunna bidra till att skapa positiva arbetsférhallanden, som
kan gynna rekrytering etc.

Bade Arbetsférmedlingen och SKL:s analyser (2009) pekar pa att landets mindre kom-
muner har 6kande problem med rekrytering av personal till vard/omsorg.

Ett flertal studier har ocksa visat, att arbetsledning ar ett problemomrade hos flera hu-
vudman. "Mellanchefers” ansvar 6kar (bade raknat i antal personalgrupper och i bud-
getomfang). Arbetsledning i form av metodhandledning, t.ex. i en gruppbostad enligt
LSS, saknas pa manga hall.

Det finns ocksa brister i grundutbildningar som kraver kraftfulla atgarder men de ska
inte undanrojas av ett kunskapscenter, vilket vi aterkommer till i senare avsnitt.

Vad ar ett kunskapscenter?

Med utgangspunkt i projektanstkan har vi under forstudien forsokt att skaffa oss en
overblick 6ver det allmanna bruket av begreppet “kunskapscenter”. Pa det viset hoppa-
des vi att na fram till en definition, tydlig och anvandbar genom att den omfattas av
manga. Inledningsvis var vi tamligen optimistiska och tyckte oss kunna spara avgdrande
skillnader mellan begreppen kunskapscenter, resurscenter, kompetenscenter, informa-
tionscenter och utvecklingscenter som &r de begrepp som vanligast anvéands bredvid
varandra. Vi begrundade exempel fran olika sektorer som myndigheter, naringsliv, FoU-
verksamhet och ideella organisationer. |1 samband med studiebesok, t.ex. hos NAKU i
Norge, se avsnittet "Genomforda studiebesok”, diskuterades vilka egenskaper som kan-
netecknar ett kunskapscenter. Finns det nagra definitioner som forknippas med funktio-
nen oavsett malgrupp eller verksamhetsomrade?

Ju mer ingaende vi studerade olika definitioner och skarskadade de begrepp som ofta
anvands, desto tveksammare blev vi om utsikterna att finna en generell definition av
begreppet kunskapscenter.

Det blev mycket tydligt, da projektets styrgrupp tog del av texter och férslag i slutbe-
tankandet fran LSS-kommittén®, “Méjligheter att leva som andra — Ny lag om stod och
service till vissa personer med funktionsnedsattning” och &ven bidrog med synpunkter

® SOU 2008:77.
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till riksforbundet FUB:s remissvar angaende utredningsforslagen om “nationella kompe-
tens- och kunskapscenter”.

| det foljande redovisar vi, hur detta och vara andra studier lett fram till

- att kunskapscenter inte kan definieras entydigt och att detta bor framhévas, nar be-
greppet anvands och

- att vi definierar var mening med begreppet genom ett antal kvalitetskrav som ocksa
aterfinns i projektansokan.

Ingen entydig definition

| vart underlag till FUB:s remissvar pa SOU 2008:77 (se ovan) markerar vi att det finns
behov av kunskapscenter av manga slag — man kan inte “annektera” begreppet for ett
enda eller ett par verksamhetsomraden eller nagra fa malgrupper. Det maste ségas klart
vad som avses vid varje tillfalle. I LSS-utredningen tar man utgangspunkt i en malgrupp
(personer med dovblindhet) och i befintliga centra for dessa, ett som erbjuder bostad och
verksamhet enligt LSS och ett som under namnet ”Nationellt kunskapscenter for Dov-
blindfragor” erbjuder bl.a. information och natverksstod till yrkesverksamma inom om-
radet. Vi ifragasatte inte dessa behov men betonade att motsvarande informationsverk-
samheter behdvs ocksa for andra, t.ex. narstaende till personer med olika, mycket omfat-
tande och flera funktionsnedsattningar.

Vi uppmérksammade vidare EU-initiativ (i november 2008) om personer med séllsynta
diagnoser och deras behov av kunskapscentra. Vi framforde till socialdepartementet var
forhoppning om att ett eventuellt regeringsuppdrag till Socialstyrelsen om centra for
personer med séllsynta diagnoser skulle breddas och avse behovet av kunskapscentra av
olika slag och for fler malgrupper, bl.a. personer med mycket omfattande funktionsned-
sattningar (oavsett diagnos). Vi har senare erfarit att Socialstyrelsen gor en kartlaggning
av behovet av centra i férhallande till personer med “séllsynta diagnoser”.

Det pagar ocksa en nordisk studie (i regi av Nordiskt valfardscenter, NVC) om sallsynta
diagnoser och behov av olika insatser (bl.a. centra). Vart projekt har haft kontakter med
NVC om kunskapscenter for flera grupper. Vi har hénvisat bl.a. till NVC:s eget projekt
om samspel med personer pa tidig utvecklingsniva och med flera funktionsnedsattningar.
(Rapport forvéantas under 2010.)

Vart projekts beskrivning av ett nationellt kunskapscenters viktigaste egenskaper

Under hela processen fram till forstudien har det nationella kunskapscentret beskrivits
genom vissa egenskaper och funktioner. De handlar om helhetssyn” och kunskapsut-
veckling och forklaras i foljande avsnitt.

Helhetssyn i manga dimensioner

Pa manga satt ska ett nationellt kunskapscenter kunna sta for en helhetssyn. Forst och
framst handlar det om behov hos den enskilde och insatser for hennes/hans livskvalitet.
Nér centret samlar, bygger upp, sprider och utvecklar kunskap ska det ske for att tillgo-
dose behov i ett livsperspektiv. Information, kunskap och erfarenheter ska avse alla
slags miljoer, déar den enskilde bor, vistas, deltar i verksamhet osv. (Centret ska dock
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inte  svara for sadana  insatser  eller  behandling/vard  utan  vara
re, ”hanvisare” och motor i néatverk.)

| detta ingar ocksa det kunskapsstod och den service som anhdriga och personal kan
behova for att pa basta satt verka for den enskildes livskvalitet, trygghet och utveck-
lingsmajligheter.

En véasentlig dimension i begreppet helhetssyn ar for oss att kunskap och information
fran olika kompetensomraden, discipliner och forskningsmiljéer samverkar och “skrad-
darsys” for den enskildes aktuella behov. Darfor ska kunskapscentret verka som en mo-
tor i natverk men inte ersétta verksamhet som utvecklar kunskap, information och mo-
deller inom ett specifikt omrade. (Exempel nutrition, hjalpmedel och kommunikation.)

Kunskapsutveckling i manga dimensioner

Kunskapscentrets uppdrag att utveckla kunskap och kompetens genom erfarenheter in-
nebar

- att arbeta for enskildas livskvalitet (savél personerna med funktionsnedsattningar
som narstaende anhoriga och personal) i bemarkelsen god psykisk och fysisk hélsa,
utvecklingsmojligheter och social gemenskap. Samtidigt ska verksamheten bidra till
en god samhallsutveckling. Med detta avses, att centret ska vara en aktiv del i en
strategi for en kunskapsutveckling dver hela landet. De sma kommunernas begran-
sade mojligheter (t.ex. i ekonomiskt hédnseende) ska inte hindra enskilda att vélja att
bo dar. Den nya informations- och kommunikationsteknikens fordelar ska anvandas
och spridas som ett led i en demokratiutveckling. Goda exempel och initiativ ska ut-
vecklas vidare i nationella natverk. Pa sa satt ska tillgangliga resurser anvandas pa
basta satt for att en nu ofta marginaliserad grupp pa ett tydligare satt ska ses som
personer som med sjélvklarhet tillférsékras goda levnadsvillkor.

- att samla befintlig kunskap och erfarenhet, bade det goda, efterstravansvarda, och
det daliga som oundgangligen maste bort.

att identifiera behov av ny kunskap och férmedla denna vetskap till berdrda (hos t.ex.
myndigheter, hos utbildningsanordnare och i miljoer fér FoU).

- att smidigt och effektivt sprida kunskap och fa den att vaxa i nya miljoer, hos nya
medarbetare m.fl. Det innebé&r &ven att underlatta kommunikation mellan berorda.

- att bygga upp specialkunskaper relaterade till behov vid olika kombinationer av
funktionsnedséttningar.

- att verkningsfullt visa att kunskapsuppbyggnad/kunskapsférmedling ar ett redskap
for att rekrytera och behalla personal samt bidra till arbetstillfredsstéllelse samt god
och saker arbetsmiljo.

- att visa hur kunskapsuppbyggnad/kunskapsférmedling kan utveckla och starka nya
insatser som ar rationella och ekonomiska utan att den enskildes behov och intressen
asidosatts.
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- att visa hur ny kunskap, t.ex. om arbetsmetoder och teknik, kan bygga vidare pa det
som redan finns och att sarskilt uppmarksamma hur kunskaperna nar fram till prak-
tisk anvandning.
| allt detta ska det finnas ett aktivt inflytande fran “brukare”, sérskilt fran nara anhoriga
till projektets malgrupp.
Genomférda studiebesok
Inom ramen for forstudien har vi besokt ett antal befintliga kunskapscenter som, pa ett
eller annat satt, arbetar aktivt for personer med flera och omfattande funktionsnedsatt-
ningar. Syftet med studiebesoken har varit att bilda oss en uppfattning om centrens in-
riktning, organisation, arbetssatt, finansiering m.m. Foljande kunskapscenter har be-
sokts:

e Eldorado, aktivitets-, kunskaps- och kulturcenter for personer med intellektuella
funktionsnedsattningar pa tidig utvecklingsniva, Géteborg

e Mun-H-Center, nationellt orofacialt kunskapscenter och nationellt resurscenter for
orofaciala hjalpmedel, Hovas

e Informationscentrum for ovanliga diagnoser, Sahlgrenska akademin, Géteborgs uni-
versitet, Goéteborg

e Nationellt kunskapscenter for Dovblindfragor, Danderyd

e Centrum for funktionshinderforskning, Uppsala universitet

e Furuboda KompetensCenter, Yngsjo

e Nasjonalt kompetansemiljo om utviklingshemning, NAKU, Trondheim, Norge
Vi har dessutom besokt:

e Svenskt demenscentrum, nationellt kompetenscentrum om demens, Stockholm

e KY-uthildningen till aktiveringspedagog for personer pa tidig utvecklingsniva,
Komvux MdglIndal
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Intervjuer av foraldrar

Var intervjustudie omfattar 18 djupintervjuer av foraldrar som har barn med flera och
omfattande funktionsnedséttningar. En av mddrarna hade haft tva barn med omfattande
funktionsnedséttningar, varfor intervjuerna omfattar 19 barn. Vi fick kontakt med inter-
vjupersonerna genom intresseorganisationerna Riksforbundet for barn, unga och vuxna
med utvecklingsstérning, FUB och Synskadades Riksforbund, SRF samt genom barn-
och ungdomshabiliteringen och annan habiliteringsverksamhet i olika landsting.

Merparten av intervjuerna dgde rum under vintern och varen ar 2009. Nagra genomfor-
des i borjan av hosten samma ar. Vid elva av intervjuerna traffade vi modern ensam, vid
resterande sju bada foraldrarna. Foraldrarna fick sjalva avgéra om intervjun skulle
genomforas med en av foraldrarna eller bada. De hade ocksa mojlighet att bestamma var
och nar, dagtid eller kvallstid, intervjun skulle dga rum. De flesta intervjuerna genom-
fordes i familjens bostad.

Foraldrarnas alder varierade vid intervjutillfallet mellan ca 30-70 ar. De berdrda barnen
var da intervjuerna dgde rum, mellan ca 2-40 ar. Vi benamner i fortsattningen, for en-
kelhetens skull, samtliga som barn i egenskap av barn till sina foraldrar. Fem var vid
intervjutillfallet i forskolealdern, tva var 10-12 ar, tre var tonaringar, sex var mellan 20—
26 ar och en var narmare 40 ar. Tva av de vuxna barnen, vilkas foraldrar vi intervjuade,
hade avlidit. Bada var da i 30-arsaldern. Det var en jamn konsfordelning; nio flickor
respektive tio pojkar. Samtliga hade flera och omfattande funktionsnedséattningar men
var ingen enhetlig grupp da orsak och symptom varierade. Gemensam namnare var att
de befann sig pa en tidig utvecklingsniva. Samtliga hade dven funktionsnedséttningar i
rérelseformaga, syn och horsel. Det var dven vanligt med epilepsi.

Vad géller samtliga barn, utom tva, var de biologiska féraldrarna sammanboende eller
gifta. I alla familjer, utom en, fanns ytterligare minst ett syskon. Tre av familjerna hade
totalt fyra gemensamma barn. | flera av familjerna fanns &ven &ldre halvsyskon. Ett av
barnen hade yngre halvsyskon. Familjerna var bosatta i olika delar av landet i kommu-
ner av varierande storlek, fran glesbygd till storstad.

Vid de semistrukturerade intervjuerna anvande vi oss av en fragemall som var sarskilt
framtagen for intervjuerna med foréldrarna. Intervjuerna genomférdes av en person,
projektledaren eller projektmedarbetaren, och omfattade tva-tre timmar per intervju.
Foraldrarna informerades om syftet med intervjun och redovisningsmetod, bl.a. aviden-
tifiering. Varje intervju dokumenterades skriftligt.

Intervjuer av professionella

Djupintervjuer genomfordes dven av 30 personer som i sitt arbete kommer i kontakt
med personer med flera och omfattande funktionsnedsattningar. Vi gjorde ett strategiskt
urval av intervjupersoner, dvs. vi hade ambitionen att vélja personer som har stor kun-
skap och erfarenhet inom omradet.

De intervjuade har varierande grad av nérhet till vardagen for personer med omfattande
funktionsnedsattningar, de verkar inom olika omraden/discipliner och har mycket skif-
tande utbildningsbakgrund. Vissa finns i FoU-miljoer dar de &ven handleder/utbildar
annan personal. Andra ar behandlare och/eller omvardnadspersonal och traffar med viss
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regelbundenhet enskilda och deras anhériga. De professionella ar verksamma i olika
delar av landet.

Intervjuerna med de professionella genomférdes av en person, projektledaren eller pro-
jektmedarbetaren, och tog ca tva timmar i ansprak. Vid de semistrukturerade intervjuer-
na anvande vi oss av en fragemall som var sarskilt framtagen for intervjuerna med de
professionella. De yrkesverksamma informerades om syftet med intervjun. Varje inter-
vju dokumenterades skriftligt.

Deltagande i konferenser och seminarier

Under arbetet med forstudien har projektledaren eller projektmedarbetaren och/eller
representanter for styrgruppen deltagit i konferenser och seminarier som anordnats inom
omradet. Syftet har varit att skaffa ny kunskap, bygga natverk och att informera om och
forankra syftet med forstudien.

Vi har deltagit i foljande konferenser och seminarier:
e Hjalpmedelsinstitutet, ID-dagarna, Nacka (081008-10)

e Vardalinstitutet, konferens “Forskningsanvandning, forskning om implementering
av forskningsresultat, hinder och méjligheter”, Goteborg (081118-19)

e Riksforbundet Sallsynta Diagnoser, hearing om séllsynta diagnoser och nationella
medicinska center, Stockholm (081119)

e Assistansia, etac, Habiliteket, konferens "Bara vara Barn — om barn med funktions-
nedsattning”, Stockholm (081127)

e Hjalpmedelsinstitutet, seminarium om hjalpmedel, Stockholm (081208)
o Nordiskt Valfardscenter, konferens "Det goda samspelet”, Képenhamn (090513-14)

e Bracke Diakoni, Handikappforskning i vast och Vastra Gotalandsregionen, ”Det &r
nu som raknas”, seminarium om medicinsk sakerhet och omvardnad for barn med
flerfunktionsnedsattningar, Goéteborg (090915)

Ovriga kontakter

Under arbetet med forstudien har vi haft kontakter med:

e Carpe, samverkansprojekt for kompetensutveckling inom omradet funktionsnedsatt-
ning, 19 kommuner i Stockholms l&n

Forum Funktionshinder, Handikapp & Habilitering, Stockholms lans landsting
Handisam

Hjalpmedelsinstitutet, HI

Institute for SocioEcological Economics, Seeab

Institutionen for folkhalso- och vardvetenskap, Centrum for forskning om funk-
tionshinder, Uppsala universitet

e Nordiskt Valfardscenter, NVC
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e Socialstyrelsen
e Sveriges Kommuner och Landsting, SKL

Vi har dven haft kontakt med foljande intresseorganisationer och informerat om arbetet
med forstudien; Riksforbundet for Rorelsehindrade Barn och Ungdomar, RBU, Synska-
dades Riksforbund, SRF, Riksforbundet Sallsynta diagnoser och Autism och Asperger
forbundet.

BESKRIVNING AV MALGRUPPENS BEHOV OCH NULAGET

Vart syfte med detta avsnitt ar att beskriva malgruppens, dvs. personer med flera och
omfattande funktionsnedsattningar och deras anhoriga, behov for att goda levnadsvillkor,
storsta mojliga delaktighet och sjalvbestammande ska uppnas. Vi kommer ocksa att be-
skriva nulaget, dvs. om dessa behov tillgodoses. | detta avsnitt har vi utgatt ifran de 18
djupintervjuer, som genomforts inom ramen for forstudien, av foraldrar som har barn, i
olika aldrar fran forskoleadldern till vuxna, med omfattande funktionsnedsattningar.
Nedan redovisas foraldrarnas svar kortfattat under rubriken ’Nulagesbeskrivning — vad
anser foraldrarna?” En utforlig redogorelse av intervjuerna med foraldrarna aterfinns i
bilaga 2. | bilagan framtrader aven familjernas vardag pa ett tydligare sétt, genom att vi
later foraldrarna sjalva komma till tals.

En viktig kunskapskalla ar dven djupintervjuerna av sammanlagt 30 personer som i sitt
arbete kommer i kontakt med malgruppen och deras anhoriga. Synpunkter fran intervju-
erna med de professionella redovisas under rubriken ’Nulégesbeskrivning - vad anser
professionen?”

Lika varde och samma réattigheter som andra

Den 6vergripande handikappolitiska malsattningen, som bl a framgar av den nationella
handlingsplanen, ar att framja jamlikhet i levnadsvillkor och full delaktighet i samhélls-
livet for manniskor med funktionshinder. Personer med funktionsnedséttningar som
omfattas av Lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade, LSS, ges forutsatt-
ningar att leva ett gott liv. Den enskilde ska genom insatserna, som avses bl.a. enligt
LSS 9 8§ 1-9, tillforsdkras goda levnadsvillkor. Insatserna ska vara varaktiga och sam-
ordnade. De ska anpassas till mottagarens individuella behov samt utformas sa att de ar
latt tillgangliga for de personer som behdver dem och starker deras formaga att leva ett
sjalvstandigt liv. LSS é&r en pluslag, vilket innebdar att insatser enligt LSS inte reducerar
ratten till stoéd enligt andra lagar, t.ex. socialtjanstlagen (SoL) eller hélso- och sjuk-
vardslagen (HSL).

Enligt skollagen ska utbildningen inom varje skolform vara likvérdig, oavsett var i lan-
det den anordnas. Med likvardig menas inte att undervisningen ska utformas pa samma
sétt Overallt eller att skolans resurser ska fordelas lika. Hansyn ska tas till elevernas oli-
ka forutsattningar och behov.

En viktig utgangspunkt for barn och ungdomar upp till 18 ar ar FN:s Konvention om
barnets rattigheter, ofta kallad Barnkonventionen, som bygger pa att alla barn har lika
varde och samma rattigheter. FN:s Standardregler innebér ett moraliskt och politiskt
atagande att anpassa samhallet till manniskor med funktionsnedsattning. Dar finns vik-
tiga principer om ansvar, agerande och samarbete. Omraden pekas ut som &r av avgo-
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rande betydelse for livskvaliteten och for méjligheter att na full delaktighet och jamlik-
het. Sverige har &ven ratificerat FN:s Konvention om rattigheter for personer med funk-
tionsnedséattning.

WHO:s internationella klassifikation av funktionshinder, funktionstillstdnd och halsa,
ICF kan anvandas som verktyg vid bedémningar av behov och vid utvardering. ICF
fokuserar pa vardagsfungerande, inte diagnos, och speglar miljons nyckelroll samt moj-
ligheter till aktivitet och delaktighet hos individen.

Livskvalitet for barn, ungdomar och vuxna med flera och omfattande
funktionsnedséattningar

Barn, ungdomar och vuxna med flera och omfattande funktionsnedsattningar ar ingen
homogen grupp varken vad géller orsaken till funktionsnedsattningarna eller i kombina-
tionen av olika svarigheter. Kénnetecknande ar en nedsatt autonomi och svarigheter att
uttrycka sina behov och védrna om sin integritet. Orsaken till funktionsnedsattningarna
varierar. Ibland har de orsakats av skador i samband med graviditet och férlossning, hos
en del ar det fraga om ett medfétt syndrom, hos vissa kan en fortskridande hjarnsjukdom
eller en svar olycka ligga bakom. Ibland &r orsaken inte kand.

AMOR, nétverksgrupp inom barn- och ungdomshabilitering kring barn med flerfunk-
tionshinder® beskriver barn med flera omfattande funktionsnedsattningar som en grupp
som inte ar enhetlig vare sig i orsak eller symptom. Gemensamt for gruppen ar dock en
omfattande och svar problematik med funktionsnedsattningar inom flera omraden sasom
rorelseformaga, inlarningsférmaga, syn, horsel, nedsattning i formaga att ta upp naring
och ata, tarm- och blasfunktion, andning och sémn. Epilepsi och spasticitet ar vanligt.
En del lider periodvis av smarta som ofta ar svartolkad pga. barnens stora svarigheter att
kommunicera med omgivningen och att uttrycka sina behov.

Ingrid Liljeroth” konstaterar att gruppens komplexa funktionshinder innebar att de pé de
flesta omraden saknar de redskap som kravs for ett liv som andra i motsvarande aldrar.
Det som framst skapar svarigheter i relation till omvarlden &r att personer med omfat-
tande funktionsnedsattningar inte utvecklar tal sa att de kan formedla tankar och kanslor
pa ett tydligt satt. Sprakutvecklingen i dvrigt kan ocksa forsvaras genom rorelsehinder,
horsel- och/eller synnedsattning. Liljeroth betonar ocksa att komplexiteten, olika funk-
tionsnedséattningar i samspel, gér bedomningar av faktisk kapacitet svar, i synnerhet hos
barn i forskoledldern. Hon menar darfor att det alltid maste finnas ett visst tvivel pa en
beddmning.

Vad gor livet gott att leva?

Svara sjukdomar eller funktionsnedsattningar kan satta livskvalitetsbegreppet pa sin
spets. Gunnel Winlund och Susanne Rosenstrom Bennhagen® frigar sig vad det 4r som
gor livet gott att leva. De menar att personerna sjélva inte &r bekymrade eller oroade
over att de har en grav utvecklingsstorning eftersom de inte vet om nagot annat och inte
kan jamfora sig med andra. ”Far de en god omvardnad kan de uppleva trygghet. Far de

® Det 4r Nu som riknas — handbok i medicinsk omvardnad av barn och ungdomar med svéra flerfunk-
tionshinder, www.lul.se, 2007.

" Ett helt vanligt ovanligt liv — Vad &r ett gott liv for manniskor med omfattande funktionshinder?, projektrap-
port Ingela Andersson, Elaine Johansson, 2004.
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ett bra stod kan de vara sjalvstandiga i och bestdamma 6ver manga situationer. Méts de
med omtanke och empati och far vara medelpunkt i sitt eget liv kan de utveckla ett gott
sjalvfortroende och en god sjélvtillit. Men om miljéerna och stddet inte anpassas till
deras forutsattningar och behov, reagerar de med passivitet, fortvivlan eller ilska. Da ar
livet inte gott att leva!”

Winlund och Rosenstrom Bennhagen konkretiserar vad som &r ett gott liv och konstate-
rar att det i grunden & samma behov som alla andra har. ”En egen bostad, naringsrik
mat, skdna klader och vaxling mellan vila och aktivitet ar lika viktigt for dem som for
andra. Till och med annu viktigare. Att fa stimulans och kunna paverka sitt liv ar nod-
vandiga inslag. Men det racker inte. De maste fa uppleva narhet, kanna forankring, till-
horighet, sammanhang och fa mojligheter att utvecklas. Men kanske viktigast av allt &r
att de mots med respekt och far uppleva manga trevliga stunder tillsammans med andra
manniskor.”

Livskvalitet for en person med grav utvecklingsstérning beror inte i forsta hand pa hans
eller hennes funktionshinder, menar Ragnar Furenhed® “Gravt utvecklingsstorda kan
inte sjalva paverka sin yttre valfard och inte utan hjalp tillfredsstélla sina behov. De kan
inte undfly sin smarta eller olycka eller skapa de tillfdllen som ger njutning och lycka.
Aven om det dr de utvecklingsstorda sjalva som upplever sin livskvalitet &r det andra
som skapar betingelser for den.” Furenhed skriver att sociala relationer &r sérskilt vikti-
ga nar det galler livskvaliteten for personer med grav utvecklingsstoérning. "Medmanni-
skors omsorg och omvardnad och méansklig narhet utgor saledes bade betingelser for
och centralt innehall i gravt utvecklingsstordas — och alla manniskors — livskvalitet.”

Personlig assistans och livskvalitet

Svara funktionsnedsattningar paverkar bade personens egna livsvillkor och de anhorigas,
i forsta hand foraldrar och syskon. Den lagstadgade majligheten att fa personlig assi-
stans har inneburit 6kad livskvalitet for personen sjalv och de narstaende.

Livskvalitet fore och efter assistansreformen

Socialstyrelsen beskriver brukarnas och de anhorigas syn pa situationen fore och efter
assistansreformen. *° Fore assistansreformen fick foraldrarna i Socialstyrelsens studie
avlastning genom avlgésare i hemmet, korttidshem och avlastningsfamiljer. Barnen fick
extra stod i forskolan och skolan samt i sina fritidsaktiviteter. Foraldrarna, framst mam-
morna, stod dock for en stor del av omvardnaden. Manga foraldrar lyfte fram brister i
insatserna fore assistansreformen, t.ex. hog personalomsattning och svarigheter att fa
avldsning. Insatserna var inte heller anpassade till familjens behov av stdd och kvalite-
ten varierade med personalens kompetens. Foraldrarna beskrev en stor arbetsbérda och
att det var mycket svart for dem att kombinera varden av barnet med ett heltidsarbete.
Dérfor var det vanligt att minst en forélder arbetade deltid.

Personlig assistans, har hajt livskvaliteten for personer med svara funktionsnedsattning-
ar, sarskilt genom mojligheten att vélja assistent och nér och hur hjalpen ska ges. For-
aldrarna i Socialstyrelsens studie pekade pa positiva forandringar for arbetet, familjen,
hélsan och fritiden. Assistansreformen hade gjort det lattare for foréldrarna att arbeta

& Se mig! Hor mig! Forstd mig!, Gunnel Winlund, Susanne Rosenstrdm Bennhagen, Stiftelsen ala, 2004.
° En gétfull verklighet — Att forstd hur gravt utvecklingsstorda upplever sin vérld, Carlsson Bokforlag, 1997.
19 personlig assistans enligt LASS ur ett samhallsekonomiskt perspektiv, Socialstyrelsen, 2008.
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heltid. Obetalt arbete hade for flera ersatts av betalt, vilket hade forbattrat ekonomin.
Reformen hade inneburit 6kad livskvalitet for hela familjen. Det fanns mer tid att upp-
marksamma syskonen. Nagra menade att reformen var en forutsattning for att familjen
skulle fortsatta att halla ihop. Foraldrarnas hélsa hade forbattrats, de fick sova och vila
ut, hade tid att laga halsosammare mat och att motionera.

Féreningen JAG, Jamlikhet, Assistans och Gemenskap ' konstaterar att behovet av
sjukvardande insatser och antalet sjukhusvistelser, for de assistansberattigade i JAG:s
undersokning, hade minskat de senaste tio aren. Det forbattrade halsolaget tillskrevs
tryggheten och kontinuiteten i assistansen. Flera foraldrar i denna studie menade att bar-
net eller den unge hade fatt ett eget liv och kunnat delta i aktiviteter pa egen hand. Assi-
stansen hade dessutom gett mojligheter att flytta hemifran.

Kunskap och kompetens forutsattning for livskvalitet

Mojligheten till livskvalitet hos personer med flera och omfattande funktionsnedsétt-
ningar &r helt avhangig den ndrmaste omgivningens kunskap och kompetens.

Kunskaps- och kompetensbehov enligt foraldrarna

Foraldrarna i var intervjustudie betonar vikten av att ha en helhetssyn pa barnet/den
vuxne. Det handlar om att se hela méanniskan och hans eller hennes mojligheter, inte
enbart vad som ar problem. Det ar viktigt att de professionella, hela tiden, formedlar
hopp och visar pa méjligheterna. Foraldrarna efterlyser ocksa ett langre perspektiv bade
i behandlingen och omvardnaden av barnet och vid olika insatser fér den vuxne. En tyd-
lig "rod trad” efterfragas.

Skickliga yrkesforetrddare, oavsett profession, beskrivs som engagerade och kunniga,
bra pa att lyssna och duktiga pa att fanga upp foraldrarnas fragor. De ska ocksa vara bra
pa samtalsstod och bemotande. Viktigt ar dven att de yrkesverksamma har forslag pa
vad man kan gora for barnet, t.ex. stimulans och tréning. Bristande eller otillrackligt
stdd och osédkerhet hos den professionelle var huvudorsaken till att féraldrarna var miss-
nojda.

Ett omrade som foraldrarna tycker ar sarskilt eftersatt ar kommunikation pa tidig ut-
vecklingsniva. Manga foraldrar saknar ett stod i hur man kan utveckla barnets kommu-
nikation och samspel. De efterfragar dven en vasentligt hojd kunskapsniva kring Alter-
nativ och Kompletterande Kommunikation, AKK, hos personal som arbetar med bar-
net/den vuxne, liksom kommunikationstraning for vuxna i daglig verksamhet och boen-
de. Nar det galler innehallet i daglig verksamhet betonar foraldrarna vikten av bl.a. spe-
cialpedagogisk kompetens hos personalen for att garantera meningsfulla aktiviteter.

Svarigheter kring hur man stimulerar till lek och hur man hittar fungerande fritidsaktivi-
teter for barn och ungdomar med omfattande funktionsnedsattningar, orsakar mycket
frustration, menar foraldrarna. Inom detta omrade efterlyser fordldrarna mer handfast
stdd. De betonar &ven betydelsen av kompetensutveckling, hos personal som arbetar
med malgruppen, kring bemétande och olika forhallningssatt.

1 Tio &r med personlig assistans, rapport 3 fran Kunskapsprojektet, JAG, 2006.
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Kunskaps- och kompetensbehov enligt de professionella

Vid vara intervjuer fragade vi de professionella, vad som saknas i kunskapshanseende
for yrkesverksamma som moter personer med flera och omfattande funktionsnedsatt-
ningar. Flera pekar pa behovet av att utveckla och battre sprida kunskaper om kvalifice-
rad omvardnad, t.ex. nutrition, andning, sitt- och liggstallningar. Sarskilt bristfalliga
upplevs kunskaper om den sammantagna effekten av flera funktionsnedsattningar och
hur olika kombinationer (t.ex. utvecklingsstorning + synskada + rorelsehinder) paverkar
omvardnad, inlarningsprocesser, hjalpmedelsbehov m.m.

Manga onskar sig sjélva eller sina medarbetare betydligt stérre kunnande om kommuni-
kation hos personer pa tidig utvecklingsniva. De pekar dven pa behovet av evidensbase-
rad kunskap och forskning som grund for det dagliga arbetet, t.ex. med kommunika-
tionsstod.

Att fa battre metoder for att kunna kartlagga en persons behov och sedan satta konkreta
mal for olika insatser tas upp som en viktig fraga, bade for att 6ka den enskildes livskva-
litet och nérpersonalens arbetstillfredsstallelse.

Ett omrade som uppmarksammas ar etik och moral i omvardnads- och behandlingsinsat-
ser. Hur motverkar man olika 6vergrepp nér barn och vuxna har obetydliga eller inga
mojligheter att varja sig? Tvang vid matning, blojbyten, tandborstning ar nagra exempel
liksom sexuella och ekonomiska Gvergrepp.

Kunskaperna om vad som &r goda insatser for omvardnad, utveckling och livskvalitet
for barn och unga med flera och omfattande funktionsnedsattningar ar inte fullgoda men
anda betydligt battre an nar det galler vuxnas levnadsvillkor, framhaller flera. De kon-
staterar ocksa att kunskapsnivan om psykiskt och fysiskt aldrande hos malgruppen &r
lag.

Ett kunskapsbehov som uppmarksammas géller familjer fran andra lander. Framfor allt
familjer med bakgrund i mellanostern eller pa Balkan. Det handlar om sétt att undanroja
sprakhinder men &ven om bemdtande, som géller t.ex. forklaringar om orsak till funk-
tionsnedséttningar, prognoser och forvantningar pa habiliteringens formaga att bota.

For att forsta vad man ska gora for att méta behov hos barn och vuxna och bidra till de-
ras livskvalitet maste man veta, varfor man ska (eller inte ska) gora det ena eller andra.
Flera pekar pa att det maste finnas tid att fasta kunskapen pa en grund av véarderingar.
Men ofta saknas tid for sadan introduktion eller fortlopande reflexion vilket kan vara
forodande. Det maste ocksa finnas nagon som “bryr sig om” att kunskap finns och ut-
vecklas pa ett sakert satt runt den enskilde. Arbetsledning, tillsynsverksamhet, gode mén
ar nagra funktioner som namns, utéver de narmast anhoriga.

God omvardnad en férutsattning for livskvalitet

Gemensamt for personer med flera och omfattande funktionsnedsattningar &r att de har
ett stort omvardnadsbehov under hela livet. Barn som drabbas av svara komplikationer
vid forlossningen Overlever i stérre omfattning an tidigare tack vare en mycket aktiv
intensivvard. Samtidigt nar allt fler personer med omfattande funktionsnedséattningar
vuxen alder pga. forbattrad kunskap om medicinsk omvardnad.
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AMOR, natverksgrupp inom barnhabilitering'? sammanfattar begreppet omvardnad pa
foljande satt: "Omvardnad ar den praktiska tillampningen av var kunskap om och vara
mojligheter att tillgodose en annan méanniskas behov.” Natverksgruppen skiljer pa na-
turlig, professionell, generell och specifik omvardnad; Foraldrar ger sitt barn en naturlig
omvardnad, dvs. fyller de grundlaggande méanskliga behoven av néring, varme, skydd
och relation. Professionell omvardnad tillkommer nér den naturliga inte racker till och
ges av personer med speciell utbildning. Den kan &ven ges av foréldrar under forutsatt-
ning att de fatt erforderlig kunskap och handledning. Med generell omvardnad menas
intag av mat och dryck, hygien, varme, av- och pakladning, nattlig tillsyn, angest- och
smartlindring samt trygghet. Specifik omvardnad ges utifran aktuella medicinska behov.
Den ordineras av lakare och bestar t.ex. av lakemedel, sondnaring, intravenés behand-
ling och Kirurgi.

Socialstyrelsen®® har definierat begreppet omvardnad, enligt LSS, som all individuellt
anpassad hjélp i den dagliga livsforingen. Individuellt anpassad hjalp avser i sin tur in-
satser som ska tillgodose den enskildes psykiska, fysiska och sociala behov, t.ex. hjalp
med att dta, dricka och forflytta sig, skota personlig hygien och kla sig, kommunicera,
att gora tillvaron begriplig, forutsagbar och trygg etc.

NULAGESBESKRIVNING -VAD ANSER FORALDRARNA?

Vilket stéd behovs for att halla ihop familjen?

Alla barn, utom tva, i var intervjustudie bodde eller hade bott med bada sina biologiska
foraldrar innan de som vuxna flyttade hemifran. | alla familjer, utom en, fanns ytterliga-
re minst ett syskon. Tre av familjerna hade totalt fyra gemensamma barn. | flera av fa-
miljerna fanns &ven halvsyskon.

Nedan redogor vi for fordldrarnas erfarenheter av vad som behovs for att halla ihop fa-
miljen och fa vardagslivet att fungera, nar ett barn har en omfattande funktionsnedsétt-
ning.

Uppsokande verksamhet och samordning kring barnet

Barn, ungdomar och vuxna med flera och omfattande funktionsnedséttningar och deras
familjer ar i behov av insatser fran manga olika myndigheter och verksamheter for att
kunna leva ett fullgott liv. Det &r inte ovanligt att antalet kontakter kring personen med
flera och omfattande funktionsnedsattningar uppgar till ca 100 personer och att de vari-
erar Over tid. Lotte Blumenthal, som ingdr i styrgruppen och &r en av initiativtagarna till
projektet, har sammanstallt antalet kontakter kring sonen Micki, vid 7-, 17-, 27- och 37-
ars alder, se bilaga 3 a-d.

Endast nagra familjer tyckte att de hade fatt del av samhéllets uppsokande verksamhet.
En majoritet av foraldrarna efterlyste en person som kunde ansvara for all eller mycket
av samordningen kring barnets vard och omvardnad. | de intervjuade familjerna var det,

12 Det & NU som réknas — Handbok i medicinsk omvardnad av barn och ungdomar med svéra flerfunktionshin-
der, www.lul.se, 2007.

13 SOSFS 2002:9, Socialstyrelsens foreskrifter och allménna rdd om bostad med sérskild service for vuxna en-
ligt 9 8 9 lagen (1993:387) om stdd och service till vissa funktionshindrade, LSS.
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med nagot undantag, moédrarna som hade den samordnande rollen. | en familj blev pap-
pan den som tidigt samordnade stdd och service. Foraldrarna i intervjustudien benamnde
behovet av en samlande funktion pa olika satt; koordinator, samordnare, spindel i natet
eller kontaktperson. Denna person, menade flera, skulle t.ex. kunna vara en kurator vid
habiliteringen. Behov av koordinator inom sjukvarden respektive en samordnande funk-
tion inom Forsakringskassan patalades ocksa.

Individuell plan enligt LSS

Ett satt att underlatta samordning mellan de olika organ som personen med funktions-
nedséttning far stod av dr att begara att en individuell plan enligt LSS uppréattas med
beslutade och planerade insatser.

Erfarenheterna av individuell plan bland de intervjuade familjerna var blandade. Nagra
personer hade individuell plan. | flera fall hade en individuell plan uppréttats infor bar-
nets vuxenblivande. Andra hade haft en individuell plan under en period. Nagra hade
aldrig haft en individuell plan och visste inte heller att det var mojligt att fa en plan upp-
rattad. De som hade erfarenhet av individuell plan tyckte att det hade varit svarigheter
kring planens upprattande och hur den hade fungerat i praktiken. Som exempel ndmndes
att LSS-handlaggaren nekat att kalla till ett mote da hon hade synpunkter pa foraldrarnas
onskemal om vilka som skulle delta i métet. En LSS-handlaggare vagrade att delta i ett
mote som foraldrarna ville ha pa sjukhuset, vilket 1ag i en annan kommun. En foralder
berattade att hon sjalv fatt kalla till moéte om individuell plan vid ett tillfalle och att hon
dessutom fatt skriva minnesanteckningarna vid ett méte. Flera foraldrar namnde att be-
sluten man tagit i den individuella planen inte foljdes och att det var en daligt fungeran-
de uppfoljning.

Samtalsstod

Flera foraldrar lyfte fram behovet av samtalsstod for att fa hjalp att bearbeta kris- och
sorgreaktioner. Man ville ocksa fa stod i att ordna vardagen, véxa in i foraldrarollen och
hantera syskonens situation. Féraldrarna hade skiftande erfarenheter av samtalsstod.
Flera hade fatt samtalsstod genom kurator pa barn- och ungdomshabiliteringen. Nagra
foraldrar, bosatta i Stockholms l&n, hade haft kontakt med landstingets kris- och sam-
talsteam (l&anscentret, Handikapp & Habilitering). Andra ndmnde att de hade velat ha
samtalsstod men inte fatt det.

Kontakt med andra i samma situation

Sa gott som samtliga foraldrar lyfte fram vikten av att fa kontakt med andra familjer i en
liknande situation. Flera av dem beréattade ocksa om svarigheterna att hitta andra famil-
jer. De intervjuade foraldrarna lamnade forslag till hur detta skulle kunna l6sas. En ko-
ordinator, menade nagra, skulle utéver samordning kring barnet (se ovan), dven kunna
férmedla kontakt med andra familjer.
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Manga foraldrar ansag att barn- och ungdomshabiliteringen borde ha som uppgift att
aktivt erbjuda kontakt med andra foraldrar. Som positivt exempel ndmndes spadbarns-
verksamheten Tittut (Handikapp & Habilitering i Stockholms lans landsting), som er-
bjuder regelbundna traffar, med personalmedverkan, for foraldrar som har sma barn
med omfattande funktionsnedsattningar. Aven berdrda intresseorganisationer borde,
enligt nagra av foraldrarna, vara mer aktiva och anordna bra aktiviteter som ér tillgang-
liga dven for personer med omfattande funktionsnedséattningar.

