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Program mdndag 24 oktober

08.00-09.15 Registrering, kaffe/te och utstéllning, posterutstillning.

09.15-09.25 Valkomsthalsning. Lokal Banketten.
jﬂ Moderator Gunilla Matheny.

09.25-09.55 Inledningsanférande.
Bengt Westerberg, tidigare socialminister som har haft stor
@ betydelse for handikappolitiken pa 1990-talet da den forstarkta
rattighetslagstiftningen pa handikappomradet tillkom och
beslutet om LSS — lag om stéd och service till vissa funktions-
hindrade fattades.

09.55-10.30 "Jag ar en fri medborgare och lever ett sjalvvalt

liv”.
@ Livslangt larande — Vad har det betytt fér oss och

vad betyder det idag?
Magnus Andén, Gerd Andén, Cecilia Blanck,
Riksforeningen JAG. Magnus ar en av initiativ
tagarna till Riksforeningen JAG. Idag ar han
ordférande for JAG. Cecilia ar verksamhets- Foto: Anna Pella
ansvarig tillika Magnus legala foretradare och syster.
Gerd &r mamma till dem bada och har drivit kampen
om ett livslangt larande under hela Magnus liv.

10.30-11.00 Formiddagsfika, utstallning och posterutstallning.

11.00-11.40 Att anvdanda kroppens alla sinnen.
@ Eva Von Hofsten, projektledare Scen:se
Att skapa scenkonst for alla och det livsviktiga i att uppmarksamma
konst och kultur fér personer med flerfunktionsnedsattning. Scen:se
skapar teater for barn och unga med flerfunktionsnedsattning och har
ocksa utarbetat en metod for kognitiv tillganglighet.

11.40-11.50 Paus och forflyttning.
11.50-12.30 Parallella seminarier 1A, 1B, 1C, 1D, 1E.

12.30-13.30 Lunch, utstallning och posterutstillning.

Gemensamma foreldsningar ager rum i lokalen Banketten.

@ = Livestreamning for digitala deltagare.



Fortsattning 24 oktober

13.30-14.10 Parallella seminarier 2A, 2B, 2C, 2D, 2E.

14.10-14.20 Paus och forflyttning.

14.20-15.00 Professorer pratar delaktighet och skolan som plats f6r

@ livslangt larande.

Jenny Wilder, professor i specialpedagogik vid Stockholms
universitet och Daniel Ostlund, bitrddande professor i special-
pedagogik vid hogskolan i Kristianstad. Samtalet leds av Robert
Oberg, ombudsman vid FUB och tidigare rektor fér sarskola.
Hur kan effekterna av forskning fa betydelse for personer med
flerfunktionsnedsattning? Hur kan skolan erbjuda en miljo for
det livslanga larandet och skapa balans mellan omsorg och \
utmaningar?

15.00-15.30 Eftermiddagsfika, utstallning och posterutstallning.

15.30-16.10 Parallella seminarier 3A, 3B, 3C, 3D, 3E.
16.10-16.20 Paus och forflyttning.

16.20-17.00 Parallella seminarier 4A, 4B, 4C, 4D.

KI'19.00

Middag i banketten

Valkommen till gemensam middag dar restau-
rangen serverar en tva-rattersmiddag inklusive
bordsvatten och kaffe. Om du 6nskar annan
dryck sa finns det att kopa i baren.

Under kvallen bjuds vi ocksa pa musikunder-
hallning med gruppen Sign Up.
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15.45-16.00

Vialkommen och reflektioner fran gardagen.
Moderator Gunilla Matheny.

Scener ur Operation Slutstirrat — Funkisfamiljen.
Torgteatern visar nagra scener ur forestdllningen om Funkis-
familjen. Hur ar det att vaxa upp i en funkisfamilj och hur
hanteras livets stora fragor? Det blir ocksa ett samtal mellan
skadespelare Ingrid Sonnerby Ljungestig, regissér Anna
Mannerheim och Anna Pella, forfattare till barnboksserien
som forestallningen bygger pa.

