KAPITEL 18.

Att bli vuxen

Enligt FN:s barnkonvention raknas man som barn till dess att man fyller 18 ar. Da
blir man myndig, fir résta och forfoga 6ver sitt bankkonto. Om man inte klarar
detta maste nagon annan fa uppdraget, en god man, en forvaltare eller féretrada-
re. Att bli vuxen innebar sd mycket mer, att flytta hemifran, kunna vilja partner,
fa arbete och klara sig sjdlv. Studier visar pa att ungdomars vuxenblivande tar
langre tid i virt moderna samhille an tidigare. De flesta artonaringar gar fortfa-
rande i skola och bor hemma.

Vad skiljer vuxenblivandet hos en ung méanniska med flerfunktionsnedsittning
frdn andra ungdomars? Ungdomar med flerfunktionsnedsattning bor ofta i sina
fordldrahem langre dn andra och féraldrarna utfor en stor del av den kvalificera-
de omvardnad som krivs. Overgangen till vuxenlivet ir mer komplicerad &n for
andra ungdomar eftersom personer med flerfunktionsnedsittning inte kan for-
véntas klara ett eget boende utan stod dygnet runt. Det kravs mer planering och
samordning.

Vid intradet i vuxenéldern byts manga kontakter ut inom habiliteringen och inte
minst inom sjukvarden. Habiliteringen for vuxna ar inte tillrackligt utbyggd i alla
regioner. Primirvarden tar 6ver uppgifter och husldkare eller motsvarande med
specialkunskap om flerfunktionsnedsittning inte finns 6verallt. Skolan upphor
och det blir dags for daglig verksamhet och sarskilt boende. Fordldrarna fortsatter
ofta att vara de som héller ssmman de alltmer kriavande kontakterna.
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Personer med flerfunktionsnedséttning lever i dag langre an forr
tack vare den omvardnad de far och de 6kade mdgjligheter som
finns for bland annat krampkontroll, naringstillforsel och hjilp
med olika f6ljder av funktionsnedsittningarna. Ungdomarna gar
in i puberteten, véxer och blir storre. Personer med flerfunktions-
nedsittning blir vuxna och har med sig en méngd livserfarenheter,
men fungerar inte som jamnariga. Risken ar att de genom sitt be-
roende blir betraktade och bemoétta som barn utan erfarenhet livet
igenom. Genom att vara medveten, prestigelos, nyfiken och lyhord
for nyanserna, kan omgivningen lira sig att tolka och samspela
med personen pa ett respektfullt satt.

Manga foraldrar uppticker ocksd att ungdomarna hunnit skaffa sig egna rela-
tioner, som fordldrarna inte tinker pa i vardagen, grannen som hejar, friséren,
fardtjanstchaufforen, personal i skolan och andra personer. De kan uttrycka olika
kéanslor i olika miljoer, med olika manniskor, och visa gladje, forviantan eller irri-
tation, och har ett liv utanfor familjekretsen tack vare personliga assistenter och
andra vuxna.

Personer med flerfunktionsnedsattning kommer alltid att vara beroende av andra
personer. For att de ska kunna vara delaktiga pé sina villkor, kravs personliga
assistenter som tolkar 4t dem. Hela familjen har varit involverad i omvardnaden,
inte bara foraldrarna, dven om studier oftast fokuserar pé foraldrarnas situation.
Syskonen tar ofta ett stort ansvar, och deras situation har bland annat belysts i
boken Jag finns ocksd! Om att vara syskon till en bror eller syster med svar sjuk-

dom eller funktionsnedsdttning. Lank 1, lnk 2 och lank 3.