Informellt stod

Familjernas informella stéd varierade. De som hade ett gott informellt stdd ndmnde stéd
och avlastning av anhdriga som en viktig forutsattning for att kunna halla ihop familjen.
Oftast handlade det om mor- eller farforaldrar eller en syster till ndgon av foraldrarna.
Det informella stodet hade bl.a. inneburit en mojlighet for foraldrarna att sova ut och att
gora saker med syskonen. Anhorigas stod var aven oumbarligt nér foraldrarna snabbt
behdvde ta sig till sjukhus da barnet med funktionsnedséattning blivit akut sjukt. Manga
av barnen i intervjustudien hade tillbringat langa perioder pa sjukhus. Familjernas anho-
riga fyllde da en mycket viktig funktion for syskonen, nar foraldrarna behévde vistas pa
sjukhuset.

Forvarvsarbete och forvarvsfrekvens
Modern huvudansvarig for omvardnaden

| var intervjustudie var samtliga modrar, utom tva, anstallda som personliga assistenter,
hel- eller deltid. Modrarna foreféll ha tagit huvudansvaret vad galler omvardnaden av
barnet med funktionsnedséttning medan faderna, i stor utstrdckning, arbetade heltid
inom sina yrken. | majoriteten av familjerna hade mdodrarna valt att bli personliga assi-
stenter pa heltid alternativt gatt ner i arbetstid rejalt for att f vardagen att fungera. De
menade att de inte kunde eller orkade forvarvsarbeta utanfér hemmet. Samtliga modrars
karridr hade andrat inriktning efter barnets fodelse. Detta oavsett utbildningsbakgrund.
Sa gott som lika manga modrar som fader hade hogskoleutbildning. Samtliga modrar,
med ett par undantag, arbetade vid intervjutillfallet som personlig assistent for sitt barn,
hel- eller deltid.

Papporna hade med nagra fa undantag, oavsett utbildning och yrke, fortsatt att arbeta
heltid i sina ursprungsyrken. Flertalet av faderna hade dock varit foraldralediga under en
langre period med sina barn.

Eget foretag skapar flexibilitet

Nagra av faderna och en mamma hade startat eller fortsatte att driva eget foretag inom
sitt yrkesomrade efter barnets fodelse. En viktig anledning var mojligheten att kunna
styra Gver sin arbetstid och pa sa satt lattare kunna vara delaktig i omvardnaden och i
alla kontakter runt barnet.

Mdodrarnas forvarvsarbete i slutet av 1990-talet

Riksforbundet for Rorelsehindrade Barn och Ungdomar, RBU, genomforde i slutet av
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1990-talet en enkatundersokning™ som besvarades av 860 familjer som hade barn i ald-
rarna 0-15 ar med rorelsehinder. Av dessa var ca 170 rullstolsburna och kunde inte sjal-
va kora sin rullstol, i forsta hand var det barn med svara CP-skador i kombination med
utvecklingsstorning och/eller synskador, dvs. barn som i mycket éverensstdammer med
var malgrupp.

RBU fann att modrarnas sysselsattningssituation i stor utstrackning paverkades av bar-
nets funktionsnedsattning och dess art och grad. Mammor till barn med ett stort vardbe-
hov arbetade i hemmet betydligt oftare &n andra modrar. Drygt tre fjardedelar av foréld-
rarna, nastan enbart modrar, hade anpassat sin arbetssituation pga. barnets funktionsned-
sattning. Manga beskrev att de hade skraddarsytt individuella l6sningar for att fa famil-
jesituationen att fungera. Flera i RBU:s undersokning uppgav att de eller nagon anhérig
var egna foretagare, vilket innebar att arbetstiderna kunde goras mer flexibla.

Familjernas hélsa
Halsoproblem vanligt

Manga av foraldrarna, i var intervjustudie, hade under langa perioder inte kunnat sova
mer an nagra timmar under natten pga. somnstorningar hos barnet. Flera, framfor allt
mddrarna, hade vid intervjutillfallet eller tidigare upplevt hélsoproblem som standig
trétthet, utmattningsdepression, sémn- och minnesstérningar, hjartrubbningar och svim-
ningskanslor. En av faderna konstaterade att han, nar sonen var i 10-12 arsaldern, var
"slut”. Ett par av familjerna berattade att syskonens psykiska halsa periodvis hade pa-
verkats till det sémre av familjesituationen.

I RBU:s undersokning fran 1999 var belastningssmartor pga. mycket lyftande och béa-
rande det klart dominerande skalet till sémre halsa hos médrarna. Av de mammor som
arbetade som personliga assistenter at sina barn ndmnde nastan tre fjardedelar att de
hade hélsoproblem pga. avbruten sémn. En av tre mammor led av psykisk utmattning.
Flera papekade dven att den psykiska hélsan paverkades av svarigheter i kontakten med
myndigheter. Pappornas svarigheter var i RBU:s undersokning av samma art som
mammornas men betydligt mindre vanliga, med ett undantag; nar det géllde avbruten
sémn.

RBU pekar dven pa ett tydligt samband mellan foraldrarnas hélsa och dverklagande av
myndighetsbeslut. Mammor som beddmde att de hade god hélsa 6verklagade néstan
dubbelt s ofta som modrar med samre halsa. Sambandet var annu storre nar det gallde
papporna, dar de med god halsa dverklagade fem ganger sa ofta som de med samre hal-
sa.

Projektet Laggdags kartlade hur somnsvarigheter hos barn med funktionsnedséattningar
paverkade familjens liv."> Drygt 500 familjer med barn i &ldern 1-16 &r deltog i en en-
katundersokning och 19 foraldrar intervjuades om sina barns smnvanor. Barnen i stu-
dien hade mattliga eller omfattande rérelsehinder i kombination med flera andra funk-
tionsnedsattningar. Over 70 procent av foraldrarna ansdg att barnets somnsvarigheter
inverkade mycket pa familjens livssituation.

1 Man maste alltid sl&ss pa byrékraternas planhalva!, rapport RBU, 1999.
> Nér andra sover — hur sémnsvérigheter hos barn med funktionshinder péverkar familjens liv, rapport
RBU, 2005 samt skriften Sov gott! — En bok om barn, sémn och funktionshinder, RBU, 2005.
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Samhallets stod

Vid intervjuerna med foraldrarna stallde vi fragor kring hur familjen hade upplevt sam-
héllets stod under olika perioder av barnets liv; vid fodelsen, i forskole- respektive skol-
aldern, vid 6vergangen till vuxeninsatser samt i olika verksamheter for vuxna. Nedan
redogor vi kortfattat for foraldrarnas erfarenheter av stod fran olika myndigheter och
verksamheter.

Landstinget som huvudman

Halso- och sjukvard for barn

I halso- och sjukvardslagen (HSL) fastslas att varden ska ges med respekt for alla méan-
niskors lika varde. Den som har strsta behovet av halso- och sjukvard ska ges foretrade
till varden.

Den forsta informationen om barnets funktionsnedsattning

Ett flertal av barnen i var intervjustudie foddes, till synes friska, efter en normal gravidi-
tet och forlossning. Under barnets forsta manader visade det sig sedan att allt inte var
som det skulle. Foraldrarna till fem av barnen fick direkt eller inom en vecka veta att
deras barn hade en funktionsnedsattning. Ovriga fick besked under barnets forsta ar. |
ett fall fick foraldrarna ett tydligt besked om att barnet hade en CP-skada forst nar bar-
net var tre ar. Foraldrarnas erfarenheter av hur den forsta informationen hade formedlats
varierade.

BVC

Flera av familjerna hade inledningsvis kontakt med barnavardscentralen, BVC. Nagra
hade fortsatt kontakt for allménna vaccinationer etc. For de flesta upphdrde dock kon-
takten med BVC sedan det hade konstaterats att barnet hade en funktionsnedsé&ttning.
De foraldrar som fick ett sent besked om barnets funktionsnedsattning upplevde att per-
sonalen pa BVC inte hade tagit deras oro 6ver barnets avvikande och forsenade utveck-
ling pa allvar.

Barnklinik och vardcentral

Samtliga intervjuade familjer hade erfarenhet av langvariga sjukhusvistelser och tat kon-
takt med akutsjukvard. Ett par av familjerna hade fatt fragan om livsuppehallande be-
handling skulle sattas in eller inte. De ifragasatte att det inte var sjalvklart att till varje
pris radda liv ndr barnet hade flera och omfattande funktionsnedséattningar. Ett foréldra-
par kdande att lakarna hade lamnat Gver ansvaret for barnets liv och livsuppehallande
atgarder till dem.

Samtliga barn hade synnedsattningar eller var blinda. Flera foraldrapar ansag att diagnos
och behandling hos 6gonldkare inte fungerade tillfredsstallande. Forédldrarna upplevde
att det berodde pa barnets utvecklingsstorning och lakarens bristande kunskap, kanske
intresse, for att underlatta for barn med kombinationer av funktionsnedséttningar.



36 (70)

Halso- och sjukvard for vuxna

Av olika anledningar fick vi inte svar eller ofullstandiga svar av foréaldrarna pa fragan
om halso- och sjukvard for vuxna med omfattande funktionsnedsattningar. Nagon foral-
der papekade dock att man dr mycket beroende av att ha nagon lakarkontakt som kan
"Oppna dorren” till andra. Samma foralder hade ocksa erfarenhet av att det var svart att
na kvalificerad kunskap i ortopedi, t.ex. for diskussion om atgarder for goda sittstall-
ningar.

Karin Mossler, mamma till Jenny som hade Smith-Lemli-Opitz syndrom (SLO) och
gick bort vid 22- &rs alder® har skrivit om sina erfarenheter av att méta sjukvarden som
foralder till ett barn med omfattande funktionsnedsattningar. Hon menar att det var latta-
re i sjukvarden sa lange Jenny var barn. "Det som barnsjukvarden gor dagligdags — mo-
ter personer som inte pratar, forstar eller kan medverka — gor vuxenvérlden sallan. Man
saknar kunskap om att bemota nagon som intellektuellt och kanslomassigt ar att jamstal-
la med en 1-2 aring.”

Barn- och ungdomshabilitering

Av hélso- och sjukvardslagen (HSL) framgar att landstinget ska erbjuda dem som é&r
bosatta inom landstinget habilitering och rehabilitering, hjalpmedel for manniskor med
funktionshinder och tolktjanst for bl.a. dévblinda. Habilitering eller rehabilitering och
tillhandahallande av hjalpmedel ska planeras i samverkan med den enskilde.

Sjukgymnasten och kuratorn nyckelpersoner

Samtliga barn och foraldrar i intervjustudien hade tidigt kommit i kontakt med barn- och
ungdomshabiliteringen i hemlandstinget. De intervjuade familjerna formedlade skiftan-
de erfarenheter av kontakten med habiliteringen. Sjukgymnasten vid barn- och ung-
domshabiliteringen var den specialist som manga foréaldrar var mest néjda med. Forald-
rarna uppskattade att sjukgymnasten jobbade konkret med deras barn. Detta gallde fram-
for allt foraldrar som hade aldre barn. Sedan en Regeringsrattsdom ar 1997 ges inte
sjukgymnastikbehandling som rad och stod enligt LSS, utan endast i form av handled-
ning och konsultation. Foraldrarna, i var undersokning, uppskattade dven att sjukgym-
nasten ordnade olika typer av hjédlpmedel och informerade om tréningsprogram. En
nyckelperson for manga av foraldrarna var ocksa kuratorn. Antingen namndes hon pga.
den viktiga roll hon hade haft i familjernas liv eller pga. att man hade 6nskat, men inte
fatt, stod av kuratorn.

Specialiserade verksamheter betydelsefulla

Tva familjer lyfte fram spadbarnsverksamheten Tittut, (Handikapp & Habilitering i
Stockholms l&ns landsting) som en vél fungerande verksamhet. De kunde déar ventilera
sina erfarenheter och fa stod av personalen och de andra foraldrarna. Regionhabilite-
ringen som tidigare tillhérde Bracke Ostergard, nu Drottning Silvias barn- och ung-
domssjukhus, i Véastra Goétalands regionen och Folke Bernadotte regionhabilitering i
Uppsala lans landsting hade betytt mycket for familjer med &ldre barn. Dessa verksam-
heter férmedlade viktig kunskap och dar fanns &ven mojlighet att traffa andra familjer.

1° God sjukvard for ett ovanligt barn, www.fub.se, 2007.


http://www.fub.se/�

37 (70)

Brist pa flexibilitet och samordning

De foraldrar som var missndjda med habiliteringens insatser namnde bl.a. brist pa flexi-
bilitet. Det var t.ex. svart att fa personalen att géra hembesok. Detta d&ven om det var
omojligt for en foralder att, ensam, ta sig med barnet till habiliteringen. Bristande sam-
ordning av olika habiliteringsinsatser lyftes fram och pa en del hall stor omsattning av
personal eller vakanser, séarskilt vad géllde logopedtjansterna. Men &ven ett osakert be-
motande och otillrdcklig kunskap, dvs. att personalen inte visste vad de skulle kunna
hjélpa till med nar barnen har mycket omfattande och flera funktionsnedséttningar.

Vuxenhabilitering

De foraldrar i var studie som hade vuxna barn fick fragan hur évergangen fran barn- och
ungdomshabiliteringen till vuxenhabiliteringen hade fungerat. En mamma uttryckte det
som att det var det varsta hon hade varit med om nér hennes dotter, som vuxen, fick
lamna barn- och ungdomshabiliteringen. En annan foralder var mycket kritisk till att
vuxenhabilitering for personer med utvecklingsstérning knappast existerar. Hon menade
att det var en standig kamp for att hitta och fa ratt insatser nar de behovs.

Karin Mossler skriver'” I vuxenvarlden finns ingen habilitering och ingen samordning.
Man sonderfaller i sina kroppsdelar, som en ldkare sa traffande uttryckt det.” Hon menar
att det ar absolut nodvandigt att skapa ett system for ett sammanhallet ansvar for habili-
tering och medicinska insatser aven for vuxna.

Hjalpmedel

Landstingens och kommunernas skyldighet att erbjuda hjalpmedel till personer med
funktionshinder regleras av hélso- och sjukvardslagen (HSL). Personer med omfattande
funktionsnedséttningar &r stora hjalpmedelsanvandare med komplexa hjalpmedelsbe-
hov. De flesta har behov av hjalpmedel hela livet. Tillgang till hjalpmedel ar darfor en
viktig forutsattning for delaktighet.

Flera av foraldrarna i intervjustudien papekade att de sjélva fick vara aktiva och skaffa
sig information om olika hjalpmedel. Information fick de framst via Internet, pa hjalp-
medelsmassor och genom andra foréldrar. Ett par familjer berattade att det hade varit
svarigheter att fa ett visst hjalpmedel pga. barnets tidiga utvecklingsniva.

Carina Lindqvist, som ingdr i styrgruppen och &r en av initiativtagarna till vart projekt,
har utifran sin foraldraerfarenhet, engagerat sig i fragan om hjalpmedel for personer
med omfattande funktionsnedsattningar. Nedan redogor hon for brister som ror projek-
tets malgrupp. Vart att papeka ar att regelverket for hjalpmedel ser olika ut i olika regio-
ner och landsting.

Hjalpmedel for lek

Carina Lindqvist anser att det ar viktigt att behandla leksaker for barn som hjélpmedel
eftersom leksaker ar barns instrument att lara sig om omvarlden. Om man inte kan han-

7 God sjukvard for ett ovanligt barn, www.fub.se, 2007.
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tera vanliga leksaker sa maste de anpassas och goras tillgangliga. Dessutom borde fler
leksaker som fungerar fér barn med flerfunktionsnedséttningar “uppfinnas”.

Smabarnsforaldrarna i projektet Goda levnadsvillkor® lyfte fram problematiken med att
barnet beviljas hjalpmedel for traning men inte for lek. Manga foraldrar uttryckte att det
ar genom lek som tréningen kan bli av.

Fritidshjalpmedel

Fritidshjalpmedel &r viktiga eftersom det annars ar svart att fa till en fungerande fritid
for barn med omfattande funktionsnedsattningar. Enligt Carina Lindqvist saknas det
hjalpmedel for bad, dvs. sa att barnet kan ta sig i och ur vattnet fran en badstrand och vl
fungerande flythjalpmedel som gor att han eller hon kénner sig fri och “duktig”. Som
exempel pa vad som saknas nar det galler fritidshjalpmedel namner Carina Lindqvist
aven hjalpmedel for skogspromenader, skidakning och cykling. | sammanhanget vill
hon dven lyfta fram musikinstrument som hon tycker borde utvecklas sa att personer
med flera och omfattande funktionsnedsattningar kan hantera dem. Svart att hitta en
storre kalla till gladje!”

Dubbel uppséattning hjalpmedel

Det &r viktigt att ha tillgang till dubbla uppsattningar hjalpmedel. Det kan t.ex. handla
om en sarskild rullstol att anvanda i skolan sa att man inte behover transportera den som
anvands hemma till och fran skolan varje dag. Carina Lindqvist patalar att dubbla
hjalpmedel kan behdvas for fritidshus, som for manga ar enda mojligheten att ha semes-
ter med en person som har omfattande funktionsnedsattningar. ”Det gar helt enkelt inte
att ta med alla skrymmande hjalpmedel (lift, sdng, toastol, andningshjalpmedel, mat-
pump etc.) i bil eller pa flyg till annan ort.” Ett fritidshus skulle kunna utrustas sa att
hjalpmedlen finns pa plats nar man kommer dit. Kanske kan man da aka flera ganger per
ar, resonerar Carina Lindqvist. Dubbel uppsattning av hjalpmedel kan dven vara nod-
vandigt da foraldrarna bor pa olika hall och barnets kontakter med bada foréldrarna ska
underlattas.

Depaer for fritidshjalpomedel har byggts upp i nagra lan. Dar finns méjlighet att hyra
hjalpmedel. Foraldrar som kunnat hyra hjélpmedel séger att det ar en forutséattning for
att familjen, tillsammans, ska kunna vistas pa sommarstallet.

Avancerade hjalpmedel

Komplicerade och avancerade hjédlpmedel som datorer och slingstyrda rullstolar eller
liknande bor verkligen forskrivas till personer med omfattande funktionsnedséattningar,
menar Carina Lindqvist. ”De behdver ju inte kdnna till eller kunna hantera den under-
liggande tekniken och ska inte undanhallas dyra hjalpmedel bara for att de har en ut-
vecklingsstorning eller ett rorelsehinder. Det &r ju just den avancerade tekniken bakom
som gor att de kan hantera hjalpmedlet.”

18 Ett helt vanligt ovanligt liv — Vad &r ett gott liv for manniskor med omfattande funktionshinder?, pro-
jektrapport Ingela Andersson, Elaine Johansson, 2004.
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Staten som huvudman

Personlig assistans

Samtliga barn, oavsett alder, i var undersokning hade personlig assistans och assistans-
ersattning enligt LASS. Antalet beviljade timmar varierade. Flera hade dubbel assistans.
Majoriteten hade valt att anlita ett privat assistansforetag eller ett assistanskooperativ.
Nagra familjer hade forst haft kommunen som assistansanordnare men varit missnojda
med assistansens utférande och ganska snart bytt till ett privat foretag eller kooperativ.
Bland de intervjuade familjerna fanns ett antal olika assistansbolag och assistanskoope-
rativ representerade. Manga foraldrar hade forst, och i vissa fall flera ganger, fatt 6ver-
klaga Forsakringskassans beslut for att fa det antal assistanstimmar som de ansag att
deras barn var i behov av.

Specialpedagogiskt stod pa nationell niva

Flera familjer hade erfarenhet av Resurscenter Syn vid Ekeskolan i Orebro som organi-
satoriskt ligger under Specialpedagogiska Skolmyndigheten, SPSM. Familjerna hade
varit pa foraldrautbildning pa Resurscenter Syn och deras barn hade blivit utredda dar.
Positivt, enligt foraldrarna, var att all nddvandig profession fanns samlad pa resurscent-
ret. Personalen sag helheten, brydde sig om och tog egna initiativ. | flera fall hade aven
personal fran resurscentret besokt barnet i skolan pa uppdrag av hemkommunen.

Kommunen som huvudman

Bostadsanpassning

Kommunen kan, enligt Lag (1992:1574) om bostadsanpassningsbidrag mm., ldmna bo-
stadsanpassningsbidrag for vissa atgarder som behdvs for att personer med funktions-
nedsattning ska kunna anvanda sin bostad pa ett andamalsenligt sétt. Syftet ar att ge
méanniskor med funktionsnedsattning en mojlighet till ett sjalvstandigt liv i ett eget bo-
ende.

Vid intervjuerna fragade vi efter familjernas erfarenheter av att ansoka om bostadsan-
passningsbidrag och vilka anpassningar de hade fatt bidrag for. Samtliga familjer, utom
en, bodde i ett enplanshus. Bostéderna var vanligen anpassade med ramp utomhus for
rullstol, trosklar var borttagna, badrummen var stora nog for att rymma en rullstolsburen
person med stod av foralder eller personlig assistent. Nagra hade fatt en altan eller an-
passning av befintlig altan som bostadsanpassning. Familjerna hade fatt igenom anpass-
ning av bostaden inomhus utan problem. Det var daremot inte sjalvklart att fa anpass-
ning av altanen, trots att barnet inte pa annat sétt kunde vara utomhus i anslutning till
bostaden.

Avlastning i form av korttidsvistelse och avl0sarservice enligt LSS
Flera familjer i var studie hade erfarenhet av korttidsvistelse, bade i form av kontaktfa-

milj och korttidshem. Flera beréattade att de inte hade fatt insatsen korttidsvistelse bevil-
jad i den utstrackning som de ansag att de var i behov av. Nagra menade att korttidsvis-
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telse i form av korttidshem inte gick att fa i hemkommunen forran barnet hade uppnatt
en viss alder. De familjer vars barn gick eller hade varit pa korttidshem redovisade skif-
tande erfarenheter. Flera var ndjda medan ett par familjer upplevde bristande kompetens
om medicinsk omvardnad hos personalen och/eller personalbrist som ett stort problem.
Befarad kompetensbrist var ocksa ett skal till att nagra familjer helt hade valt bort insat-
sen korttidshem.

Ett par familjer hade erfarenhet av avldsarservice i hemmet. En familj upplevde foga
nytta av insatsen da det inte var majligt att planera avlésarservicen kontinuerligt. En
annan begrénsning var att avlsarservicen som ska ges i hemmet, enbart omfattar barnet
med funktionsnedséttning. Foraldrarna maste darfor antingen ta med sig syskonen alter-
nativt ordna parallell barnvakt.

| rapporten fran projektet Goda Levnadsvillkor™® ges n&gra viktiga forutsattningar for att
insatsen korttidshem ska fungera val. "Som foralder maste man kunna lita pa att alla
rutiner runt t.ex. medicinering fungerar pa ett tillfredsstallande vis. Nagra av barnen
behover ofta aka akut till sjukhuset. Finns det mojlighet for personal i dessa lagen att
aka med till sjukhuset och stanna kvar ett tag kan korttidshem fungera bra for familjen
som helhet.” Fler korttidshem med sjukskoterskebemanning, vilket gor att barnen kan
vara sjuka under sin vistelse, behdver utvecklas i framtiden, ar en slutsats i projektrap-
porten. | dagslaget forvantas att foraldrarna kommer och hdmtar hem barnet om det t.ex.
far feber. Eftersom det ar vanligt med feber och luftrorsinflammationer hos barn med
omfattande funktionsnedséattningar kanner manga foréldrar sig begransade i sina mojlig-
heter att t.ex. resa.

Bostad med sarskild service for barn och ungdomar enligt LSS

En familj i var intervjustudie hade erfarenhet av insatsen bostad med sarskild service for
barn och ungdomar. En ensamstaende mamma valde denna lésning under 1,5 ars tid pga.
att hon nekats ytterligare avlastning i form av korttids nattetid. Enligt modern hade det
aldrig blivit aktuellt med bostad enligt LSS om hon kant till mgjligheten att fa personlig
assistans.

| projektet Goda Levnadsvillkor hade tva familjer valt bostad med sarskild service for
barn och ungdomar for sina barn. Skélet till detta var, enligt fordldrarna, att personalen i
en bostad enligt LSS kan ta ett storre ansvar vid t.ex. sjukdom &n ett korttidshem.

Forskola

Intervjuerna visade att barnomsorgen for barnen med flera och omfattande funktions-
nedsattningar I6stes pa olika satt. Nagra av barnen gick eller hade gatt pa en specialav-
delning/specialforskola eller habiliteringsenhet for barn i behov av sarskilt stod. Pa en
specialavdelning/specialforskola ar barngruppen mindre och personaltatheten storre. Ett
par av de intervjuade familjerna hade erfarenhet fran vanlig forskola dar barnet tilldelats
en resursperson.

9 Ett helt vanligt ovanligt liv — Vad &r ett gott liv for manniskor med omfattande funktionshinder?, projektrap-
port Ingela Andersson, Elaine Johansson, 2004.
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Flera av barnen hade inte kunnat ga i den vanliga forskolan pga. stor infektionskanslig-
het. Ett flertal av barnen hade darfor varit hemma med sina médrar som var anstallda
som personliga assistenter. Nagra barn hade forst nekats personlig assistans med assi-
stansersattning nar moderns/faderns foraldraledighet tagit slut och i stéllet beviljats per-
sonlig assistans enligt LSS i avvaktan pa Forsékringskassans nya beslut. Kommunens
LSS-handlaggare hade varit behjalplig med att formulera 6verklagan.

Skola

De flesta foraldrarna i intervjustudien formedlade en ganska ljus bild av barnets skolar.
De hade i manga fall upplevt ett gott stod fran skolan. Personalen upplevdes ofta som
engagerad och kunnig. Nagra av foraldrarna var inte lika néjda med skolan. For hog
eller lag niva pa undervisningen och bristande kompetens angavs da som skal.

Lek och fritid

Flera av de intervjuade foraldrarna uttryckte frustration och vanda kring barnets lek och
fritid. De olika funktionsnedsattningarna i samspel gjorde att det var svart att hitta akti-
viteter som intresserade och var mojliga for barnet. En viktig grundférutsattning for
delaktighet ar att miljon &r tillganglig, fysiskt, men dven vad galler bemdtande och atti-
tyder. Manga foraldrar uttryckte att de hade fatt otillrackligt stod fran t.ex. barn- och
ungdomshabiliteringen kring lek och fritid. For att mdéjliggora lek behdver barn med
omfattande funktionsnedsattningar leksaker som &r sérskilt anpassade. Fritidshjalpme-
del &r en viktig forutsattning for en fungerande fritid.

Nagra foraldrar efterlyste fler och battre anpassade aktiviteter i intresseorganisationer-
nas regi for bade barn och vuxna med flera och omfattande funktionsnedsattningar.
Brister kring de vuxnas fritid ndmndes inte i intervjuerna. En forklaring till detta kan
troligen vara att samtliga hade personlig assistans och att en del av assistansen anvéndes
for fritidsaktiviteter.

Kommunikation

Manga foraldrar i intervjustudien uttryckte missndje och frustration nar det gallde stod i
barnets, oavsett alder, kommunikationsutveckling. Manga upplevde att stodet var otill-
rackligt och ostrukturerat. Ett par av familjerna sade sig ha fatt det framsta stodet fran
specialiserade kunskapscenter; Resurscenter Syn i Orebro och Folke Bernadotte region-
habilitering i Uppsala. En familj hade fatt ett gott stod hos en privatpraktiserande logo-
ped.

Bostad

Av intervjuerna framgick att halften av de vuxna personerna i var studie bodde i en
egen, hyrd eller agd, lagenhet med personlig assistans. | nagot fall i anslutning till for-
aldrarnas bostad. Det vuxna barnets flytt hemifran hade i de flesta familjerna planerats
under lang tid, ofta i flera ar. Manga foraldrar upplevde att det var eller hade varit en
anstrangande process, saval pa ett praktiskt som mentalt plan. Bland dem som hade flyt-
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tat hemifran forefoll boendet fungera val for de flesta, oavsett om personen bodde i
gruppbostad eller i egen lagenhet med assistans.

Daglig verksamhet

Ungefar halften av de intervjuade foraldrarna hade vuxna barn med erfarenhet av daglig
verksamhet. En familj upplevde att den dagliga verksamheten var vélfungerande. En
kvinna deltog inte i daglig verksamhet pga. bl.a. hoga kostnader for fardtjanst, vilket
véckte var forvaning. Ett par foraldrar framforde konkreta synpunkter pa forbéattringar.
Nagra foraldrar var mycket kritiska. De ansag att den dagliga verksamheten inte erbjod
nagra aktiviteter utan endast omvardnad och att personalen saknade nodvandig special-
pedagogisk kompetens. Flera av personerna som deltog i daglig verksamhet hade del-
tid”. Resten av tiden anvandes bl.a. for fritidsaktiviteter med stod av personlig assistans.

NULAGESBESKRIVNING - VAD ANSER PROFESSIONEN?

Nedan redogor vi for vad vi funnit vid vara djupintervjuer av de 30 personer som i sitt
arbete kommer i kontakt med personer med flera och omfattande funktionsnedséttning-
ar.

Halsa och valbefinnande
Forbattrad halsa med assistans

En val fungerande assistans har, enligt en undersékning av Féreningen JAG?® en mycket
gynnsam inverkan pa hélsan for personer med omfattande funktionsnedsattningar. Be-
hovet av sjukvardande insatser och antalet sjukhusvistelser minskade under aren 1995-
2005.

De anhdrigas situation

De anhdrigas situation paverkas i hog grad nar nagon i familjen har flera och omfattande
funktionsnedsattningar. Det innebar en extra utmaning for familjen. Manga foraldrar ar
slutkoérda, menar flera av de professionella vi har talat med. | synnerhet géller det méd-
rarna som har ett huvudansvar for barnet.

Forskaren Jenny Wilder?! har funnit att vardagslivet i familjerna anpassades efter barnet
med funktionsnedsattning. Familjens uthallighet paverkas av graden av sammanhallning
i familjen. Avgorande for detta ar pappans engagemang, samhorigheten mellan modern
och fadern samt hur familjens informella nétverk ser ut.

% Tjo &r med personlig assistans, Féreningen JAG, 2006.
21 proximal processes of children with profound multiple disabilities, Jenny Wilder, Stockholms universitet,
2008.
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Oforutsagbarhet skapar stress

Den storsta kallan till stress hos foréldrarna &r, enligt flera forskare, bl.a. Britt-Marie
Lindblad,? att det inte gar att forutsaga forandringar i barnets halsotillstdnd och hur
lange barnet kommer att leva.

Fran oavlonat omvardnadsarbete till avionad personlig assistent

Personlig assistans enligt LASS har gjort det mojligt for anhériga att bade forvarvsarbe-
ta utanfor hemmet och att fa ersattning for det utforda omvardnadsarbetet. Generellt sett,
konstaterar Socialstyrelsen,? férefaller modrar till barn med omfattande funktionsned-
sattningar ha gatt fran oavlonat omvardnadsarbete, innan assistansreformen 1994, till
avlonat i egenskap av personlig assistent at det egna barnet.

Landstinget som huvudman

Halso- och sjukvard for barn
For tidigt fodda Overlever i storre utstrackning

Allt fler for tidigt fodda barn 6verlever nu nyfoddhetsperioden tack vare en intensiv
utveckling av teknik och kunnande, t.ex. vad géller kost och andning. De nya “6verle-
varna” behover sarskilt stod. Barnet har rétt att slippa k&nna andndd och lufthunger och
det ar viktigt att fa kdnna sig matt.

Det ar betydelsefullt att ha differentierade begrepp for behoven hos dessa sma barn med
mycket omfattande funktionsnedsattningar. Det fanns en tid nar man inte insag att de
kunde kdnna smarta. Numera vet man ocksa att omvardnaden kan bli mycket battre om
personal och féraldrar kan kommunicera med varandra med begrepp om behov, som
finns hos alla barn, inte enbart i medicintekniska termer.

BVC

Foraldrar som har barn med funktionsnedsattningar upplever, enligt Britt-Marie Lind-
blad®* brister i BVC- personalens lyhérdhet for familjens situation, deras trygghetsska-
pande funktion och nar det galler kunskap om uppfédning.

Medicinsk omvardnad

Trots att kunskap i dag finns nér det géaller manga medicinska komplikationer for barn
med flera och omfattande funktionsnedsattningar anvénds inte alltid den kunskapen,
menar en habiliteringslakare. Som exempel ndmns komplikationer som ror andning,
nutrition, smarta, syn och sémn.

22 Att vara foralder till barn med funktionsnedsattning, erfarenheter av stéd och av att vara professionell
stodjare, Umea universitet, 2006.

% personlig assistans enligt LASS ur ett samhallsekonomiskt perspektiv, Lagesbeskrivning Socialstyrelsen,
2008.

2 Att vara foralder till barn med funktionsnedséttning, erfarenheter av stéd och av att vara professionell
stodjare, Umea universitet, 2006.
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Somnsvarigheter

Somnsvarigheter ar vanligt hos barn med omfattande funktionsnedséattningar. Det ar
tydligt att det paverkar hela familjens liv i stor utstrackning. Trots detta finns det endast
lite forskning om sémnsvarigheter hos malgruppen.

Riksforbundet RBU, konstaterar® att det &r en betydande stressfaktor for foraldrarna att
i aratal leva med ovisshet om varfor barnet sover daligt. En slutsats var att det ar viktigt
for foraldrarna att fa en forklaring till somnsvarigheterna.

Varden ar inte likvardig

En habiliteringslakare papekar att det ar skillnad i olika landsting vad galler personalre-
surser. Exempelvis saknas at- och néringsteam med dietist och nutritionssjukskoterska i
Norrbottens lans landsting. Motsvarande team har funnits i manga ar i vissa landsting
och &r under uppbyggnad i andra.

Palliativ vard

Vard i livets slutskede innebar att oberoende av diagnos lindra symptom nar tillstandet
inte gar att bota. Personalen behdver dven ha beredskap och kunskap for att vara ett stod
for de anhoriga. Natverksgruppen AMOR inom barn- och ungdomshabilitering,?® anser
att skriftliga behandlingsplaner for akuta situationer bor finnas och vara kénda av alla i
barnets nérhet.

Hospice for barn

Halso- och sjukvardsnamnden i Stockholms lans landsting har under hésten 2009 beslu-
tat att skapa ett hospice for barn. Malgrupp ar barn 0-17 ar som har en sjukdom som
med hog sannolikhet leder till fortida dod.

Samtidigt bifoll regionfullmaktige i Véastra Gotalandsregionen en motion som foreslar
utredning av om det finns behov av ett hospice for barn och unga i denna region.

Halso- och sjukvard for vuxna

Vuxna far inte ratt vard

Personer med omfattande funktionsnedséattningar tillhor prioriteringsgrupp 1 i sjukvar-
den, Trots detta hamnar vuxna i malgruppen anda sist, pga. att de har en utvecklings-
stérning, menar en foretradare for Féreningen JAG. Det brister bl.a. nar det géaller and-
ningshjalp (respirator) i bostaden, syn- och 6gonundersokningar samt nutrition.

Lakare med sarskild kompetens behovs

Personer med utvecklingsstorning har svarigheter att soka vard och fa behandling pa
lika villkor som befolkningen i Gvrigt. For att tillgodose deras behov av vard och be-

% Nar andra sover — hur sdmnsvarigheter hos barn med funktionshinder péverkar familjens liv, rapport
RBU, 2005 samt skriften Sov gott! — En bok om barn, sémn och funktionshinder, RBU, 2005.

%8 Det 4r NU som réknas — Handbok i medicinsk omvardnad av barn och ungdomar med svéra flerfunk-
tionshinder, www.lul.se, 2007.
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handling, konstaterar Stockholms lans landsting, i en Fokusrapport,®’ att det skulle be-
hova finnas lakare med sérskild kompetens och tid inom narsjukvarden.

I Uppsala lans landsting finns mojlighet for personer med flerfunktionsnedsattningar att
lista sig hos en s.k. habiliteringshuslékare. Inom landstinget finns tre habiliteringshuslé-
kare, som har specialintresse och —kompetens for funktionshinder, vilket troligen &r
unikt i landet.

Habilitering
Behov av habilitering och rehabilitering uppfylls inte

Halsohogskolan, Hogskolan i Jonkoping har, pa uppdrag av Socialstyrelsen, undersokt
om behoven av habilitering eller rehabilitering uppfylls hos personer som tillhér LSS’
personkrets.”® Resultatet visar att brukare med de mest omfattande funktionsnedsatt-
ningarna ar de som &r minst néjda med habilitering och rehabilitering. Det finns, enligt
studien, en stark koppling mellan hur néjda respondenterna & med habilitering eller
rehabilitering och att de atgarder de far hjalper dem att hantera problemen.

Samverkan i habilitering

Socialstyrelsen betonar®® vikten av att ha en helhetssyn pa re/habilitering, dvs. att ta
hansyn till och vaga samman alla livsomraden och kriterier for livskvalitet som ar rele-
vanta och viktiga i personens liv. Det centrala dr att kommuner och landsting gemen-
samt ska utforma rutiner for samordning av re/habiliteringsinsatser for enskilda brukare.

Samordning och samverkan i Uppsala

I Uppsala lans landsting har man arbetat med att forbattra samverkan mellan habilite-
ringen, sjukvarden och kommunen. | dag finns ett uppbyggt natverk och samma journal-
system anvands inom habiliteringen och sjukvarden. Ett sarskilt samverkansdokument
har tagits fram for att tydliggoéra ansvarsfordelningen, mellan kommunen, landstinget
och staten genom Specialpedagogiska skolmyndigheten, SPSM, kring barn med en eller
flera funktionsnedsattningar.

S.k. kontaktsjukskoterskor samordnar insatser kring barn som ar inskrivna vid barn- och
ungdomshabiliteringen i Uppsala. Barn med flerfunktionsnedsattningar, deras foréldrar
och ev. personliga assistenter erbjuds att komma pa s.k. samlade mottagningar. Under
samma formiddag far de da traffa flera olika experter.

Foraldrar som beddéms ha behov av extra stod erbjuds en modell for atgardsplanering, i
form av att ett basteam bildas kring familjen. Foraldrarna véljer sjalva vilka som ska
inga i basteamet.

2" Fokusrapport — Vuxna personer med utvecklingsstérning och deras behov av halso- och sjukvard, 2009.
%8 Uppfylls behoven av habilitering/rehabilitering hos brukare som tillhér LSS” personkrets?, rapport
Hélsohdgskolan, Hogskolan i Jonkdping, 2007.

2 samverkan i re/habilitering — en vagledning, Socialstyrelsen, 2009.
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Skillnader i olika landsting

Intervjupersoner verksamma inom barn- och ungdomshabiliteringen konstaterar att det
ar stora skillnader dver landet for personer med flera och omfattande funktionsnedsatt-
ningar, bade vad galler stod och service samt kunskapsspridning. Avgorande &r de olika
yrkesutdvarna och deras kunskap och engagemang. Enligt uppgift finns en stor flexibili-
tet inom habiliteringen som majliggor for personalen att vélja sina intresse- och utveck-
lingsomraden. Detta kan bidra till fordjupning och specialisering men ocksa ha negativa
konsekvenser for de omraden som, av olika anledningar, véljs bort.

Palasta foraldrar en maktfaktor

Manga foraldrar som har barn med funktionsnedséattningar &r i dag palasta och kan val-
digt mycket om sina barns funktionsnedsattningar. Forskaren Ulla Bohlin®® konstaterar
att foraldrarna darigenom blivit en maktfaktor pa ett annat sétt an tidigare. Hon menar
att detta staller nya krav pa habiliteringen. Hur jamkar habiliteringspersonalen exempel-
vis samman synen pa sin egen kompetens och kunskap om vardmetoder med foraldrar-
nas krav pa storre inflytande?

Individualiserat stod

Samtidigt som allt fler foraldrar ar mycket palasta, och stéller krav pa habiliteringsverk-
samheten utifran sin kunskap, ¢kar andelen familjer fran andra lander. | den senare
gruppen finns bl.a. asylsokande foraldrar som &r analfabeter, dar en del har sokt sig till
Sverige med férhoppning om att deras barn ska botas. Den stora spannvidden bland for-
aldrarna forutsétter att barn- och ungdomshabiliteringen kan vara flexibel i kontakten
med familjerna och ge ett individualiserat stod.

Utrikes fddda med insatser enligt LSS och LASS

Enligt Socialstyrelsen®! ar det vanligare att utrikes fodda barn har funktionsnedsattning-
ar jamfort med inrikes fodda. Det ar t.ex. nastan tre ganger sa vanligt med Cerebral Pa-
res (CP) bland utrikes fodda barn som har flyttat till Sverige som bland barn som &r fod-
da i Sverige. Bland de utrikes fodda barnen &r det ocksa vanligare med de svarare for-
merna av CP.

Det finns f4 studier, konstaterade LSS-kommittén i sitt slutbetankande som handlar
om hur samhallets etniska mangfald kommer till uttryck i handikappolitiken eller i de
verksamheter som riktar sig till personer med funktionsnedsattningar. Néar det galler
studier specifikt om LSS eller LASS &r kunskapsléget &n mer begrénsat.