Presentation av utstéllarna.

Hur kan livslangt larande erbjudas for alla?

Maria Krafft Helgesson, inspirator, forfattare och ledare.

Alla har ratt att kommunicera och utvecklas hela livet men alla har
inte samma mojligheter. Hur blir forutsattningarna nar manniskor
ar i beroendestallning till omgivningens attityd och instéllning till
livslangt larande och utveckling? Hur kan jag bidra till en kommu-
nikativ miljo?

Férmiddagsfika, utstdllning och posterutstéllning.

Parallella seminarier 5A, 5B, 5C, 5D.

Paus och forflyttning.

Parallella seminarier 6A, 6B, 6C, 6D.

Lunch, utstallning och posterutstalining.

Parallella seminarier 7A, 7B, 7C, 7D.

Eftermiddagsfika, utstéllning och posterutstallning.

Parallella seminarier 8A, 8B, 8C, 8D.

Paus och forflyttning.

Om Nadja.

Fanny Ambjornsson, forfattare och professor i genusvetenskap.
Fannys lillasyster Nadja var i behov av andra dygnet runt hela sitt
liv. I boken Om Nadja narmar sig Fanny berattelsen om Nadjas liv —

fran borjan och till slutet, men ocksa om sitt eget.

Avslutning och tack.
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1A 11.50-12.30 Lokal Banketten
Vi ar med-paketet — om kommunikation, aktivitet och delaktighet for personer med flerfunk-

tionsnedsattning.

ﬁ FUB:s Vi ar med-projektet har utvecklat ett metodpaket som genom forbattrad kommunika-
tion och samspel bidrar till att skapa meningsfull aktivitet och delaktighet i det dagliga livet
for personer med flerfunktionsnedsattning. Resultatet fran projektet visar att personerna blev
mer delaktiga, vakna och intresserade av sin omgivning. Omgivningen, personal och anhoériga
uppfattar att de sjalva blev mer uppmarksamma pa sitt eget agerande, larde sig samspel och
att vanta in.

» Ppia Kacker, FUB tidigare projektledare for Vi ar-medprojektet.

Kunskap, attityder och anviandning av kommunikationsstéd bland personal i LSS-verksamhet
Presentation av studie. 72 personal i atta LSS-verksamheter i fem kommuner som deltog i pro-
jekt KomBo fyllde i ett frageformular och ett sjalvskattningsformular om AKK. Resultatet visar
att personalen over lag ansag att de hade goda eller tillrackliga kunskaper om kommunikations-
stod. Merparten av kunskapen hade de fatt genom utbildning de erbjudits genom sitt arbete.
De ansag att kunskap om kommunikationsstod var viktigt och flera uttryckte att de behdévde
mer utbildning. Emellertid fanns det ocksa personal som svarade att de inte fatt ndgon utbild-
ning alls. De flesta anvande AKK, dock ndstan enbart tecken och schemabilder.

P Gunilla Thunberg, leg. logoped DART Sahlgrenska universitetssjukhuset och Pia Kacker,

arbetsterapeut FUB.

1B 11.50-12.30 Lokal C10
Hur var den forsta tiden fér mig och vad hade jag behovt for st6d? Berattelsen om Signe

och mig.

ﬁ Min dotter Signe fick en hjarnblédning innan fodseln. Jag hamnade i en alldeles ny situation
och jag ser det som att jag fick en majlighet att utveckla mig sjalv bade i det tankeméssiga och
sjalsliga men dven i det praktiska. Jag har lart kdnna Signe och forsta hennes ibland subtila sig-
naler och behov och dven kunna kommunicera med henne sa att jag kan vagleda henne i livet.
Det ar ocksa viktigt for mig att hitta ett hallbart satt for mig att leva pa da jag upplever att jag
lever under pressade forhallanden.

P Anna Brimse, forilder.

Djurens betydelse for Ida och hennes familj.