Pubertet, hormoner, mens

Pubertet utloses fran ett fint avstimt hormonellt system i hjarnan. Vid vilken
alder puberteten startar ar olika hos olika ungdomar, beroende pa bade arftliga
orsaker och sjukliga tillstdind. En alltfor tidig eller sen pubertet ska utredas och
behandlas av barnendokrinolog. Under puberteten sker en stark tillvaxt, kroppen
forandras och barnet blir vuxet. Ocksa barn med flerfunktionsnedséttning forand-
ras. For anhoriga kan det viacka motstridiga kénslor att se sitt barn bli vuxet, men
fortfarande vara i behov av andras vard och omvéardnad.

Pojkar fir basrost och skiigg och flickor brost och mens. Agglossning och mens
kan medfora smérta och besvir med stora blodningar. Det blir ytterligare en pa-
frestning pa den som inte kan forklara sig eller forsté. Till att borja med ska man
ge smartlindrande paracetamol (Panodil®, Alvedon®), ibuprofen (Ipren®, Bru-
fen®) eller liknande i vanlig dos. Man kan ta kontakt med skolskéterska, habilite-
ringssjukskoterska, ungdomsmottagning eller gynekolog, som kan ge ytterligare
rad. Det gar att ge hjidlp mot smirtor i magen eller att ta bort blédningen genom
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hormonbehandling. Vilket som &r lampligt avgors individuellt och i samrad med
foraldrar. Man kan minska blodningen med tranexamsyra, Cyklo-F®, som ir re-
ceptfritt.

Las tidigare artikel om pubertet vid funktionsnedsittning pa Nka:s sida

Om pubertet och hormoner. Link 5 och link 6.

Transition

Att barn och ungdomar ska ha inflytande och vara delaktiga i sin habilitering och
att fi gora sin rost hord dr numera sjalvklart, men svart att genomféra med den
som inte kan férmedla sig och inte planera framtiden. Transition betecknar hela
processen av vuxenblivande och dr en vidareutveckling av habiliteringens traditio-
nella arbetsform med barn- och familjeorientering. Under barnets uppvéxt upp-
muntrar man tydligt den unge att alltmer delta och detta kallas delat ledarskap.

Flera projekt har genomfoérts for att 6ka delaktighet och tillgdnglighet bland annat
genom att anvinda AKK, Alternativ och Kompletterande Kommunikation, i sam-
tal och habiliteringsplanering. Tidigare talade man mycket om "normalisering”.
Separationen fran foraldrarna skulle f6lja de andra ungdomarnas ménster. In-
stitutionerna stangdes och ersattes av boenden med sarskild service och habilite-
ringsverksamheten utdkades. I dag talar vi mer om delaktighet, integrering, jam-
likhet och sjdlvbestimmande. Men alla fina ord maste forstas fyllas med innehall,
och for familjer som har tonaringar med flerfunktionsnedséittning kravs det ofta

ett stort engagemang och kamp for att tillgodose deras rattigheter. Lank 7.

Ge mig vingar som bdr fran RBU (se referenslistan) har satt fokus pa att pla-
nera langsiktigt for att hjalpa ungdomar till 6kad sjalvstandighet. Socialstyrelsen
startade i maj 2011 en utredning om att uppratta ett kunskapscentrum for fler-
funktionsnedsattning. I januari 2011 1ag Nationellt Habiliteringsprogram for att
understodja unga vuxna i processen till ett eget liv och till delaktighet i sam-
hdllet Klart fran Sveriges Habiliteringschefer (se referenslistan). Det lyfter fram
det speciella for ungdomar med funktionsnedsattning och har utformats som ett
ramprogram”. Lokalt har habiliteringsprogram for flerfunktionsnedsittning ut-
arbetats. Alla syftar till att gora livet s bra som mgjligt utifran den kunskap vi
har och de forutsittningar den enskilde har. Erfarenheten visar att man behover
starta tidigt med planeringen, inte minst med planering f6r boendet.

Las mer:

https://www.diva-portal.org/smash/get/diva2:714504/FULLTEXTO1.pdf
School of Health Sciences, Jonkoping University Children with profound intel-
lectual and multiple disabilities and their participation in family activities Anna
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Karin Axelsson, 2014.