%0 Habilitation in focus — A human service organization and its challenges, Socialhégskolan Lunds uni-
versitet, 2009

* personlig assistans enligt LASS ur ett samhéllsekonomiskt perspektiv, Lagesbeskrivning Socialstyrelsen,
2008.

% S0U 2008:77.
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Vuxenhabilitering

Behov av samordnad vuxenhabilitering

Habilitering for vuxna fungerar pa olika sétt i olika delar av landet. Detta géller saval
organisation som vilka kompetenser som ar foretradda, vilket leder till att mojligheten
for personer med flera och omfattande funktionsnedséattningar att fa stod varierar éver
landet. For vuxna finns inget sammanhallet ansvar for habilitering och medicinska insat-
ser. Vuxenhabiliteringen inom sjukvarden ar vanligen mycket bristfallig i frdga om re-
surser.

Socialstyrelsen framhaller®® att personer som omfattas av LSS har svart att sammantaget
fa sina behov tillgodosedda. Det handlar om svarigheter att fa insatser samordnade, brist
pa kontinuitet samt begransningar i den enskildes majligheter att formulera problem och
behov. Bristerna finns, enligt Socialstyrelsen, inom alla omraden: hélso- och sjukvard
och socialtjanst inklusive verksamheter enligt LSS. Det ar dven uppenbara svarigheter
att skilja ut de olika insatserna fran varandra.

Det ar nodvandigt, konstaterar myndigheten, att halla fokus i den enskildes behov och
att darigenom mota behoven med insatser som ar relevanta. Av vikt &r dven att behoven
inte ar konstanta utan varierar 6ver tid. Det kan vara frdga om behov som ska tillgodoses
fran olika hall, ibland i form av habilitering/rehabilitering, ibland som LSS-insatser och
ibland med insatser fran socialtjansten eller annan kommunal verksamhet (fardtjanst).
Ett fortsatt stuprorstankande kan, enligt Socialstyrelsen, leda till att fragor om hur behov
tillgodoses stalls utifran organisation i stallet for utifran personernas behov.

Ett exempel pa detta ger personal vid en vuxenhabilitering i sodra Sverige, som anser att
expertteamet pa habiliteringen kommit allt langre ifran personerna med utvecklingsstor-
ning. Tidigare fanns habiliteringens experter ute i de olika verksamheterna och traffade
da bade personer med utvecklingsstérning och personal. Nu bygger allt pa att persona-
len i de olika verksamheterna reagerar och tar kontakt med habiliteringsteamet. En kon-
sekvens har blivit att psykologen pa vuxenhabiliteringen séllan far en bestallning pa en
habiliteringsutredning av en person med grav utvecklingsstérning.

| stallet for att studera miljon runt personen och genomféra fordndringar i den, har ett
ensidigt medicinskt synsatt vuxit fram, enligt personerna vi intervjuade. Beteendestor-
ningar medicineras, enligt uppgift, i storre utstrackning bort genom att antidepressiv
medicin satts in. En forklaring till detta kan vara att det & “ndarmare” fOr baspersonalen i
gruppbostéder och dagliga verksamheter till de kommunalt anstéllda sjukskoterskorna
som finns pa denna ort.

Hjalpmedel

Av forarbetena till handikappreformen* framgér att landstingens och kommunernas
skyldighet, enligt hélso- och sjukvardslagen, omfattar hjalpmedel som fordras for att
den enskilde sjalv eller med hjalp av ndgon ska kunna:

o tillgodose grundldggande personliga behov (att kla sig, ata, skota sin hygien m.m.),

* Tillgang till habilitering och rehabilitering fér personer som har insatser enligt LSS — rapport till regeringen,
2007.
 Prop. Stod och service till vissa funktionshindrade (1992/93:159).
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gora det mojligt att forflytta sig,

kommunicera med omvérlden,

fungera i hemmet och narmiljon,

skota vardagslivets rutiner i hemmet,

ga i skolan,

delta i normala fritids- och rekreationsaktiviteter.

Fler avgifter for hjalpmedel

Varje sjukvardshuvudman bestammer vilka enskilda produkter som kan forskrivas som
hjalpmedel. Regelverket ser olika ut hos olika huvudman. Enligt en kartlaggning® som
Hjéalpmedelsinstitutet (HI) har gjort sker en fortsatt utveckling mot behovsstyrda regel-
verk. Avgifter forekommer i samtliga landsting. Det ar emellertid stor variation Gver
landet, bade vad géller omfattning och kostnadsniva. Generellt har fler avgifter inforts
under den undersckta perioden, aren 2006-2008. Rekommendationen fran LSS- och
Hjalpmedelsutredningen om att hjalpmedel ska vara avgiftsfria har inte fatt ndgon ge-
nomslagskratft.

Fritt val av hjalpmedel

HI samordnade, pa uppdrag av regeringen, ett forsok med fritt val av hjalpmedel under
perioden hosten 2007 — december 2009. Syftet med forsoket var att prova hur enskilda
kan fa okad mojlighet att sjalva vélja hjalpmedel och vem som ska utféra utprovning
och anpassning. | projektet deltog Kronobergs, Sérmlands och Stockholms l&ns lands-
ting.

Stort och livslangt behov av hjalpmedel

Personer med flera och omfattande funktionsnedséttningar ar stora hjalpmedelsanvanda-
re med komplexa hjalpmedelshehov. De flesta har livslanga behov av hjadlpmedel. En
viktig utgangspunkt ar behovet av helhetslosningar i hjalpmedelssystemet. Med manga
inblandade aktorer behtvs en god samverkan. Det ar dven viktigt att de olika aktorerna
har en bred kompetens kring vad det innebadr att ha flera funktionsnedsattningar.

Lagar som inte samspelar

HI papekar®” att de stod som ar nddvandiga for att personer med personlig assistans, sa
langt som mojligt, ska kunna leva som andra regleras av flera lagar som &r uppbyggda
och fungerar pa olika satt. Problem uppstar nar dessa lagar ska samverka. Har avses
lagar med tydliga rattigheter och skyldigheter som moter ramlagar som bygger pa be-
domningar. HI konstaterar att lagarna inte samspelar i alla situationer och att det kan
leda till forsdmringar for individen och 6kade kostnader for samhéllet. Som exempel
namns att om en person inte far de hjalpmedel han/hon behover, kan det innebéra att
bostadsanpassningar maste goras mer omfattande eller att assistansbehovet okar.

* Forandringar av landstingens och kommunernas regelverk och forskrivning av hjalpmedel mellan dren 2006-
2008, HI.

%®'SOU 2004:83.

% |T-baserade hjalpmedel, bostadsanpassning och personlig assistans, rapport HI, 2007.
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Regelverk behover anpassas efter hjalpmedelsbehovet

En hjalpmedelskonsulent, som vi intervjuade, anser att hjalpmedelsférsorjningen i hogre
grad ska utga ifran brukarnas behov. Regelverket for hjalpmedel behdver déarfor ses 6ver.
Det nuvarande systemet &r, enligt hjalpmedelskonsulenten, fyrkantigt. Som exempel
namner hon sin erfarenhet av att bara en sorts datormus far forskrivas for en person med
flerfunktionsnedséttningar, inte de som kan kopas i handeln, trots att de &r béttre. Ett
mer flexibelt system som ser till brukarens behov behdvs. ”Behovet, inte vilka prylar
som finns, ska styra!”

Ett exempel pa bristande flexibilitet ar aven glappet som finns i vissa landsting nar det
galler hjalpmedel i 6vergangen mellan barn och vuxen. Sortiment som kan forskrivas
for barn respektive vuxna varierar och vissa hjalpmedel som personen har fatt som barn
far behallas men ersatts inte inom vuxenverksamheten om de slits ut eller om de inte
fungerar langre av annan orsak. Har behdvs kunskap och samordning, papekar hjalpme-
delskonsulenten. Hennes erfarenhet &r att hjdlpmedelsverksamheten fungerar mycket
battre dar man har en hjalpmedelscentral som bade kommunen och landstinget gor be-
stallningar hos och dar barns och vuxnas hjalpmedel finns pa samma stlle.

”Enklare” hjalpmedel raknas som egenansvar

Hjalpmedlen har generellt sett blivit béttre, mer flexibla, och farre specialbyggen behévs.
Den tekniska utvecklingen har dock inte paverkat projektets malgrupp utan enbart per-
soner som med hjalp av hjalpmedel beddéms klara sig sjalva i storre utstrackning.
Hjalpmedel for traning av personer med flera och omfattande funktionsnedséattningar,
t.ex. pilatesbollar, kilkuddar, gastolar och all sinnestimulering forskrivs inte som person-
liga hjalpmedel. De raknas som “enklare” hjalpmedel dar man anser att de ingar i egen-
ansvaret.

Hjalpmedel for lek

Nar det galler hjalpmedel for lek ar det i forsta hand pedagogiska tips och rad som ges
genom barn- och ungdomshabiliteringen. Sjalva leksaken réknas inte som hjélpmedel
utan den far familjen bekosta sjalv. Kontakter av olika slag som gor att man kan styra
produkterna forskrivs oftast. Likasa nar det behdvs en specialanpassning.

Fritidshjalpmedel

Fritidshjalpmedel som underlattar for personer med funktionsnedsattningar, kan vara
enkla produkter men &ven specialbyggda for sérskilda idrotter. Det vanliga &r att speci-
fika hjélpmedel for fritid och motion inte forskrivs som hjalpmedel. Daremot kan
hjalpmedel for vanliga fritids- och rekreationsaktiviteter i boendemiljon, t.ex. tandem-
cykel eller trehjuling for vuxna, raknas som hjalpmedel som sjukvardshuvudmannen
tillhandahaller (dven om restriktioner inforts pa flera hall).

Som tidigare namnts, har depaer for fritidshjalpmedel byggts upp i nagra lan dar det
finns mojlighet att hyra hjalpmedel.
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Dubbel uppsattning av hjalpmedel

Personer med flera och omfattande funktionsnedsattningar har, som vi tidigare har
namnt, behov av dubbel uppsattning av hjalpmedel. Enligt uppgift fran HI, bedéms be-
hov av dubbel uppsattning av hjalpmedel fran fall till fall.

Kunskap om smartor paverkar utformning av hjalpmedel

En 6kad medvetenhet om smartor hos personer med flera och omfattande funktionsned-
sattningar har gjort att hjalpmedlen, t.ex. rullstolar, har anpassats efter detta. Det &r vik-
tigt med en bra sittstéllning och byte av rullstol ibland.

Staten som huvudman

Statlig assistansersattning for personlig assistans

Manga personer med egen erfarenhet av personlig assistans, anhoriga m.fl. vittnar om
vad assistansen har betytt i form av vésentligt 6kad livskvalitet, 6kat sjalvbestdmmande
och delaktighet. Den statliga utredningen, LSS-kommittén®® hanvisar till flera studier
som visar att manga ar néjda med sin personliga assistans och att reformen har inneburit
goda mojligheter till sjalvbestdammande.

Behov av utveckling vad galler personlig assistans

Efter 15 ar med personlig assistans och LASS framkommer &ven vissa negativa tenden-
ser och vad som behdver utvecklas, enligt de professionella i var undersokning.

Ett stort problem &r att merparten av de personliga assistenterna saknar adekvat grund-
utbildning och fortbildning. Stiftelsen JAG:s utbildningar och kurser vid aktivitetscent-
ret Eldorado i Goteborg, ndmns som positiva exempel. Ett annat problem ar den stora
personalomsattningen och att arbetet som personlig assistent, av manga, betraktas som
ett genomgangsyrke.

Det finns ett stort behov av forskning inom omradet personlig assistans. Som exempel

pa angelagna forskningsomraden namns bl.a.:

e Metoder for att 6ka mojligheterna for delaktighet i familjeaktiviteter for barn som
har omfattande funktionsnedséttningar och personlig assistans

e Rollférdelningen personlig assistent och familj/assistentrollen och foréldrarollen

e Hur man arbetar praktiskt som personlig assistent i en familj

e Hur man valjer personliga assistenter

Statliga specialskolor

De flesta elever med omfattande funktionsnedsattningar gar i sina hemskolor oavsett var
i landet de bor. Ar 2008 &terinvigdes Ekeskolan i Orebro, en statlig specialskola for ele-
ver med synskada och vytterligare funktionsnedséttningar, efter beslut av regeringen.
(Ekeskolans fasta skoldel avvecklades nagra ar tidigare av den foregaende regeringen.)

% 50U 2008:77.
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Samtidigt har antalet elever vid den statliga specialskolan Asbackaskolan i Gnesta, for
elever med horselnedsattning och utvecklingsstorning samt medfédd dévblindhet, mins-
kat kraftigt. Trenden ar har att allt fler foraldrar efterfragar regionala skolor for sina barn
sa att de kan bo hemma. Detta kan paverka specialskolans utseende i framtiden.

Kommunen som huvudman

Forskola
Bostadsort avgdr om barnomsorg erbjuds

Det ar tydligt att bostadsorten har betydelse nar det galler den barnomsorg som erbjuds
barn med omfattande funktionsnedsattningar. Specialforskolor och specialavdelningar
samt sarskilda habiliteringsenheter finns enbart i stérre kommuner. Personal pa en spe-
cialforskola i Stockholmsomradet berattar dock att det ofta kravs intensivt paverkansar-
bete av foraldrarna gentemot kommunen for att fa en plats pa en specialforskola i annan
kommun.

I mindre kommuner ar det vanligare att en foralder, oftast mamman, ar hemma och att
hon &r anstalld som personlig assistent at sitt barn.

Heldagsomsorg majlighet i storstadskommuner

En anstélld vid en privat LSS-verksamhet i en storstadskommun menar att familjer, dér
bada foraldrarna ar hogutbildade, i hogre grad véljer heldagsomsorg for sitt barn nar sa
ar mojligt. Heldagsomsorgen, dvs. forskola, skola, fritids och korttidshem, blir en 16s-
ning for familjer dar bada foraldrarna arbetar heltid. Foraldrarna véljer, enligt var inter-
vjuperson, “all inclusive”, da ingar ocksd hamtning och lamning av barnen. Aven det
mesta av barnets habilitering och utprovning av hjalpmedel ombesorjs utan foraldrarnas
medverkan.

Skola

Barn och ungdomar med omfattande funktionsnedsattningar gar i traningsskolan inom
ramen for den obligatoriska sarskolan. De flesta utnyttjar ratten att ga ett frivilligt tionde
skolar. De har sedan ratt att ga i den 4-ariga gymnasiesarskolan. Det handlar da om det
individuella programmet, med inriktning verksamhetstréning.

Undervisning i traningsskolan

Skolverket har i utvarderingar av traningsskolan konstaterat att undervisningen tenderar
att vara alltfor omsorgsinriktad och att det stalls alltfor 1aga krav pa eleverna. Samtidigt
finns mycket lite forskning om undervisningen i traningsskolan, vilket innebar att vi vet
valdigt lite om hur skolvardagen ser ut for elever i traningsskolan och for den personal
som arbetar dar.
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Daniel Ostlund har undersokt férekomsten av modersmalsundervisning i sérskolan.®
Det visade sig vara mycket ovanligt att elever i traningsskolan fick modersmalsunder-
visning, trots att forskning visat pa modersmalets betydelse for larande, utveckling, so-
cialisering och identitetsskapande.

Begavningsstod och begavningshjalpmedel

En undersokning som davarande Specialpedagogiska institutet (SIT)*° genomforde, vi-
sar att en mycket stor andel av pedagogerna i sarskolan anser att de har behov av 6kad
kunskap kring begavningsstod och begavningshjalpmedel. Behovet ar aven stort nar det
géller hur man ska strukturera miljon och hantera olika larandesituationer.

Utbildning till séarskolepedagog saknas

Det finns i nul&get ingen grundutbildning for larare som ska undervisa i sarskolan. Var-
ken specialpedagogutbildningen eller den nya speciallararutbildningen ger nagra djupare
kunskaper om sarskolans elever. Fristaende kurser som fortbildning med inriktning ut-
vecklingsstorning/sarskola, erbjuds vid flera hogskolor. Hogskolan i Kristianstad fore-
faller dock vara ensam om att anordna ett antal olika kurser som bygger pa varandra.

Fran flera hall har vi erfarit att intresset for traningsskolans elever har 6kat under senare
ar. Kunskap kring denna elevgrupp efterfragas i storre utstrackning av rektorer inom
grundskolan som pa senare ar fatt ansvar for sarskolans elever.

Statens specialpedagogiska stod

Sedan halvarsskiftet 2008 ar alla fragor som ror specialpedagogiskt stoéd och uthildning
samlade i Specialpedagogiska Specialskolemyndigheten, SPSM. Myndigheten ger rad
och stod i fragor som ror pedagogiska konsekvenser av funktionsnedséattningar till per-
sonal inom det offentliga skolvéasendet och fristaende skolor.

En specialpedagogisk samordnare, med lang erfarenhet pa olika niva inom omradet,
anser att undervisningen inte har utvecklats alls for elever med flera och omfattande
funktionsnedsattningar, under de senaste tio aren. Hon menar att allmant har inte kun-
skap funnits att hamta sedan tjansterna som flerfunktionshinderkonsulenter upphérde da
Statens Institut for Handikappfragor i skolan, SIH, lades ner i borjan av 2000-talet. Da
forsvann mycket av kompetens och utveckling inom omradet.

Kommunikation

Barn, ungdomar och vuxna som ingar i LSS” personkrets och ar inskrivna vid barn- och
ungdoms- respektive vuxenhabiliteringen har dar, vid behov, ratt till rad och stod. Sedan
en Regeringsrattsdom ar 1997 ges inte logopedbehandling som rad och stod, endast lo-
gopedinsats i form av handledning och konsultation. Vid barn- och ungdomshabilite-
ringen prioriteras barn i forskoledldern. Aldre barn och ungdomar férvantas framst fa
stod i sin tal- och sprakutveckling genom utbildning i sarskolan.

¥ sarskolans modersmalsundervisning, Daniel Ostlund, Hégskolan Kristianstad, 2008.
0 Begavningsstdd och begévningshjalpmedel, Specialpedagogiska institutet, 2007.
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Forskaren Jenny Wilder* anser att skolpersonalens samverkan med foéraldrar, kring
barnens kommunikation och dagliga aktiviteter, manga ganger inte fungerar bra. Utan
samverkan hamnar man i en situation dér alla maste bérja fran noll hela tiden.

Omgivningens roll som kommunikationspartner

Tidigare var synsattet att det var personen med den omfattande kommunikationssvarig-
heten som skulle forandras. Pa senare ar har omgivningens roll som kommunikations-
partner lyfts fram, betonar flera vi intervjuat. Det &r viktigt, eftersom det & omgivning-
en som gér kommunikation mojlig for personer med flera och omfattande funktionsned-
sattningar. Att kommunikationen fungerar &r helt beroende av omgivningens kompe-
tens.

Det ar nodvéndigt att fortsatta utbilda personer i omgivningen och géra dem medvetna
om att de kan gora skillnad. Det racker inte med en allman kunskap om sprak och kom-
munikation. Viktiga personer ar, nér vi pratar om barn; foréldrar, personal i traningssko-
lan, fritids- och korttidspersonal samt personliga assistenter. For vuxna handlar det
framst om personal i boende och daglig verksamhet samt personliga assistenter.

Sarskilt nar det galler vuxnas kommunikation finns det stora brister, konstaterar flera av
de professionella vi intervjuade. Som exempel namns att det satsas alldeles for lite pa att
forbereda en vuxen med omfattande funktionsnedsattningar pa vad som ska handa i
samband med lakarbesok, utprovning av hjalpmedel etc. Hur lakarbesoket utfaller pa-
verkas i hog grad av om personen blivit forberedd pa ett bra satt eller inte. Beteende-
storningar kan manga ganger forklaras med brist pa kommunikation.

Projekt som syftar till att hoja natverkets kompetens om kommunikation pagar bl.a. i
Malmé Stad dar s.k. kommunikationsstodjare i sdrskolan utbildas. Vid Riksforbundet
FUB/stiftelsen ala pagar ett projekt, i samarbete med Malmé hogskola och Riksforbun-
det for dova, horselskadade och sprakstorda barn, DHB, om kommunikation i sociala
natverk runt barn och ungdomar med stora kommunikationssvarigheter.

Boende

Personer med omfattande funktionsnedséttningar har ratt till insatsen bostad med sar-
skild service enligt LSS. Det handlar da vanligen om en gruppbostad. Omvardnad med
god kvalitet och den enskildes inflytande Gver det personliga stodet i gruppbostaden &r
en mycket viktig del av utformningen. Omvardnaden ska planeras i nara dialog med den
enskilde och hans/hennes foretradare, dokumenteras och foljas upp. For att garantera
detta krévs arbetsledning och personal med adekvat utbildning, engagemang och intres-
se. Personalen maste ocksa vara dimensionerad efter de boendes behov, sa att det finns
reella mojligheter for dem att vara med i olika sammanhang utanfor bostaden.

En annan mojlighet &r att bo i egen ldgenhet med personlig assistans. FUB:s uppfattning
ar att det tenderar att bli allt vanligare bland unga som har vuxit upp med personlig assi-
stans.

* Proximal processes of children with profound multiple disabilities, Jenny Wilder, Stockholms universitet,
2008.
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Den uppstkande verksamheten brister

FUB kan, efter kontinuerlig kontakt med manga medlemmar, konstatera att kommuner-
na som ska ha beredskap att uppfylla behovet av en bostad enligt LSS, ofta brister i sitt
ansvar. Manga kommuner underlater att bedriva uppsokande verksamhet, ge informa-
tion och arbeta med kontinuerlig planering av bostader. Det har ocksa blivit vanligare
med s.k. omsorgscontainers”, t.ex. gruppbostader for personer med utvecklingsstorning
som placeras i ndra anslutning till annan verksamhet dar personer, som ar i behov av
personalstdd, bor eller vistas.

Daglig verksamhet

Personer som ingar i LSS" personkrets, och ar i yrkesverksam alder, har ratt till daglig
verksamhet. Verksamheten ska erbjuda den enskilde stimulans, utveckling, menings-
fullhet och gemenskap samt utformas efter den enskildes forutsattningar och behov. Nar
det galler omfattningen av daglig verksamhet, bor samma generella riktlinjer gélla som i
arbetslivet. Anpassningar ska dock goras efter individuella nskemal och behov.

Behov av nytdnkande och metodutveckling

Det finns behov av nytdnkande och metodutveckling inom daglig verksamhet for perso-
ner med omfattande funktionsnedsattningar. Den dagliga verksamheten ska ge individu-
ella utvecklingsmajligheter, aktivitet och omvaxling. Det &r &ven viktigt att tillvarata
och sprida goda exempel nar det galler innehall, hjalpmedelsanpassning och personalut-
veckling till nytta for personer med de mest omfattande funktionsnedsattningarna.

Kvalitet och innehall i daglig verksamhet

Av vara intervjuer med professionella, som har erfarenhet fran daglig verksamhet,
framgar att omvardnaden av personer med flera och omfattande funktionsnedsattningar
generellt fungerar bra. Men néar det galler att ta tillvara pa resurserna hos personerna
inom malgruppen ar det pa manga hall mycket samre.

Tre omraden framstar som betydelsefulla for att ge forutsattningar for en daglig verk-
samhet med kvalitet:

o Kartlaggning som mojliggor planering
¢ Kontinuerlig handledning av personal
e Metodutveckling

- Kartlaggning som mojliggor planering

For att mojliggora planering av verksamheten behdver en kartldggning av de aktuella
personerna pa den daglig verksamheten genomforas. Vid kartlaggningen utgar man ifran
varje persons individuella forutsattningar och behov, t.ex. grad av medvetenhet och
samspel med omgivningen. For detta behdvs en arbetsledning som ger personalen tid for
kartlaggning och for att formulera konkreta mal for verksamheten. Kartlaggningen moj-
liggor att varje enskild deltagare i daglig verksamhet kan erbjudas meningsfulla aktivite-
ter. 1 bl.a. Malmo stad upprattas en individuell utvecklingsplan for varje person som har
daglig verksamhet.
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- Kontinuerlig handledning av personal

Flera intervjupersoner betonar vikten av kontinuerlig handledning av personal i daglig
verksamhet. En viktig utgangspunkt ar att hjalpa personalgruppen att hitta gemensamma
forhallningssatt och att ge verktyg for forandring av arbetssatt nar sa behdvs. Det ar vik-
tigt att personalen far feed-back for att se framsteg i arbetet. En annan viktig uppgift for
handledaren ar att starta och utforma individuell traning. Berdrd personal far sedan
handledning i hur de kan arbeta tillsammans med personen i fraga, dvs. vilka aktiviteter
som kan bli aktuella.

- Metodutveckling

Den dagliga verksamheten ska ge individuella utvecklingsmojligheter, aktivitet och om-
vaxling. Under 1980-90-talen spred sig Snoezelenmetoden Gver landet som ett satt att
aktivera personer med grav utvecklingsstorning. Under 2000-talets forsta decennium har
Marte Meo metoden vunnit mark. Det & en metod som syftar till att 6ka kompetensen
att vara i relation och samspel med andra. Vara intervjuer med yrkesverksamma visar att
det finns skillnader i instéllning till, och erfarenhet av, olika metoder och arbetssatt samt
att det pa manga hall saknas vuxenpedagogisk kompetens och metodutveckling.

Svart forma valfungerande grupper

Socialstyrelsen konstaterar i sin kartlaggning av daglig verksamhet* att ett stort antal
dagliga verksamheter har svarigheter med att forma valfungerande grupper, pga. den
stora variationen av funktionsnedsattningar. Socialstyrelsen papekar att det &r viktigt att
kvaliteten, ocksa i verksamheter som vénder sig till t.ex. personer med svar utvecklings-
storning, utvecklas pa manga hall. Myndigheten har fatt signaler om att personer med
svar utvecklingsstérning, som ofta har ett stort omvardnadsbehov, hanvisas till aktivite-
ter i hemmet som alternativ till organiserad verksamhet, vilket star i strid med intentio-
nerna i LSS.

Alltfor stora grupper

Av vara intervjuer framgar att grupperna vid daglig verksamhet tenderar att bli allt stor-
re. For personer med flera och omfattande funktionsnedsattningar ar detta ett bekymmer
av flera skal. Det innebér t.ex. svarigheter for den enskilde att fa en social roll i gruppen,
ljudmiljon blir alltfor hog och paverkar darigenom verksamheten negativt. Det kan ock-
sa bli trangt da behov av yta finns for utrymmeskravande hjalpmedel av olika slag.

*2 Daglig verksamhet enligt LSS — en kartlaggning, Socialstyrelsen, 2008.
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BEHOVET AV ETT NATIONELLT KUNSKAPSCENTER

Foraldraperspektiv
Spara tid och energi

Manga foraldrar till barn och vuxna med flera och omfattande funktionsnedséattningar
papekar att det ar svart att fa en samlad kunskap om barnets funktionsnedsattningar och
information om samhéllets stdd, i olika faser av barnets liv. Foréldrarna konstaterar att
ett nationellt kunskapscenter, med en informativ, strukturerad och uppdaterad hemsida,
med saker och aktuell kunskap skulle mgjliggtra att de snabbt hittade relevant informa-
tion och fick svar pa manga av sina fragor. Flera betonar att det tar mycket tid att soka
information via Internet och att det ger si manga traffar nar man soker pa Google. For-
aldrarna uttrycker ocksa att det &r mycket svart att vardera den kunskap man hittar.

Nagra pekar pa behovet av samlad och bra information som de kan hanvisa till nar andra,
slakt och vanner, arbetskamrater, arbetsgivare och representanter for olika myndigheter,
vill eller behdver ha information. Foraldrarna anser att det ar trottsamt att vara informa-
tionsbarare.

Medicinsk omvardnad/behandling

Foraldrarna efterfragar information om olika medicinska komplikationer och olika be-
handlingsmojligheter nér barnet har flera och omfattande funktionsnedsattningar. Ex-
empelvis vid svarigheter att ata och svilja, betydelsen och inneborden av tidig synstimu-
lering och samspel/kommunikation med en person pa tidig utvecklingsniva.

Ett nationellt kunskapscenter skulle kunna ge kortfattad, saklig, saker och evidensbase-
rad (dér sa ar mojligt) information pa icke-akademisk niva och for den som onskar for-
djupad information med hanvisning till litteratur/nemsidor/kurser etc.

Sambhallets stod

Manga foraldrar ar missndjda med den information som de har fatt om samhéllets stod.
De betonar att de sjdlva ofta maste vara drivande for att skaffa sig kunskap och att detta
tar tid och kraft, som de i stéllet vill lagga pa barnet och dess syskon. Foraldrarna efter-
lyser information om vilka insatser som finns och som kan vara mojliga, vilken myn-
dighet som ansvarar for vad och hénvisning till aktuell lagstiftning.

Ett nationellt kunskapscenter skulle kunna ge saklig information om samhallets samlade
stod for malgruppen, hur man ansoker om insatsen/vad det innebéar att 6verklaga och
hanvisa till ansvarig myndighet for utforligare individuell information/radgivning.

Helhetssyn

Foraldrarna efterfragar en helhetssyn pa barnet eller den vuxne med omfattande funk-
tionsnedséattningar. Vad innebar det att vara pa tidig utvecklingsniva? Att vara dévblind?
Hur samspelar flera funktionsnedséttningar med varandra? Foraldrarna konstaterar att
bade de sjalva och barnets personliga assistenter, personal pa korttidshemmet, i grupp-
bostaden eller den dagliga verksamheten behdver ha en helhetssyn. Men i nuléget &r det
svart att hitta denna.
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En del papekar att de saknar en "rod trad” i barnets behandling, t.ex. vad galler barnets
kommunikation. Hur stéttar man barnets kommunikation pa béasta sétt och hur gér man
sa att alla i barnets miljo gor likadant? Foraldrar till vuxna personer med flera och om-
fattande funktionsnedsattningar papekar att det finns stora brister vad galler stod i att
kommunicera. Foraldrarna anser att ett kunskapscenter skulle kunna “lyfta” fragan,
informera om fungerande metoder och sprida goda exempel.

Fa kontakt med andra i en liknande situation

Manga foraldrar uttrycker en 6nskan om att fa ta del av andra foraldrars erfarenhet av
hur man far vardagen att fungera. Hur samordna alla kontakter kring barnet pa enklaste
satt? Hur far man ork och tid att hinna med syskonen? Kan man kombinera yrkesarbete
och omvardnaden av ett barn med flera och omfattande funktionsnedsattningar? Hur
hanterar man barnets stora somnsvarigheter som paverkar alla i familjen pa olika satt?

Foraldrarna efterfragar dven tips om vardagslosningar, t.ex. hur barnet kan leka i snon
nar han/hon inte ser och inte kan rora sig sjalv, hur man hittar fungerande aktiviteter pa
fritiden och var det fungerar att semestra? En del sager dven att de vill ”ligga steget
fore”. Hur kommer det att bli nar han/hon bérjar pa forskolan eller i skolan? Vad inne-
bar det att bli vuxen nar man har flera och omfattande funktionsnedsattningar? Gar det
att flytta hemifran? Foraldrarna betonar att de som bast kan besvara dessa fragor ar
andra foraldrar. Garna foréldrar som har lite &ldre barn och hunnit skaffa sig erfarenhe-
ter.

Samtliga betonar hur viktigt, men ocksa svart, det ar att fa kontakt med andra i en lik-
nande situation. Familjerna ar fa och dessutom spridda éver landet. Det ar tydligt att
varken barn- och ungdomshabiliteringen eller intresseorganisationerna lyckas hjélpa
fordldrarna att hitta varandra i 6nskad omfattning. Ett nationellt kunskapscenter skulle
kunna férmedla kontakt med andra féraldrar genom chatlistor och olika slutna forum.

Professionella perspektiv

Forstudien omfattar ett trettiotal intervjuer med professionella inom olika verksamheter
som ar av betydelse fér personer med omfattande funktionsnedséttningar och deras an-
horiga. Fragan om behovet av ett kunskapscenter har aven stéllts till professionella vid
studiebestk pa olika center och vid konferenser som berért malgruppens villkor. Per-
spektiven varierar naturligt nog med de professionellas olika verksamhetsomraden, ex-
empelvis halso- och sjukvard, omvardnad, habilitering, utbildning och forskning, samt
med deras egen utbildningsbakgrund och aktuella funktion i forhallande till personer
inom forstudiens malgrupp.

Intervjusvaren och resonemangen beskriver i huvudsak dels aktuella brister i samhéllets
insatser for personerna och deras anhoriga, dels behov av forskning, utbildning och
handledning for personal av olika kategorier.

I manga fall fordelas ansvaret for att undanrdja bristerna mellan kommun, landsting, stat
och intresseorganisationer. Det talas mycket om behovet av att forbattra samverkan och
samordning mellan olika huvudmé&n och mellan verksamheter, att 6ka kunskap genom
forskning, att se dver regelverk och utveckla utbildningsinsatser m.m. | dessa samman-
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hang syns inte kunskapscentrets roll med nagon tydlighet. "Andra har ansvaret redan
nu.” Dubbelarbete ska undvikas.

Nar intervjufragorna berdr kunskapsbehov inom den egna professionen, blir det ett helt
annat forhallande. Da ges ett nationellt kunskapscenter manga uppdrag som i forlang-
ningen ska forbattra situationen for malgruppen och personernas anhériga.

Kunskapscentrets uppdrag enligt intervjuer med de professionella

Behovet av ett nationellt kunskapscenter finns, enligt de professionella i var forstudie,
for att kunna erbjuda enkel och snabb tillgang till saker kunskap om omfattande funk-
tionsnedséttningar i olika kombinationer. Kunskap, information, hénvisningar till goda
exempel ”just in time” &r nyckelord.

Det ska vara mojligt att hitta kunskap pa olika djup och nivaer — och det ska vara latt att
aven kunna bidra med information till stod for andra.

Flera professionella har givit uttryck for behov av kontakter i @amnesfokuserade natverk
och ser att ett kunskapscenter kan ha en viktig roll for att initiera och stédja natverk
inom olika teman. | vissa fall kan dessa natverk ha en handledarfunktion for personal
som har langt till kolleger och ofta arbetar ensamma i sin funktion.

Kunskapscentret framh&vs dven som opinionsbildare i vid bemarkelse, t.ex. nar det gall-
er att framatsyftande patala behov av forskning och utvecklingsarbeten, utbildning for
olika personalkategorier pa savél grundlaggande niva som i fortbildningens former samt
brister som bor bli foremal for tillsyn och andra atgarder pa strategisk samhallsniva.

Av sarskild vikt &r ocksa nagra svar som pekat pa att det genom ett kunskapscenter skul-
le kunna foras en levande debatt om etik och moral nar det galler t.ex. omvardnad och
behandlingsinsatser och att dessa aktiviteter sedan skulle kunna formedlas till och pa-
verka utbildning, fortbildning och handledning.

Sammantaget beskrivs ett kunskapscenter som

- En aktiv och séker kunskapsférmedlare
- En initiativtagare till FoU, natverk, debatt i fragor om etik och moral m.m.
- En opinionsbildare

Svaren framhdver, att kunskapscentret inte ska gora det andra ska gora (enligt lagar
m.m.) utan vara en funktion som skaffar sig overblick, har ett helhetsperspektiv bade pa
goda exempel och brister ndr det géller villkoren for personer med mycket omfattande
och flera funktionsnedsattningar. Sarskilt betonas, att detta avser ett livsperspektiv, fran
barn till vuxen.

SLUTSATSER OCH FORSLAG - RESONEMANG OM ETT FRAM-
TIDA NATIONELLT KUNSKAPSCENTER

| detta avsnitt gor vi jamforelser mellan den ursprungliga projektansokans ambitioner
och de nédvéndiga begransningar som forstudiens ettariga projekttid inneburit. Det le-
der i sin tur till ett antal férslag om fordjupade analyser och projekt.
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Enligt projektansokan skulle forslag utarbetas om det nationella kunskapscentrets upp-
gifter, arbetsformer, organisation, huvudmannaskap och finansiering. Forslag skulle
ocksa ges till hur brukarnas och anhorigas erfarenheter kan tas tillvara pa olika satt i
centrets verksamhet.

Overgripande kan ségas, att forstudien inhamtat material om ett nationellt kunskapscen-
ters arbetsuppgifter och arbetsformer byggt pa de behov som formulerats vid intervjuer
med foraldrar och professionella, vid studiebesok hos olika verksamheter och vid littera-
turstudier.

Vissa synpunkter har dven insamlats och resonemang har forts i olika sammanhang om
ett nationellt centers organisation och lokalisering. Det har sedan lett till motsvarande
betraffande huvudmannaskap och finansiering. | dessa delar krévs fordjupade analyser,
nagot som framgar av detta avsnitt.

Arbetsuppgifter och arbetssatt — en summering

Utgangspunkten och malet for det nationella kunskapscentrets verksamhet &r att det
langsiktigt ska medverka till goda levnadsvillkor for barn, unga och vuxna med omfat-
tande flerfunktionsnedsattningar. Centret ska verka genom personernas narstaende och
genom personal som mer eller mindre regelbundet moter enskilda i deras vardag, inom
vard, habiliteringsverksamhet m.m.

Centrets uppgifter ska vara att med en helhetssyn pa malgruppens behov och villkor

- samla kunskap, information och erfarenheter som allsidigt ror levnadsvillkoren for
personer med omfattande flerfunktionsnedséattningar.

- i detta ingar att kunna hanvisa till andra som ar verksamma inom omraden av betydel-
se for personer i malgruppen. Det kan vara hanvisningar till myndigheter, till forskning
och utvecklingsarbeten, till fordldranatverk omkring en sérskild diagnos och/eller till
andra centra som Eldorado, Furuboda och Hjalpmedelsinstitutet (se tidigare i rapporten).

- kunskapscentret ska ocksa vacka uppmarksamhet pa den primara malgruppens behov,
exempelvis genom att publicera kartldggningar och goda exempel, formulera behov av
ny forskning och nya utvecklingsarbeten, paverka innehall i personalutbildningar, folja
tillsynsverksamhet, strategiskt ta initiativ till natverk, som kan utveckla metoder for att
forbattra malgruppens villkor.

- vara motesplats for olika slags kunskaps- och erfarenhetsutbyten mellan bl.a. foraldrar,
syskon, personliga assistenter. De och andra grupper som vi namnt tidigare ska kunna fa
sina fragor besvarade snabbt, kunnigt och med svar pa olika nivaer, 6versiktligt respek-
tive med fordjupning och detaljer.

- Det nationella kunskapscentret ska i storsta mojliga omfattning verka genom informa-
tions- och kommunikationsteknik, ICT — det ska dock inte utesluta egen, eller i samar-
bete med andra, telefonradgivning, produktion av trycksaker, konferenser osv.

- Centrets samverkansformer (se om lokalisering nedan) kan avgora antalet medarbetare
vid ett framtida center. En riktlinje kan vara att satsa pa hog kompetens och val utveck-
lade natverk (nationella och internationella) framfor en personalstabs numerar.
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- | sin egen organisation och funktion ska det nationella kunskapscentret strava efter att
vara ett spjutspetsexempel pa anhériginflytande, darmed varnas vardet (for enskilda och
samhéllet) att bidra till att forverkliga mottot rétt insats vid réatt tidpunkt”.

Stdd i1 form av teknik for information och kommunikation

(Av Anders Rockstrom)

Vad som avses hér &r snarare hjélp och stdd for den funktionshindrades omgivning, &n
hjalpmedel for personen sjalv.

Den omgivning som avses ar naturligtvis den som nérmast svarar for personens stod,
omvardnad och/eller behandling — foraldrar, personal pa korttidshem, i gruppbostader
och dagliga verksamheter, larare m.fl. — men ocksd medicinsk profession. Aven om
antalet personer med flera och omfattande funktionsnedsattningar ar fa, sa ar de nod-
vandiga personerna i deras omgivning desto fler. Kartldggningen av kontaktnat visar att
det kan finnas 100 eller fler samtidigt aktiva kontakter. Uppgiften att samordna och in-
formera dessa faller ofta pa foraldrar och/eller andra narstaende.

Informations- och kommunikationsproblemen inom kontaktnatet har sin grund i att be-
hoven hér inte & “normalfall”, utan ofta speciella och i speciella kombinationer. Kom-
petens-, organisations- och beslutsstrukturer ar inte utformade for &ndamalet. Problemet
ar att kunna hitta och kombinera kunskap och erfarenheter fran manga olika hall och
sammanhang. Att soka kunskap och erfarenheter kring olika kombinationer av flera
funktionsnedsattningar blir bade svart, tid- och resurskravande — och tenderar att miss-
lyckas.

Behovet ar att séka och kombinera information pa annorlunda sétt, utanfor normalfallen,
bade pa bredden och pa djupet, och kanske ofta i en akut/oférberedd situation. Ofta vet
man kanske inte ens vad man letar efter. Optimalt skulle man vilja trycka pa en knapp
och snabbt fa relevant och anpassad information, eller fa kontakt med nagon som vet.