Ida &@r 13 ar gammal och har en flerfunktionsnedséattning. Ida bor tillsammans med sin mamma,
pappa, tva syskon, och ett antal djur. Under seminariet kommer Idas mamma Jennie framfor
allt att berdtta om hunden Doris och hennes betydelse for Ida och for hela familjen. Doris ar
utbildad vardhund och ar i tjanst under dagarna med sin férare, och matte, Jennie pa en 6ppen
verksamhet inom Socialpsykiatrin. Tiden hemma ar Doris “ledig” men har visat sig fa mycket
stor betydelse for Ida och hennes trygghet i hemmet. Hon ar ocksa en stor kélla till lek, kom-
munikation och samspel mellan Ida och hennes syskon.

» Jennie Westman, foralder.
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11.50-12.30 Lokal C19
Musiksamspel med elever med flerfunktionsnedsattning: Engagemang, narrativt stod och

responsiva strategier hos skolpersonal.

@ Musikterapi/musiksamspel och multisensoriskt berattande ar aktiviteter som stodjer en-
gagemang och uppmarksamhet hos personer med flerfunktionsnedséttning. | foreliggande
forskningsprojekt kombineras och utvadrderas de bada metoderna i en ny pedagogisk modell:
Multisensoriskt musikdrama (MSMD).

Syftet ar att bidra med ny kunskap om hur musiksamspel - med eller utan dramatiserat berat-

tande — kan stddja uppmarksamhet, engagemang och initiativtagande hos elever med flerfunk-

tionsnedsattning. | workshopen ges ocksa praktiska erfarenheter fran tillampning av arbetssat-

tet och exempel pa hur material kan utformas.

P Linn Johnels, musikterapeut pa Nationellt Center for Rett syndrom och narliggande
diagnoser, doktorand pa Specialpedagogiska institutionen, Stockholms universitet.

11.50-12.30 Lokal C9
Lyssnar du?
Jag ar Per Andersson och jag kommunicerar med hjalp av Bliss, men allra helst med mitt tal.
For att andra som inte kdnner mig sa val ska forsta mig har jag ibland hjalp av taltolk, eller en
"pratrobot”. Jag kommer att berdtta om mig och litegrann om mitt liv.
Jag kommer att berétta vad som gor att det blir 1att for mig att prata med andra, exempelvis att

de inte ar stressade och att de inte sdger att de forstar fast de inte gor det. Och att folk vantar.
» Per Andersson, ISAAC Sverige.

11.50-12.30 Lokal C4
Nationell anhoérigstrategi.
Under varen tog Regeringen beslut om den nationella strategin for anhériga som vardar, hjal-
per eller stodjer en narstaende. Syftet med strategin &r att starka anhoérigperspektivet inom
vard och omsorg, samt att gora stodet till anhoriga mer likvardigt 6ver landet. Under semina-
riet kommer anhorigstrategin och de tre uppdrag som Socialstyrelsen fatt att presenteras och
diskuteras. Socialstyrelsen ska ta fram stod for starka anhorigperspektivet inom halso- och
sjukvard och omsorg, ge stod till kommunerna for ett mer individanpassat och likvardigt stod
till anhoriga (bistandsprocessen, bade SOL och LSS) och ta fram forslag pa hur anhérigperspek-
tivet och stod for anhoriga kan foljas upp.
P Charlotte Fagerstedt, utredare Socialstyrelsen, Sundiata Owens, utredare Socialstyrelsen

och Lennart Magnusson, verksamhetschef Nationellt kompetenscentrum anhériga.

m 13.30-14.10 Lokal Banketten
Sida vid sida — ett kombinerat syskon- och brukarperspektiv.