Avhandling
Patient empowerment during the transition to adulthood in young persons with
chronic conditions. Doktorsavhandling. Mariela Acuha Mora.

https://gup.ub.gu.se/publication/300949

Boende

Ett helt sjilvstandigt boende i vuxen alder ar inte aktuellt for unga med flerfunk-
tionsnedsittning. Manga bor hemma mycket ldngre dn andra ungdomar. Nir de
ska flytta maste det ske med en noga utarbetad plan gillande speciella resurser
for vard och omvardnad och med personal som har tillracklig kunskap. Personliga
assistenter och annan personal behover i sin tur handledning och kontakt med ha-
bilitering och sjukvard regelbundet. Det dr darfor dnnu viktigare att planeringen
infor vuxenlivet startar i mycket god tid och innefattar alla inblandade aktorer pa
ett tidigt stadium.

En studie fran Socialstyrelsen 2011 visar att boende och verksamheter som har
utvecklats for dldre med funktionsnedsittning inte passar yngre. (se referenslis-
tan). Man tolkar det s& att det vuxit upp en ny generation, integrationsgeneratio-
nen, dar delaktighet har varit viktig och dir det darfor stélls hogre krav pa miljon.
Engagerade forildrar deltar i utformningen av boendet pa ett annat sitt dn forr.
De flesta studier som refereras berér personer med intellektuell funktionsned-
sdttning och inte personer med flerfunktionsnedsittning, men rapporten ar dnda
tankevickande.

Processen att flytta 4r mycket sarbar och kan inte borja forran foraldrarna kanner
sig redo och ar tillrackligt trygga med vad som véntar. Det gor att det 4r en delikat
balansgédng, inte minst for kuratorer inom habiliteringen, att féra detta pa tal.
Manga familjer har erfarenhet av korttidsboenden, men pa vissa hall i landet finns
de inte i tillrdcklig utstrackning eller med tillracklig kompetens. Ibland bostads-
anpassar man fordldrahemmet eller viljer ett vixelboende. Losningarna maste
alltid vara individuella och man maste vaga prata om det. Nka arbetarmed ett
material som ska vara till hjalp att tinka framét.

Habiliteringen férandras

Barn- och ungdomshabiliteringens insatser avslutas vid 18 ars alder och da tar
vuxenhabiliteringen vid. For att 6vergingen ska bli smidig behdvs dven i detta
sammanhang lang framférhallning. Vid Habiliteringen i Region Uppsala finns det
ingen skarp grans for 6vergéng vid 18 ar. Dar finns &ven habiliteringshuslikare
i direkt samverkan med habiliteringen. Ett annat exempel pa handliggning har
utarbetats i Region Norrbotten. Se bilagan “hjilpreda infér avslut” som ska ge
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vuxenhabiliteringen en samlad bild, och en kort uppdatering av historik, den ak-
tuella situationen, och planerna for den narmaste tiden. Speciellt for de ungdomar
som har vildigt manga kontakter kan ett sdidant dokument vara vardefullt. Oftast
sammanfattas det i samrad med fordldrarna.

Dokumentet kan gd med vid remiss till neurologen, medicinsk rehab, primér-
varden eller andra som kommer att fortsatta kontakten. Det kan dven fungera
som underlag i samband med det samordnade méte, som ofta behover héllas nar
det giller ungdomar med flerfunktionsnedséttning. Vid det motet deltar forald-
rar, kontaktpersoner fran habiliteringen och de som forildrarna 6nskar, samt
LSS-handlédggare, personer fran primarvird och kommunen. Dar upprittas en
Samordnad individuell plan, SIP. Dessa samordnande méten engagerar ménga,
men dar blir ocksa mycket utrittat.

Bilaga "Hjalpreda”.

Nar jag inte langre ar med — ett studiecirkelmaterial. Lank 9.