De som intervjuats i samband med forstudien, betonar ocksa kvalitén hos den informa-
tion man far fram. Det maste vara séker och beprévad kunskap, alternativt langvarig
erfarenhet — inte bara tyckande. Det har stéller hoga krav pa effektivt och flexibelt in-
formationsstod.

Mycket av utvecklingen inom ICT*-omradet (speciellt Internet) adresserar just den har
typen av problem, och erbjuder I6sningar. Exempel pa andra omraden har ar hur man,
med ICT, kan &stadkomma samhallstjanster * bade battre och billigare i glesbygd.
Nyckelorden ar att samutnyttja infrastruktur, samordna tjanster och arbeta tvardisci-
plinart.

*® |CT=Information and Communication Technology
“ SOU 2009:92
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Mycket finns redan...

Inom varden finns redan ansatser i andra sammanhang att I6sa delar av de har proble-
men. Nagra exempel kan vara:

= informations- och kunskapssammanstallningar som erbjuds 6ppet via Internet — ett
lyckat exempel pa det har ar Socialstyrelsens kunskapsdatabas om ovanliga diagno-
ser® som riktar sig till bade profession och allméanhet. Exempel pd omraden for
andra kunskapssammanstallningar (som redan finns eller efterfragas) ar: andning,
somn, nutrition, kommunikation, hjalpmedel. Ofta finns den har typen av kunskaps-
baser publicerade pa Internet av myndigheter och organisationer som del av deras
hemsidor — problemet &r oftast att hitta dit. Existerande sammanstallningar &ar ofta
specialiserade och diagnosorienterade. Behovet vi beskriver har & kompletterande,
det &r att anvanda och sammanstalla dessa kéllor pa andra ledder och fér andra sam-
manhang;

= tekniker fran sociala forum och natverk anvands for bade profession, anhoriggrupper
och funktionshindrade. Ett exempel som riktar sig bade till anhdriga och till profes-
sion &r nosilia®® som &r specialiserad pd demensproblem. Aven hér kan man se de
behov vi beskriver som kompletterande och organiserade mer efter funktion &n efter
diagnos;

= och naturligtvis, och kanske den viktigaste, mojligheten att soka brett 6ver hela In-
ternet efter information och kunna prenumerera pa andringar och nyheter - via Goog-
le eller andra mer specialiserade sokfunktioner pa Internet.

Syftet hér &r inte att konkurrera med det som redan finns, utan komplettera och underlat-
ta just for gruppen av personer kring varje person, som har flera och omfattande funk-
tionsnedséttningar. Mycket av det stod som behdvs kan skapas genom att anvéanda sy-
stem och applikationer som redan finns, men med anpassningar/tillagg som gor dem
tillgangliga och anvandbara pa ett battre satt. Anpassningarna kan vara till exempel stod
for sekretess, paketering sa att allt finns pa plats, terminologistdd och annan hjalp for att
sOka i vetenskapliga kunskapsbaser, m.m.

Det speciella problemet har ar att gruppen av kontakter dr heterogen och spridd sa att
den har svart att na en "kritisk massa” for att sjalv skapa de anpassningar, tillampningar
och de fora den behdver. | relation till andra ar den ofokuserad pa sa satt att den inte
avgrénsar sig till en viss diagnos eller funktionsnedsattning. Dvs. uppgiften ar storre,
men resurserna mindre, varfor den i hogre grad ar beroende av externt stéd. Gruppen av
anvandare i det hdr sammanhanget &r blandad. Den heterogena gruppen av exempelvis
forskare pa universitet och hogskolor, unga personliga assistenter, vardpersonal och
anhoriga utan datorvana samt valutbildade foraldrar och handlaggare stéller krav pa hur
stodet utformas och tillgangliggdrs och hur stéd och utbildning av anvéndare stélls till
forfogande.

Det staller ocksa krav pa hur man kan utforma integritets- och sekretessfunktioner, utan
att forstora den nytta man vill uppna. Anvandarna sjalva maste fa bestimma och vélja
graden av 6ppenhet i varje sammanhang.

*® http://www.socialstyrelsen.se/ovanligadiagnoser
*®http:// www.nosilia.se



62 (70)

Typer av kontakt och informationsbehov

Arten av det stod som behdvs framgar av de intervjuer som gjorts inom ramen for det
har projektet. De kan sammanfattas i nagra stodperspektiv:

kontakt och stod — att na andra foraldrar m fl i liknande situation. Flera och omfattande
funktionsnedséttningar skapar speciella problem. Att dela erfarenheter med andra i
samma eller liknande situation &r viktigt, sarskilt ndr situationen &r ny. Det stdd som
krdvs har avser att hitta andra i en liknande situation, och medel att kommunicera med
dessa Gver bade tid och rum.

Genom att gruppen &r liten och spridd &r behovet svart att tillfredstalla. Nya sociala me-
dier som utvecklas pa natet ar exempel pa hur detta stod kan utformas;

sbka kunskap — i nya sammanhang och i nya konstellationer. Ofta finns den kunskap
som behdvs, men organiserad pa annat satt. Till exempel &r ofta vard- och medicinsk
information organiserad diagnosspecifikt, inte funktionsspecifikt. Vad som kravs &r ofta
att kunna soka pa tvérs och att kombinera allt det som redan finns i mer specifika kun-
skapssammanstallningar, men ocksa stod for att kunna utreda och forsta vad som ar rele-
vant och tillampbart — auktorisering och ”second opinion”;

sOka spetskompetens — for mycket speciella behov och/eller kombinationer av behov ar
de personer som har den specifika kompetensen farre och svarare att hitta. Stod att hitta
och na dessa personer &r viktigt for alla kategorier — foraldrar, vard- och omsorgsperso-
nal, lakare, m.fl. Utvecklingen inom omraden som sociala medier, kunskapsbaser och
semantiska nat &r anvandbara hér.

Att "hitta ratt” har aven ett effektivitetsperspektiv. Man kan spara bade tid, lidande och
resurser. (Sammanstallningar av kompetens och natverk av den har typen ar ocksa i sin
forlangning anvandbart i manga andra sammanhang, samhallsplanering, utbildningar,
forskningssamverkan m.m.)

dela med sig av kunskap — forutsattningen bade for att soka kunskap och att soka kom-
petens ar naturligtvis att nagon delar med sig av denna. Hjalpmedel och stéd som gor
det enkelt &r viktigt. Det finns flera former for detta, fran att svara pa fragor i chat och
bloggande till mer organiserade satt och former.

Eftersom avnamargruppen ar sa heterogen, och ibland har séllan férekommande behov
ar det viktigt att erfarenheter och kunskap ocksa maste kunna lagras, ibland 6ver lang tid.

Tekniken finns

Tekniken att astadkomma detta finns huvudsakligen redan. Problemet ar att vélja och fa
till stand anvandning av den teknik som finns.

Aven den infrastruktur som behdvs, i form av Internetaccess och datorer, r oftast redan
tillracklig eller enkel/billig att komplettera. For stodperspektiven, enligt ovan, behdvs
ingen specialutrustning. Att komma igang med anvandning ligger mer i att utveckla
kompetens och ge stod vid introduktion och anvandning.
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Men anpassade tillampningar for det har andamalet maste skapas och drivas. Detta kan
till storsta delen astadkommas genom att knyta samman information och tillampningar
som redan finns. Det har &r ett angreppssatt som i Internetvarlden gar under nam-
net "web 2.0”. Det betyder ungefar att information gors nabar pa ett standardiserat och
Oppet satt, och att tillampningar gors samarbetsbara pa samma Oppna och standardi-
serade sétt. Detta gor det enkelt att skapa nya tillampningar och kombinera information
pa nya satt. (Principen ar att ateranvanda det som fungerar.) Men dven detta kréaver re-
surser, bade att skapa och att driva. | manga fall kravs samarbete med existerande in-
formationskallor.

Det hdr angreppssattet innebdr &ven att existerande tillampningar, till exempel kun-
skapshaser, maste 6ppnas och goras tillgangliga och samarbetsbara enligt ovan.

GOr inte om gamla misstag!

Man bér ocksa anvanda erfarenheterna av tidigare initiativ inom den har sektorn. Speci-
ellt inom omradet telemedicin ser vi ofta projekt som lanseras stort, men som snart tynar
bort och dér. Ofta beror detta pa att man anvénder specialiserad och proprietar teknologi,
ofta med de bésta avsikter men med for hoga krav. Det blir for dyr utrustning och for
dyrt att anvanda, och man har inte rad att vidareutveckla nar sa kravs. ("Det basta blir
gérna det godas fiende.”)

For att skapa uthalliga system och tillampningar maste drift och vidareutveckling ske pa
ett uthalligt satt. Drift maste kopplas till aktGrer som har egna intressen och drivkrafter i
anvandningen. Utformningen av systemen maste vara sadan att man kan ta del av den
teknik och produktutveckling som sker, dvs. att man inte ar last av proprietara l6sningar
eller intressen.

Ett ytterligare problem som ofta gléms bort ar svarigheten att na alla som skulle kunna
ha nytta av systemen. | manga sammanhang ar det kanske just de som ar minst dator-
eller Internet-mogna som skulle ha storst nytta av kontakt och kunskap via néatet. ldag ar
denna andel négonstans mellan 20-30%, i aldrarna tonar -- ~70 ar*'.

Vad som bor efterstravas dr 6ppna lésningar och att undvika specialisering. Oppenhet i
betydelsen att undvika specifika proprietara Iésningar, garna open source- baserade till-
lampningar.

For att terknyta till de fyra behovsomradena:

Kontakt och stod: Det finns idag existerande och latt tillgangliga applikationer pa Inter-
net for sociala forum och sociala nat (t.ex. Facebook och Linkedin). Dessa kan anvandas,
men problemen ar bl.a. att grupper ar svara att hitta och att hanterbar sekretess saknas.
Driftformen ar ocksa oséker.

Det finns ocksa open-source applikationer for liknande anvandningar. Dessa kan latt
anpassas och kompletteras med t.ex.krav pa sekretess och annat som kravs av de till-
lampningar som diskuteras har.

Soka kunskap: Det finns en uppsjo av bade sékhjalpmedel och kunskapsbaser. Behovet
har ar att fa hjalp att hitta, och kanske att hitta tillbaka till sokningar som redan ar gjorda
och sammanstallda.

*" Svenskarna och Internet 2009, World Internet Institute, 2009.
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Tekniken for detta ar att anpassa sokgranssnitt bade vad géller anvandargransnitt och
sOkprioriteringar. Det behovs stod for att validera, sammanstélla och for att spara resul-
tat. Omradet utvecklas snabbt, t.ex. genom semantiska nattekniker.

Soka spetskompetens: Kompetensregister med de hér profilerna finns inte sammanstall-
da idag. Det béasta sattet att astadkomma dessa register ar att lata dem skapas som en del
av natverksaktiviteterna, beskrivna ovan.

Dela med sig av kunskap: Applikationer for att dokumentera och dela med sig av egna
erfarenheter och kunskap finns det gott om idag — kollaborativa miljder, wiki”-teknik,
blog-verktyg, etc. Vad som behdvs har, ar att samla verktyg for detta pa ett stélle, kan-
ske anpassa for auktorisering och sekretess. Framst galler det att ge/fa stod for att an-
vanda teknikerna.

Anvandardriven utveckling

Ett resultat fran innovationsforskning™ &r att nyskapande anvandningar eller produkter
séllan kommer ur fokuserad forskning eller produktutveckling. De ar oftast resultat av
att anvandare med behov fatt tillgang till teknik och resurser och skapat nya sétt att an-
vanda dessa.

Speciellt nar behoven inte &r val dokumenterade och anvéndargruppen heterogen ar det
viktigt att involvera anvandarna i utvecklingen av stodet. Detta bor vara sadant att an-
véandarna sjdlva kan anpassa och kanske bygga vidare pa det som finns.

Men stod och kompetens saknas

Eftersom den har anvandargruppen &r sa heterogen och spridd stélls speciella krav pa
stod for att komma igang. Kraven avser bl.a. hur och néar tillampningarna introduceras
for nya anvandare, stod och hjalp for att anvanda, utformning fér bade specialister och
amatorer och uthallig drift av anpassade tillampningar.

Att driva utveckling, anpassningar, drift och anvandarstod i egen regi for ett litet center
ar inte ekonomiskt. Egen drift innebar ocksa sannolikt mindre flexibilitet, mer fokus pa
teknik och drift 4n pa anvandning. Att samordna detta med annan, storre, verksamhet
ger fordelar — men da maste uthallighet och tillganglighet sakerstéllas.

Drift och utveckling, t.ex. av anpassade tillampningar och sociala media, bor laggas
externt, i meningen inte pa nagon projektgrupp eller férening just for det har &ndamalet.
Det viktiga ar att stoden blir tillgangliga och driften uthallig.

Samma galler "komma-igang” och anvandningsstod. Det &r viktigt att stodet finns pa
plats och ar tillgangligt nar det val behovs. Nyckelorden hér ar att det ska finnas ”stand-
by” och att det ska vara l4tt att hitta.

De har kraven pekar mot att driften av en uthallig och stabil “default-milj6” laggs som
ytterligare uppdrag hos nagot verk, nagon myndighet eller frivilligorganisation. Utbild-
ning och "help-desk” skulle kunna delegeras pa samma stt.

“8 User Centered Innovation, Christopher Lettl, Arhus Unviversitet, 2007
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En tanke ar att de behoven skulle kunna dra nytta av de forslag som kommer fram i
samband med utredningen kring myndighetssamverkan och digitala samhéllstjanster (se
fotnot ovan).

Vad vi vill gdra som nésta steg

Som del av ett uppfdljande projekt och vid bildandet av kunskapscentret vill vi ta fram
och bdrja anvanda det ICT*-baserade stod som vi menar behdvs. Ett forsta steg &r att
etablera en narvaro pa natet, en normal hemsida med information och lankar. Denna vill
vi sedan utveckla vidare for att stddja behoven kring flera och omfattande funktionsned-
sattningar som vi beskrivit: kontakt och stod, soka kunskap, soka spetskompetens och
dela kunskap och erfarenheter. Vi vill gora det i samarbete med forskare inom omradet
och andra kunskapscenta.

Nagra prov/demonstrationer vi vill gora ar:

= automatiskt kunna sammanstélla och uppdatera information och lankar, anpassat
till behoven for vara grupper, fran alla andra kunskapsbaser som finns pa natet. | det
har ingar prov och demonstrationer av hur redan existerande kunskapsbaser kan 6pp-
nas och kompletteras for att tillata externa sokningar och automatiska samarbeten.

= komplettera med en prototyp for ett socialt forum — for samarbete och kontakt med
flera av de speciella anvandargrupper vi ser. Endera kan detta bygga vidare pa nagot
existerande initiativ eller pa anpassning av nagon open-source —tillampning.

= demonstrera, i ett begransat sammanhang, med en prototyp som anvéander nya tekni-
ker for att forstd och soka information, t.ex. semantiska nat, for att skapa ett anvan-
dardrivet kompetensnatverk.

= ta fram verktyqg i vilka anvéndare kan dokumentera och dela erfarenheter, och som
ar anpassade till bade den heterogena gruppen och krav pa sakerhet och sekretess.
Miljon baseras pa nagon lamplig open-source samarbetsmiljé (CSCW).

= drift av en web-miljo*® som kan rymma ovanstaende och som ar dppen for anvandar-
initiativ. (Sker l[ampligen som del av redan existerande verksamhet.)

For att genomfora onskelistan ovan foreslar vi att foljande blir delar i ett genomférande-
projekt:

Utforma en grundmiljo (en forsta *web-site’) och driftsatta denna sa att "web-narvaro’
etableras sa snart som mojligt. Miljon &r tankt att kunna vidareutvecklas enligt forslag
nedan, det viktigaste i den forsta versionen &r inte avancerat funktionsinnehall utan att
snabbt komma i drift.

Att utreda och komma 6verens om en lamplig langsiktig driftmiljo for det datorstod som
planeras (t.ex. myndighet, riksorganisation eller kommersiell aktor). Detta bor vara klart
inom det forsta halvaret av genomfoérandeprojektet.

Att komplettera miljon med:

1. prototyp for automatisk framtagning och uppdatering av anpassade lank- och infor-
mationssamlingar som baseras pa andra kunskapsbaser;

2. komplettering med ’sociala forum’ och samarbetsmiljoer anpassade for att kunna
dokumentera och dela erfarenheter i de aktuella grupperna;

* hemsida och kompletterande verktyg
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3. framtagning av teknik for ett anvéndardrivet kompetensnatverk;
Delprojekten kan utféras som examensarbeten under handledning, i samarbete med
t.ex. Stockholms universitet eller KTH.

Organisation, lokalisering och huvudmannaskap

I anslutning till diskussioner om ett framtida centers uppgifter har naturligtvis organisa-
tionen, lokaliseringen och huvudmannaskapet aktualiserats. Nagon djupare analys har
dock inte gjorts inom forstudien.

| ett kommande projekt finns det enligt var mening anledning att narmare studera orga-
nisationen av bl.a. de centra som vi besokt. Den fraga som hittills vackt storst intresse i
sammanhanget ar om ett nationellt kunskapscenter ska vara fristdende eller inga i en
annan verksamhet.

Mycket talar for att ett center lokaliseras tillsammans med annan verksamhet. Det kan
ge synergieffekter. Enligt foretradare for nagra centra ar det dock viktigt att skilja mel-
lan lokalisering och drift — ett framtida kunskapscenter maste kunna forma sin egen pro-
fil. Riskerna for att kunskapscentret “drunknar” bland manga andra intressen maste
motverkas. Det ar ocksa viktigt att ett kunskapscenter placeras i en miljo som inte blir
ett hinder for utbyte av vardagliga erfarenheter, enligt énskemal som framforts av anho-
riga. Nagra har exemplifierat det med att ett center inte ska finnas i sjukhusmiljo.

Centret behover langsiktighet i uppbyggnad, funktion, ekonomi etc. Det talar for ett
statligt engagemang, sa mycket mera som det handlar om ett nationellt center - det ska
profileras inom landet i férhallande till lokal/regional verksamhet och i internationella
sammanhang som en tydlig samarbetspartner.

Ett statligt engagemang kan férenas med att flera andra aktérer finns i ledning av drif-
ten och i ansvar for och finansiering av centrets verksamhet.

Bade i Sverige och i andra nordiska lander finns olika exempel. En del centra &r relate-
rade till verksamhet om en viss diagnos, vilket inte ar syftet har. Nagra professionella
har vid intervjuer framhallit att detta i sig kraver att flera aktorer finns med i ansvaret for
det nationella kunskapscentret, i synnerhet som behovet av "langsiktighet och helhets-
syn "sa ofta understrukits.

Tidigare namndes "brukarstodscentra” enligt forslag fran Bemotandeutredningen (se
avsnitt om Bakgrund). Likheten mellan dessa och ett framtida nationellt kunskapscenter
ar framst syftet att fordjupa inflytandet fran dem som &r narmast berérda och att anvan-
da gemensamma kunskaper och erfarenheter for att forbattra villkoren for enskilda. Det
nationella kunskapscentret ska dock inte, till skillnad fran forslagen om brukarstodscent-
ra, ge exempelvis praktiskt stod som medverkan vid den enskildes kontakter pa Forséak-
ringskassan och dylikt. Driften av ett nationellt kunskapscenter bor inte heller, enligt
kontakter med andra centra, uppdras at intresseorganisationerna ensamma. Samhallets
ansvar for att t.ex. samordna insatser for malgruppen och att tillhandahalla adekvat ut-
bildning och fortbildning for olika personalkategorier &r ett skal. Garantier for en lang-
siktig ekonomi &r ett annat.



67 (70)

Finansiering

Med hénvisning till diskussionen om organisation, lokalisering och huvudmannaskap
kravs djupare studier av kunskapscentrets finansiering och av formerna for ett statligt
engagemang tillsammans med andra intressenter, bland dem kommuner och landsting.

Infor ett fortsatt arbete vill vi framh&va behovet av att &ven gdra analyser med ett sam-
hallsekonomiskt perspektiv. Vilka varden kan tillforas enskilda och samhallet pa langre
sikt genom ett nationellt kunskapscenters verksamhet? Fragan handlar forst och framst
om att forbattra levnadsvillkoren for malgruppen och hur detta kan ske genom att till-
gangliga medel anvénds sa bra som mojligt. Under forstudien har vi fatt exempel pa hur
dalig samordning, bristfallig kontinuitet och ovana vid att tillgodose stédbehov hos per-
soner med flera och omfattande funktionsnedsattningar inte enbart skapar ohélsa, fru-
stration och 6kad belastning i vardagen utan dven for med sig 0kade kostnader for en-
skilda och samhallet.

Kanske en av kunskapscentrets uppgifter ocksa kunde vara att formulera behov av sam-
héllsekonomiska studier, som kan ge underlag for forbattringar? Under forstudien har vi
reflekterat Gver sarskilt tva omraden relaterade till malgruppen, personer med omfattan-
de och flera funktionsnedsattningar: Verksamhet for vuxenhabilitering respektive
grundutbildning for personalgrupper som dagligen svarar for stod, service och omvard-
nad till personerna. Vilka lidanden och kostnader uppstar pa kort och lang sikt genom de
brister som dessa omraden uppvisar pa manga hall i landet?

Ett annat omrade: Hur kan t.ex. ett framtida kunskapscenter samverka med den nya Yr-
keshogskolan? Vilka varden skulle kunna tillféras genom utveckling av riktad kompe-
tens pa eftergymnasial niva och med starkt fokus pa metodutveckling?

Det ar inte nagot nytt att gora studier av detta slag. Hjalpmedelsinstitutet har t.ex. utvar-
derat effekterna av friare forskrivning av barnhjélpmedel, genom utvardering av projek-
tet Unga i Fokus. | frstudien har vi hanvisat till Socialstyrelsens samhallsekonomiska
studie av personlig assistans enligt LASS. Vi har ocksa haft kontakt med Ingvar Nilsson,
Institute for Socio-Ecological Economics och enligt rapporten Individen i Centrum®:
fort en diskussion om mojligheterna att beskriva hur ett kunskapscenter skulle kunna
medverka till en béattre resursanvandning. Kartlaggningar av exempelvis foraldrars ohal-
sa, personalomséttning bland personliga assistenter och forhallandet mellan utbudsstyrd
respektive behovsstyrd verksamhet inom habilitering kan géras och dversattas till kvan-
tifiering av kostnader. Det kan ocksa vara av intresse att se, hur dessa férhallanden ér i
olika perioder av den enskildes liv. Vad kan goras for att langsiktigt fa battre kvalitet i
insatserna?

Vi har tidigare refererat till danska exempel med verksamhet vid s.k. videncenter. Ett av
dessa ar VIKOM (www.vikom.dk) som i sin informationsspridning systematiskt arbetar
for att riktade resurser for barn med “multipla funktionsnedsaettelser” ska anvandas pa
bésta satt. Kanske kan det ge uppslag till ett nordiskt samarbete i ett kommande projekt?

* Mer nytta &n kostnader?!, rapport Hjalpmedelsinstitutet, 2003.
*! Individen i Centrum, rapport I. Nilsson — A. Wadeskog, 2008.


http://www.vikom.dk/�
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Ytterligare forslag

Behovet av statistik

Med hanvisning till vara tidigare uppgifter om svarigheter att bestamma antalet barn och
vuxna som har omfattande och flera funktionsnedsattningar menar vi att frdgan maste
aktualiseras igen. Den ar storre &n vad som kan rymmas inom ett nytt projekt. Det ar
inte enbart planeringen av ett framtida center som &r i behov av kunskapen.

Forstudiens malgrupp (och anhoriga) syns inte i dversikter, analyser etc. av generella
fragor som ror befolkningen. Det kan exempelvis gélla analyser av organisationen inom
och tillgangen till halso- och sjukvard eller beskrivningar av levnadsniva. P4 motsva-
rande satt ar malgruppen ofta osynlig vid beskrivningar som generellt rér personer med
funktionsnedsattningar, till exempel i fragor om habilitering och rehabilitering for vuxna.

Behovet av fortlopande systematiska kunskapsoversikter

Bade foraldrar och professionella har betonat behovet av att fa en aktuell 6verblick Gver
forskning och utvecklingsarbeten om levnadsvillkoren for barn och vuxna med omfat-
tande flerfunktionsnedsattningar. Flera har ocksa uttryckt, att en sadan kunskapséversikt
maste kunna erbjuda “sakra data”, t.ex. evidensbaserade, som fortlépande halls aktuella
och latt tillgangliga. Jamfor forslag i SOU 2008:18, “Evidensbaserad praktik inom soci-
altjansten — till nytta for brukaren.

Samtidigt finns det dven 6nskemal om ett slags kompletterande éversikter, som handlar
om att fa tillgang till erfarenheter som har karaktaren av att vara ”goda exempel”, "for-
aldrars tips till andra foraldrar” och/eller FoU-ron som &r “pa gang” men inte prévats
vetenskapligt. Det finns dven har intresse av nagon form av sakkunnig kvalitetsprovning

(for att undvika risker for enskilda).

Nar fragor om teknik for information och kommunikation (ICT) beskrevs (se ovan)
lamnades forslag till deras fortsatta hantering i ett kommande projekt. | det samman-
hanget blev ocksa fragorna om att kunna delge varandra tips, rad och goda exempel
samt att fa tillgang till olika "idébanker” belysta.

Ett nationellt kunskapscenter skulle d&ven kunna ha nytta av om Socialstyrelsen, i likhet
med vad som tidigare kunde uppdras at IMS, Institutet for utveckling av metoder i soci-
alt arbete, initierar ett arbete for en nationell och internationell kunskapsoversikt. Samti-
digt foreslar vi, att detta skulle kompletteras i ett kommande projekt. Syftet skulle vara
att studera och foresla hur samverkan mellan olika huvudman, brukargrupper, forsk-
ningsmiljoer, andra centra osv. skulle kunna etableras for att inom ett nationellt kun-
skapscenter innovativt, fortldpande och langsiktigt utveckla en systematisk och latt till-
ganglig kunskapsoversikt.

Behovet av tillgangligt stod for personer fran andra lander

Vi har inom forstudien inte haft méjlighet att analysera behovet av stdd, information och
kontakter med foraldranatverk m.m. hos enskilda och familjer fran andra lander.
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I ett forhoppningsvis kommande projekt om kunskapscentrets forverkligande ar det na-
turligtvis sjalvklart att kunna gora en sadan analys och studera dess konsekvenser for
centrets resurser och arbetssétt.

Aven har galler det att i stérsta mojliga omfattning anvanda kunskaper, engagemang och
samverkansformer som redan finns eller haller pa att utvecklas av andra. Mdjligen kan
det vara till fordel att inom ett storre projekt genomfora ett sérskilt projekt for att bygga
upp ny kunskap tillsammans med en eller flera samarbetspartners inom offentlig
och/eller ideell verksamhet. Det kan exempelvis avse satt att nd vart projekts primara
malgrupp, dvs. en avgransning som inte gjorts i tidigare projekt.

Auvslutningsvis konstaterar vi:

TILL MANGAS NYTTA

ETT NATIONELLT KUNSKAPSCENTER FOR FRAGOR OM FLERA
OCH OMFATTANDE FUNKTIONSNEDSATTNINGAR

BEHOVS!
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Bilaga 1
Nagra ytterligarelitteraturreferenser

Vi har haft gladje och nytta av manga texter under forstudien. En del av dessa referenser
finns i fotnoter i rapporten, andra listar vi har. Upprékningen &r inte komplett. Den ar
mer ett exempel pa tva forhallanden som vi namnt i rapporten.

- Det finns tydliga behov av mer forskning och utvecklingsarbeten, som ror effekterna
av flera samtidiga, olika funktionsnedsattningar och hur de ter sig i enskilda personers
vardagsliv. Samtidigt finns det en hel del kunskap som inte &r tillrackligt spridd. Den
skulle kunna anvandas battre — ocksa for att utvecklas till ny forskning och tillampning.

- Det finns behov av kvalificerade kunskapssammanstéllningar, som aterkommande
aktualiseras. Vi har framfort detta som ett onskemal infor ett storre projekt. Genom kon-
takter med ett nordiskt projekt "om det goda samspelet” (NVC) har vi forstatt att det
finns intressen for att utveckla det nordiska samarbete som redan finns for att samla och
beskriva kunskap som ror personer med flera och omfattande funktionsnedsattningar.

Detta kan dven ses som ett led i ett annat framatsyftande dnskemal, att skapa béttre till-
gang till kvalificerad och riktad utbildning for personalgrupper som arbetar néra enskil-
da personer i deras vardag.

Andersson Ingela — Johansson, Elaine (2004), Ett helt vanligt ovanligt liv, M&Inlycke.

Andersson, Olov (2002), Nagra tradar i FUB-vaven/Om riksférbundet for utvecklings-
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Riksforbundet for Roérelsehindrade Barn och Ungdomar, RBU, flera rapporter, bl.a.
(1999), Man maste alltid slass pa byrakraternas planhalva!

Socialstyrelsens forfattningssamling (SOSFS 2002:9), bl.a. om omvardnad.
Socialstyrelsen (2007), Bostad med sarskild service for vuxna enligt LSS.

Socialstyrelsen (2007), Tillgang till habilitering och rehabilitering for personer som har
insatser enligt LSS.

Socialstyrelsen, lagesrapport 2008, Insatser och stdd till personer med funktionsnedsatt-
ning.

Socialstyrelsen (2008), Personlig assistans enligt LASS ur ett samhallsekonomiskt per-
spektiv.

Socialstyrelsen (2008), Daglig verksamhet enligt LSS — en kartlaggning.
Socialstyrelsen (2009), Samverkan i re/habilitering — en végledning.
Specialpedagogiska institutet (2007), Begavningsstod och begavningshjalpmedel.

Stiftelsen JAG (2000), Kvalificerat stod till personer med flerfunktionshinder, Stock-
holm.

Stockholms lans landsting (2009), Fokusrapport — Vuxna personer med utvecklingsstor-
ning och deras behov av halso- och sjukvard.

Tidskriften Intra, flera artiklar bl.a. i nr 1/2002 och 1/2003 om stimulering i samspel for
att bl.a. minska sjalvdestruktivitet (Johansson, Agneta) och traning av koncentration
m.m. (Nilsson, Lisbeth).

Umb-Carlsson, Oie (2008), Studier om hilsa for personer med utvecklingsstérning, Sta-
tens Folkhalsoinstitut, Ostersund.

Verksambhetstillsyn av Arbetsmiljoverket, Lansstyrelsen i Vastra Gétalands 1an och So-
cialstyrelsens regionala tillsynsenhet i Goteborg, Daglig verksamhet vid enheten Rubi-
nen i Skdvde kommun (2008).

Wilder, Jenny (2008), Proximal processes of children with profound multiple disabilities,
Stockholms universitet.

Winlund, G, Rosenstrom Bennhagen, S (2004), Se mig! Hor mig! Forsta mig!, Stock-
holm, FUB:s forskningsstiftelse ala.

Olund, A-K, Westerberg, B, Larsson, C (red.) (2003), Det & NU som riknas, handbok i
medicinsk omvardnad av barn och ungdomar med svara flerfunktionshinder, Stockholm.

Ostlund, Daniel (2008), Sarskolans modersmalsundervisning, Hogskolan, Kristianstad.



Bilaga 2

Barn, ungdomar och vuxna med flera och omfattande
funktionsnedsattningar och deras familjer

- en nulagesbeskrivning ur foréaldrarnas per spektiv
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Barn, ungdomar och vuxna med flera och omfattande
funktionsnedsattningar och deras familjer

- en nulagesbeskrivning ur foréaldrarnas per spektiv

Inom ramen for Riksforbundet For barn, unga och vuxna med utvecklingsstdrning,
FUB:s forstudie om behovet av ett nationellt kunskapscenter for fragor om flera och
omfattande funktionsnedséttningar, genomfordes under & 2009 djupintervjuer av for-
ddrar till 19 barni olika ddrar, varav fleravar vuxna. Syftet med intervjuernavar att fa
en bild av vilka behov personer med flera och omfattande funktionsnedséttningar har for
att goda levnadsvillkor, storsta mojliga delaktighet och sjdvbestammande ska uppnas.
Samtidigt ville vi att intervjuerna skulle belysa féré drarnas/familjernas situation.

Resultatet blev en nulégesbeskrivning av hur det ar att ha eller leva néra en person med
flera och omfattande funktionsnedséttningar.

Bakgrundsfakta till intervjusvaren

Vér intervjustudie omfattar 18 djupintervjuer av forddrar som har barn med flera och
omfattande funktionsnedséttningar. En av modrarna hade tva barn med omfattande
funktionsnedséttningar, varfor intervjuerna omfattar 19 barn.

Merparten av intervjuerna dgde rum under vintern och varen ar 2009. Négra genomfor-
desi borjan av hosten samma ar. Vid elva av intervjuerna tréffade vi modern ensam, vid
resterande su bada forddrarna. Forddrarna fick sava avgora om intervjun skulle
genomforas med en av fordldrarna eller bada. De hade ocksa méjlighet att bestéamma var
och nér, dagtid eller kvdlstid, intervjun skulle aga rum. De flesta intervjuerna genom-
fordesi familjens bostad.

Nedan kallas forddrarna for A, B, forddraparet C och D, fordldraparet E och F, G, foér-
aldraparet H och I, J, K. Fordldraparet L och M, N, O, P, fordldraparet Qoch R, S, T, U,
forddraparet V och W, foraldraparet X och Y. Forddrarnas dlder varierade vid intervju-
tillfalet mellan ca 30-70 &r.

De berdrda barnen, varav fleravar vuxna, var daintervjuerna dgde rum, mellan 2-40 ar.
Vi bendmner i fortséttningen, for enkelhetens skull, samtliga som barn i egenskap av
barn till sina foréldrar. Samtliga hade flera och omfattande funktionsnedsattningar men
var ingen enhetlig grupp da orsak och symptom varierade. Gemensam namnare var att
de befann sig pa en tidig utvecklingsniva. Samtliga hade &ven funktionsnedséttningar i
rorelseférmaga, syn och horsel. Det var dven vanligt med epilepsi. Fem av barnen var
vid intervjutillfalet i forskoleddern, tvavar 10-12 &r, tre var tondringar, sex var mellan
20-26 ar och en var narmare 40 &r. Tva av de vuxna barnen, vilkas foraldrar vi intervju-
ade, hade avlidit. B&da var dai 30-arsdldern. Det var en jamn konsfordelning bland bar-
nen; nio flickor respektive tio pojkar.
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Vad géller samtliga barn, utom tva, var de biologiska foraldrarnatill barnet sammanbo-
ende eller gifta. | allafamiljer, utom en, fanns ytterligare minst ett syskon. Tre av famil-
jerna hade totalt fyra gemensamma barn. | flera av familjerna fanns aven adre halvsys-
kon. Ett av barnen hade yngre halvsyskon.

Familjerna var bosatta i olika delar av landet i kommuner av varierande storlek, fran
glesbygd till storstad. En familj var bosatt pa en lantgard, en ensamstdende mamma med
barn bodde i 1&genhet medan resterande familjer bodde i enfamiljshus.

Vi fick kontakt med intervjupersonerna genom intresseorganisationerna Riksforbundet
FUB och Synskadades Riksforbund, SRF samt genom barn- och ungdomshabiliteringen
och annan habiliteringsverksamhet i olikalandsting.

Vid de semistrukturerade intervjuerna anvande vi oss av en frégemall. Intervjuerna
genomfdrdes av en person, projektledaren eller projektmedarbetaren, och tog 2—3 tim-
mar per intervju. Fordldrarna informerades om syftet med intervjun och redovisnings-
metod, bl.a. avidentifiering. Varje intervju dokumenterades skriftligt.

Forvarvsar bete och forvarvsfrekvens

Foraldrarna fick svara pa fragor om forvarvsarbete, dvs. vilket yrke de hade nar barnet
foddes? Hade karrigren andrat inriktning? Vilken forvérvsfrekvens hade foréldrarna
sedan barnet hade f6tts och hur sag det ut vid intervjutillfallet?

M 6dr ar nas for var vsar bete och for var vsfr ekvens

Generdllt sett forefoll modrarna ha tagit huvudansvaret vad géller omvardnaden av bar-
net med funktionsnedsédttning medan faderna, i stor utstrdckning, hade arbetat heltid.
"Minman har alltid arbetat 100 %. Det ar han som star for forsorjningen.”

Samtliga modrars karriar hade andrat inriktning efter barnets fodelse. Detta trots att
modrarna hade en skiftande utbildningsbakgrund; nio av mddrarna hade en hdgskol eut-
bildning vid barnets fodel se, tva mammor skaffade sig en hogskol eutbildning inom nag-
ra & efter barnets fodel se medan resterande sju hade hdgst gymnasi eutbildning. Samtli-
ga, med ett par undantag, arbetade vid intervjutillfallet som personlig assistent for sitt
barn.

Modrar med hogskoleutbildning

Nio av_ mammorna hade en hdgskoleutbildning nar barnet foddes. Alla hade da varit
yrkesverksammaii flera & och var etablerade pa arbetsmarknaden. Atta av dessa mam-
mor var vid intervjutillfalet anstallda som personliga assistenter &t sina barn pa heltid
eller deltid. De hade varit personliga assistenter mellan knappt 1-15 &r. Endast en
mamma fortsatte att arbeta heltid i sitt yrke eller nérliggande efter ford draledigheten.
Hon hade endast varit personlig assistent & sin son under en kortare period. Denna
mamma startade istéllet, tillsammans med sin man, ett foretag.

Av de dtta modrarna som hade anstélining, heltid eller deltid, som personlig assistent,
arbetade tre ocksa kvar i sina ursprungliga yrken pa deltid. Den ena mamman, L, gick
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tillbaka till arbetet sedan dottern borjat pa en speciaforskola. Hon hade dock mycket
franvaro pga. dottern och blev efter ett & uppsagd fran sitt arbete. Hon valde da att star-
ta eget foretag inom sitt gamla yrkesomréde. Detta majliggjorde arbete hemifran och
flexibla arbetstider. Hon arbetade, vid intervjutillfalet, halvtid i foretaget och halvtid
som personlig assistent. Q arbetade 75 procent i sitt gamla yrke och sedan varierande
antal timmar varje vecka som personlig assistent. Sammanlagt 6verskred hennes arbets-
tid 100 procent. X arbetade 30 procent i sitt ursprungliga yrke och i 6vrigt som person-
lig assistent & sonen. Hon menade att hon och maken hela tiden diskuterade hur assi-
stansen skulle fordelas mellan dem, de var 6ppna for att omprova. ” Just nu har vi det sa
hér och just nu &r det bra.”

U dlutade arbeta i sitt yrke nér barnet med omfattande funktionsnedséttning féddes for
12 &r sedan. Hon arbetade vid intervjutillfallet halvtid i ett foretag med en annan inrikt-
ning @n hennes ursprungliga yrkesomrade samt 40-60 procent, varierande Gver tid, som
personlig assistent. En kvinna var pensiondr sedan flera & men arbetade fortfarande till
en del som assistent & sonen som var i 40-arsaldern.

Tva av mammorna, med hogskoleutbildning, som hade barn i forskoledldern var an-
stéllda som personliga assistenter da deras barn inte kunde ga pa férskola pga. stor in-
fektionskansglighet, manga sjukhuskontakter etc.

En mamma, V, sade att mycket av den sorg hon kénde hade att géra med "insikten om
att jag aldrig kommer att kunna arbeta somtidigare”. Hon tillade att s mycket av iden-
titeten i Sverige & kopplad till arbetet. Den andra kvinnan, G, hade gétt tillbaka till sitt
arbete nér hennes forddraledighet var slut och maken var hemma med barnet. Hon tyck-
te att det var "ganska jobbigt” att komma tillbaka till arbetet med sonens omfattande
behov av stdd dar hemma pa kvallen. Nar pappan atergick till arbetet efter foraldrale-
digheten borjade hon arbeta som personlig assistent & sin son.

En av de hogutbildade mammorna hade varit personlig assistent sedan LASS infordes ar
1994 och tills dottern flyttade hemifran for en tid sedan. Hon hade forsokt borja yrkes-
arbeta vid tre olika tillfalen men dutat igen da hon hade mycket franvaro pga. vard av
sjukt barn. Denna kvinnas svarigheter att kunna yrkesarbeta paverkades av att barnets
pappainte delade omvéardnaden av barnet. "Han har arbetat 200 procent.”

Modrar som hade utbildat sig efter barnets fodelse

Tvamodrar hade skaffat sig en hogskoleuthildning efter barnets fodelse. A borjade stu-
dera for att hon inte langre orkade arbeta i sitt gamla yrke. Hon var ensamstéende och
hade till att borja med fortsatt att arbeta heltid i tva ar efter foréldraedigheten. Dottern
var da pa en speciaforskola. A arbetade vid intervjutillfallet 20 procent i det nya yrket.
Hon var utover detta arbetsledare pa halvtid & barnets assistenter och personlig assistent
50 procent nattetid.