@ Att fa ihop en fungerande familjesituation som inkluderar flera olika barn dar ett utav barnen
har en flerfunktionsnedsattning, har visat sig vara valdigt komplext for de allra flesta. Genom
var personliga och langa erfarenhet och kunskap av att leva inom funkisfamiljer, vill vi nu dela
med oss utav detta. Vi kommer att demonstrera olika situationer och visa pa hur viktig omgiv-
ningen ar som ett livsviktigt stod.
P Linda Sandstrém och Jessica Lerner, CP Sverige.
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Ett annorlunda syskonskap.

| Agrenskas syskonverksamheter arbetar vi med att skapa en lustfylld stimning i en tilldtande
och prestationsfri miljo for att ha roligt tillsammans. Darigenom skapas trygghet i gruppen
som i sin tur ger forutsattningar for samtal. | samtalsgrupperna férmedlar vi information och
kunskap. Vi ger mojlighet till erfarenhetsutbyte och reflektionsmajligheter med andra syskon.
Vi utgar fran ett strukturerat arbetsmaterial.

Goda kunskapskallor ar viktiga och erfarenhetsutbyte med andra syskon ar viktigt. Det ger for-
staelse och strategier att [6sa utmaningar syskonen stalls infor.

Vi vill med detta seminarium férmedla vara erfarenheter av vad det kan innebara fér barn och
unga, i olika aldrar, att ha ett syskon med funktionsnedsattning.

P Astrid Emker, pedagog Agrenska AB.

13.30-14.10 Lokal C10

Centrum for sdllsynta diagnoser (CSD) i samverkan.

Under seminariet presenteras webbplatsen csdsamverkan.se som vander sig till savél patienter,
anhoriga, organisationer som verksamheter inom sallsynta diagnoser. Genom att ha skapat en
nationell lattillgénglig digital plattform som samlar kunskap fran flertal kéllor, fyller csdsamver-
kan.se en betydande funktion gallande den tidigare eftersatta kunskapsspridningen inom om-
radet och ar ett led i att forbattra livsvillkoren fér personer med sallsynta halsotillstand genom
kunskapsspridning.

CSD i samverkan drivs av Nationellt system for kunskapsstyrning hélso- och sjukvard genom
Nationellt programomrade (NPO) for sallsynta sjukdomar.

P Maria Soller, Overlikare och CSD ledare Karolinska universitetssjukhuset.

VI SYNS — Att synliggéra personer som lever med sédllsynt neurogenetisk diagnos

- ett filmprojekt.

Ett av uppdragen vid Nationellt Center for Rett Syndrom och narliggande diagnoser ar att spri-

da information och kunskap.

Genom ett filmprojekt har filmer producerats dar familjer filmats i sin hemmiljo.

Filmerna kan ses med svensk eller engelsk text. Via hemsida, Facebook samt Youtubekanal

sprids filmerna nationellt samt internationellt. Juni 2022 hade filmerna resulterat i strax under

150 000 visningar.

P Adam Thomas, verksamhetschef Nationellt Center fér Rett syndrom och nirliggande
diagnoser.

13.30-14.10 Lokal C19

Aktiv Fritid — sommarverksamhet fér unga med funktionsnedsattning.

Genom Aktiv Fritid-projektet far unga med olika funktionsnedsattningar 6kad kunskap och
inspiration inom bl.a. musik och skapande tillsammans med andra i liknande livssituationer.
Foreningen Furuboda vill med Aktiv Fritid-projektet bidra till en positiv utveckling for unga med
funktionsnedsattning sa att fler ges konkreta forutsattningar for en aktiv, utvecklande och rolig
fritid.

P Annica Nordqvist och Helena Jeppsson, projekt Aktiv Fritid, Foreningen Furuboda.
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Explorer Mini — ett hjdlpmedel designat for att hjalpa barn att na utvecklingsmilstolpar ge-
nom sjalvinitierad mobilitet — vi klarade det!

Explorer Mini ar ett eldrivet mobilitetshjalpmedel som mojliggor sjalvinitierad mobilitet samt
rorlighet i ett tidigt skede i livet vilket kan hjalpa utvecklingen av medvetande, psykosociala
fardigheter och utveckling av talad och icke-talad kommunikation. Guiden som utvecklades

i studien som presenteras under seminariet ger en multidiciplinar resurs for att lyckosamt
kunna integrera eldriven mobilitet bade i vardagen och i behandlingsplanen for sma barn med
forsenad eller avvikande motorisk férmaga.