I flera av landets regioner finns speciella mottagningar inom Priméarvarden for
personer med omfattande medicinska behov. Dessa mottagningar méter vuxna
personer med medfédda och tidigt forvarvade funktionsnedsattningar. Det ar en
satsning for 6kad tillganglighet och sarskilt anpassad priméarvard for patientgrup-
pen. I Region Viasterbotten kallas de PRIMO, Primarvardens medicinska omhén-
dertagande, och finns i Umead, Skellefted och Lycksele. Motsvarande mottagningar
finns i andra regioner. De har kontakt med varandra i ett natverk.

Vill du veta mer
http://www.ac.hso.se/InformationPress/Nyhetsarkiv/PRIMO-oppnar-7-decem-

ber-pa-Stenberska-Halsocentralen-i-Lycksele/

www.ac.hso.se -

LAS MER:

Planera for framtiden - redan idag. Ett inspirationsma- Fleners o

terial kring frgor som ror framtiden for personer med RCAIL
flerfunktionsnedsittning och deras anhoriga. Nationellt Nka
kompetenscentrum 2021:1 Inspirationsmaterial.

Studiematerial Nir jag inte ldngre ar med. Bricke diakoni.

Expressmagasinet 1/2021 Annika Brar:
https://www.expressmagnet.eu/pub/209/FiF_1-21/#p=35
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Avhandling

School of Health Sciences, Jonkoping University Children with profound intel-
lectual and multiple disabilities and their participation in family activities Anna
Karin Axelsson, 2014.

Children with profound intellectual and multiple disabilities and their participa-
tion in family activities, Anna Karin Axelsson, School of Health Sciences, Jon-

koping University. 2014, https://www.diva-portal.org/smash/get/diva2:714504/
FULLTEXTO1.pdf.

Patient empowerment during the transition to adulthood in young persons with
chronic conditions. Mariela Acufia Mora. Institutionen for vardvetenskap och hil-

sa, GOteborgs universitet, 2021. https://gup.ub.gu.se/publication/300949.

Bilaga/hjilpreda. Att tdnka pa infor avslut pa habiliteringen. Separat bilaga.

Vill du veta mer

http://www.ac.hso.se/InformationPress/Nyhetsarkiv/PRIMO-oppnar-7-decem-

ber-pa-Stenberska-Halsocentralen-i-Lycksele/

Och ibild
http://www.ac.hso.se/Documents/Information%200m%20Primo%20S%c3%b-
6dra%20Lappland,%20med%20bilder.pdf

www.ac.hso.se

Ersboda hélsocentral dr forst i Umedomradet med en mottagning for vuxna perso-
ner med medfédda och tidigt forvarvade funktionsnedsittningar. Det &r en sats-
ning for 6kad tillgdnglighet och sarskilt anpassad priméarvard for patientgruppen

https://www.regionvasterbotten.se/mottagning-i-umea-for-vuxna-med-funktions-

nedsattningar

http://www.ac.hso.se/InformationPress/Nyhetsarkiv/PRIMO-oppnar-7-decem-

ber-pa-Stenberska-Halsocentralen-i-Lycksele/

www.ac.hso.se -
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Linkar Kapitel 18.

1. www.allmannabarnhuset.se/produkt/jag-finns-ocksa/

2.  www.brackediakoni.se/vuxensyskon

3. https://anhoriga.se/anhorigomraden/barn-som-anhoriga/

5. https://www.1177.se/barn--gravid/sa-vaxer-och-utvecklas-barn/kroppen/sa-ut-
vecklas-kroppen-under-puberteten/

6. https://endodiab.barnlakarforeningen.se/tillvaxt/barnets-tillvaxt-och-mog-
nadsperioder/pubertetsutveckling/

7. www.brackediakoni.se/sites/default/files/attachments/studiecirkelmateri-
al_till_studiecirkeln_nar_jag_inte_langre_ar_med.pdf
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