B valde att uthilda sig for att skaffa sig mer kunskap inom ett omrade som aven skulle
vara av varde i fordldrarollen. B hade en halvtidstjanst inom yrket men arbetade sedan
en tid tillbaka endast ndgra fatimmar i veckan for att hatid att planera for dotterns vux-
enliv. B betonade att hon hela tiden hade varit man om att hallafast vid yrkeslivet. Hon
menade att risken med LASS & att manga mammor blir bundna av barnet och inkoms-
ten som personlig assistent. B namnde att hon kande till fem mammor i néromradet som
ként sig tvungna att sluta jobbai sina ursprungliga yrken for att samordningen av insat-
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ser m m kring barnet med omfattande funktionsnedséttning kréavde sa mycket tid och
ork.

H hade arbetat i nio & i sitt ursprungliga yrke efter foraldraledigheten. Av hélsoskal
sade hon sedan upp sig. Dérpa gick hon en tredrig folkhtgskol eutbildning. Forsorjning-
en klarade hon genom att hon samtidigt blev personlig assistent pa kvallar och helger &t
sonen. Nér utbildningen var avslutad forblev hon personlig assistent &t sonen.

Modrar med hdgst gymnasieexamen

De resterande sex modrarna hade hdgst gymnasieexamen, nar barnet foddes, och hade
inte vidareutbildat sig. Samtliga, utom en, var eller hade varit personliga assistenter &t
sina barn under en langre period (3-15 ar).

E var vid intervjutillfallet personlig assistent for att barnet inte kunde ga pa forskolan
pga. stor infektionskanslighet.

S, som separerade fran barnets pappa da sonen var i forskoledldern, yrkesarbetade fram
till sonens skolstart. Han gick dai forskolan med resurspersoner vid sin sida. | langden
blev det helt omgjligt att arbeta pga. stor franvaro under sonens sjukdomsperioder. S var
vid intervjutillfallet personlig assistent pa heltid. Hon kunde inte tanka sig att nagot av-
|6sningssystem eller annan service skulle ha kunnat mojliggora fortsatt yrkesverksamhet
under sonenstidiga ar. ” Kanske nagot halvtidsarbete hade varit bra nu, men vad?’

C borjade arbeta i foradldrarnas foretag da sonen och hans syster var sma. Dér arbetade
hon knappt 50 procent och hade mgjlighet att styra éver arbetstiderna, vilket var en for-
utsattning for att fa "livspusslet” att ga ihop. Sedan LASS inforts arbetade hon under
nagra & som personlig assistent & sonen. Innan sonen flyttade hemifran tergick hon till
sitt ursprungliga yrke, forst som vikarie. S smaningom fick hon en tillsvidareanstall-
ning.

P var pensionar. Hennes son avled for catio & sedan da han var i 30-arsdldern. Sonen
bodde pa ett vardhem, déarefter i gruppbostad. Modern yrkesarbetade och hade tét kon-
takt med sonen under hela hans levnad.

Tva av modrarna, J och O, hade inte arbetat utanfor hemmet sedan deras barn foddes. J
som hade en vuxen dotter var anstélld som anhorigvardare innan LASS infordes. Sedan
1994 hade hon varit anstélld som personlig assistent at sin dotter som bodde i en egen
lagenhet i andutning till forddrarnas bostad. O som hade en son i mellersta tondren
hade varit personlig assistent helatiden sedan 1996, i varierande omfattning.

Tre av modrarna, som inte hade vidareutbildat sig efter gymnasiet, hade barn som var
dver 20 ar. Tva av modrarna var fortfarande personliga assistenter at sina barn trots att
dessa hade flyttat hemifran. En av modrarna hade atergatt till sitt ursprungliga yrke.

Fadernas forvar vsar bete och forvar vsfrekvens

Tolv av papporna hade eftergymnasial/hdgskoleutbildning nér barnet med funktions-
nedsattning foddes. En pappa utbildade sig pa hogskoleniva ndgra &r efter barnets fodel -
se. Tre av faderna hade hogst gymnasieexamen. Vad géller tva av papporna har vi ingen
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uppgift; den ene var avliden och den andre hade, vad vi forstar, inte haft kontakt med
sin dotter efter separationen fran modern strax efter dotterns fodel se.

Papporna hade, med nagra fa undantag, fortsatt att arbeta heltid i sina ursprungsyrken.
Flertalet av faderna hade dock varit foraldralediga under en léngre period med sina barn.
En pappa var den av forddrarna som var hemma for vard av sjukt barn med alla fyra
barnen nar de var sjuka. Han tog ocksa ut all foraldraledighet for familjens yngsta barn.
(Modern var anstalld som personlig assistent for ett av barnen).

Eget foretag skapar flexibilitet

En man valde att starta ett eget foretag, inom sitt yrkesomrade, sedan barnet med funk-
tionsnedséttning hade fotts. En viktig anledning till att starta eget var mgjligheten att
kunna styra 6ver sin arbetstid. Denne man hade varit mycket delaktig i alla kontakter
runt barnet. En av de intervjuade papporna var delégare i ett foretag. Han arbetade vid
intervjutillfallet 80 procent, men det hade vaxlat sedan dottern, en flicka nu i férskoledl-
dern, foddes. En annan man, ocksa han pappa till en flicka i forskoleddern, hade fort-
satt att driva sitt eget féretag efter dotterns fodelse, men arbetade nu bara halvtid. Han
var ocksa anstalld som personlig assistent pa halvtid & sin dotter. Denne mans hustru
hade startat ett eget foretag efter att ha blivit uppsagd frén sitt arbete. Aven hon arbetade
halvtid i det egna foretaget och halvtid som personlig assistent. ” Eget foretag kdnns som
enda alternativet. Ingen arbetsgivare skulle acceptera 0ss.” En pappa hade bytt yrkes-
bana och var chef pa heltid for ett assistansbolag som han startat tillsammans med sin
fru.

AnstélIning som personlig assistent

En man arbetade 75 procent i sitt ursprungliga yrke och minst 25 procent som personlig
assistent. Hans fru hade samma arbetsférdelning, dvs. 75 procent inom sitt yrke och
minst 25 procent som personlig assistent & parets dotter. En franskild pappa, vars son
huvudsakligen bodde hos mamman, var personlig assistent var 4.e helg.

Endast en av faderna var, efter uppsagning fran tidigare arbete, anstélld pa heltid som
personlig assistent &t sin son.

Sviktande halsa och brist patid

| flera av familjerna hade modrarna valt att bli personliga assistenter pa heltid aternativt
gatt ner i arbetstid rejalt for att fa vardagen att fungera. De menade att de inte orkade
och/éller hann forvarvsarbetai nagot annat yrke.

Manga av forddrarna sade att de under |anga perioder inte hade kunnat sova mer an
nagra timmar under natten pga. olika somnstorningar hos barnet. En kvinna, som under
lang tid var ensamstaende med fyra barn, hade bara méjlighet att sova ut en helg i ma
naden under flera &r. Det var da barnets korttidshelg ssmmanfoll med syskonens vistelse
hos fadern. Denna kvinna hade i perioder varit sukskriven pga. trotthet och utmatt-
ningsdepression. En tonarsmamma beréttade om utmattning och aterkommande minnes-
storningar till f6ljd av ménga & med stord nattsomn. Aven Q, mamma till en dotter i
dvre tondren, beréttade att natterna var tréttande. "Man &r aldrig riktigt pigg och ut-
sovd.”
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Tvaav forddraparen berétade om barnets svarigheter att hitta en fungerande dygnsrytm
och hur det hade paverkat dem. H och | beréttade att sonen under de forsta aren skrek
mycket pa nétterna. Fordldrarna var uppe hos honom 5-6 ganger per natt, ibland 10
ganger. Manga ganger sov de inte mer &n 2-3 timmar per natt. Trots detta fortsatte mo-
dern sitt arbete, motsvarande 80 procent av en heltid, i ytterligare nio ar. Né&r det blev
aktuellt med uppsagningar pa hennes arbetsplats antog hon ett erbjudande om avgangs-
vederlag och sade upp sig. " Jag hade da haft hjartrubbningar och akuta svimningskans-
lor under en langre tid — jag kastade mig ibland pa golvet pa jobbet.” Nagra ar senare
blev maken uppsagd fran arbetet. " Det jag kande da var befrielse. Jag var slut.” Bada
dessa fordldrar arbetade vid intervjutillfallet som personliga assistenter & den vuxne
sonen. Foraldraparet E och F, som hade en dotter i forskoledldern, beréttade att de inte
hade sovit en hel natt sedan dottern foddes. De forsta 3-4 aren turades foraldrarna om att
vaka vid dotterns sang. De hade nu ett halvt vardbidrag for omvardnad nattetid. Modern
var anstdlld som personlig assistent pa heltid.

En mamma som var ensamstaende berétade om svarigheten att forstka skapa en rela-
tion till en ny man. Hon var, forutom personlig assistent &ven samordnare av barnets
assistans och "bakjour” nér andra assistenter hade fatt forhinder. Hon menade att man
som hon hade tréffat ansdg situationen vara for besvéarlig. De hade tréttnat pa hennes
aterbud pga. sonen.

Foraldraparet X och Y beréttade att det ddre syskonet hade haft svart att vara borta fran
forddrarna under flera &r efter det att hans lillebror med omfattande funktionsnedsétt-
ningar foddes. Han var bara tva & nar han blev storebror och kunde naturligtvis inte
forsta men va "kannaav” den péfrestande situationen néar hans bror under det forsta aret
var mycket suk. Forst nu, flera ar senare, hade det blivit béttre, inte minst tack vare
goda erfarenheter fran forskolan.

Ett annat avgorande skél till att modrarna hade blivit personliga assistenter &t sina barn
var alla nédvandiga kontakter med sjukvard, skola osv. kring barnet med funktionsned-
séttning, vanligen varje vecka aret om. Detta fordrade mycket tid och ork.

Vilket stdd behovs for att hallaihop familjen?

Allabarni intervjustudien, utom tva, bodde med bada sina biologiska férddrar. Vi 6ns-
kade ta del av forddrarnas erfarenheter av vilket stod som behdvs for att hdllaihop fa-
miljen och favardagen att fungera.

Per sonlig assistans

Ett foraldrapar poangterade sérskilt vikten av personlig assistans for att kunna hdlaihop
familjen. ” Assistansen &r helt avgorande for att hon ska kunna bo hemma.” Detta par
sade att det som de hade gétt igenom hade starkt deras relation.

Samordning kring bar net

En mgjoritet av fordldrarna efterlyste en person som kunde ansvara for all eller mycket
av samordningen kring barnets vard och omvardnad. Denna uppgift vilade i nuléaget pa
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fordldrarna. | de intervjuade familjerna var det, med ett undantag, mddrarna som hade
den samordnande rollen. 1 en familj blev pappan den som tidigt samordnade stdd och
service. Det var ocksa han som kom med idéer och tankar om forandringar. Denne man
arbetade liksom sin fru 75 procent i sitt yrke och minst 25 procent som personlig assi-
stent &t dottern.

Forddrarna i intervjustudien benamnde behovet av en samlande funktion pa olika sétt;
"koordinator, samordnare, spindel i nétet, kontaktperson.” Denna person, menade flera,
skulle t.ex. kunna vara en kurator vid habiliteringen. Ett sétt att underl&ta samordning
av olika insatser for en person som omfattas av LSS, och har minst en LSS-insats, &r att
begéra en individuell plan. Tyvérr kunde vi konstatera att individuell plan enligt LSS
inte var ett vanligt hjadpmedel for samordning.

Foraldraparet E och F saknade en koordinator inom sjukvarden. De menade att en sddan
exempelvis skulle kunna samordna flera insatser som kan goras samtidigt nér barnet
anda ar nedsovt. V beréttade hur hon gjorde for att visa pa behovet av samordning av
olika gukhusinsatser, t.ex. bestk hos olika specialistldkare. Hon gjorde en mindmap
over alakontakter familjen hade runt dottern. Detta fyllde mer an en A4-sida. Pa sa sétt
blev det tydligt for sjukhuspersonalen varfor det var viktigt att samla besok hos olika
experter pa sjukhuset pa en och samma dag.

A tyckte att koordinatorn skulle vara utbildad i samtalsmetodik och géarna galv ha for-
ddraerfarenhet. Stodet behdvde erbjudas aktivt, man ska inte vanta pa att familjerna
gavatar initiativ och ringer upp. Hon ansdg &ven att koordinatorn skulle kunna formed-
la kontakt med andra familjer i en liknande situation. ” De kan visa att det gar att ta sig
ur en tuff livssituation” .

V och W saknade en samordnande funktion. " En koordinator skulle vara en drém.” Det
skulle t.ex. kunna vara en person pa Forsakringskassan som samordnar ford dral edighet,
vard av allvarligt Sukt barn och LASS. Parets erfarenhet var att det hade varit rorigt och
svart for Forsakringskassans personal att reda ut begreppen. De betonade att kompetent
vagledning vad géller samhéllets stod ar viktigt. ”Vi har ju inte varit i situationen for-
ut.” V och W ansdg att samhéllets foretradare ska vara proaktiva, dvs. "ligga steget
fore” med information etc. " Det gar inte att fraga §jalv nar man inte vet vad som finns.”

B ansdg att en viktig forutsattning var att "alla hjélpare ska gora vad de ska gora”. Ut-
Over detta behtvs en samordnare, en spindel i ndtet. Hon namnde som exempel behovet
av samordning av datorhjdpmedel och hjdlp med vem man véander sig till vid olika
hj& pmedel sbehov. Som det var nu fick B g§dv vara samordnare.

Ett foradldrapar C och D beréttade att kuratorn pa barn- och ungdomshabiliteringen var
mycket viktig under de forsta tio &ren. Hon tog pa sig en hel del samordningsuppgifter,
t.ex. med kollegor inom habiliteringen och pa Forsakringskassan. Hon var aven bra pa
att lyssna pa forddrarna. Foraldrarna konstaterade att det ar viktigt att ha kontakt med
en "spindel” pa habiliteringen. Det ska vara en person som har forkunskaper om barnet
och som, om hon inte kan svara §av, kan férmedla foraldrarnas fragor vidare till berérd
person. De tillade att det blir for jobbigt om allt for manga experter besoker familjen.
Det blir for manga att relaterartill, i synnerhet som det pa sina hall & stor personalom-
Séttning.
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L sade att hon, under det forsta kaotiska aret, hade behtvt ndgon som t.ex. héll ordning
pa och tog beslut om hur ofta sukgymnasten och de andra experterna skulle komma.
Foraddrarna forvantades ta alla beslut. "Under det forsta aret ska man bade hantera den
stora sorgen och vara jattehandlingsinriktad.” L skrev en lista 6ver ala personer de
hade kontakt med runt dottern under det forsta aret. Det var 80-100 personer. | dag ar
det runt 50. "Nu ar det hanterbart.” L beréttade att hon och maken hade olika roller i
sitt foraldraskap. L hade en mer administrativ roll; holl ordning pa ala kontakter, be-
stéllningar av hjdpmedel och mediciner t.ex. Hennes man ordnade det praktiska. De
hade borjat ha planeringsméten en gang per manad for att pa dagtid hinna diskutera allt
praktiskt kring dottern. De stravade efter att ha ett sa normalt familjeliv som majligt dar
emellan.

S sade sig vara ambivalent till att standigt sjalv vara samordnare. Hon béde kréavde det,
forklarade det med sitt " kontrollbehov”, och ville bli av med ansvaret da det var betung-
ande.

U menade att hon fick fixa allt gélv, inte minst samordningen av olika insatser. Hon
tyckte att det var slumpartat nér och hur hon och familjen naddes av information, t.ex.
om bilstdd, bostadsanpassning, vardbidrag etc.

Lotte Blumenthal, som ingér i styrgruppen och & en av initiativtagarna till detta projekt,
har gjort en sammanstalining av alla kontakter kring sonen Micki. Den visar kontakter-
nakring Micki da han var 7-, 17-, 27- respektive 37 ar, se bilaga 3 a-d.

Samtalsstéd

Fleraforddrar lyfte behovet av samtalsstod for att fa hjép att bearbeta kris- och sorgre-
aktioner. Man ville ocksa fa stod i att ordna vardagen, vaxain i foradrarollen och han-
tera syskonens situation. Fordldrarna hade skiftande erfarenheter av samtalsstéd. Flera
hade fatt samtalsstod genom kuratorn pa barn- och ungdomshabiliteringen. Négra for-
aldrar bosatta i Stockholms 1én hade haft kontakt med landstingets kris- och samtals-
team (lanscentret, Handikapp & Habilitering). Andra ndmnde att de hade velat ha sam-
talsstod men inte fatt det.

Forddraparet C och D hade mycket kontakt med kuratorn pa barn- och ungdomshabili-
teringen under de forsta tio aren. Kuratorn var ”duktig pa att lyssna”. E och F blev er-
bjudna kuratorskontakt pa barn- och ungdomshabiliteringen. De menade att " kontakten
med kuratorn har varit guld vard’. Pappan hade &en haft kontakt med psykolog vid
habiliteringen.

K var nedstdmd under den forsta tiden med sonen. " Det var hemskt med en ny varld som
jag inte hade nagon kunskap om.” Kuratorn vid barn- och ungdomshabiliteringen fanns
att kontakta vid behov. Den viktigaste fragan for K till kuratorn var: "Hur ser de ut som
gatt igenom den svarta tunneln?’ Med andra ord finns det ndgot hopp?

A ansag att kuratorn vid barn- och ungdomshabiliteringen var osdker i sin yrkesroll och
gav ett daligt bemotande.

En mamma beréttade att hon hade saknat kontakt med en kurator. ” Stuationen var sa
kaotisk.” Kuratorn hade behtvts som stod att hantera situationen i familjen praktiskt,
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inte minst for att hinna med det &dsta syskonet som inte hade nagon funktionsnedsatt-
ning. Familjen hade, utdver barnet med omfattande funktionsnedséttningar, aven ett
barn med en neuropsykiatrisk diagnos. Modern saknade &ven ett syskonstdd, en syskon-
insats. Familjesituationen nar barnen var sma paverkade det ddsta syskonet upp i ton-
aren, menade mamman. "Han blev ett nerwrak.” En kurator hade &ven behdvts for att
familjen skulle fa information om samhallets stod. Uppgiften att skaffa kunskap om
samhdllets stod foll nu i stéllet pa modern.

Nagra foraldrar, bosattai Stockholms 1an, hade erfarenhet av samtal sstod genom lands-
tingets kris- och samtalsteam (se ovan). For en familj hade stodet varit betydelsefullt.
Ett foraldrapar var mer kritiskt till den hjalp de hade fétt. De tyckte att terapeuterna de
traffade saknade en tydlig metod for att hjdpa forddrar att hantera sorg och ilska. " Det
har mest handlat om att fa grata men man vill ju inte vara ett offer.” Ett par mammor
tyckte att de hade fétt daligt stod i forddrarollen fran kris- och samtalsteamet. De hade
Onskat mer hjép.

Avldsning/avlastning nar familjen behover

B, namnde avldsning/avlastning nar familjen behdver insatsen, som det viktigaste sto-
det for att det ska vara mgjligt att hdlla ihop familjen. B och hennes man fick bara av-
lastning en helg/manad nar deras dotter var liten trots att de behdvde mer. P4 sommaren
ar det alratuffast menar B. "Da ligger allt nere.” Under sommarmanaderna juni — au-
gusti erbjuds t.ex. inga helger pa korttids i B:s hemkommun, endast en vecka totalt un-
der hela sommaren. ”Nar andra dnskar trevlig sommar sténar man nastan.”

P, vars son gick bort for catio & sedan, raddes att |1amna sonen till ett vardhem i slutet
av 1960-talet da sonen var knappt tre &. Anledningen var dels att familjen var i behov
av avldsning, delstilltron till att personal skulle ge battre omvéardnad an hemmet.

Kontakt med andrai samma situation

En majoritet av forddrarna lyfte fram vikten av att fa kontakt med andra familjer i
samma situation. Flera av dem beréttade ocksa om svarigheterna att hitta andra forald-
rar.

A ansdg att en koordinator, utéver samordning kring barnet, dven skulle kunna formedia
kontakt med andra familjer i en liknande situation som kan visa att " det gar att ta sig ur
en tuff livssituation”. Hon beréttade &ven att hon hade foérsokt fa kontakt med andra fa-
miljer genom de lokala intresseorganisationerna; RBU, SRF och FUB. Men alla dar
hade barn med lindrigare funktionsnedséttningar &n A:s dotter. A kénde sig inte hemma
pa de medlemsaktiviteter som anordnades. De aktiviteter som erbjods var inte tillgang-
liga for dottern. Det var inte heller mgjligt, enligt némnda organisationer, for foradrar
att folja med pa aktiviteter utan sina barn, vilket A hade kunnat tdnka sig som ett sétt att
fa kontakter. Denna mamma hittade sa smaningom Foreningen Anonymous som vander
sig till forddrar och vanner till personer med hjarngukdomar utan diagnos. | Anony-
mous tréffade A andrai samma situation. " Till och med de som har det &nnu vérre och
anda overlever. Det ger hopp!”
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B menade att det &r viktigt att barn- och ungdomshabiliteringen kan erbjuda familjeakti-
viteter. De borde t.ex. ha syskonverksamhet. Sa var det dock inte dar hon bodde. B tyck-
te att familjeperspektivet dven borde gédla intresseorganisationerna. B var medlem i
FUB, RBU och SRF. Hon tyckte att RBU:s lokalforening hade varit bast pa att anordna
aktiviteter som &ven hade fungerat for hennes dotter.

Barn- och ungdomshabiliteringen borde erbjuda kontakt med andra forddrar, ansdg
forddraparet E och F. N&r E hade tagit initiativ till grupptréffar si hade habiliteringen
bjudit in till tréffar, men bara pa hennes initiativ. E saknade till att borja med kontakt
med andra foraldrar. "Jag kande mig sd utanfor.” Sedan tva ar tillbaka ingick E i en
"privat mammagrupp”. Det var en annan mamma som tog initiativ och bjod in E i grup-
pen. Aven G och hennes man var med i en forddragrupp, utanfor habiliteringen och
handikapprorelsen. Detta gav mycket. Dér fick de massor av bra vardagstips, t.ex. hur
man leker i sndén med ett barn som inte ser och inte kan rérasig galv.

En mamma var mycket néjd med att kommunen, enligt de nya reglerna i sociatjanstla-
gen, SoL, anordnade s.k. anhdrigstod. Tillsammans med en anhdrigkonsulent tréaffades
forddrar en gang i manaden och fikade, pratade och skaffade sig information. " Vi kan-
ner oss inte annorlunda da, dven om inte s& manga har barn med sa svara funktions-
nedsattningar somjag.”

K, som kom i kontakt med FUB i ett tidigt skede, beréttade om sin férsta kontakt med
andra foradrar pa en forddrakurs som FUB:s lokalférening anordnade nar hennes son
var ett ar. "Da vande det. Jag skrattade for forsta gangen sedan min son foddes.” S
sokte sig pa egen hand till FUB. Hon menade att kontakten med andra foraldrar som har
ddre barn och intresseorgani sationernas radgivare ska kommartidigt och |1&tt. Det kan ge
nagot unikt som, i vissafall, ar viktigare an professionenstidigainsatser.

L och M hade mycket positiv erfarenhet av spadbarnsverksamheten Tittut (l&nscentret,
Handikapp & Habilitering i Stockholms lans landsting). L och M deltog tillsasmmans
med dottern i tréffarna pa Tittut, tre timmar varannan mandag eftermiddag. Att tréffa de
andra foréldrarna och personalen pa Tittut blev den allra viktigaste aktiviteten i famil-
jens vardag. Det som hande kunde ventileras med de andra pa Tittut. " Tittut var malet
for allt som hande dar emellan.” Det var viktigt att fa komma in i ett sammanhang.
”"Man kanner sig normal da och kan prata om andra saker, fotboll t.ex.” Har fanns ock-
samycket kunskap att hamta. " En otrolig kunskapsbank.”

ForadrarnaV och W hade ocksa erfarenhet av Tittut. De betonade persona ens formaga
att se dottern som en unik person. "Dar &r hon en prinsessa och dar far dven kungen
och drottningen (pappa och mamma) bara vara och méten uppstar.” Detta forddrapar
betonade ocksa att det var pa Tittut som de for forsta gangen tréffade andra foraldrar i
en liknande situation. "Denna lardom av andra &r livsviktig for att fa ett sa fungerande
liv som mgjligt.” Paret, som var kritiska till kris- och samtalsteamets (se ovan) arbets-
sétt, pdpekade att man pa Tittut, genom att moéta andra foraldrar, sig att det fanns olika
stadier i sorgebearbetningen, vilket ocksa var ett stod.

O, som hade en tonarsson, var mycket positiv till handelseriket Korallen som hon be-
sokte med sin son nér han var yngre. Korallen &r en lansovergripande verksamhet inom
Stockholms léns landsting som vander sig till barn, i ddrarna 0-12 &r, med flera och
omfattande funktionsnedséttningar. Pa Korallen var det aktivitet och sinnestraning — det
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innebar ocksa en majlighet att tréffa andra féraldrar och erfaren personal. " P& Korallen
var personalen kunnig.”

Informdllt stdd

Flera foraldrar namnde stdd och avlastning av anhdriga som en viktig forutsattning for
att kunna hala ihop familjen. Oftast handlade det om mor- eller farforddrar eller en
syster till ndgon av foraldrarna. | en familj stéllde en vuxen dotter upp. " Ovéarderligt”,
sammanfattade fordldraparet X och Y stodet fran slaktingar och nara vanner. | ett par
familjer har anhoriga stéllt upp som avlastningsfamilj (korttidsvistelse enligt LSS). Det
informella stodet hade bl.a. inneburit en mojlighet for férddrarna att sova ut och att
gora saker med syskonen.

Anhorigas stdd och hjdp med syskonen i familjen var oumbarligt nér foréldrarna snabbt
behtvde ta sig till sukhus vid akut §ukdom hos barnet med funktionsnedséttning. Of-
tast behovde bada forddrarna &ka ivag med barnet. En av forddrarna kérde bilen och
den andra tog hand om barnet som hade kramper, andntd etc. P& sjukhuset behtvde
bada vara med for att ta emot information av vardpersonalen, avlosa varandra vid bar-
nets sjuksang m.m. Manga av barnen i intervjustudien hade tillbringat |anga perioder pa
sjukhus under de forsta levnadsaren, i samband med infektioner och operationer. Famil-
jernas anhdriga fyllde da en mycket viktig funktion som barnvakter & syskonen.

Familjernas informella stéd varierade. Fyrafamiljer hade ett mycket gott informellt stéd
av mor- och farfordldrar som bodde i naromradet. Ett par familjer hade inget eller
mycket begransat informellt stdd medan det stora flertalet hade atminstone nagon nara
anhorig eller van som upplevdes som ett stod av fordldrarna.

T, som miste sin vuxne son i borjan av 2000-talet, pdpekade att det finns en " fyrkantig-
het” nar det géller myndigheternas sétt att avsluta insatser nar nagon dott. Familjen fick
da det basta stodet av informella krafter.

Anpassningar i livet

Det har varit viktigt att gora anpassningar i livet, papekade ett foraldrapar. ” Att spara pa
energin man har.” Dessa foraldrar hade lart sig att sdga ifran och de umgicks med sl&kt
och vénner pa ett annat sétt an tidigare. ” Folk far komma hit istallet for att vi aker
bort." Denna familj hade ocksa anpassat sitt boende efter de nya forutséttningarna. Nar
dottern var ett ar flyttade familjen till en naturskon plats i en annan kommun. "Vi har
valt att bo har for att ha det vackert omkring oss eftersom vi insag att det skulle bli
svart for oss att aka ivag.”

Samhallets stod

Vid intervjuerna stallde vi fragor kring hur familjerna hade upplevt samhéllets stod un-
der olika perioder av barnets liv; vid barnets fodelse, i forskole- respektive skolaldern,
vid dvergangen till vuxeninsatser samt i olika verksamheter for vuxna.
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Insatser med landstinget som huvudman

Halso- och sjukvard for barn

| hélso- och sjukvardslagen (HSL) fastslas att varden ska ges med respekt for alla méan-
niskors lika varde. Manniskans vérde grundas pa hennes person oberoende av vad hon
kan eller vilka funktioner hon saknar. Den som har det storsta behovet av hélso- och
siukvéard ska ges foretradetill v&rden. Enligt Prioriteringsutredningens férslag 1995* hér
personer med flerfunktionsnedséttningar till den forsta prioriterade gruppen, som omfat-
tar "vard av svara kroniska sjukdomar, palliativ vard i livets slutskede och vard av man-
niskor med nedsatt autonomi”.

Den for sta infor mationen om bar nets funktionsnedsattning

Ett flertal av barnen i var intervjustudie foddes, till synes helt friska, efter en normal
graviditet och forlossning. Under barnets forsta manader visade det sig sedan att allt inte
var som det skulle.

A:s dotter forefoll helt normalutvecklad vid fodseln. Vid tva manaders ader debuterade
sedan hennes epilepsi. Syntest visade tidigt pa en synskada. A beréttade att hennes sor-
geprocess var utdragen pga. att flickan foddes till synes frisk och att sedan den ena
funktionsnedséttningen efter den andra uppdagades. A menade att det & viktigt med
egen personlig utveckling (livserfarenhet) hos de professionella for att de ska kunna
mota andra manniskors sorg- och krisreaktioner pa ett bra sétt.

Forddraparet C och D var pa sex veckors utredning, tillsammans med sonen som davar
tre &, pa regionhabiliteringen som tidigare tillhorde Bracke Ostergdrd, nu Drottning
Silvias barn- och ungdomssjukhus i vastra Gétaland. Lakaren pa Bréacke-Ostergérd sade
vid utskrivningstillfallet, i forbigaende, att sonen hade en CP-skada. Han trodde att for-
dldrarna redan visste det. Lakaren hade av detta skal inte heller avsatt tid for att infor-
mera fordldrarna om vad en CP-skada innebar. Beskedet blev en chock for féréldrarna
som inte hade fatt nagon som helst information om detta av habiliteringslakaren pa
hemorten. Forddrarna fick aka hem med en ny diagnos utan att ha fétt information om
vad den skulle innebéra for deras son.

G:s son foddes efter en fullgangen och normal graviditet. Vid |akarkontrollen da han var
en manad gammal sag alt normalt ut. Vid tva manaders dder borjade forddrarna miss-
tanka att nagot var fel da de inte fick 6gonkontakt med pojken. Han kunde inte heller
halla upp huvudet och ville inte vara i forddrarnas famn. N&r han var tre manader
gammal fick han den forsta epilepsikrampen. Sedan vistades familjen pa sjukhus for
utredning i tva manader. Den forsta informationen om pojkens funktionsnedséttning
fick de pd gukhuset av |&kare, kurator och en sjukskéterska som de hade haft mycket
kontakt med. Beskedet gavs pa ett bra sitt, men l&karen kunde inte ge svar pa de fragor
som foraldrarna stéllde eftersom syndromet som pojken hade var sd ovanligt.

1 souU 1995:5.
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H och I:s son foddes med ett alvarligt fel pa tarmarna som inte upptacktes vid fodseln.
Nér pojken var en vecka gammal akte familjen in akut till sjukhus. Lékarna fann da att
pojken hade forstoppning vilket ledde till organsvikt. Han fordes i helikopter till ett uni-
versitetssjukhus dér han vardades i tre manader. Foraldrarna beskrev denna tid med nég-
rafaord. ”Det var som dddsangest varje dag.” De tyckte att de blev mycket bra bemétta
pa sjukhuset. Vid den forsta informationen fick de veta att sonen hade fétt vatskai hjar-
nan. De fick inte information om att det hade lett till en hjarnskada eftersom l&karna da
inte kande till skadans omfattning. Nar sonen var tre manader kom familjen hem. En
neurolog och barn- och ungdomshabiliteringen pa hemorten blev tamligen omgaende
inkopplade. Men inte heller av dem fick fordldrarna information om vad funktionsned-
séttningen skulle innebara. H och | tyckte att det hela tiden hade varit svért att fa infor-
mation om hjarnskadan, t.ex. hur den skulle paverka sonens utveckling.

K:s son foddestill synes frisk. Men han skrek dag som natt under de tre forsta manader-
na. Sedan orkade K inte mer. Hon fick hjap med att, som avlastning, ha pojken pa suk-
huset under en natt. Personalen som jobbade den natten insdg att ndgot var fel med poj-
ken. | samband med detta sjukhusbestk gjordes undersbkningar och man fann att poj-
ken hade en hjarnskada. Den forsta informationen fick K och hennes man tillsammans
av en l&kare pa sukhuset. "Han vagde sina ord pa guldvag.” Han sade att pojken skulle
bli "handikappad” och att vi skulle se "allt eftersom” hur stor skadan skulle bli.

For N fungerade inte amningen som den skulle. Flickan hade svart att suga och ckade
inte som hon skulle i vikt. Lékarna hittade dock ingen forklaring till matningsproblemet
och visade, enligt foraldrarna, ingen storre forstaelse. Forsta gangen forddrarna akte in
akut till sjukhus var flickan tva manader. Sedan f6ljde manga bestk pa akutmottagning-
en. Lakarna hittade ingenting avvikande. N var dock hela tiden siker pa att nagot var
fel. Hon kunde jamféra med det ddre syskonet. Da dottern var ett & blev hon slutligen
inlagd pa sjukhuset i samband med ett besok pa akutmottagningen. Da konstaterades att
hon hade en utvecklingsstdrning och en synskada.

S och hennes davarande man mérkte att nagot var " annorlunda’ nar sonen var tre mana-
der. "Han gav inte svarsleende.” De kontaktade expertis som menade att han méjligen
kunde vara blind. Senare konstaterades att det handlade om en viss synnedséttning. ” Se-
dan kom allt dlag i sag; epilepsi, rorelsehinder, tal- och spraksvarigheter, utvecklings-
stérning...”

T var mamma till tva barn med omfattande funktionsnedséttningar, den ene sonen var
avliden. Vid den forste sonens fodel se pa 1960-talet upplevde hon att man aktivt forsok-
te undanhalla henne information och, varst, att man forsokte hindra henne fran att se
sonen. Detta ar upplevelser som hon aldrig gldmmer. Det hela avslutades den gangen
med ett "béttre lycka nasta gang...” Informationen om funktionsnedséttningarna sokte
hon sig fram till via bibliotek. Darpa konfronterade hon sjukvarden med uppgifterna.

V och W fick den forsta informationen om dotterns diagnos av en neurolog pa ett uni-
versitetssjukhus nér flickan var tre manader. Lakaren gav ett ”jéttefint” bemotande men
kunde inte svara pa allt. Familjen remitterades till en neurolog pa ett annat sjukhus som
hade god kunskap om den aktuella diagnosen. Foraldrarna var mycket ndjda med denna
lakare som de ocksa hade fortsatt kontakt med. De beskrev |akaren som mycket profes-
sionell bl.a. genom att hon hela tiden beréttade vad det var hon undersokte. "Hon ligger
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steget fore oss hela tiden.” Foraldrarna uppskattade ocksa att |akaren var tydlig i sin
framtoning och gav ett varmt bemdtande.

Nér det gdlde fem av barnen fick fordldrarna veta direkt eller inom en vecka att deras
nyfodda barn hade en funktionsnedséttning:

Redan den dag deras dotter foddes fick foréldraparet E och F veta att hon hade ett al-
varligt hjartfel. Hon fordes i ambulanshelikopter till ett universitetssukhus. Lakarna
misstankte &ven att hon hade ett ovanligt kromosomfel. Forddrarna fick beskedet att om
det skulle visa sig att flickan hade ett kromosomfel, sa skulle hjartat inte opereras. Det
var da inte etiskt forsvarbart, menade l&karna, att |ata henne leva. En lgkare sade att
"hon bara skulle bli ett vardkolli”. Nar flickan var en vecka gammal konstaterades att
hon hade ett ovanligt kromosomfel. Hjéartat opererades darfor inte. Familjen var kvar pa
gukhuset i 2,5 veckor. Under dennatid fick de stdd av en ukhuskurator som de tyckte
var mycket bra. Sedan fick de dka hem. ”Under hela hennes forsta levnadsar gick vi och
trodde att hon skulle d6.”

J:s dotter féddes med en stor tumér i magen. Hon flogs till ett universitetssukhus sam-
ma dag som hon foddes. Tva dagar gammal opererades hon. Sex veckor senare upptack-
tes ytterligare en tumor i magen. Flickan behandlades med cellgifter under tva perioder
under sitt forsta levnadsar och opererades ytterligare en gang. Vid knappt ett ars ader
fick hon lunginflammation och vardades i respirator. Darefter upptéckte l&karna att hon
hade fatt en hjarnskada. N&ar den andra tumdren upptacktes fragade |akarna foraldrarna
om de ville att flickan skulle somna in med hjédlp av morfin. Men foréldrarna ville att
hon skulle opereras. Nar hon senare blev mycket dalig forvantade de sig fullt stod. "Har
de raddat henne till livet s maste hon fa ett fullvardigt liv.” Och férddrarna ansag att
det hade infriats.

L och M:s dotter hade problem med andningen direkt vid fodseln. Det tog en vecka in-
nan lékarna kunde konstatera att hon hade en hjadrnskada. Under denna vecka gavs
manga missvisande besked. Forddrarna fick uppfattningen att andningsproblemen be-
rodde pa ett lindrigare, behandlingsbart fel. Men nér flickan inte vaknade normalt efter
att ha fatt narkos i samband med en undersokning, gjordes en hjarnréntgen och hjarn-
skadan upptacktes. ”En lakare var bra. Resten var en katastrof.” L och M beréttade att
den forsta informationen om deras dotters funktionsnedséttning gavs rakt upp och ner av
den yngsta och minst erfarna lékaren. Forst senare fick de prata med en dverl&kare.

Den forsta informationen om sonens funktionsnedséttning gavs till O ensam. Hon lag da
fortfarande pa BB pa en sal med fyra baddar. Hon erbjdds inget krissamtal i anslutning
till beskedet.

X och Y:s son foddes en manad for tidigt, vilket forst inte vackte nagon oro. Under sin
forsta vecka fick han dock kramper av okénd orsak. Lanssukhuset samarbetade med
regionssjukhuset och diagnos, ett mycket séllsynt syndrom, stélldes. Efter tre veckor pa
lanssjukhuset fick familjen aka hem. Landstingets hemsjukvéard var inkopplad och poj-
ken sondmatades. Nar han var fem méanader genomfordes en operation akut utomlands
av négra hogt speciaiserade |&kare. Allaresor och uppehéllet bekostades av |anssjukhu-
set. Efter knappt ett & fick pojken nya kramper och en ny diagnos. Forddrarna tyckte
att de dverlag hade fatt ett bra bemotande och mycket bra hjap.



17 (49)

BVC

Flera av familjerna hade inledningsvis kontakt med barnavérdscentralen, BVC. Nagra
hade fortsatt kontakt med BV C for allméanna vaccinationer etc. Erfarenheterna av BVC
var blandade;

Forddraparet E och F sade sig ha en bra BV C-skoterska. "Hon &r kunnig och jordna-
ra.” Skoterskan fick féréldrarna att se det barn deras dotter var, inte bara funktionsned-
séttningarna. De fick aven bra praktisk hjdlp kring blgjor m.m.

Aven S hade positiva erfarenheter av BV C, och senare dven den lokala vardcentralen.
Hon uppskattade personalens bemdétande och deras uppfattning att hon som mamma
hade mer kunskap om sonen an de. "Jag blir respekterad for det jag kan."

J beréttade att familjen hade haft kontakt med BV C for att deltai vaccinationsprogram-
met. De fick dock borja om tre ganger med vaccinationerna pga. dotterns alla sjukdomar
och gukhusvistel ser.

En mamma deltog i den vanliga " mammagruppen” pa BVC for nyblivna médrar. Hon
var installd pa att vara med. ”Jag ville visa varlden att jag klarade av att ta hand om
mitt barn.” Hon tyckte om att ga pa promenad med de andra mammorna.

”Mammorna blev som en mansklig skdld mot andra manniskors blickar.” Hon sade att
hon annars var "livradd” den forsta tiden for alla moten, att t.ex. tréffa grannar och
tvingas berétta om sitt barns funktionsnedséttning.

G tyckte inte att de fick ndgot bra stod pa BVC under de forsta veckorna. BV C-
skoterskan reagerade t.ex. inte pa att pojken inte kunde halla upp huvudet vid tva mana-
ders dlder, trots att forddrarna patalade detta. Den enda kontakten familjen hade med
BVC, vid intervjutillfallet, var da pojken vaccinerades enligt det generella vaccinations-
programmet. Vid dessa tillféllen ville skéterskan alltid att en |&kare skulle vara med,
vilket G tyckte var helt ontdigt.

P och hennes man markte mycket tidigt att det var ndgot med sonens motorik, att " det
inte stamde”. Till att borja med lugnade BV C-personalen forddrarna men sa smaning-
om remitterades barnet till speciaistlakare.

"BVC ar ett stort skamt”, sade ett forddrapar spontant. De exemplifierade med att de
altid, nar de varit pa BVC, blivit ombedda att sittasig i koket och vanta. De upplevde
att BV C-personalen var rédda nér deras dotter kraktes. Personalen blev &ven osaker nér
dottern hade feber, trots att foréldrarna foérklarade att det horde till hennes diagnos.