P Karin Leire, forskning- och innovationschef Permobil.

13.30-14.10 Lokal C9
Doktorerna diskuterar — kvalificerad omvardnad i vardagen.
Ann-Kristin Olund st&r bakom handboken ”Kvalificerad omvardnad i vardagen fér personer
med flerfunktionsnedsattning och deras anhoriga”. Boken visar att mycket gar att gora for att
ge barn, unga och vuxna med flerfunktionsnedsattning maojlighet att leva ett sa bra liv som
mojligt. Har diskuterar hon tillsammans med lakaren Peter Karlin utifran dina fragor om sémn,
epilepsi, mat, andning eller annat du funderar kring.
P Ann-Kristin Olund, lakare Nka och Peter Karlin, distriktsldkare region Uppsala,

i samtal med Mona Pihl, Nka.

13.30-14.10 Lokal C4

God och néra vard.

En stor omfattande utveckling av den svenska sjukvarden pagar till en néra vard dar primar-
varden ar navet. Skalen till det ar att allt farre ska forsorja fler, férandrade behov hos befolk-
ningen, en stravan att uppna en jamlik halsa och digitaliseringen som leder till férandrade
beteenden. SKR leder detta omstallningsarbete. Under seminariet kommer det pagaende
utvecklingsarbetet att presenteras och diskuteras.

P Helena Henningson, handliggare, Sveriges Kommuner och Regioner — SKR.

15.30-16.10 Lokal Banketten

Kunskapsoverforing av kognitiva funktioner bland barn med cerebral pares i Sverige:

En hélsoframjande kampanj

Det finns en informationslucka om kognitiva svarigheter och nyttan av kognitiva bedémningar
bland individer med cerebral pares. | samarbete med kliniska psykologer och ideella organisa-
tioner har ett hafte tagits fram for barn, ungdomar med CP och deras familjer. Haftet presen-
terar evidensbaserad information om kognitiva funktioner, frekventa kognitiva svarigheter som
minne, sprak, visuell perception, visuella rumsliga formagor och annat som kan atfélja CP, samt
strategier for att hjalpa.

P Linda Sandstrém och Ann Alriksson-Schmidt, CPUP Sverige.
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Symboler och 6gonstyrning for vuxna med Rett syndrom, en interventionsstudie
Presentation av studien dar bildsymboler i 6gonstyrd dator anvandes av tre kvinnor med Rett
syndrom. Resultatet visar att pekprat i kombination med responsiva partnerstrategier och
Ogonstyrd dator kan anvdandas med vuxna med Rett syndrom for att 6ka deras expressiva kom-
munikation. Visuell uppmarksamhet skulle kunna vara ett tidigt mal for personer med svarig-
heter med 6gonmotorik i insatser med bildsymboler.
P Helena Wandin, leg. logoped Nationellt Center fér Rett syndrom och nirliggande
diagnoser.

15.30-16.10 Lokal C10

Fredagsgruppen — en insats till barn med flerfunktionsnedséttning och deras foraldrar/
natverk.

| Fredagsgruppen traffas barn med flerfunktionsnedsattning tillsammans med sina foraldrar
och eventuellt ndgon annan anhdrig/assistent eller personal fran forskolan. Fran habiliteringen
deltar aktuella behandlare. Aktiviteterna dr anpassade efter de behov som barnen har. Férald-
rarna far traffa andra foraldrar i liknande situation. Behandlarna far mojlighet att traffa flera
barn och natverk vid ett och samma tillfélle. Foraldrar och natverk far mojlighet till rad och
stod fran behandlare fran habiliteringen. Gruppen ar mycket uppskattad.

P Marie Back, specialpedagog och Anna Sjélund, barnsjukskéterska Region Uppsala.

TilLiten — en plats dar det onormala far vara normailt.

TilLiten, en 6ppen forskola for familjer med barn som har funktionsnedsattningar har nu blivit
permanent verksamhet och har knoppat av sig till andra kommuner. Vad behéver du tanka pa
ifall du vill starta en egen motesplats likt TilLiten?