O gick till BVC med sonen en gang i veckan nar han var liten. O tyckte dock att barnl&
karen pa BVC var ddlig. Han forstod t.ex. inte att sonen hade epilepsi nar han fick
kramper.
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K ontakter med barnklinik och vardcentral

AMOR, nétverksgrupp inom barn- och ungdomshabilitering for barn med flerfunktions-
hinder? beskriver barn med flera och omfattande funktionsnedssttningar som en grupp
som inte & enhetlig vare sig i orsak eller symptom. Gemensamt for gruppen & dock en
omfattande och svar problematik med funktionsnedséttningar inom flera omréden s&
som rorelseformaga, inlarningsforméaga, syn, horsel, nedsittning i formaga att ta upp
naring och &a, tarm- och blasfunktion, andning och somn. Epilepsi och spasticitet ar
vanligt. En del lider periodvis av sméarta som ofta & svartolkad pga. barnens stora své
righeter att kommunicera med omgivningen och uttrycka sina behov.

Karin Mossler, mamma till Jenny som hade Smith-Lemli-Opitz syndrom (SLO) och
gick tgort vid 22 arsdlder, har sasmmanfattat sina erfarenheter av sjukvard for ett ovanligt
barn.

Karin Mossler konstaterar: ” Fantastiska |&kare har raddat var dotters liv manga ganger.
Men aven deras mindre dramatiska insatser har inneburit skillnaden mellan ett vardags-
liv som gér att hantera och en mardrom.” Hon menar att en positiv grundsyn pa barn
och forddrar samt delaktighet ger god vard. Men att det &r viktigt att tanka pa att forald-
rar & olika. "Graden av delaktighet maste anpassas till vad forddrarna vill, orkar och
formar. Men vadigt ofta blir resultatet nagot mycket positivt av att varda tillsammans.
Oro och otrygghet minskas om man & delaktig. Det kan ocksa forbéattra relationen till
barnet.”

Samtliga intervjuade familjer hade erfarenhet av langvariga sukhusvistelser och tét
kontakt med akutsjukvard.

Livsuppehallande behandling och viktig diagnostik

Ett par av de intervjuade familjerna hade féatt fragan om de ville att livsuppehdllande
behandling skulle séttasin.

Ett forddrapar akte med sin dotter till akutvardsmottagningen da dottern var tre mana-
der pga. att hon hade mycket dalig syresdttning. Enligt foraldrarna fragade sjukhusper-
sonalen da, hur lange de skulle ge flickan livsuppehallande behandling. Foraldrarnas
uppfattning var att man inte satte in all nédvandig behandling. De ifragasatte starkt att
det inte var gavklart att allt som gar att gora " gors med automatik” om barnet har om-
fattande funktionsnedséttningar.

Ett barn hade nekats en hjartoperation nar hon var nyfédd pga. ett ovanligt kromosom-
fel. Sedan barnet varit ndra att do av syrebrist opererades hon akut vid drygt ett ars al-
der. Men forst efter att en kand specialist personligen kontaktat sjukhuset.

2 Det & Nu som réknas - handbok i medicinsk omvéardnad av barn och ungdomar med svéra funktionshinder,
www.lul.se, 2007.
% God sjukvard for ett ovanligt barn, www.fub.se, 2007.
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L och M beréttade att deras dotter fick ett langt andningsuppehdll da hon vardades pa
sjukhus en natt, da foraldrarna sov i bostaden. Sjukhuspersonalen ringde och bad forald-
rarna komma till ukhuset omgaende. Den natten fragade |&karna forddrarna hur de
ville att man skulle gora om det skulle handa igen. Forst da fick forddrarna veta att det
stod i dotterns journal att livsuppehdllande tgarder inte skulle séttas in. Detta foraldra-
par sade att de kande att |18karna hade lamnat 6ver ansvaret for dotterns liv och livsup-
pehdllande dtgarder pad dem. "Man ska nastan vara lakare salv.” Hemma i bostaden
hade familjen syrgas, inhalatorer av olika slag och flera sorters antibiotika. "En hel in-
satsstyrka.” Foréldrarna upplevde att 18karna ofta tyckte att deras dotter var sémre &n
hon egentligen var. Sukskoterskorna upplevdes dock som mer nyanserade. Néar foréld-
rarna kom in med dottern akut till sukhuset fragade |ékarna foraldrarna vad de ville att
de skulle gora. " Nar vi aker in akut med de andra barnen [amnar vi fram dem och sager
fixa det har.”

Aven Karin Mossler (se ovan) och hennes man hade fétt frégan om livsuppehdlande
behandling skulle séttas in: "Jenny var 18 & nar jag forsta gangen fick fragan om liv
eller dod. Hon hade svért att andas och den unge lakaren kom in i rummet, tittade pa
Jenny och sedan pa mig och sa ”Om hon fér svarare att andas, tycker du att vi ska ge
henne syrgas d&?’ Jag minns fortfarande min oerhdrda férvaning. Varfor fragade laka-
ren mig om det? Jag var inte sukvardsutbildad. Men dven for mig forefoll det sjavklart
att ge syrgas om man inte kan syresétta sig utan.” Jennys fordldrar menar att de aldrig
skulle ha kunnat eller velat ha haft — eller tagit — ansvar for att bryta en behandling eller
besluta om liv eller dod. "Det skulle vara som att doda var dotter”. De ville daremot
lyssna till 1&kare som de hade stort fortroende for. Lakare som hade hennes bésta for
dgonen. " Sjukvardens |&kare har det medicinska ansvaret. SA maste det vara.”

Andning

Nér J:s dotter skulle opereras vagrade narkoslékaren att sbva henne pga. ala lungin-
flammationer som hon hade haft. Hon remitterades till en andningsenhet dé&r man kon-
staterade att hon hade 6ver 150 andningsuppehdll under en natt. Hon fick en andnings-
apparat som hon fick anvanda hemma under ett par manader. Pa sa sétt tranade hon upp
sin andningsforméaga sa att operationen kunde genomforas.

En mamma hade saknat information om andningens betydelse for ett gott liv. Familjen
tillampade sedan en tid en alternativ behandlingsmetod som poéngterade vikten av att
trana upp barnets andningskapacitet.

I nfektioner

Ett fordldrapar konstaterade att infektionerna ofta var det farligaste for deras dotter. Hon
hade haft flera alvarliga lunginflammationer. Sedan tva &r fick hon |agdosantibiotika
under hela vinterhalvéret. Denna méjlighet att forhindra infektioner ” snappade de sdva
upp” genom andra fordldrar. De anvénde pilatesboll och koksalt dagligen fér andnings-
ovningar for att forebygga problem med luftréren.

Forddrarna till en pojke fick, nar han var sex manader gammal, beskedet att han var
helt blind. Detta trots att fordldrarna beréttade for 6gonlakaren att sonen vénde huvudet
mot fonster. Ogonlékaren gav inga tips pa synstimulering utan sade att det inte behov-
des eftersom pojken var blind. Denna familj hade sedan sokt alternativ behandling ut-
omlands for pojkens samtliga funktionsnedséttningar. Enligt det alternativa traningspro-
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grammet stimulerades pojkens syn dagligen med ljusreflexer och férema med kontrast-
farger.

L och M:sdotter blev undersokt av en dgonlakare sedan hennes hjarnskada hade konsta-
terats. Ogonl&karen sade att allt sig bra ut. Forddrarna trodde da att han menade att det
inte var nagot fel pa dotterns syn. Senare visade det sig att flickan var blind.

X och Y tyckte att de hade fatt samst service nér det gallde Ggondiagnos och -
behandling. De upplevde att sonen var sdmre lottad nér det gallde syninsatser pga. att
han numera ocksa var kand som ett barn med " forstandshandikapp”.

Smarta

J beddmde att dotterns storsta problem var all smérta hon hade. Nar smértorna var stora
behtvde hon egentligen ligga ner men detta var inte bra pga. hennes nedsatta lungkapa-
citet. Nattetid anvande hon en enklare form av respirator.

Spasticitet

En flickafick, ett & innan intervjun, en s.k. baclofenpump, vilket innebér att man viaen
inopererad pump kan ge spasticitetshammande |8kemedel direkt in i det centrala nervsy-
stemet. Innan dess var livet ett kaos i ett &, beréttade foraldrarna. Dottern kunde inte
gittai sin stol eler ligga ner. Hon bara skrek dygnet runt. Foréldrarna trodde att det var
kopplat till spasticiteten, smérta och forstoppning. Nar flickan hade fatt baclofenpumpen
fick hon en mycket hogre livskvalitet, menade fordldrarna. ”Konstigt att det skulle ta
fem ar innan hon fick pumpen.”

Allméanna reflektioner

P sammanfattade sina erfarenheter fran motet med sjukvarden som att personer patidig
utvecklingsniva ska ha tillgang till god och kvalificerad halsovard fortlopande. De ska
inte vara” pa undantag” utan respekteras for sitt manniskovérde.

T som hade barn i 40-arsdldern hade haft kontakter med, numera nedlagda, Kronprin-
sessan Victorias gukhus i Vebystrand som hade spjutspetskompetens i ortopediska
fragor och sérskild vana vid personer med utvecklingsstorning. " Ett slags kunskapscent-
rum’, som hon saknade.

U pépekade att regionsjukhuset hade dalig kunskap om barn med manga och omfattande
funktionsnedséttningar. Hon hade tillsammans med andra férddrar framfort kritik till
sjukhusledningen och foreslagit praktiska dtgarder, typ parmar pa akutmottagningen
med viktig information om dessa fa men ytterst komplicerade barn.

Barn- och ungdomshabilitering

Av hdlso- och sjukvardslagen (HSL) framgar att landstinget ska erbjuda dem som &r
bosatta inom landstinget habilitering och rehabilitering, hjalpmedel for ménniskor med
funktionshinder och tolktjanst for bl.a. dovblinda. Habilitering eller rehabilitering och
tillhandahallande av hjapmedel skaplanerasi samverkan med den enskilde.

Samtliga barn och foréldrar i intervjustudien hade tidigt kommit i kontakt med barn-
och ungdomshabiliteringen i hemlandstinget. Kontakt med habiliteringen hade formed-
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lats sedan barnets funktionsnedséttning hade konstaterats. Ofta redan da familjerna fort-
farande befunnit sig pa sjukhuset. De intervjuade ford drarna formedlade skiftande erfa-
renheter av kontakterna med habiliteringen.

Sjukgymnasten vid barn- och ungdomshabiliteringen var den specialist som manga for-
dldrar var mest ngjda med, &ven bland de forddrar som i Ovrigt var kritiska till barn-
och ungdomshabiliteringen. Forddrarna uppskattade att 5jukgymnasten jobbade konkret
med deras barn. Detta gdlde framfor alt forddrar som hade dldre barn. Sedan en Re-
geringsréttdom & 1997, ges inte sjukgymnastikbehandling som rad och stod, enligt
LSS, utan endast i form av handledning och konsultation. Fordldrarna uppskattade aven
att ukgymnasten ordnade olika typer av hjdlpmedel och informerade om traningspro-
gram. En nyckel person fér manga av forddrarna var ocksa kuratorn. Antingen namndes
hon for den viktigaroll hon hade haft i familjernas liv eller for brist pa kompetens.

De forddrar som var missnojda med habiliteringens insatser namnde brist pa flexibilitet
och samordning och stor omsattning pa personal som ska. Men aven otillracklig kun-
skap och ett osdkert bemdtande.

A hade till att borja med kontakt med en engagerad sjukgymnast som ocksa tog pa sig
rollen som kontaktperson inom habiliteringen. Det hade, enligt A, daremot aldrig fun-
nits négon bra kurator. De som hade jobbat som kuratorer hade varit osékrai sin yrkes-
roll och inte heller kunnat ge ett bra bemétande. Logopedtjansten hade varit vakant i
stort sett hela den tid som familjen hade haft kontakt med habiliteringen.

B hade inga positiva erfarenheter av habiliteringen. ” Den storsta bromsklass som finns.”
Med ett undantag; den forsta tiden fanns en bra sjukgymnast. Pa vissa tjanster hade det
varit stor personalomséttning. N&ar det hade kommit en ny logoped hade B bara hunnit
introducera dottern for logopeden innan denna slutat sin tjanst. B uttryckte det som att
det bristande stodet fran habiliteringen fick henne att skaffa sig en pedagogisk hogsko-
leutbildning for att §alv kunnafatag i relevant kunskap.

"Hon har varit sd himla handikappad dar.” L och M deltog i sanglek som barn- och
ungdomshabiliteringen anordnade. Men deras dotter hade den svéraste funktionsned-
sdttningen i gruppen. Detta forddrapar tyckte att personaen vid habiliteringen inte var
tillrackligt flexibel. De kunde t.ex., till att borja med, inte tdnka sig att gora hembesok.
Detta trots att det var svart for en av foraldrarna att, ensam med flickan, tasig till habili-
teringen. Det var nodvandigt att varatva, en som korde och en som satt bredvid dottern.
Nér familjen hade tid pa habiliteringen var det manga ganger inte lampligt, nar den da-
gen val kom, eftersom dottern oftavar suk eller vadigt trott.

S konstaterade att habiliteringsverksamheten hade forsamrats under senare & genom
dels nedskarningar, dels en personalomséttning som bl.a. lett till att varje ny befatt-
ningshavare ville " préva nagot nytt”. Detta trots S:s erfarenheter av vad som fungerade
respektive inte fungerade. Denna mamma ansag att det var mycket jobbigt med de langa
vantetiderna som nedskarningarna hade medfort. Under det senaste aret hade det tagit
3-4 veckor for att fatid hos en sukgymnast, logoped eller arbetsterapeut. ”Och kurator
ska vi intetala om. Hon ar helt nerringd...”

U hade haft téta kontakter med habiliteringen, framst med sukgymnast och arbetstera
peut. Hon var mycket missndjd med nedskarningar och personalomsattning inom barn-
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och ungdomshabiliteringen. Hon tyckte att hon fick fixa allt gélv, inte minst samord-
ningen av olika insatser. U tyckte att det var slumpartat nér hon och familjen néddes av
information.

Forddraparet V och W var missngjda med barn- och ungdomshabiliteringen av flera
skdl. Mamman tyckte bl.a. att kontakterna med logopeden och specialpedagogen inte
hade givit ndgot. Det var tydligt att de inte visste vad de skulle kunna hjépa till med.
" Jag ar inte tacksamtill slut ndr det kommer en person varannan vecka och det inte ger
nagot.” Sjukgymnasten var den enda specidisten som forddrarna var néjda med. Hon
hade varit behjélplig med att ordna olika hjdpmedel. Detta forddrapar efterlyste mer
struktur och samordning av habiliteringens insatser. De foreslog bl.a. béttre forberedda
bestk och skriftlig ssmmanfattning av besdk och méten.

Andra hade mer positiva erfarenheter av kontakterna med habiliteringen:

For foradraparet C och D var kuratorn pa habiliteringen mycket viktig de férstatio aren
med sonen. Hon tog pa sig en hel del samordningsuppgifter och var &ven bra pa att
lyssna paforddrarna. De forsta ren hade familjen dven en bra sjukgymnast som besok-
te dem en gang i veckan. Hon jobbade med sonen och fangade &ven upp manga av for-
ddrarnas fragor. Pappan var mycket positiv till barn- och ungdomshabiliteringens insat-
ser. " Jag hdgaktar barnhabiliteringen.”

E och F var i stort sett ndjda med barn- och ungdomshabiliteringen. De hade haft gott
stod av kuratorn. Nu hade man ocksa fatt en bra sukgymnast som bland annat hade
ordnat bra flythjadlpmedel s att dottern kunde bada.

G beréttade att familjen till att borja med hade mycket kontakt med habiliteringen, fram-
for alt med arbetsterapeut, specialpedagog och kurator. Dessa var "bra att ha att gora
med”. Specialpedagogen hade gett bra forslag pa stimulans for sonen men ocksa varit
ett bra samtalsstod. Hon var engagerad och G kunde kontakta henne vid behov. Féréd-
rarna var daremot missndjda med dietisten och sukgymnasten. Dietisten kunde inte ge
stod kring sonens svarigheter att &a och svéja. Sjukgymnasten besokte familjen men
kunde inte ge nagra bra forslag patraning. G tyckte att barn- och ungdomshabiliteringen
skulle ha en helhetssyn pa barnet och berédtta om vilka olika méjligheter som fanns att
hjalpa barnet. " Det ar viktigt att fa veta vad man kan fa hjalp med innan man kan fraga
efter hjalpen. Det &r viktigt att den informationen kommer fran habiliteringen.”

Forddraparet H och | tyckte att kontakten med arbetsterapeuten och sukgymnasten
varit bra. Den senare instruerade familjen i Vojtametoden, en neurofysiologisk behand-
lingsmetod, som man forsokte anvanda nér sonen var liten. De saknade dock kontakt
med kurator. Den kontakten hade behovts for att fa hjdp att praktiskt hantera situatio-
nen i familjen. De saknade ocksa en kurators information om samhéllets stod.

J fick kontakt med habiliteringen nér dottern var ett &. Da fick de en matstol och en
vagn. Habiliteringen hade varit "jéttebra’ aven om personaen inte altid hade haft ratt
kompetens. J gjorde allt for att dottern skulle fa vara kvar pa barn- och ungdomshabili-
teringen sedan hon hade blivit vuxen. ”"Det var den varsta stund jag varit med om nar
hon akte ut fran habiliteringen.” | dag har hon hittat en ny "hemvist” i lungkliniken pa
§ukhuset.
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K menade att barn- och ungdomshabiliteringen hade varit mycket bra. Hon hade ” storst
gladje” av ldkaren och sukgymnasten. Men aven logopeden hade varit bra. Kurator
fanns ocksa att kontakta vid behov. Sjukgymnasten lyssnade mycket och var bra pa att
jobba konkret med sonen, vilket K tyckte var positivt.

N&r N:s dotter var liten bodde familjen i en Sormlandskommun. Stodet fran habilite-
ringen dér var "fantastiskt”. De gav ett mycket bra stod. Allaresurser var samlade.

T hade tva soner med omfattande funktionsnedséttningar, den ene sonen avled nar han
var i 30-arsdldern i borjan av 2000-talet. Barn- och ungdomshabiliteringen vaxte fram
under sbnernas uppvaxt. T ansdg att habiliteringen var bra. "Men vardet beror alltid pa
enskilda tjansteman — och deras bemdtande och kunskaper varierar. Det &r viktigt att
personalen kan ge stéd utan att ta dver foraldrarnas initiativ.”

X och Y understrok att de hade fatt mycket bra hjalp genom bl.a. barn- och ungdomsha-
biliteringen. De hade i huvudsak fatt ett gott bemétande men tyckte att habiliteringen
kunde visa mera "drive” och kraft, t.ex. nar det géllde information om vad man har rétt
till, véardbidrag, personlig assistans etc. Trots att X och Y var mycket nojda och tack-
samma for alla specialistinsatser (har avses aven kontakter med sjukvard etc.) s beto-
nade de ocksd hur tréttande det var att ta emot hembesok och att ha kontakter flera
ganger i veckan. "Det kanns som om vi maste skaffa oss tid som inte & handikapptid,
pa kvallarna —vi kanske kunde trana mera, men vi gor inte det.”

Spadbarnsverksamheten Tittut

L och M hade mycket positiv erfarenhet av spadbarnsverksamheten Tittut (Handikapp
& Habilitering i Stockholms 1ans landsting). De deltog tillsammans med dottern i tréf-
farna pa Tittut, tre timmar varannan mandag eftermiddag. Att tréffa de andra foraldrarna
och personalen pa Tittut blev den allra viktigaste aktiviteten i familjens vardag. Det som
de upplevde kunde ventileras med de andra pa Tittut. " Tittut var malet for allt som han-
de dar emellan.” L och M ansdg att det skulle behdvas en sarskild habilitering fér barn
med omfattande och flera funktionsnedséttningar.

De menade att Tittut, handelseriket Korallen (for barn mellan 0-12 &) och Kris- och
samtal smottagningen skulle kunna vara habiliteringen for dessa barn och ungdomar och
deras familjer i Stockholms |an. Hade det aven funnits arbetsterapeuter och sukgymnas-
ter dér sa hade det varit perfekt, menade forddrarna.

Tvaregionhabiliteringar

Bréacke Ostergard

Nagra forddrar till de @dre barnen hade erfarenhet av utredning och foré drautbildning
pa regionhabiliteringen som tidigare tillhtrde Bracke Ostergérd, nu Drottning Silvias
barn- och ungdomssjukhus i V &stra Gotalands regionen.

B beréttade att stodet frén Bracke Ostergard tidigare hade varit mycket viktigt. Persona-
len pa Bracke Ostergérd formedlade kunskap om rorelse, kommunikation och anpass-
ningar. Hela familjen hade varit pa tre veckors langa utredningar. Det hade gett mycket
kunskap, konstaterade B.
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En familj var pa utredning pa& Bracke Ostergard i sex veckor. Detta betydde mycket for
fordldrarna. Har gjordes utredningar av sonen, bl.a. en epilepsiutredning. Sarskilt bety-
delsefull var kontakten med de andra foraldrarna " forddraskolan”. Man &t alla maltider
tillsammans och tillbringade kvallarna ihop samt deltog i samtal sgrupper som leddes av
en kurator.

Folke Bernadotte
Ett par familjer med ddre barn hade varit pa utredningsveckor pa Folke Bernadotte re-
gionhabilitering, Uppsala lans landsting.

H och | hade tillsammans med sonen varit pa Folke Bernadotte regionhabilitering pa
kommunikationsutredning. De ansokte hos barn- och ungdomshabiliteringen om en ut-
redningsvecka och fick forst avslag pa ansokan. Forst nar skolan ansokte om en utred-
ningsvecka for att de skulle fa pedagogisk hjép kring pojken andrade habiliteringen sin
instalning.

Aven J hade erfarenhet av Folke Bernadotte regionhabilitering. Familjen hade varit dar
for att fa hjalp kring dotterns &- och svéljproblematik.

Hjapmedel

Landstingens och kommunernas skyldighet att erbjuda bl.a. hjdpmede till personer
med funktionshinder regleras av halso- och sukvardslagen (HSL). Av forarbetena till
handikappreformen® framgér att landstingens och kommunernas skyldighet enligt HSL
omfattar hjalpmedel som fordras for att den enskilde galv eller med hjdp av nagon ska
kunna

e tillgodose grundldggande personliga behov (att kla sig, éta, skéta sin hygien m.m.),
gbradet majligt att forflyttasig,

kommunicera med omvériden,

fungerai hemmet och narmiljon,

skota vardagdlivets rutiner i hemmet,

gai skolan,

deltai normalafritids- och rekreationsaktiviteter.

Varje gukvardshuvudman faststéller vilka enskilda produkter som tillhandahdlls inom
hélso- och sjukvéarden som hjalpmedel.
Stort och livslangt behov av hjapmedel

Personer med omfattande funktionsnedséttningar & stora hjé pmedel sanvandare med
komplexa hja pmedelsbehov. De flesta har livdanga behov av hjdpmedel.

Flera av forddrarnai intervjustudien pdpekade att de sjalva fick vara aktiva och skaffa
sig information om olika hjalpmedel. Information fick de framst via nétet, pa hjalpme-

* Prop. Stéd och servicetill vissa funktionshindrade (1992/93:159).
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delsméssor och genom andra foréldrar. Ett par familjer beréttade att det hade varit sva
righeter att fa ett visst hjdlpmedel pga. barnets tidiga utvecklingsniva.

A beréttade entusiastiskt om ett nytt forflyttningshjé@lpmedel som gjorde att dottern fick
en kanda av att hon gick sidv. Detta hjadpmedel hade hon sjdv hittat pa nétet. Men
sjukgymnasten pa habiliteringen var forst tveksam till att forskriva det pga. flickans
tidiga utvecklingsniva

B:s dotter som hade en grav synskada fick en béarbar dator som personligt hjapmedel
genom Landstingets syncentral. Enligt B var det en felférskrivning eftersom personalen
pa syncentralen forst trodde att dottern var normalbegavad. Personer med omfattande
utvecklingsstorning brukar, enligt B, inte fa detta personliga hjalpmedel. Samordningen
av dotterns datorhjalpmedel hade fungerat mycket daligt pga. att flera aktorer var in-
blandade; Flickan fick en flexiboard, dvs. ett tangentbord som man géav bestdmmer
tangenterna p3, oftai form av olika pappersoverlagg, genom Hjé pmedel scentralen. Da-
torprogram fick hon via syncentralen och knappsats for att styra programmet via barn-
och ungdomshabiliteringen. Nar knappsatsen gick stnder uppstod frégan om vem som
skulle betala. Enligt modern tog det fyra manader att utreda, vilket medforde att dottern
var utan sin dator under likalang tid.

H och | hade inte fatt information genom barn- och ungdomshabiliteringen om kommu-
nikationshjélpmedel eller datorhjadpmedel. Forst i samband med en assistansutbildning
fick de vetskap om mdjligheten att fa en kommunikationsutredning.

K beréttade att hon brukade &ka till "Leva och fungera méssan” i Goteborg for att se
vilka hjalpmedel som fanns pa marknaden. Nar hon sedan efterfragade ett nytt hjalpme-
del for sonens rékning brukade det inte vara nagra problem att fa det. K hade kontakt
med en positiv hja pmedel skonsulent pa Hja pmedel scentralen som ” ser mdjligheterna’”.

Foraddraparet Q och R tog sdva ofta initiativ vad géler nya hjdpmedel. D& brukade
pappan kontakta Hja pmedelscentralen och patala behovet av ett nytt hjdpmedd. Ofta
fick han inte omedelbart svar utan skaffade da sjalv det aktuella hjalpmedlet. " Jag ser
till att det hander.” Nér intervjun gjordes sokte forddrarna " brett” pa natet efter smarta
hjélpmedel som skulle kunna ge dottern mgjlighet att vara utomhus i ojamn och ” span-
nande” terrang. Pappan forbéttrade garna gav tekniken.

S:s erfarenhet var att det var langa vantetider och kranglig administration for nya hjélp-
medel. Hon forstkte skynda pa genom att komma med egna idéer och foérslag pa nya
hj&lpmedel och var man kan prova dem.

T ansdg att hon inte spontant hade fatt besked om nya hjalpmedel utan sjav last sig till
kunskap eller hort om nagot hjalpmedel.

"Vi var forst lite radda for hjalpmedel. Det kandes jobbigt”, mindes ford draparet VV och
W. Né&r dottern hade fétt sitt forsta staskal konstaterade de: ”Hur jobbigt det an &r att se
ett staskal; klumpigt, sorgligt, dumt m m, sa ar det fantastiskt for barnet!” De uppskat-
tade ocksa den stol dottern fick som gjorde det majligt fér henne att sitta vid matbordet
med resten av familjen. Aven att f& en anpassning av bilbarnstolen var positivt. Nar dot-
tern satt i den kréktes hon mindre.
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X och Y beréttade att barn- och ungdomshabiliteringens specialister, ukgymnast, ar-
betsterapeut och speciapedagog, brukade komma hem till familjen och serva med
hjdpmedel och specialleksaker. Familjen hade dubbel uppséttning av tyngre hjapmedel
(rullstolar) men Gvrigt, t.ex. staskal flyttades dagligen mellan hemmet och forskolan.

Syncentralen

Personer med flera och omfattande funktionsnedséttningar har ofta en grav synskada
eller & blinda. Alla synskadade, oavsett dlder, har rétt till synhjdlpmedel genom lands-
tingets syncentral. For den aktuella magruppen kan det handla om olika optiska eller
tekniska lGsningar.

G, vars son hade en grav synskada, fick ingen information av 6gonl&karen om vikten av
synstimulering for ett litet barn. Det var andra foréldrar som informerade om syncentra-
len och vad den kan erbjuda.

Barn- och ungdomshabiliteringen har ingen synkompetens, menade B. Nér det gdllde
dotterns synskada blev familjen hanvisad till syncentralen som i sin tur hanvisade tillba-
ka till habiliteringen. "Hon ramlar mellan stolarna trots att det egentligen ar dubbla
nat.” B menade att verksamheterna dverlappade varandra men att rédslan fanns for att
"klampain” pavarandras omréde. Vi kan konstatera att samverkan hade kunnat utveck-
la bade enskilda barn och respektive verksamhet.

I nsatser med staten som huvudman

Ekonomiskt stéd genom For sdkringskassan

Forsékringskassan ansvarar for sérskilda erséttningar, ekonomiskt stéd, for personer
med funktionsnedséttningar. Det handlar om vardbidrag, handikappersattning, bilstod
och assistansersattning. Nedan kommenteras endast familjernas erfarenhet av vardbi-
drag och assistansersattning, da intervjuerna inte gav information om foraldrarnas erfa-
renheter av de 6vriga ersattningarna.

Vérdbidrag och merkostnadser sittning

Foradldrar har rétt till vardbidrag for barn som behdver sarskild tillsyn och vard i minst
sex manader. De som har rétt till ett helt vardbidrag, eftersom behovet av vard och till-
syn for barnet ar sa stort, kan ocksa fa erséttning for eventuella merkostnader. Vardbi-
draget kan vara helt, tre fjardedels, halvt eller en fjardedel. Rétten till vardbidrag paver-
kas om familjen samtidigt far assistansersattning.

Nagra familjer hade vid intervjutillfallet vardbidrag.

E och F hade ett halvt vardbidrag for omvardnad nattetid. Forddrarna hade inte sovit en
hel natt sedan dottern foddes. De forsta 3-4 aren turades de om att vaka vid hennes sang.
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H och I, som ansokte och beviljades assistanserséttning enligt LASS (se nedan) for so-
nen forst nér han var 11 ar, fick ett helt vardbidrag da sonen var 1,5 &r. Forsakringskas-
san gav dock forst besked om att sonen var for liten, forddraansvaret gdlde. " Allt som
har kostat pengar har undanhdllits. Tar man inte sjalv reda pa nagot far man inte veta
nagot.”

J upplevde att kontakterna med Forsakringskassan fungerade bra sa lange det lokala
kontoret fanns kvar. Familjen var kénd vilket underléttade kontakterna. J upplevde att
det hade blivit storre svarigheter i kontakterna sedan lokalkontoret lagts ned och famil-
jen horde till ett kontor som fanns 20 mil bort.

N hade forst ett helt vardbidrag for dottern. Nar dottern skulle borja skolan foreslog
Forsakringskassan en sankning av vardbidraget till en fjardedel. N kontaktade da Riks-
forsakringsverket och det ledde till att familjen fick behdlla ett helt bidrag. Nar N sa
smaningom blev personlig assistent for dottern drogs vardbidraget in.

O:s efarenhet av kontakterna med Forsdkringskassan var att de hade fungerat ”jétte-
bra’. Personalen pa Forsakringskassan gav bra information om hur man ansoker och de
stéllde uppfoljande frégor; har du téankt pa det har?

Behov av samordnande funktion

V och W efterlyste en samordnande funktion pa Forsakringskassan. En person som
samordnar foraldraedighet, vard av alvarligt sukt barn och LASS. Foraldrarna upplev-
de att det hade varit rorigt och svart for Forsakringskassans personal att reda ut begrep-
pen. ”De saknar kunskap om de extrema situationerna.” Pappan beréttade att han hade
hénvisats fran den ena handlaggaren till den andra, var och en specialiserad pa sitt om-
rade. Vid ett tillfale fick han tala med sex olika handlaggare, med vantetid daremellan,
utan att fa svar pa sin fraga. Till slut, vid ny kontakt, var det en nyanstalld som tog tag i
fragestallningen och ocksa redde ut den.

Personlig assistans enligt LASS

For att f& personlig assistans och assistanserséttning, enligt Lagen om assistansersatt-
ning, LASS, ska personen forutom att tillhéra personkretsen, behdva hjdp mer an 20
timmar per vecka med de grundldggande behoven som att &ta, kla sig, skéta personlig
hygien, kommunicera utét och forflytta sig eller annan hjalp som kraver ingaende kun-
skaper om funktionsnedséttningen. Personlig assistans ar ett personligt utformat stéd
som gesi olika situationer av ett begransat antal personer. Behov av assistans som un-
derstiger 20 timmar per vecka kan beviljas av kommunen enligt LSS.

Samtliga barn, oavsett dlder, i intervjustudien hade personlig assistans enligt LASS.
Antalet beviljade timmar varierade. Flera hade dubbel assistans. Magjoriteten hade valt
att anlita ett privat assistansforetag eller ett assistanskooperativ. Nagra hade forst haft
kommunen som assistansanordnare men ganska snart bytt till ett privat féretag. Bland
de intervjuade familjerna fanns ett antal olika assistansbolag och assistanskooperativ
representerade. Manga forddrar hade forst fatt 6verklaga Forsakringskassans beslut for
att fa det antal assistanstimmar som de ansag att deras barn var i behov av.
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Deyngre barnens assistans

A, som var ensamstdende, fick inte information om mojligheten att fa personlig assi-
stans och assistansersédttning enligt LASS trots att hon sokte ytterligare avlastning i
form av Kkorttidshem nattetid. Forst sedan dottern hade bott i en bostad med sérskild
service for barn och ungdomar under en langre period, informerades mamman om mg;-
ligheten att ansdka om personlig assistans. A menade att om hon, i ett tidigt skede, hade
fétt information om vad assistansbolagen kan erbjuda, t.ex. hjalp att 6verklaga beslut
och hjdlp i kontakterna med Forsakringskassan, hade mycket kraft sparats. " Samlad
information hade varit det allra basta!”

E och F ansokte om personlig assistans enligt LASS nér dottern var ett &r. Flickan kun-
de inte borja pa forskola da hon var mycket infektionskandig. Fordldrarna ansokte om
24 timmar/dygn men fick ett helt avslag. " Forsakringskassan har varit en katastrof.”
Beslutet verklagades. | avvaktan pa nytt beslut beviljades flickan 20 timmar personlig
assistans enligt LSS. De fick hjdlp av LSS-handldggaren i kommunen att gora en ny
ansokan och beviljades da 75 timmar/vecka samt 30 timmar jourtid/vecka. Familjen
Overklagade aven detta beslut med hjélp av det assistansbolag man nu anlitade. De fick
rétt i Lansrétten och beviljades assistans under dotterns vakna tid, dvs. klockan 07.00—
22.00.

G hade ocksa haft god hjdlp av LSS-handl&ggaren i kontakterna med Forsakringskassan.
Aven denna familj fick forst avslag pd sin anstkan och beviljades i avvaktan pa nytt
beslut personlig assistans enligt LSS. Senare beviljades personlig assistans 55 timmar
Ivecka. Familjen hade, vid intervjutillféllet, dverklagat det faktum att Forsakringskassan
likstallt sonens kommunikation med den hos en tva-aring utan funktionsnedsattning,
dvs. att fordldrarna inte behdvde gora mer kring kommunikationen an foréldrar till nor-
mal begavade tvadriga barn.

L och M:s dotter hade haft personlig assistans sedan hon kom hem fran sjukhuset som
nyfodd. Hon hade dubbel assistans redan fran borjan. Dotterns l&kare kallade Forsak-
ringskassans handl&ggare och kommunens LSS-handl&ggare till ett mote pa sjukhuset
innan familjen skrevs ut. PA motet klargjorde han vilka behov familjen hade. " Det har
behdver familjen for att kunna komma hem." Familjen hade senare avsagt sig assistans-
timmar da de inte langre ansag sig behtva sa manga, vilket enligt forddrarna stéllde till
en del problem for Forsakringskassan.

S hade till att borja med kommunen som assistansanordnare. Genom andra foraldrar
fick hon tips om ett assistansforetag som hon nu anlitar. S var egentligen ”ideol ogiskt”
kritisk till att behova anlita ett foretag med vinstintressen. Men hon tyckte att féretagets
smidighet och snabbhet i beslut pa alla vis dvertraffade den tidigare trdga kommunala
hanteringen.

V och W beviljades, fran det dottern var sex manader, 6 timmar personlig assistans en-
ligt LASS/dag. Detta utokades till 18 timmar/dygn da flickan var ett &r. Forst hade man
kommunen som assistansanordnare. Men detta fungerade, enligt forddrarna, mycket
daligt. Som exempel ndmnde de daligt bemdtande och juridiska felaktigheter. Forald-
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rarna menade att de blev forvanade néar de kommunalt anstallda assistenterna dver hu-
vud taget dok upp. Men kommunen féljde aldrig upp den stora franvaron. " Det har tagit
sa mycket energi att alltid vara den jobbiga mamman.” Vid intervjutillfallet hade famil-
jen anlitat ett privat assistansbolag i ndgra manader. ”Forst nar vi kom dit férstod vi vad
assistansen var till for, dvs. att den aven var till for att aviasta oss foraldrar.” De var
aven mycket positiva till assistansbolagets installning till personer med omfattande
funktionsnedséttningar. | kontakterna med assistansbolaget var dottern alltid i centrum.

X och Y:s son hade 40 timmar assistans per vecka. Forddrarna hade positiva erfarenhe-
ter av assistansforetagets jurister. Mycket av den information som de hade forvantat sig
av barn- och ungdomshabiliteringen, t.ex. om vad man har rétt till, vardbidrag, person-
lig assistans etc. fick férédrarna via assistansforetaget.

Devuxnas assistans

B:s dotter som var 20 ar, och fortfarande bodde hemma vid intervjutillfalet, hade dub-
bel assistans dygnet runt sedan ett ar tillbaka pga. sin epilepsi. Innan dess hade hon bara
en assistent, vilket i praktiken innebar att foréldrarna fick varai standig beredskap for
att rycka in om dottern skulle fa en kramp. Vid dessa tillfallen kunde det behdvas tva
personer. Detta innebar att familjen blev bunden av att standigt varainom rackhdl. Un-
der de forsta sex manaderna som dottern hade personlig assistans hade familjen kom-
munen som assistansanordnare. Men problem uppstod ofta da persona inte dok upp
under helger. D& fanns ingen beredskap pa kommunen for att ta emot sjukanmaningar
och ordna vikarier. Familjen tillhérde sedan lange ett assistanskooperativ som fungerade
bra. Trots dotterns behov av personlig assistans var B kluven till att ha personliga assi-
stenter i bostaden, som saknade sérskilt utrymme for assistenterna. " Det & som att valja
mellan pest och kolera.”

C och D:s son, som bodde i en bostad med sérskild service for vuxna, hade assistans
klockan 07.00-21.30 varje dag. Han hade dubbel assistans 22 timmar i veckan for att
kunna utdva fritidsaktiviteter. Nattetid gick personal vid boendet in. C och D:s son hade
kommunen som assistansanordnare. ” Totalt sett fungerar det jattebral”

H och | menade att de fick information om mgjligheten till personlig assistans forst i ett
sent och akut skede. Forst i samband med att modern hade sagt upp sig fran arbetet pga.
hadsoské fick hon, da hon véackte frégan om hur hon skulle klara av att forsorja sig och
samtidigt orka ta hand om sonen, information om LASS. N&r sonen var 11 & anstkte
familjen om assistans enligt LASS och beviljades da& 63 timmar/vecka. Som vuxen hade
sonen 188 timmar/vecka

J:s dotter beviljades assistans & 1994 nar LASS infordes. N&r dottern var 16 & ansokte
familjen om utokad assistans nattetid. Det var nodvandigt da hon hade borjat anvanda
en enklare form av respirator pa natten. Enligt rekommendationer ska man inte anvanda
den om man inte kan ta av den sjév. Familjen fick avslag pa ansokan och dverklagade
med hjalp av assistansbolaget till Lansratten respektive Kammarrétten. Under det ar
Overklagan pagick gick kommunen in och tog kostnaden for extra assistans pa natten.
Kammarréttsdomen gav rétt till utdkad assistans nattetid.
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Aven K:s son fick personlig assistans i samband med att LASS infordes & 1994. Fran
borjan hade han 300 timmar assistans/manad i hemmet och pa forskolan. Vid intervju-
tillfallet hade sonen 804 timmar assistans/méanad. Det hade inte varit svarigheter att fa
den assistans som behovdes.

N:s dotter beviljades personlig assistans enligt LASS direkt nédr lagen inférdes. Fr o m
atta &rs dder hade hon aven personlig assistans i skolan, vilket beviljades efter 6verkla-
gan till Lansrétten.

T som hade tva soner med omfattande funktionsnedsattningar, varav en avled for nagra
ar sedan, fick forst i samband med assistansreformen fortlopande hjdp av namnvérd
omfattning. Fore LASS gav kommunen efter manga & avlosning med totalt 25 timmar
per vecka for béda sonerna. Vid intervjutillfallet hade en son drygt 200 timmar person-
lig assistans enligt LASS per vecka.