Var férhoppning ar att fler ska vilja ppna sina dorrar for den har malgruppen som har sa fa
platser att ga till. Malgruppen kan tyckas vara liten men behovet ar stort och det finns sa myck-
et gladje, mod och styrka att inspireras av.

P Lina Bjarnegard Carlsson, Bricke diakoni.

15.30-16.10 Lokal C19

Internationell forskning — IASSIDD.

IASSIDD éar en internationell organisation for vetenskapliga studier om intellektuella funktions-
nedsattningar. Inom organisationen finns olika forskargrupper. Bea Maes ar ordférande for
gruppen: “Special Interest Research Group: Profound Intellectual and Multiple Disabilities.
Har berdttar hon om organisationens verksamhet och aktuell forskning.

Seminariet halls online pa engelska.

P Bea Maes, IASSIDD.

Konsekvenserna av begreppet flerfunktionsnedsattning.

Denna presentation ska fokusera pa begreppet flerfunktionsnedsattnings mojligheter och
svarigheter nar det kommer att identifiera personer som tillhor gruppen.

Diskussion kring begreppet och dess tvetydighet som &r baserad delvis i resultat fran forsk-
ningsprojekt och delvis i en teoretisk diskussion om vad detta sdger om den svenska valfarden
och dess stod (eller brist pa stod) till denna grupp.

» DrIda Norberg, Specialpedagogiska institutionen, Stockholms universitet.
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3D 15.30-16.10 Lokal C9
Kommunikation med taktil kommunikation — ett verktyg fran ”Vi ar med-
paketet”.
| projekt ”Vi ar med” deltog 13 personer med flerfunktionsnedsattning, deras anhdériga och
personal fran fyra kommuner. Arbetet bedrevs i huvudsak genom nétverksarbete med meto-
den Gemensam Problemldsning, GP, samt i Blandade Larande Natverk, BLN.
Projektet resulterade i ett metodpaket som finns tillgangligt pa www.viarmedpaketet.se.
| workshopen kommer Britt Claesson fran Dart och Beate Falk, personlig assistent till en av del-
tagarna fran Skellefted, att ga igenom och visa verktyget “"Taktil kommunikation” samt beréatta
om hur arbetet har fortsatt efter projektets slut.
P Britt Claesson, specialpedagog DART och Beate Falk, personlig assistent “God assistans”.

3E 15.30-16.10 Lokal C4
Konduktiv Pedagogik.
I min forelasning kommer jag att presentera den konduktiva pedagogiken, dven kallad
Pet6-metoden.
Konduktiv Pedagogik innebdr ett positivt tankesatt dar motoriska rorelsenedsattningar eller
flerfunktionsnedsattningar, ses som en utgangspunkt till utvecklingsmojligheter och inte som
ett hinder. Pedagogen som leder den fysisk funktionsnedsatta eller fler-funktionsnedsatta indi-
viden mot ett aktivt och mer sjalvstandigt liv kallas for Conductor.
» Gabor Borics, Move & walk.

Om Anhérigas riksforbund och vikten av att engagera sig

Anhorigas Riksforbund ar en partipolitiskt och religiost obunden intresseorganisation. Vi

verkar for anhoriga till manniskor, som pa grund av funktionsnedsattning, sjukdom eller alder,

behover hjalp att klara sin vardag. Anhorigas Riksforbund organiserar cirka 4 000 medlemmar i

50 lokalféreningar runt om i landet.

P Mattias Dristig, verksamhetsutvecklare med fokus pa medlemsutveckling pa Anhorigas
Riksforbund och kommer beratta om organisationen och vikten av att engagera sig som
anhorig.

16.20-17.00 Lokal Banketten
m Hur ska vi racka till for syskonen?
Vilka utmaningar forsvarar for foraldrar att kunna racka till for syskon i familjer dar ett barn har
@ en flerfunktionsnedséattning? Vilka mojligheter finns? Féraldrarna Anna Pella och Lotta Frecon
delar hdr med sig av nagra av de utmaningar de brottats med, men ocksa av nagra av de lardo-
mar de gjort under aren, och hur professionen kan stotta foraldrar att racka till.