Specialpedagogiskt stod pa nationell niva

Specia pedagogiska Skolmyndigheten, SPSM, ger rad och stod i frégor som ror pedago-
giska konsekvenser av funktionsnedséttningar till personal inom det offentliga skolvé-
sendet och fristdende skolor. SPSM gor aven utredningar kring dovhet/horselskada i
kombination med utvecklingsstorning, dévblindhet, syn samt tal och sprak. Till SPSM
hor fem regionala och tre nationella specialskolor. De férstndmnda vander sig till elever
med hdrselnedséttningar medan de nationella vander sig till elever med horsel nedsatt-
ningar och en utvecklingsstérning, medfédd dévblindhet (Asbackaskolan, Gnesta), gra-
va sprakstorningar (Hallsboskolan, Sigtuna och Umed) samt elever med synnedséttning-
ar kombinerade med ytterligare funktionsnedsattningar (Ekeskolan, Orebro).

Myndigheten for statens special pedagogiska stod hette tidigare Special pedagogiska In-
stitutet, SIT och dessforinnan Statens Institut for Handikappfragor i skolan, SIH, vilket
framgar av foréldraerfarenheterna nedan.

Flera familjer hade erfarenhet av Resurscenter Syn vid Ekeskolan i Orebro. De hade
varit dar paforaldrautbildning och deras barn hade blivit utredda pa resurscentret. | flera
fal hade @ven persona fran resurscentret besokt barnet i skolan pa uppdrag av hem-
kommunen. En familj hade fatt stéd av en s.k. SIH-konsulent. Nar SIT bildades for-
svann denna typ av konsulenter som bl.a. arbetade med barn med synskada pa forald-
rarnas uppdrag. Istélet infordes s.k. radgivare vars uppdrag framfor allt var att arbeta
konsultativt pa uppdrag av kommunerna. Radgivarnas konsultativa arbetssétt géller
aven i den nuvarande myndigheten SPSM.

B hade haft ett gott stdd av en SIH-konsulent for barn med synskada, nér dottern var i
forskoledldern. SIH-konsulenten gjorde regelbundna hembesok redan under dotterns
forsta levnadsar. Hon satt pa golvet och lekte med flickan och gav konkreta synstimu-
lanstips till B. Senare handledde SIH-konsulenten &ven forskolepersonalen i hur de
skulle arbeta med flickan.

En mamma beréttade om sin erfarenhet av Resurscenter Syn vid Ekeskolan i Orebro.
Hon menade att resurscentret hade fungerat som en "livlina” for henne. Personalen sag
helheten, brydde sig om och tog egnainitiativ. All ndédvandig profession, enligt modern,
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fanns samlad; ogonlakare, psykolog och pedagoger. Nar dottern var pa veckolanga ut-
redningar pa resurscentret sa var hela familjen valkommen att vara med. ”"De har &ven
tagit hand om familjen.” Denna mamma sade att hon hade fétt all vardefull kunskap
genom resurscentret. Dar hade hon fatt kunskap om dotterns funktionsnedséttningar och
hur de paverkade varandra samt hur man bést kunde kommunicera med dottern. Modern
hade alltid kunnat ringattill resurscentret och fatt svar direkt pasinafragor.

I nsatser med kommunen som huvudman

Bostadsanpassning

Kommunen kan |amna bostadsanpassningsbidrag® for vissa &garder som behovs for att
personer med funktionsnedsattning ska kunna anvanda sin bostad pa ett andamalsenligt
sétt. Syftet & att ge manniskor med funktionsnedséttning en méjlighet till ett galvstan-
digt liv i ett eget boende.

Vid intervjuerna frégade vi efter familjernas erfarenheter av att ansdka om bostadsan-
passningsbidrag och vilka anpassningar de hade fatt bidrag for. Samtliga familjer, utom
en, boddei ett enplanshus eller i en 8ldre villa med mer an ett plan. Bostéderna var van-
ligen anpassade med ramp utomhus for rullstol, trosklar var borttagna, badrummen var
stora nog for att rymma en rullstolsburen person med stéd av forédlder eller personlig
assistent. Nagra hade fétt en atan eller anpassning av befintlig altan som bostadsan-
passning.

Ett fordldrapar beréttade att de flyttade till den nuvarande bostaden, ett enplanshus, nar
sonen var fyra ar. Foraldrarna hade nér de var nygifta kopt ett 1,5 plans hus i skogen,
dar de hade tankt sig att bo hela livet. Nar de kontaktade kommunen angaende bostads-
anpassning, nar sonen var helt liten, blev de ombedda att ténkatill om det verkligen var
lampligt att bo kvar. Det kravdes mycket anpassning av huset och tomten. Det fanns
dessutom endast grusvagar i omradet. Detta ledde sa smaningom till att familjen istéllet
valde att flyttatill ett enplanshusi ett samhélle dar de hade slaktingar.

G beréttade att arbetsterapeuten pa barn- och ungdomshabiliteringen tog initiativ och
tipsade om mdjligheten att ansdka om bostadsanpassning. Familjen hade fétt en ramp
till ytterdorren och en atan som bostadsanpassning.

En mamma till en son i 6vre tondren beréttade att familjen hade fatt bostadsanpass-
ningsbidrag for en traverdift i vardagsrummet, badrummet och i ett sovrum. Sonen hade
fatt en mobillift i sitt sovrum. Nér arbetsterapeuten skulle skriva ett intyg om bostadsan-
passning konstaterade hon att pojken inte skulle kunna komma ut pa atanen siav och
darfér, menade hon, fanns inte behov av anpassning av atanen. Modern lade da ut en
singa for rullstol med AKKA-platta pa altanen, sa att sonen skulle kunnatasig ut galv.
Pa sa sétt beviljades familjen aven bostadsanpassning av altanen.

Forddraparet L och M valde medvetet att flytta till ett enplanshusi en annan kommun
da dottern var ett ar. De hade till att borja med svart att fa bostadsanpassningsbidrag, da
tjanstemannen i den nya kommunen menade att fordldrarna skulle ha kontaktat dem,

® Lag (1992:1574) om bostadsanpassningsbidrag m.m.
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innan de bestamde sig for att kdpa ett hus. Familjen ansokte om bostadsanpassning i
form av en stor atan for att pa sa sétt vidga dotterns véarld, da hon inte kunde réra sig
gav pa ovriga delar av tomten. Foraldrarna héanvisade till en Kammarrattsdom som
stodde rétt till bostadsanpassning for "vamaende”. De beviljades da bostadsanpassning
i form av en hélften sd stor atan som de 6nskade. Familjen fick &ven bidrag till 4 m?
badrum, dvs. det. extra vatutrymme som fordrades i forhallande till normalstora badrum
samt ett halvt pentry i dotterns sovrum, som var tankt for nattarbetande assistenter. Bo-
stadsanpassningsbidraget som beviljades avsdg dock dotterns del av pentryt. Senare fick
de aven bidrag till en separat forradsbyggnad for forvaring av skrymmande hjal pmedel.

"Det tog emot for ossi borjan. Kandes somvi kunde fixa det gélva. Vi ville inte vara en
belastning”, sade fordldraparet V och W om sina erfarenheter av bostadsanpassning.
”"Och sa villevi ha kvar vart hem som det varit, ville inte att det skulle bli for ” konstigt.”
| efterhand konstaterade fordldrarna att den instéllningen tyvarr bara stal energi som de
kunde ha lagt pa sitt barn i stéllet. De var glada att de hade tagit emot hjdp. " Det finns
himla fiffiga och bra |6sningar.” Familjen hade fatt bostadsanpassningsbidrag i form av
UV-persienner, dvs. skydd mot ultraviolett ljus, som barnet & mycket kandligt for. De
hade aven fétt bidrag for borttagande av trésklar inomhus. Foraldrarna skulle ansoka om
bidrag for ett skap till inomhushjalpmedel.

Avlastning i form av korttidsvistelse och avl6sarservice enligt LSS

Barn som ingdr i LSS  personkrets har vid behov rétt till insatserna korttidsvistelse
och/eller avldsarservice i hemmet. Syftet med korttidsvistel se utanfér det egna hemmet
ar dels att personen med funktionsnedséttning ska erbjudas miljdombyte och rekreation,
dels att anhoriga ska fa avlastning i omvardnadsarbetet. Korttidsvistelse kan forlaggas i
korttidshem (korttids), i en annan familj eller i form av |agervistelse. Avldsarservice ska
gora det mojligt for anhoriga att fa avkoppling, att kunna utrétta sysslor utanfor hemmet
eller umgas med 6vriga barn i familjen. Béde korttidsvistelse och avldsarservice ska
kunna erbjudas bade som en regelbunden insats och som en |6sning vid akuta behov.

Flerafamiljer hade erfarenhet av korttidsvistelse, bade i form av kontaktfamilj och kort-
tids. Nagon enstaka familj hade ocksa under en period haft insatsen avldsarservice. Fle-
ra beréttade att de inte hade fétt korttids beviljat i den utstrackning som de ansdg att de
var i behov av. Nagra menade att korttids inte gick att fai hemkommunen forrén barnet
hade uppnétt en viss dlder. De familjer vars barn gick eller hade varit pa korttids redovi-
sade skiftande erfarenheter. Flera var ndjda, medan ett par familjer upplevde bristande
kompetens om medicinsk omvardnad hos personalen och/eller personalbrist som ett
stort problem. Befarad kompetensbrist var ocksa ett skél till att ndgra familjer helt hade
valt bort korttids.

Ett par familjer hade erfarenhet av avlosarservice i hemmet. En familj upplevde féga
nytta av insatsen da det inte var majligt att planera avlosarservicen kontinuerligt. En
annan begransning med insatsen var att avldsarservicen, som ska ges i hemmet, enbart
omfattar barnet med funktionsnedsattning. Foraldrarna maste darfor antingen tamed sig
syskonen alternativt ordna parallell barnvakt.

A, som under lang tid var ensamstéende, hade forst korttidsvistelse i form av kontakt-
familj for sin dotter. Nar flickan var 1,5 & fick hon vara pa korttids varannan helg. Men
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det var otillracklig bemanning pa korttids. Om flickan fick svara epilepsianfall och be-
hovde aka ambulans till sukhuset skulle inte nagon i personaen kunna aka med. Mam-
man forvantades ha beredskap att gora det. Detta innebar att hon var tvungen att finnas
tillganglig vilket hon tyckte var att likna vid kommunarrest.

B hade korttidsvistelse i form av kontaktfamilj en helg/manad nar dottern var liten. Nar
hon blev dldre var hon péa korttids en helg/manad. Modern sade att familjen hade haft
behov av mer tid pa korttids men att de inte fick det.

C och D beviljades avl6sarservice nér sonen var liten. Avlésaren tog med sig sin syster,
som foraldrarna betalade, och da kunde de tillsammans ta hand om bade sonen och hans
syster. Nar pojken var fem & borjade han pa korttids, dar han vistades var tredje helg.
Frén 12-arsalder var han pa korttids varannan helg och en kvall i veckan. Familjen hade
positiva erfarenheter av korttids.

H och I:s son fick borja pakorttids nar han var sju & och hade borjat skolan. Davar han
dér en helg/manad. Kommunen hade som princip att inte bevilja korttids fére skoladern.
Det var dock majligt att fa korttidsvistelse i form av kontaktfamilj innan skolstart. For-
ddrarnatyckte inte att det var ett alternativ da deras son skrek mycket pa nétterna. For-
ddrarna var oroliga for hur kontaktfamiljen skulle reagera pa det. Avlosarservice fanns
att fa men gick inte att planerain kontinuerligt, vilket gjorde att familjen inte hade nytta
av insatsen.

Né&r N:s dotter var fyra ar beviljades hon korttidsvistelse i form av kontaktfamilj. Hon
var hos kontaktfamiljen fyra-fem ganger. Men det fungerade inte. N menade att det be-
rodde pa att flickan hade altfor omfattande funktionsnedséttningar. Insatsen upphorde
efter knappt ett &. Nar hon var drygt fem &r borjade hon i stéllet pa korttids. Hon var
sedan pa korttids, fyra-fem ganger per &r, i drygt tio &. | mitten av tonaren flyttade hon
till ett tr&ningsboende dér hon bodde varannan veckatills hon flyttade till egen |&genhet.

Ett forddrapar hade sin dotter pa korttids en helg per manad i en privat LSS
verksamhet. Dottern hade rétt att ha med sig assistansen pa korttids under natten efter-
som hon anvande en ansiktsmask, som hon inte §élv kunde ta av, nér hon sov. Forad-
rarna var dock inte néjda med korttids. Det var stor omséttning pa personal och de upp-
levde att personalen inte hade tillrécklig kompetens. "Det tar mer an det ger.” Foréld-
rarna efterfrégade nu en béttre 16sning och ville dessutom ha en utékning av korttidsvis-
telsen till tva helger per méanad.

Ovriga familjer hade inte erfarenhet av korttids eller avldsarservice av olika skal. K:s
son hade aldrig varit pa korttids eftersom han inte fick tamed sin personliga assistans. K
tyckte inte att personalen pakorttids var tillrackligt kompetent for att ta hand om sonen.

Fordldraparet Q och R hade tagit beslutet att adrig anvanda korttids. ”Vi har landets
béasta assistansforetag och behdver bara det.” G och hennes man hade blivit erbjudna
avlosarservice under kvallstid men avbdjt da de hade gott stéd av mor- och farforaldrar
som samtliga bodde i naromréadet.
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Bostad med sar skild service for barn och ungdomar

A:sdotter var i 6-7 —ars dldern da A ansokte om ytterligare avlastning i form av korttids
nattetid. Hon fick till svar att det skulle bli s3 manga timmar att det i praktiken innebar
att hon overléat halften av omvardnaden pa kommunen. Det skulle da bli aktuellt med
insatsen bostad med sédrskild service for barn och ungdom. A sade ja till detta och en
bostad med sérskild service for barn och ungdom inréttades i kommunen. Det fungerade
dock inte sérskilt bra, ansdg modern. Det var tungrott och otillrackligt med personal.
Verksamheten hade inte tillgang till bil. Vidare fungerade informationsoverforingen
mellan boendet och skolan daligt. A ansokte i stéllet om assistanserséttning enligt
LASS, och nér det beviljades flyttade dottern hem igen. A sade under intervjun att det
aldrig hade blivit aktuellt med bostad enligt LSS for dottern om hon kant till majlighe-
ten att fa personlig assistans.

Individuell plan enligt LSS

| samband med att en insats enligt LSS beviljas kan den enskilde begéra att en individu-
ell plan med beslutade och planerade insatser uppréttas i samrad med honom/henne. |
planen ska dven dtgarder som vidtas av andra &n kommunen eller landstinget redovisas.
Planen ska omprévas fortlépande. Tanken &r att planen ska underl&tta samordning mel-
lan de olika organ som personen med funktionsnedséttning far stod av. Kommunen har
ett sarskilt ansvar for att insatserna samordnas.

Erfarenheterna av individuell plan bland de intervjuade familjerna var blandade. Nagra
personer hade individuell plan. | flerafall hade en individuell plan uppréttats infor bar-
nets vuxenblivande. Andra hade haft en individuell plan under en period. Nagra hade
adrig haft en individuell plan och visste inte heller att det var majligt att fa en plan upp-
rattad. De som hade erfarenhet av individuell plan tyckte att det hade varit svarigheter
kring planens uppréttande och hur den hade fungerat i praktiken.

K:sson fick sin forsta individuella plan redan nér LSS infordes. Under en period tyckte
fordldrarna att det réckte med en habiliteringsplan (uppréttades vid barn- och ungdoms-
habiliteringen Over habiliteringsinsatser). Vid intervjutillfallet sade mamman att man
snart skulle upprétta en individuell plan igen, i samband med vuxenblivandet.

B beréttade att det hade varit svart att fa en fungerande individuell plan. Dottern hade en
plan ndr hon var yngre, men besluten som hade fattats f6ljdes inte och uppfdljningen av
planen fungerade daligt. Dérpa 13g den individuella planen nere under flera &. B hade
initierat en ny individuell plan infor dotterns vuxenblivande. Det var dock inte problem-
fritt. Som exempel nédmnde B att LSS-handlaggaren hade vagrat att kalla till ett plane-
ringsmate, da B inte tyckte att det var nodvandigt att personal fran skolan var med, ef-
tersom allt fungerade bra dér.

L och M:sdotter, som var i férskoledldern, hade en individuell plan sedan ett ar tillbaka.
Det hade inte fungerat sarskilt bra hittills, ansag mamman. Hon hade sjdlv fétt kalla till
ett av tva méten och dessutom fatt skriva minnesanteckningar fran ett av métena. For-
ddrarna hade velat att det forsta motet skulle hallas pa sjukhuset sa att jukhuspersona-
len kunde vara med och informera om dotterns funktionsnedséttningar. Men LSS
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handlaggaren ville inte &ka till sukhuset som fannsi en annan kommun. L och M tyckte
att individuell plan borde erbjudas aktivt av kommunen.

H och I:s son hade aldrig haft ndgon individuell plan. Forddrarna hade inte fatt infor-
mation om den majligheten.

For skola

Intervjuerna visade att barnomsorgen for barnen med omfattande funktionsnedsattni ngar
|6stes pa olika sétt. Det forefaller som att valet idag framst stér mellan att erbjuda plats
pa specialavdelning for barn i behov av sarskilt stod eller att en av forddrarna anstélls
som personlig assistent enligt LASS. Pa en speciaavdelning/speciaforskola ar barn-
gruppen mindre och personaltétheten storre. Specialavdelningar finns pa ett fatal stéllen
i stérre kommuner.

Flera av barnen hade inte kunnat g&i den vanliga forskolan pga. stor infektionskanslig-
het. Nagra av barnen gick eller hade gétt pa en specialavdelning eller habiliteringsenhet
for barn i behov av sérskilt stod. Ett flertal av barnen hade varit hemma med sina mod-
rar som var anstéllda som personliga assistenter. Ett par familjer hade forst nekats per-
sonlig assistans nér foré draledigheten tagit slut och i stéllet beviljats personlig assistans
enligt LSS i avvaktan pa Forsakringskassans nya beslut. Kommunens LSS-handlaggare
hade varit behjéplig med att formulera 6verklagan. Ett par av de intervjuade familjerna
hade erfarenhet fran vanlig forskola med resursperson.

En flicka i forskoledldern gick, tillsammans med en personlig assistent, pa en habilite-
ringsenhet som erbjdd traningsverksamhet av olika terapeuter. Enheten fungerade som
inskolning till specialavdelning inom forskolan. Fordldrarna var mycket ndjda med
denna verksamhet. "Det basta &r att se att hon har det sa bra ndgon annanstans an
hemma.”

N:s dotter gick som liten i smabarnsgrupp pa en vanlig férskola med resursperson.
Flickan var ofta suk och fick da vara hemma med sin mamma. Hon fick aven vara
hemma nér resurspersonen var guk eftersom ingen annan i personagruppen kande ett
ansvar for henne. Detta blev ohdllbart i 1angden och N krévde att hon skulle fa borja
skolan som 6-aring, vilket ocksa beviljades.

X och Y:s son gick pa en vanlig forskoleavdelning dar man hade en resursperson for
hela gruppen under pojkens tid pa férskolan, vilket motsvarade moderns arbetstid. Hit-
tills hade arrangemanget fungerat men det var, enligt forddrarna, ovisst om det skulle
gora det pa sikt.

En flicka gick i en vanlig barngrupp pa forskolan i hemkommunen. Hon hade en per-
sonlig assistent med sig pa forskolan. Det fungerade ganska bra de dagar hon var frisk.
Men pga. stor infektionskanslighet var hon ofta tvungen att vara hemma.
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Skola

Barn och ungdomar med omfattande flerfunktionsnedséttningar gar i traningsskolan
inom ramen for den obligatoriska sérskolan. De flesta i denna grupp utnyttjar rétten att
ga ett frivilligt tionde skoldr. Ungdomarna har sedan rétt att gai den 4-a&riga gymnasie-
sarskolan. Ungdomar med flera omfattande funktionsnedsattningar gér pa det individu-
ella programmet, med inriktning verksamhetstraning.

De flesta fordldrarnai intervjustudien formedlade en ganska ljus bild av barnets skoléar.
De hade i mangafall upplevt ett gott stod fran skolan.

A:s dotter hade gétt i tréaningsklass i hemkommunens sarskola. A hade hela tiden kant
ett stort stod fran skolan. Personalen var engagerad och kunnig. De hade bl.a. gétt en
utbildning i dovblindhet. Sarskolan hade &ven drivit projekt om kommunikation. Dot-
tern hade sedan 10-&rsdldern tva assistenter i skolan, en elevassistent anstdlld av skolan
och en personlig assistent enligt LASS. Hon fick personlig assistans i skolan for att ga-
rantera kontinuitet aven nér elevassistenten var uk eller ledig.

En flicka, som enligt modern hade en méttlig utvecklingsstorning och omfattande fler-
funktionsnedsattningar, hade gatt i alla skolformer som finns. Hon borjade i grundsar-
skolan som 7-dring. Men, enligt mamman, vagrade |&raren att ga till jobbet om flickan
skulle vara kvar i klassen. Darpa placerades hon i tréaningsskolan men trivdes inte als.
Dottern, som var blind, tecknade sténdigt ”var & de andra barnen?’ De andra eleverna
hade inget tal s hon kunde inte heller hora dem. Till slut vagrade hon att ga till skolan.
Under en period gick hon &ven i grundskolan som integrerad elev. Slutligen borjade hon
I den statliga specialskolan Ekeskolan for elever med synskada och ytterligare funk-
tionsnedséttningar.

H och I:s son gick pa en skola déar sérskolan var integrerad i grundskolans lokaler. Det
var gott om engagerad personal. Personalgruppen var stabil.

J:s dotter gick & 1-6 i sdrskolan i grannkommunen eftersom hemkommunen saknade
sarskola. Fr.o.m. & 7 fick hon borja &kat o r 8 mil/dag till en annan kommuns sarskola.
Hon hade da endast fyra dagars vecka for att orka gai skolan. Detta gjorde att det fun-
gerade bra.

K ansag att den obligatoriska sarskolan var riktigt bra. Lararna var erfarna och rutinera-
de. Sonen gick i en liten grupp. M&jligen var det lite fér mycket omvardnad pa bekost-
nad av undervisning.

Néar N:s dotter val borjat i sérskolan fungerade allt mycket bra. Personalen beakade
flickan och hade stor kompetens. N upplevde att hon hade ett stort inflytande som forél-
der. Hennes dotter hade personlig assistans under hela skolgangen.

T som hade erfarenhet av tva soner med omfattande funktionsnedséttningar, tyckte att
sérskolans pedagogiska insatser hade varit vasentliga for sonernas fortsatta liv. Sarsko-
lan, dér sbnerna gick, hade en dynamisk rektor som stéttade innovationer och skapade
kvalitet i speciapedagogiken. T upplevde starkt att sérskolans kompetens generellt hade
tunnats ut under senare & med allt storre brist pa special pedagogisk kompetens.
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S ansdg att skolan dverlag var bra. Men ibland hande det saker som var svara att fa
grepp om. Sonen kom t.ex. ibland hem med rivsar som ingen visste ndgot om. Sadant
gjorde modern upprérd och oroad.

Nagra var inte lika nojda med skolan. For hog eller 1ag niva pa undervisningen och bris-
tande kompetens angavs som skél.

Skolan hade inte varit nagot stod for C och D. "Den har inte varit nagon hojdare.”
Bortsett fran da sonen gick & 7-10. Da hade han en kunnig och engagerad ldrare som
utgick ifran varje elevs forutsdttningar i sin undervisning. Ett problem var annars den
stora omsattningen pa larare. Under &ren i den obligatoriska sarskolan fick sonen byta
larare fyra ganger. Under gymnasiesarskoletiden fick han en ny larare varje &. Mycket
tid hade gétt till spillo vid lararbytena, menade foréldrarna. Varje ny larare ville studera
sonen i en termin innan de visste hur de skulle undervisa honom. Tiden i gymnasiesér-
skolan var mycket misslyckad. " Det handlade mest om forvaring.” Efter tre & i gymna-
siesarskolan tog foréldrarna beslutet att sonen skulle avbryta utbildningen. Sonen hade
hela tiden personlig assistans i skolan. Det fungerade bra fram till gymnasiesarskolan.
Dér fick de personliga assistenterna &ven gora andra arbetsuppgifter én att finnas till for
eleven som beviljats assi stansen.

En mamma ans3g att forsta aret i gymnasiesarskolan var en "riktig katastrof”. Under-
visningen var pa alltfér hog niva och gruppen for stor. Sedan personal gruppen fétt hand-
ledning minskades klassen. Undervisningen blev nu mer strukturerad och klassen fick
storre lokaler.

O var inte n6jd med sonens skolgang fram till & 8. Det var ett alltfor [&gt tempo och
altfor mycket omvardnad. Samverkan mellan férddrarna och skolan fungerade inte.
"Nar jag ville att det skulle handa saker blev personalen jéttearg.” O sokte hjélp hos
barn- och ungdomshabiliteringen som kunde konstatera att personalen i skolan saknade
kunskap om pojkens autism och konsekvenserna av detta. Vid 14-arsdlder fick sonen
byta skola. | den nya skolan var personalen mottaglig for ny kunskap. Det var dock da-
ligt med laromedel for elever pa sonens niva. Personalen fick tillverka laromedlien gal-
va. O:s son hade inte haft personlig assistans i skolan. Forddrarna hade inte heller efter-
fragat det utan tyckte att det var bra att sonen fick mota manga personer. " Det &r jobbigt
att bli beroende av en person.”

Q och R beréttade att det hade varit en del trassel runt dotterns skolgang, lokalisering,
hjalpmedel etc. Pappan ansdg att det ofta saknades ledning, entreprendrskap och idéer
inom skolan. Vid intervjutillfallet fungerade det hyggligt, tack vare fordldrarnas aktiva
engagemang. " Jag ar nagot av en idéspruta och har svart att vanta pa att besluten ska
malas fram...”

Lek och fritid

Till kommunens uppgifter hor att verka for att det allménna fritids- och kulturutbudet
blir tillgangligt for personer som omfattas av LSS. Har avses del's sadana aktiviteter som
anordnas av kommunen, dels verksamheter som anordnas av andra huvudman. | insat-
serna bostad med sarskild service for barn och ungdomar respektive bostad med séarskild
service for vuxna ingér fritidsverksamhet och kulturella aktiviteter. Personalens dimen-
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sionering maste darfor vara anpassad sa att det finns méjlighet for de boende att kunna
tasig till och fran en aktivitet och kunnavaradelaktig i aktiviteten.

Med hanvisning till FN:s standardregler® har Sverige &tagit sig att vidta dtgérder s att
manniskor med funktionsnedsattningar kan deltai kulturlivet och f& samma majligheter
till rekreation och idrott som andra.

Av Barnkonventionen’ framgér att inget barn f&r diskrimineras eller stangas ute frén en
aktivitet bara for att han eller hon har en funktionsnedsttning. | en rapport® konstaterar
dock Barnombudsmannen (BO) och Handikappforbundens samarbetsorgan (HSO) att
barn med funktionsnedsattningar inte & delaktiga palikavillkor utan ofta utestangs pga.
bristande tillganglighet och daligt bemdtande.

Fleraav de intervjuade foraldrarna uttryckte frustration och vanda kring barnets lek och
fritid. De olika funktionsnedsattningarna i samspel gjorde att det var svart att hitta akti-
viteter som intresserade och var majliga for barnet. Manga uttryckte att de hade fétt
otillrackligt stod fran t.ex. barn- och ungdomshabiliteringen kring lek och fritid. Nagra
forddrar efterlyste fler och béttre anpassade aktiviteter for bade barn och vuxna med
omfattande flerfunktionsnedséttningar i intresseorgani sationernas regi.

Brister kring de vuxnas fritid ndmndes inte i intervjuerna. En forklaring till detta kan
mojligen vara att samtliga hade personlig assistans och att en del av assistansen anvan-
des for fritidsaktiviteter.

N beréttade om svarigheterna att stimuleratill lek nar dottern var liten. Hon tyckte bara
om att lyssna pa musik och till ljud fran t.ex. en speldosa.

O upplevde ett daligt stod kring lek. Detta blev béttre nér sonen togs emot vid en enhet
inom barn- och ungdomshabiliteringen som var specialiserad pa autism. Fritiden var ett
problem, hur fyller man ut tiden nér ett barn behdver aktiverasi alt?

G menade att hon hade fétt de basta vardagstipsen av andra foraldrar i en foradragrupp,
bl.a. om lek.

P betonade att det &r viktigt att barn och vuxna pa tidig utvecklingsniva far tillgang till
stimulans och variation genom ”"sina’ kanaler, t.ex. musik och taktil massage.

R hade engagerat sig mycket for att dottern skulle fa en god och meningsfylld fritid.
Hon red och trénade i bassiang. Pappan hade fatt en egen nycke till en simhall med
uppvarmd bassang for att dottern skulle kunna nyttja den &en under sténgningstider.
Han hade ocksa engagerat sigi sommarl&ger tillsammans med dottern.

En familj akte utomlands pa semester varje &r. De valde hotell utan handikappanpass-
ning. ” Annars far man aka till samma stélle hela tiden.” Ett ar hyrde familjen husbil och
akte till Sydeuropa. Dottern fardades daliggande i bilen. En vecka varje vinter brukade
familjen &ka skidor i fjdlen. Dottern akte da sitski, en anordning som ger rullstolsburna
personer mojlighet att aka skidor, vilket hon uppskattade mycket.

® FN:s standardregler, regel 10 och 11.
" FN:s konvention om barnets réttigheter, artikel 31.
8 Fritid for barn och unga med funktionshinder, rapport BO och HSO, 2006.
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"Véar sommar har verkligen varit trékig!”, sade S, som var ensamstédende med en son i
skolaldern. De hade mest bilat ut i naturen under sommaren med den bil som de antligen
hade haft rad att skaffa och anpassa med bilstod. S funderade pa att flytta till en narbe-
lagen storre stad for att bl.a. fa ett storre fritidsutbud for sonen. Bra och trygga lager
vore underbart, ansag hon.

A hade forsokt delta i aktiviteter som anordnades av FUB:s, RBU:s och SRF:s lokaa
foreningar®. Men ala dér hade barn med lindrigare funktionsnedséttningar. A och hen-
nes dotter kande sig darfor inte hemma. Ett problem var ocksa att aktiviteterna inte var
tillgangliga for rullstolsburna personer. Som exempel ndmnde A utflykter med buss som
inte var tillganglig.

B var medlem i sdval FUB, RBU som SRF. Hon tyckte att RBU:s lokalforening hade
varit bast pa att anordna medlemsaktiviteter som &ven hade fungerat fér hennes dotter.

Aven C och D deltog i RBU:s familjeaktiviteter. Lokalféreningen anordnade ménga
aktiviteter, &ven for syskon. Foreningen hyrde bl.a. ett helt vattenpalats en 16rdag efter-
middag i manaden.

Kommunikation

Barn, ungdomar och vuxnasom ingar i LSS’ personkrets har rétt till rad och stod genom
barn- och ungdoms- respektive vuxenhabiliteringen. Sedan en Regeringsrattsdom ar
1997 ges dock t.ex. inte logopedbehandling som rad och stod, enligt LSS, endast logo-
pedinsats i form av handledning och konsultation. Vid barn- och ungdomshabiliteringen
prioriteras barn i forskoledldern. Aldre barn och ungdomar forvantas framst fa stod i sin
tal- och sprékutveckling genom sérskolans tal pedagog eller annan skolpersonal.

Personer som befinner sig pa en tidig utvecklingsniva kan utveckla sin férméga som
samspels- och kommunikationspartner om de far hjélp att ta vara pa sina forutsattningar
och fér leva ett stimulerande liv. Kommunikation uppstar mellan individer och miljon
spelar stor roll for hur kommunikationen ska fungera. Individen kommunicerar vanligt-
vis olika bra tillsammans med olika personer och i olika miljéer.*® Alternativ och Kom-
pletterande Kommunikation, AKK, &r ett begrepp som anvandsi hela vérlden for annor-
lunda kommunikation. Gemensamt for AKK som &r tillganglig och majlig pa tidig ut-
vecklingsniva &r att ansvaret vilar pd omgivningen.™

Manga foraldrar i intervjustudien uttryckte missnoje och frustration nar det géllde stod i
barnets kommunikationsutveckling. Manga upplevde att stodet var otillrackligt och
ostrukturerat. Ett par av familjerna hade fatt det framsta stodet frén specialiserade kun-
skapscenter; Resurscenter Syn i Orebro och Folke Bernadotte regionhabilitering i Upp-
sala

® Riksférbundet For barn, unga och vuxna med utvecklingstérning (FUB), Riksférbundet for rérelsehindrade
barn och ungdomar (RBU), Synskadades Riksforbund (SRF).

19 Se mig! Her mig! Forstd mig!, Gunnel Winlund, Susanne Rosenstrém Bennhagen, stiftelsen ala, 2005.

" Tidig AKK — Stéd for stora och sm&, Boel Heister Trygg, 2008.
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A:s dotter gick i en valfungerande sérskola dé&r man bl.a. drev kommunikationsprojekt.
Inom ramen for projektet kartlades hur alla elever kommunicerade.

B:s dotter hade varit pa flera utredningar pd Resurscenter syn vid Ekeskolan i Orebro.
Dér fanns, enligt modern, all nddvéndig profession. Resurscentret hade bl.a. formedlat
kunskap om flickans funktionsnedséttningar och hur de paverkade varandra. De hade
aven lart ut hur foréldrarna skulle kommunicera med dottern.

Kommunikationstraningen fungerar inte, menade forddraparet C och D. Bildstod intro-
ducerades for sonen nér han gick i skolan. Men ingen hade sett till att kunskaperna bi-
behdllits. Kunskapsformedlingen nér det gallde sonens kommunikation fungerade inte
mellan de personliga assistenter som slutade sin anstéllning och nya som bérjade.

Foradrarna H och | menade att de inte hade fatt ndgot stod fran habiliteringen nar det
gdllde sonens kommunikation. " Vi har inte fatt nagot stod kring kommunikation och hur
man kan hgja ribban for honom.” Foréldrarna hade inte fétt information om AKK,
kommunikationshjélpmedel eller datorhjélpmedel. Genom sitt assistansforetag fick fa
miljen vetskap om mojligheten att fa en kommunikationsutredning.

J och hennes man bdrjade anvanda Tecken som Alternativ och Kompletterande Kom-
munikation, TAKK, med sin dotter. Men det "foll” pga. att hon inte kunde teckna gélv.
| skolan fick hon borja anvanda Blisskarta som kommunikationshjdlpmedel men det var
"helt fel niva”. J beréttade att dottern garna satt vid datorn och " tryckte pa knappar” och
valde bilder att titta pad Hon fick kontinuerligt hjalp av landstingets dovblindteam att
utveckla den aktiviteten.

O:s son hade logopedinsats en timme/vecka nér han var i férskoledldern. Men logoped-
insatserna som erbjdds var pa for hog niva. Logopeden tillampade Karlstadmodellen,
dvs. en metod for sprakstimulering och —traning som utvecklats av Iréne Johansson,
ursprungligen for personer med Downs syndrom. O blev erbjuden och gick kurser i
tecken som stdd. Hon kande stor stress kring kommunikationstréni ngen.

V och W fick inget stdd kring dotterns kommunikation hos barn- och ungdomshabilite-
ringen. Logopeden var, enligt forddrarna, tafatt och specia pedagogen sade vid ett till-
fdle att "det inte var ndgon vits att trana kommunikation med flickan”. Foraldrarna
lyckades senare fa en remiss till en privatpraktiserande logoped. Efter fem besok hos
denna logoped, ansdg de sig ha fatt ut mer an efter alla kontakter med habiliteringens
logoped och specialpedagog. Forddrarna hade sjdlva tagit fram ett sk. kommunika-
tionspass for dottern, med all samlad information om hennes kommunikation, syn, hor-
sal etc., for att underlé&tta likvardig behandling och bemdétande.

Uppsokande ver ksamhet

Enligt sociatjanstlagen ska socialndmnden genom en uppsokande verksamhet gora sig
vél fortrogen med levnadsférhallanden for manniskor med fysiska och psykiska funk-
tionsnedséttningar. Socialnamnden ska ven planera sinainsatser for dessa. Kommunen
ska dessutom fortlépande, enligt LSS, félja upp vilka som omfattas av lagen och vilka
deras behov av stdd och service &r.
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Vi frégade foraddrarna om och hur samhéllets uppstkande verksamhet hade fungerat
och vem som hade haft ansvar for samordning och helhetssyn. Endast nagra familjer
tyckte att de hade fatt del av samhéllets uppsokande verksamhet. Omfattningen variera-
de dock.

G tyckte att samhéallets uppstkande verksamhet i stort hade fungerat. Hon gav som ex-
empel att gukhuset, dar utredningen av sonen hade gjorts, férmedlade kontakt med
barn- och ungdomshabiliteringen i hemlandstinget. Personalen pa habiliteringen for-
medlade i sin tur kontakt med kommunens LSS-handlaggare, da foradraledigheten
narmade sig sitt Slut och det inte var realistiskt att sonen skulle borja i forskolan. LSS-
handlaggaren tog kontakt med Forsakringskassan angdende personlig assistans enligt
LASS.

X och Y tyckte att de hade fétt del av mycket genom uppsokande verksamhet. Men det
var anda en "kamp” manga ganger, t.ex. i forsakringsfrégor. De tyckte att barn- och
ungdomshabiliteringen hade kunnat visa mera ”drive” och kraft, t.ex. nér det gdlde in-
formation om vad man har rétt till, vardbidrag, assistans etc. Mycket av denna informa-
tion hade de istéllet fatt via assistansforetagets jurister och av andra férddrar.

Pa fragan om hur samhéllets uppstkande verksamhet hade fungerat svarade J att de
hade blivit kontaktade av Dovblindteamet i hemlandstinget nagra ar tidigare. Kontakten
hade sedan fortsatt.

V och W gav som exempel pa uppsokande verksamhet att kommunens handlaggare av
forskoleplatser hade ringt upp efter tva dagar, sedan V hade lamnat ett meddelande. Hon
blev positivt dverraskad av detta. Det kandes nastan som uppsotkande verksamhet.

Ett annat exempel var L SS-handléggaren som ringde upp en gang och fragade hur assi-
stansen fungerade. " Det kandes fint.”

Flerafamiljer sade sig inte ha ndgon erfarenhet av samhallets uppstkande verksamhet:

”Livet hade blivit enklare”, menade A om hon hade fatt information om LASS tidigare.
Da hade inte dottern behdvt bo i en bostad med sarskild service for barn och ungdomar
under en period da mamman var i behov av mer avlastning.

H och | menade att informationen om LSS och LASS som gavs, da de bada lagarnain-
fordes, var otydlig och otillracklig. Pappan, som gick ensam till ett méte som habilite-
ringen anordnade, forstod inte vad LSS och LASS skulle kunna innebéra for familjen.
Informationen som gavs var alltfor 6vergripande. Forst fem ér efter lagarnas inférande,
da mamman stod utan arbete och véackte frégan om hur hon skulle klara av att forsorja
sig och samtidigt orka ta hand om sonen, fick familjen information om mgjligheten att
ansbka om personlig assistans enligt LASS.

K onskade att habiliteringen och LSS-handlaggarna aktivt skulle erbjuda mer stdd.
Hennes erfarenhet var att fordldrar inte alltid ber om stod nér de behdver det.

"Kommunen ar en katastrof néar det géller all information”, konstaterade O som ocksa
tyckte att den uppsokande verksamheten skulle forbéttras.
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P, vars son foddes pa 1960-talet, hade upplevt mycket lite av uppstkande verksamhet.
Hon trodde att man hade forvantat sig att hon skulle klara mycket gélv. P skulle vilja se
en uppsokande verksamhet som skedde enligt modellen: Vad behéver ni som familj for
att ni och ert barn ska méa bra och fungera hemma? Nu och under den narmaste framti-
den?

Q och R menade att det inte gick att vanta pa ndgon " uppsokande verksamhet”. | denna
familj foljdes foljande monster vad det &n gallde: Pappan kom pa en idé eller uppmark-
sammade en brist. Han vénde sig till ansvarig instans, t.ex. hjapmedel scentralen, sko-
lan, vardcentralen...Dar fick han inte omedelbart svar. Han skaffade da sjalv, t.ex.
hjalpmediet eller kontaktade handlaggarens chef och sag till att det hande négot. Alter-
nativt skaffade han sig mer information och gick tillbaka med ny kunskap. Pa det sittet
fick R igenom sina onskemd. " Jag brukar fa till det om man ar hyfsat vanlig.” Sa fick
familjen god bostadsanpassning, hjépmedel, personalresurser osv.

S konstaterade att samhéllets uppstkande verksamhet borde utvecklas. ” Den finns inte
alls nu men borde pa sikt gora det billigare for samhallet...Och sa mycket lattare for
oss foréldrar.”

T hade inte spontant fatt besked av myndigheter och andra samhallsorgan, utan forst nar
hon last sig till eler hort om négot hjapmedel, medicinsk behandling etc. och stallt di-
rekta fragor. Forst da hade hon fatt information och kunskap. "Det kraver styrka.” T
betonade att det var viktigt att man fran kommunens sida utvecklade uppsokande verk-
samhet i ett livsperspektiv.

U:s erfarenhet var att det var sumpartat nar och hur familjen naddes av information,
t.ex. om bilstod, bostadsanpassning €ller vardbidrag. Hon menade att samordning och
uppsokande verksamhet & de viktigaste "kvalitetshojarna’ for att pa alvar reformera
insatser.

Overgang till vuxeninsatser

Av erfarenhet visste vi att olika stadiedvergangar i livet brukar vara svéra saval for per-
sonen med flera och omfattande funktionsnedséttningar som for de anhériga. Vi stéllde
darfor fragor om hur de foraldrar som hade vuxna barn hade upplevt évergangen fran
barn- till vuxeninsatser, saval utifran det vuxna barnets perspektiv som det egna forald-
raperspektivet. Har avsag vi hur det fungerade med halso- och sjukvard sedan barnet
blivit vuxet och hur évergangen fran barn- och ungdomshabiliteringen till vuxenhabili-
teringen hade avlopt. Vi fragade &ven om hur det hade fungerat nar barnet flyttade hem-
ifrén till eget boende och om steget fran gymnasiesarskolan till daglig verksamhet.

Insatser med L andstinget som huvudman

Halso- och sjukvard for vuxna

Personer med utvecklingsstorning har svarigheter att soka vard och fa behandling pa
lika villkor som befolkningen i Gvrigt. For att tillgodose deras behov av vard och be-
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handling, konstaterar Stockholms lans landsting, i en Fokusrapport,* att det skulle be-
hova finnas |akare med sérskild kompetens och tid inom nérsjukvarden.

Halso- och sjukvard for vuxna ur anhérigas per spektiv

Karin Mossler, mamma till Jenny som hade Smith-Lemli-Opitz syndrom (SLO) och
gick bort vid 22-arsdlder, (se ovan) menar att det var |&ttare i sjukvarden sa lange Jenny
var barn. "1 barngjukvarden finns en grundmurad kunskap om att ta hand om sma pati-
enter som inte sjdva kan forklara vad det & for fel padem. Barn som blir radda om man
inte tar det lugnt...” Hon konstaterar vidare att "Det som barnsjukvarden gor daglig-
dags — méter personer som inte pratar, forstar eller kan medverka — gor vuxenvéarlden
sdllan. Man saknar kunskap om att bemota nagon som intellektuellt och kansloméssigt
& att jamstallamed en 1-2 &ing.”

Karin Mosser tar aven upp forddrars roll i kontakt med hélso- och sjukvarden for vux-
na. "Vi har agnat manga samtal &t att forklara for sjukvardspersonal i vuxenvarden var-
for det & vi som ringer om tider och provsvar och inte var "vuxna’ dotter. Och &gnat
manga timmar &t att forsoka trassla oss forbi alla sekretessregler som obonhdrligt slar
till nér en person uppnar en viss biologisk ader.”

Sjukhus &r inte tillgangliga, konstaterar Karin Mosdler. | alafall inte fér personer med
omfattande funktionsnedséttningar. ”For varje inskrivning fick vi kora flyttlass med
hjapmedel, liftselar, specialkuddar etc. till sukhuset for att den basala varden av var
dotter skulle fungera.”

Vuxenhabilitering

Habilitering for vuxna har 16sts pa olika sétt i olika delar av landet. Detta galler savél
organisation som vilka kompetenser som &r foretradda, vilket leder till att mdjligheten
for personer med flera och omfattande funktionsnedséttningar att fa stod varierar 6ver
landet. FOr vuxna finns inget sammanhdllet ansvar for habilitering och medicinska in-
satser. Vuxenhabiliteringen inom halso- och sjukvarden &r vanligen mycket bristfallig i
fraga om resurser.

Karin Mossler (se ovan) skriver ocksa om sina erfarenheter av 6vergangen fran barn-
och ungdomshabiliteringen till vuxenhabiliteringen. Hon konstaterar att 1 vuxenvérlden
finns ingen habilitering och ingen samordning. Man sonderfaller i sina kroppsdelar, som
en lakare sa tréffande uttryckt det.” Karin Mossler menar att det & absolut nodvandigt
att skapa ett system for ett sasmmanhdllet ansvar for habilitering och medicinska insatser
aven for vuxna. "Det blir fler och fler barn som klarat sig till vuxen &lder tack vare
sjukvardens insatser. Skavi |amna dem att do — eller skadas —i vuxenvarden?”

Deforaldrar i var studie som hade vuxna barn fick fragan om hur 6vergangen fran barn-
och ungdomshabiliteringen till vuxenhabiliteringen hade fungerat.

12 Fokusrapport — V uxna personer med utvecklingsstorning och deras behov av hélso- och sjukvéard, 2009.
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" Det var den varsta stund jag varit med om nar min dotter akte ut fran barnhabilite-
ringen” , menade J, som gjorde alt hon kunde for att dottern skulle fa vara kvar efter det
att hon hade blivit vuxen. Nu hade en lungklinik pa regionsjukhuset blivit ny "hemvist”.

En mamma, vars son snart skulle |&mna barn- och ungdomshabiliteringen, hade som en
dvergang till vuxeninsatser fatt kontakt med en dverlakare pa en sukhusavdelning. Hon
hade &ven fétt en namnlista av habiliteringslakaren dar det framgick vart de skulle van-
dasig vid behov av olika sukvardsinsatser. Hon tyckte att det kandes ganska bra.

T var mycket kritisk till att vuxenhabilitering knappast existerar for personer med ut-
vecklingsstorning. " Det ar alltid en kamp for att hitta och fa rétt insatser.”

I nsatser med kommunen som huvudman

Boende

En forutséttning for att kunna leva som andra &r att ha ett eget hem med alt vad det in-
nebér av trygghet och trivsel. Personer med omfattande funktionsnedséttningar har rétt
till insatsen bostad med sarskild service enligt LSS. | insatsen ingar stod, service och
omvardnad. Bostaden & den enskildes privata och permanenta hem som han eller hon
betalar hyra for. Stod, service och omvardnad & avgiftsfritt. Assistanserséttning kan inte
beviljas fér den som bor i en gruppbostad men vé i en bostad med sarskild service som
ar utformad som en servicebostad. Riksforbundet FUB ser en tendens till att yngre per-
soner, med omfattande funktionsnedséttningar som vuxit upp med personlig assistans,
flyttar till en egen lagenhet med personlig assistans och erséttning enligt LASS nér de
blir vuxna.

Av intervjuerna framgick att halften av de vuxna personerna i var studie bodde i en
egen, hyrd eller agd, lagenhet med personlig assistans. | nagot fall i andutning till for-
ddrarnas bostad. Det vuxna barnets flytt hemifran hade i de flesta familjerna planerats
under lang tid, oftai flera ar. Manga foradrar upplevde att det var eller hade varit en
anstrangande process, saval pa ett praktiskt som mentalt plan. Bland de som hade flyttat
hemifran forefoll boendet fungeraval for de flesta, oavsett om personen bodde i grupp-
bostad eller i egen |&genhet med assistans.

A upplevde vid intervjutillfallet stor vanda infor dotterns nara forestdende 6vergang till
vuxenlivet. Stodet fran kommunen var daligt. A deltog sedan fem ar i en foraldragrupp
vars syfte var att forbereda for barnens flytt hemifran. Maet hade hela tiden varit att
dottern skulle flytta hemifran nar hon hade gétt ut gymnasiesérskolan. Men sa sdg det
inte ut att bli. Fordldrarna ville att dottern skulle bo i en gruppbostad eftersom hon var
social och ville ha ménniskor omkring sig. Men kommunens handl&ggare ansdg, enligt
A, att dottern skulle flytta till en egen lagenhet med personlig assistans och erbjod dér-
for ingen hjdp att ordna bostad. Forddrarna forsokte nu hitta en lagenhet i ett flerfa-
miljshus med hiss. De tyckte dock inte att det var ndgon bra |6sning eftersom de befara-
de att grannarnai ett hyreshus skulle bli stérda da dottern ofta var hégljudd.

C och D:s son flyttade till en gruppbostad, i det samhélle han vuxit upp, ndr han var 18
ar. Under det forsta halvaret fungerade boendet som en utokad Korttidsinsats. Sedan
blev han hyresgést och bodde i lagenheten i veckorna. Varannan helg bodde han hos
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fordldrarna. Sonen hade personlig assistans i gruppbostaden. Fyra assistenter tackte upp
under dag- och kvallstid. Nattetid gick personal knuten till gruppbostaden in vid behov.

Foraldraparet H och | menade att Gvergangen till vuxenlivet for deras son hade fungerat
smidigt. Foraldrarna funderade i manga ar éver den lampligaste boendeformen. Avvég-
ningen stod mellan gruppbostad eller egen bostad med assistans. Beslutet mognade fram
med tiden. Det faktum att sonen hade sa bra personliga assistenter gjorde att man sa
smaningom bestamde sig for ett eget boende. ” Det kéndes tryggt.” Ett tag funderade de
pa om sonen skulle bo tillsammans med en jamnarig i en storre lagenhet. Men det foll
pa att det var svart att hitta en lamplig lagenhet. | dag bor sonen centrat i en fin lagen-
het. Av en tillfallighet fick sedan en kamrat till honom en l&genhet i samma portupp-

gang.

J:s dotter bodde sedan Gvre tondren med personlig assistans i en egen fullvardig 1agen-
het, i en tillbyggnad till férddrarnas villa. Dottern hade egen ytterdorr och altan. En
vagg sattes upp mellan dotterns 1agenhet och familjens bostad da hon beviljades utokad
personlig assistans nattetid.

K ansdg att hemkommunen inte hade nagon framférhdlining vad gélde planering av
bostader enligt LSS. Hon menade att personerna ” placerades’ hur som helst. Det togs
t.ex. ingen hansyn till dder. "En kille som &r knappt 30 &r och hardrockare far bo till-
sammans med 50-aringar.” K:s son bodde dn sa lange i foraldrahemmet. Forddrarna
funderade Over olika alternativ: En mojlighet var att bosétta sig i fritidshuset som redan
hade byggts till for sonen och hans personliga assistenter. Ett annat aternativ var att
sonen bodde kvar i familjens villa med sin personliga assistans. Nackdelen var att han
inte hade ett eget kok i villan. Ett tredje alternativ skulle kunna vara att han flyttade till
en egen lagenhet | centrala delen av staden, gérna en marklagenhet. Det var inte aktuel It
med gruppbostad.

N ansag att Gvergangen till vuxenlivet hade fungerat mycket daligt. Planeringen for per-
soner med funktionsnedséttningar skottes daligt i kommunen. "Man lever har och nu.”
Allt hade skett pa N:s initiativ. Hon menade att kommunen inte hade bedrivit ndgon
som helst uppsokande verksamhet. N:s dotter flyttade till en gruppbostad nér hon var 21
ar. Kommunen hade foreslagit att hon skulle bo i en egen lagenhet med personlig assi-
stans.

O, som hade en tonarsson, beréttade vid intervjutillfélet att hon hade initierat att han
skulle flytta hemifran inom négra ar. Hon ansag att "kommunen &r en katastrof néar det
galler all information” Den uppsokande verksamheten borde forbéattras.

P:s son, som var i 30-arsdldern d& han avled i borjan av 2000-talet, vaxte upp pa vard-
hem. Nar utflyttningen frén vardnem borjade var foréldrarna aktiva i att valja bostad &t
sonen. De valde med avsikt en "gruppbostad” utan gemensamt utrymme. Skdlet var att
de befarade att sonen annars skulle bli liggande i sin rullstol, passiv och ensam framfor
tv-apparaten i ett rum for alla. "Det skulle vara svarare att gora sa i en lagenhet déar
han var ensam med personal — han blev mera " huvudperson” dar.”

Foraddraparet Q och R, som var forddrar till en flickai Gvre tonaren, drémde om att
hitta en tomt och bygga en villa tillsammans med andra féraldrapar som ocksa hade
barn med omfattande funktionsnedséttningar. Tomten skulle helst ligga i nérheten av en
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folkhogskola som erbjod kurser och aktiviteter. Varje boende skulle ha stdd av person-
liga assistenter och kunna kénna bade gemenskap och avskildhet. Via folkhtgskolan
skulle, i fordldrarnas drom, aven fritidsverksamhet och andra kontakter kunna erbjudas,
kanske ocksa daglig verksamhet. Fordldrarna insdg att det var hog tid att mera konkret
tatag i framtidsplanerna eftersom allt forverkligande tar lang tid. Men vid intervjutill-
fallet hade de annu inte hittat nagra andra forddrar att bygga hus tillsammans med. ..

T:s son var i 40-&rsdldern och bodde, med personlig assistans, kvar i foraldranemmet.
Modern var gélv engagerad praktiskt i assistansen for sonen. Hon betonade att det var
viktigt att kommunen utvecklade alternativ vad géller bostader, stdd etc. som understry-
ker att personer med omfattande funktionsnedséttningar & individer med anhériga som
ocksd & individer. T hade sjdlv initierat anpassningar som behdvdes for framtida behov
och hade fordag pa hjalpmedel som @nnu inte fanns lokalt.

Daglig ver ksamhet

Personer med omfattande funktionsnedsattningar, som &r i yrkesverksam alder, har rétt
till daglig verksamhet enligt LSS. Verksamheten ska erbjuda den enskilde stimulans,
utveckling, meningsfullhet och gemenskap samt utformas efter den enskildes forutsétt-
ningar och behov. Né&r det géller omfattningen av daglig verksamhet, bér samma gene-
rella riktlinjer gélla som i arbetslivet. Anpassningar ska dock goéras efter individuella
onskemal och behov.

Ungefar halften av de intervjuade foral drarna hade erfarenhet av och synpunkter pa dag-
lig verksamhet. En familj upplevde att den dagliga verksamheten var vélfungerande. En
kvinna deltog inte i daglig verksamhet pga. bl.a. hdga kostnader for fardtjanst, vilket
véckte var forvaning. Ett par foraldrar framforde konkreta synpunkter pa forbéttringar.
Nagra foradrar var mycket kritiska. Flera av personerna som deltog i daglig verksamhet
hade "deltid”. Resten av tiden anvandes bl.a. for fritidsaktiviteter med stéd av personlig
assistans.

Foraldraparet C och D:s son deltog i daglig verksamhet tre formiddagar i veckan. Res-
ten av tiden var han hemma i gruppbostaden alternativt pa egna aktiviteter som bad,
gukgymnastik, ridning eller bowling. For dessa aktiviteter hade han dubbel personlig
assistans. Foréddrarna menade att det sammantaget var en bra kombination av daglig
verksamhet och egnafritidsaktiviteter.

B:s dotter skulle borja i daglig verksamhet under hdsten 2009, varfér hon inte kunde
uttala sig om verksamhetens kvalitet annu. Forédldrarna ville att dottern skulle fa ha sin
personliga assistans med sig i den dagliga verksamheten. Vid intervjutillféllet var det
oklart om det skulle bli s&

J, som bodde i en glesbygdskommun, var radd for att de pagéende neddragningarna av
personal inom den dagliga verksamheten i kommunen skulle innebéra att hennes dotter
bara skulle bli sittande utan ndgon meningsfull aktivitet. Dottern hade darfor, under aret
som gétt sedan hon gick ut gymnasiesérskolan, haft egna aktiviteter med sina personliga
assistenter. Hon badade i simhallen, "gick pa stan” och lyssnade pAmusik i en samlings-
lokal i grannkommunen tillsammans med kamrater och assistenter. En annan viktig an-
ledning till att hon inte hade borjat i daglig verksamhet var de htga kostnaderna for re-
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sor mellan bostaden och den dagliga verksamheten som fanns i grannkommunen. Kost-
naden for fardtjanst skulle bli ndrmare 2 000 kronor/manad.

P hade tankar om hur daglig verksamhet och annan verksamhet fér personer pa tidig
utvecklingsniva skulle kunna utvecklas. Hon menade att det var viktigt att personerna
fick tillgang till stimulans och variation genom sina kanaer, t.ex. musik och taktil mas-
sage. P tyckte att det var viktigt med utveckling men sdg ocksa att en hel del "nytt”, som
hade prévats pa hennes son, hade varit uttryck for personalens behov av att " géra nagot
och hoppas pa resultat.” P beréttade att en psykolog en gang hade fragat, nar det blev
ett nytt entusiastiskt arbetslag runt sonen; Orkar du verkligen en gang till? P hade fast
sig vid detta och menade att det var ett skél for mer faktabaserad utbildning och mer
gemensam utbildning for anhériga och personal.

T:s son hade daglig verksamhet tre dagar i veckan. T menade att ” special pedagogiken
maste vackas till liv’ och utvecklas, inte bara for barn utan dven foér vuxna inom t.ex.
daglig verksamhet. Special pedagogiken maste vila pa kunskap om specifika funktions-
nedséttningar och kombinationer av sddana. Nedrustning av special pedagogiken maste
stoppas.

K ansdg att den dagliga verksamheten i hemkommunen var en "riktig katastrof” for
personer pa tidig utvecklingsniva Dar fanns ingen aktivitet att tala om och ingen peda-
gogisk verksamhet. K kunde inte acceptera den befintliga daliga verksamheten utan
hade planer paatt tainitiativ till en ny fristdende verksamhet.

N menade att den dagliga verksamheten pa hennes dotters niva var som ett " vuxenda-
gis’. D& existerade ingen pedagogik och personalen hade inte heller pedagogisk kom-
petens. Det handlade, enligt N, enbart om omvardnad.

Foraldrarnastankar om professionens kompetens/bemdétande

Skickliga yrkesforetradare, oavsett profession, beskrevs som engagerade och kunniga,
bra pa att lyssna och duktiga pa att fanga upp foraldrarnas frégor. De var ocksa bra pa
samtal sstod och bemétande. Viktigt var &ven att de hade forslag pa vad man kunde gora
for barnet, t.ex. stimulans och traning. Bristande eller otillrackligt stdd och osdkerhet
hos den professionelle var huvudorsaken till att forddrarna var missnéjda

A menade att det var viktigt med ett bra bemdétande, en egen personlig utveckling hos de
professionella for att de skulle kunna méta foraldrars sorg- och krisreaktioner pa ett bra
Sétt.

Fordldraparet E och F berdttade om en habiliteringsl8kare som hade sagt att det var
gavklart att deras dotter skulle faall tankbar vard, precis som andra barn. " Den lakaren
minns man.” Han var ett bra exempel pa en person som hade gett ett bra bemétande. De
beréttade ocksa om en bra och erfaren barnsjukskoterska som de hade traffat under dot-
terns forsta levnadsar. " Se till och lev livet”, sade hon till forddrarna. Detta gjorde att
forddrarna vagade &ka pa semester den forsta sommaren med dottern. Detta foraldrapar
namnde ocksa en "kunnig och jordnara” BV C-skéterska som hjépt dem att se barnet,
inte funktionsnedséttningen, i sin dotter.



48 (49)

K hade erfarenhet av en positiv hjapmedel skonsulent pa landstingets Hjal pmedel scen-
tral. "Hon ser mgjligheterna.”

P betonade vikten av inlevelse och kontakt med anhériga, géarna utvecklat i gemensam-
ma utbildningsinsatser for anhoriga och personal. Hon betonade ocksa att det var viktigt
att ha starka rutiner vid alla personalbyten. " Kunskap bara maste dverforas korrekt.”

Det alra viktigaste nér det géller personal, menade Q och R, var derasinstéllning. " Det
maste finnas empati.” De ansdg att ingen kunskap kan fastna och anvandas rétt om det
inte finns empati. Personal maste dven vara driftig. Man maste t.ex. laga hjapmedel
genast och inte baraléta dagarna ga.

N konstaterade att fordldrar standigt & i underldge. Hon menade att man som fordlder
maste vara sndll och trevlig mot de personer man ar beroende av. " Det man kampat for
l&nge och g 6satt kan kastas om totalt nasta dag.”

T, med ett [angt perspektiv som mamma, tyckte att den djupa speciaistkunskapen blivit
svarare att fa for personer med utvecklingsstorning under senare ar. Detta gallde inte
bara medicinska fragor utan &ven t.ex. specia pedagogik.

V och W namnde som exempel pa bra bemétande en lakare, som familjen hade regel-
bunden kontakt med. Denna |&kare var tydlig i sin framtoning och gav ett varmt bem6-
tande. Hon beréttade aven hela tiden vad det var hon undersokte nar hon tréffade forad-
rarna och deras dotter. "Hon ligger steget fore oss hela tiden.” Fordldrarna definierade
ett varmt bemoétande som "en blandning av varme, empati, professionalitet, erfarenhet
och humor.”

L och M reflekterade 6ver sina erfarenheter av personliga assistenter. For dem var det
savklart att assistenterna inte hade nagon utbildning. ”Man forutsatter att det inte finns
nagon kompetens for att inte bli besviken.”

K ansdg att en bra personlig assistent ska vara "oerhort lyhord” infér hennes sons be-
hov. Assistenten ska ocksa vara gladlynt och ha en positiv instéllning till forddrar. In-
stéllningen till jobbet &r viktig.

T foredrog att anstélla assistenter som ville 1ara sig och som hade rétt installning — det
var viktigare én att de hade kunskap med sig.

Nagra foraldrar ville delamed sig av sina erfarenheter av daligt bemétande:

E och F menade att de hade sett mycket av inkompetent personal. Detta gjorde att de
inte hade vagat ”1amna bort” dottern till t.ex. korttids.

L och M mindes en sjukhuskurator, fran den forsta tiden med dottern, som klappade
foraldrarna pa axeln och sade; ” Stackars er. Det ska nog ordna sig!” Dennatyp av med-
lidande, menade de, gjorde ont.
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	FÖRSTUDIENS MÅL OCH SYFTE
	Syfte
	Beskriva målgruppens behov för att goda levnadsvillkor, största möjliga delaktighet och självbestämmande ska uppnås.
	Primär målgrupp är personer med en utvecklingsstörning som kan beskrivas som grav/omfattande i kombination med svåra rörelsehinder och stora kommunikationssvårigheter, vanligen tillsammans med funktionsnedsättningar som rör syn och hörsel samt behov a...
	Några äldre studier

	Genomförda studiebesök
	Intervjuer av föräldrar
	Vår intervjustudie omfattar 18 djupintervjuer av föräldrar som har barn med flera och omfattande funktionsnedsättningar. En av mödrarna hade haft två barn med omfattande funktionsnedsättningar, varför intervjuerna omfattar 19 barn. Vi fick kontakt med...
	Merparten av intervjuerna ägde rum under vintern och våren år 2009. Några genomfördes i början av hösten samma år. Vid elva av intervjuerna träffade vi modern ensam, vid resterande sju båda föräldrarna. Föräldrarna fick själva avgöra om intervjun skul...
	Föräldrarnas ålder varierade vid intervjutillfället mellan ca 30-70 år. De berörda barnen var då intervjuerna ägde rum, mellan ca 2–40  år. Vi benämner i fortsättningen, för enkelhetens skull, samtliga som barn i egenskap av barn till sina föräldrar. ...
	Vad gäller samtliga barn, utom två, var de biologiska föräldrarna sammanboende eller gifta. I alla familjer, utom en, fanns ytterligare minst ett syskon. Tre av familjerna hade totalt fyra gemensamma barn. I flera av familjerna fanns även äldre halvsy...
	Vid de semistrukturerade intervjuerna använde vi oss av en frågemall som var särskilt framtagen för intervjuerna med föräldrarna. Intervjuerna genomfördes av en person, projektledaren eller projektmedarbetaren, och omfattade två-tre timmar per intervj...
	Övriga kontakter
	BESKRIVNING AV MÅLGRUPPENS BEHOV OCH NULÄGET
	Vårt syfte med detta avsnitt är att beskriva målgruppens, dvs. personer med flera och omfattande funktionsnedsättningar och deras anhöriga, behov för att goda levnadsvillkor, största möjliga delaktighet och självbestämmande ska uppnås. Vi kommer också...
	En viktig kunskapskälla är även djupintervjuerna av sammanlagt 30 personer som i sitt arbete kommer i kontakt med målgruppen och deras anhöriga. Synpunkter från intervjuerna med de professionella redovisas under rubriken ”Nulägesbeskrivning - vad anse...

	Lika värde och samma rättigheter som andra
	Den övergripande handikappolitiska målsättningen, som bl a framgår av den nationella handlingsplanen, är att främja jämlikhet i levnadsvillkor och full delaktighet i samhällslivet för människor med funktionshinder. Personer med funktionsnedsättningar ...
	Enligt skollagen ska utbildningen inom varje skolform vara likvärdig, oavsett var i landet den anordnas. Med likvärdig menas inte att undervisningen ska utformas på samma sätt överallt eller att skolans resurser ska fördelas lika. Hänsyn ska tas till ...
	En viktig utgångspunkt för barn och ungdomar upp till 18 år är FN:s Konvention om barnets rättigheter, ofta kallad Barnkonventionen, som bygger på att alla barn har lika värde och samma rättigheter. FN:s Standardregler innebär ett moraliskt och politi...
	Vad gör livet gott att leva?

	Svåra sjukdomar eller funktionsnedsättningar kan sätta livskvalitetsbegreppet på sin spets. Gunnel Winlund och Susanne Rosenström Bennhagen7F  frågar sig vad det är som gör livet gott att leva.  De menar att personerna själva inte är bekymrade eller o...
	Personlig assistans och livskvalitet
	Svåra funktionsnedsättningar påverkar både personens egna livsvillkor och de anhörigas, i första hand föräldrar och syskon. Den lagstadgade möjligheten att få personlig assistans har inneburit ökad livskvalitet för personen själv och de närstående.
	Livskvalitet före och efter assistansreformen
	Socialstyrelsen beskriver brukarnas och de anhörigas syn på situationen före och efter assistansreformen.9F  Före assistansreformen fick föräldrarna i Socialstyrelsens studie avlastning genom avlösare i hemmet, korttidshem och avlastningsfamiljer. Bar...

	Personlig assistans, har höjt livskvaliteten för personer med svåra funktionsnedsättningar, särskilt genom möjligheten att välja assistent och när och hur hjälpen ska ges.  Föräldrarna i Socialstyrelsens studie pekade på positiva förändringar för arbe...
	Kunskap och kompetens förutsättning för livskvalitet
	Möjligheten till livskvalitet hos personer med flera och omfattande funktionsnedsättningar är helt avhängig den närmaste omgivningens kunskap och kompetens.
	Kunskaps- och kompetensbehov enligt föräldrarna
	Föräldrarna i vår intervjustudie betonar vikten av att ha en helhetssyn på barnet/den vuxne. Det handlar om att se hela människan och hans eller hennes möjligheter, inte enbart vad som är problem. Det är viktigt att de professionella, hela tiden, förm...
	Kunskaps- och kompetensbehov enligt de professionella
	Vid våra intervjuer frågade vi de professionella, vad som saknas i kunskapshänseende för yrkesverksamma som möter personer med flera och omfattande funktionsnedsättningar. Flera pekar på behovet av att utveckla och bättre sprida kunskaper om kvalifice...

	Många önskar sig själva eller sina medarbetare betydligt större kunnande om kommunikation hos personer på tidig utvecklingsnivå. De pekar även på behovet av evidensbaserad kunskap och forskning som grund för det dagliga arbetet, t.ex. med kommunikatio...
	Att få bättre metoder för att kunna kartlägga en persons behov och sedan sätta konkreta mål för olika insatser tas upp som en viktig fråga, både för att öka den enskildes livskvalitet och närpersonalens arbetstillfredsställelse.
	Ett område som uppmärksammas är etik och moral i omvårdnads- och behandlingsinsatser. Hur motverkar man olika övergrepp när barn och vuxna har obetydliga eller inga möjligheter att värja sig? Tvång vid matning, blöjbyten, tandborstning är några exempe...
	God omvårdnad en förutsättning för livskvalitet
	AMOR, nätverksgrupp inom barnhabilitering11F  sammanfattar begreppet omvårdnad på följande sätt: ”Omvårdnad är den praktiska tillämpningen av vår kunskap om och våra möjligheter att tillgodose en annan människas behov.”  Nätverksgruppen skiljer på nat...
	intag av mat och dryck, hygien, värme, av- och påklädning, nattlig tillsyn, ångest- och smärtlindring samt trygghet. Specifik omvårdnad ges utifrån aktuella medicinska behov. Den ordineras av läkare och består t.ex. av läkemedel, sondnäring, intravenö...
	Uppsökande verksamhet och samordning kring barnet
	Barn, ungdomar och vuxna med flera och omfattande funktionsnedsättningar och deras familjer är i behov av insatser från många olika myndigheter och verksamheter för att kunna leva ett fullgott liv. Det är inte ovanligt att antalet kontakter kring pers...

	Endast några familjer tyckte att de hade fått del av samhällets uppsökande verksamhet. En majoritet av föräldrarna efterlyste en person som kunde ansvara för all eller mycket av samordningen kring barnets vård och omvårdnad. I de intervjuade familjern...
	Individuell plan enligt LSS
	Samtalsstöd
	Många föräldrar ansåg att barn- och ungdomshabiliteringen borde ha som uppgift att aktivt erbjuda kontakt med andra föräldrar. Som positivt exempel nämndes spädbarnsverksamheten Tittut (Handikapp & Habilitering i Stockholms läns landsting), som erbjud...
	Informellt stöd


	Familjernas informella stöd varierade. De som hade ett gott informellt stöd nämnde stöd och avlastning av anhöriga som en viktig förutsättning för att kunna hålla ihop familjen. Oftast handlade det om mor- eller farföräldrar eller en syster till någon...
	Förvärvsarbete och förvärvsfrekvens
	Modern huvudansvarig för omvårdnaden
	Eget företag skapar flexibilitet
	Några av fäderna och en mamma hade startat eller fortsatte att driva eget företag inom sitt yrkesområde efter barnets födelse. En viktig anledning var möjligheten att kunna styra över sin arbetstid och på så sätt lättare kunna vara delaktig i omvårdna...
	Mödrarnas förvärvsarbete i slutet av 1990-talet
	Riksförbundet för Rörelsehindrade Barn och Ungdomar, RBU, genomförde i slutet av 1990-talet en enkätundersökning13F  som besvarades av 860 familjer som hade barn i åldrarna 0-15 år med rörelsehinder. Av dessa var ca 170 rullstolsburna och kunde inte s...
	RBU fann att mödrarnas sysselsättningssituation i stor utsträckning påverkades av barnets funktionsnedsättning och dess art och grad. Mammor till barn med ett stort vårdbehov arbetade i hemmet betydligt oftare än andra mödrar. Drygt tre fjärdedelar av...
	Familjernas hälsa

	Samhällets stöd
	Kommunen som huvudman
	Bostadsanpassning
	Förskola
	Skola
	NULÄGESBESKRIVNING – VAD ANSER PROFESSIONEN?
	Personlig assistans enligt LASS har gjort det möjligt för anhöriga att både förvärvsarbeta utanför hemmet och att få ersättning för det utförda omvårdnadsarbetet. Generellt sett, konstaterar Socialstyrelsen,22F  förefaller mödrar till barn med omfatta...
	Landstinget som huvudman


	Hälso- och sjukvård för barn
	För tidigt födda överlever i större utsträckning
	Medicinsk omvårdnad
	Palliativ vård
	Hälso- och sjukvård för vuxna
	Vuxna får inte rätt vård
	Personer med omfattande funktionsnedsättningar tillhör prioriteringsgrupp 1 i sjukvården, Trots detta hamnar vuxna i målgruppen ändå sist, pga. att de har en utvecklingsstörning, menar en företrädare för Föreningen JAG. Det brister bl.a. när det gälle...


	Läkare med särskild kompetens behövs
	Personer med utvecklingsstörning har svårigheter att söka vård och få behandling på lika villkor som befolkningen i övrigt. För att tillgodose deras behov av vård och behandling, konstaterar Stockholms läns landsting, i en Fokusrapport,26F  att det sk...

	Många föräldrar som har barn med funktionsnedsättningar är i dag pålästa och kan väldigt mycket om sina barns funktionsnedsättningar. Forskaren Ulla Bohlin29F  konstaterar att föräldrarna därigenom blivit en maktfaktor på ett annat sätt än tidigare. H...
	Varje sjukvårdshuvudman bestämmer vilka enskilda produkter som kan förskrivas som hjälpmedel. Regelverket ser olika ut hos olika huvudmän. Enligt en kartläggning34F  som Hjälpmedelsinstitutet (HI) har gjort sker en fortsatt utveckling mot behovsstyrda...
	Fritt val av hjälpmedel
	Regelverk behöver anpassas efter hjälpmedelsbehovet
	”Enklare” hjälpmedel räknas som egenansvar
	Hjälpmedel för lek
	Fritidshjälpmedel

	Fritidshjälpmedel som underlättar för personer med funktionsnedsättningar, kan vara enkla produkter men även specialbyggda för särskilda idrotter. Det vanliga är att specifika hjälpmedel för fritid och motion inte förskrivs som hjälpmedel. Däremot kan...
	Dubbel uppsättning av hjälpmedel
	Kunskap om smärtor påverkar utformning av hjälpmedel
	Behov av utveckling vad gäller personlig assistans
	Efter 15 år med personlig assistans och LASS framkommer även vissa negativa tendenser och vad som behöver utvecklas, enligt de professionella i vår undersökning.
	Bostadsort avgör om barnomsorg erbjuds
	Personer som ingår i LSS` personkrets, och är i yrkesverksam ålder, har rätt till daglig verksamhet. Verksamheten ska erbjuda den enskilde stimulans, utveckling, meningsfullhet och gemenskap samt utformas efter den enskildes förutsättningar och behov....
	Behov av nytänkande och metodutveckling

	Kvalitet och innehåll i daglig verksamhet
	Av våra intervjuer med professionella, som har erfarenhet från daglig verksamhet, framgår att omvårdnaden av personer med flera och omfattande funktionsnedsättningar generellt fungerar bra. Men när det gäller att ta tillvara på resurserna hos personer...
	Tre områden framstår som betydelsefulla för att ge förutsättningar för en daglig verksamhet med kvalitet:
	Kartläggning som möjliggör planering

	Kontinuerlig handledning av personal
	Metodutveckling
	- Kartläggning som möjliggör planering
	- Kontinuerlig handledning av personal
	- Metodutveckling
	Den dagliga verksamheten ska ge individuella utvecklingsmöjligheter, aktivitet och omväxling. Under 1980-90-talen spred sig Snoezelenmetoden över landet som ett sätt att aktivera personer med grav utvecklingsstörning. Under 2000-talets första decenniu...
	Svårt forma välfungerande grupper


	BEHOVET AV ETT NATIONELLT KUNSKAPSCENTER
	Föräldraperspektiv
	Spara tid och energi
	Medicinsk omvårdnad/behandling
	Samhällets stöd
	Helhetssyn
	Få kontakt med andra i en liknande situation


	Professionella perspektiv
	Kunskapscentrets uppdrag enligt intervjuer med de professionella
	Arbetsuppgifter och arbetssätt – en summering
	Mycket finns redan…
	Tekniken finns
	Användardriven utveckling
	Men stöd och kompetens saknas
	Vad vi vill göra som nästa steg



	Bilaga 2 Till mångas nytta.pdf
	Bilaga 2
	Barn, ungdomar och vuxna med flera och omfattande funktionsnedsättningar och deras familjer
	- en nulägesbeskrivning ur föräldrarnas perspektiv
	Innehåll
	Bakgrundsfakta till intervjusvaren  3
	Förvärvsarbete och förvärvsfrekvens 4
	Mödrarnas förvärvsarbete och förvärvsfrekvens 4
	Fädernas förvärvsarbete och förvärvsfrekvens 6
	Sviktande hälsa och brist på tid 7
	Personlig assistans 8
	Samhällets stöd 13
	Insatser med landstinget som huvudman: 14
	Hälso- och sjukvård för barn 14 Den första informationen om barnets funktionsnedsättning 14


	Kontakter med barnklinik och vårdcentral 18
	Livsuppehållande behandling och viktig diagnostik 18
	Barn- och ungdomshabilitering 20
	Hälso- och sjukvård för vuxna ur anhörigas perspektiv 43
	Vuxenhabilitering  43
	Barn, ungdomar och vuxna med flera och omfattande funktionsnedsättningar och deras familjer
	- en nulägesbeskrivning ur föräldrarnas perspektiv

	Bakgrundsfakta till intervjusvaren
	Vår intervjustudie omfattar 18 djupintervjuer av föräldrar som har barn med flera och omfattande funktionsnedsättningar. En av mödrarna hade två barn med omfattande funktionsnedsättningar, varför intervjuerna omfattar 19 barn.
	Merparten av intervjuerna ägde rum under vintern och våren år 2009. Några genomfördes i början av hösten samma år. Vid elva av intervjuerna träffade vi modern ensam, vid resterande sju båda föräldrarna. Föräldrarna fick själva avgöra om intervjun skul...
	Nedan kallas föräldrarna för A, B, föräldraparet C och D, föräldraparet E och F, G, föräldraparet H och I, J, K. Föräldraparet L och M, N, O, P, föräldraparet Q och R, S, T, U, föräldraparet V och W, föräldraparet X och Y. Föräldrarnas ålder varierade...
	De berörda barnen, varav flera var vuxna, var då intervjuerna ägde rum, mellan 2–40 år. Vi benämner i fortsättningen, för enkelhetens skull, samtliga som barn i egenskap av barn till sina föräldrar. Samtliga hade flera och omfattande funktionsnedsättn...
	Vad gäller samtliga barn, utom två, var de biologiska föräldrarna till barnet sammanboende eller gifta. I alla familjer, utom en, fanns ytterligare minst ett syskon. Tre av familjerna hade totalt fyra gemensamma barn. I flera av familjerna fanns även ...
	Familjerna var bosatta i olika delar av landet i kommuner av varierande storlek, från glesbygd till storstad. En familj var bosatt på en lantgård, en ensamstående mamma med barn bodde i lägenhet medan resterande familjer bodde i enfamiljshus.
	Vi fick kontakt med intervjupersonerna genom intresseorganisationerna Riksförbundet  FUB och Synskadades Riksförbund, SRF samt genom barn- och ungdomshabiliteringen och annan habiliteringsverksamhet i olika landsting.
	Vid de semistrukturerade intervjuerna använde vi oss av en frågemall. Intervjuerna genomfördes av en person, projektledaren eller projektmedarbetaren, och tog 2–3 timmar per intervju. Föräldrarna informerades om syftet med intervjun och redovisningsme...
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	Sviktande hälsa och brist på tid

	Alla barn i intervjustudien, utom två, bodde med båda sina biologiska föräldrar. Vi önskade ta del av föräldrarnas erfarenheter av vilket stöd som behövs för att hålla ihop familjen och få vardagen att fungera.
	Personlig assistans

	Ett föräldrapar poängterade särskilt vikten av personlig assistans för att kunna hålla ihop familjen. ”Assistansen är helt avgörande för att hon ska kunna bo hemma.”  Detta par sade att det som de hade gått igenom hade stärkt deras relation.
	Samhällets stöd
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	I hälso- och sjukvårdslagen (HSL) fastslås att vården ska ges med respekt för alla människors lika värde. Människans värde grundas på hennes person oberoende av vad hon kan eller vilka funktioner hon saknar. Den som har det största behovet av hälso- o...
	Den första informationen om barnets funktionsnedsättning
	BVC
	Kontakter med barnklinik och vårdcentral

	Karin Mossler konstaterar: ”Fantastiska läkare har räddat vår dotters liv många gånger. Men även deras mindre dramatiska insatser har inneburit skillnaden mellan ett vardagsliv som går att hantera och en mardröm.” Hon menar att en positiv grundsyn på ...
	Samtliga intervjuade familjer hade erfarenhet av långvariga sjukhusvistelser och tät kontakt med akutsjukvård.
	Livsuppehållande behandling och viktig diagnostik
	Ett par av de intervjuade familjerna hade fått frågan om de ville att livsuppehållande behandling skulle sättas in.
	Ett föräldrapar åkte med sin dotter till akutvårdsmottagningen då dottern var tre månader pga. att hon hade mycket dålig syresättning. Enligt föräldrarna frågade sjukhuspersonalen då, hur länge de skulle ge flickan livsuppehållande behandling. Föräldr...
	Ett barn hade nekats en hjärtoperation när hon var nyfödd pga. ett ovanligt kromosomfel. Sedan barnet varit nära att dö av syrebrist opererades hon akut vid drygt ett års ålder. Men först efter att en känd specialist personligen kontaktat sjukhuset.
	Andning
	Syn
	Föräldrarna till en pojke fick, när han var sex månader gammal, beskedet att han var helt blind. Detta trots att föräldrarna berättade för ögonläkaren att sonen vände huvudet mot fönster. Ögonläkaren gav inga tips på synstimulering utan sade att det i...
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	Barn- och ungdomshabilitering

	Av hälso- och sjukvårdslagen (HSL) framgår att landstinget ska erbjuda dem som är bosatta inom landstinget habilitering och rehabilitering, hjälpmedel för människor med funktionshinder och tolktjänst för bl.a. dövblinda. Habilitering eller rehabiliter...
	Personer med utvecklingsstörning har svårigheter att söka vård och få behandling på lika villkor som befolkningen i övrigt. För att tillgodose deras behov av vård och behandling, konstaterar Stockholms läns landsting, i en Fokusrapport,11F  att det sk...