P Lotta Frecon, anhorig och Anna Pella, anhorig samt forfattare till boken Vantesorg och
Operation framtiden Funkisfamiljen/Gott liv for alla.

10
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16.20-17.00 Lokal C10

Méjliggora larande och utveckling.

ALP-instrumentet — Avgora fas i larande Processen inkluderar ALP-instrumentet och de fram-
jande Strategier for att lara sig verktygsanvandning. ALP-instrument har utformats for meto-
den ”“Kora for att Lara” i elrullstol med syfte att utvardera och utveckla personens férmaga att
anvanda elrullstolen. Denna metod syftar till att ge personer med flerfunktionsnedsattning,
moijligheter att lara sig verktygsanvandning genom ovningar i en elrullstol.

Denna strategi mojliggor for personer med flerfunktionsnedsattning att 6va och lara i enlighet
med sina férutsattningar och behov.

P Eva Svensson, leg. abetsterapeut, Barn- och ungdomshabiliteringen Region Skane.

Att forsta hur verktygsanviandning utvecklas hos personer med flerfunktionsnedséttning ger
majligheter till skraddarsydd intervention.

AKKA-plattform med slingstyrning aktiverad med mikro-omkopplare ar ett verktyg som ger
mojlighet att forflytta sig sjalvstandigt inomhus. Avgora fas i LirandeProcessen (ALP), version
2.0, omfattar bade instrument och framjande strategier.

En reviderad generell version av ALP-verktyget 3.0 undersoktes med personer med flerfunk-
tionsnedsattning som larde sig anvdanda AKKA.

Resultatet tyder pa att den universella versionen av ALP-instrumentet ar anvandbart for att
avgora fasen av larande hos personer med flerfunktionsnedsattning som anvander AKKA. Att
anvanda ALP gor det majligt att skraddarsy interventionen for varje individ.

P Christina Modh, leg. arbetsterapeut Region Stockholm.

16.20-17.00 Lokal C19

Kommunikativa signaler okar delaktighet — ett verktyg ur Vi ar med-paketet.

| Vi ar med-paketet finns ett kartlaggningsmaterial som anvands for att synliggdra en persons
kommunikativa signaler men dven for att synliggéra hur omgivningen tolkar och svarar pa
dessa. Kartlaggningens syfte ar att skapa samsyn kring en persons kommunikativa signaler och/
eller omgivningens anvandning av kommunikativa signaler. Logoped Sanna Miiller och Ewa
Candemo, anhorig till Fredrik, 34 ar med en flerfunktionsnedsattning, kommer presentera hur
en kartlaggning gar till, samt beratta om resultatet av kartlaggningen av Fredriks kommunika-
tiva signaler.

P Sanna Miiller, leg. logoped Hammarlyck Rehab Team och Ewa Candemo, férilder.

16.20-17.00 Lokal C9

Ma bra TILLSAMMANS hela livet.

Att vara delaktig och aktiv i en idrottsférening ger battre halsa och en meningsfull fritid

e Vad behdver du som fordlder/anhorig for att ma bra?

e Har du tid for egen aterhamtning?

e Hur kan du vara fysiskt aktiv tillsammans med ditt barn?

e Hur tar man sig forbi hinder for att vara fysiskt aktiv?

e Har hittar du anpassade aktiviteter samt mojligheter och vinster med att idrotta i
en forening.

P Johanna Oskarsson och Sara Danielsson. Projekt Tillsammans Parasport Sverige.
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10.50-11.30 Lokal Banketten
m Nationellt vardprogram for palliativ vard av barn.
Vardprogrammets syfte ar att stodja alla barnkliniker och regioner sa att de kan erbjuda god
@ palliativ vard till alla barn som behdver det. Varden av pediatriska barn med palliativt vardbe-
hov ser valdigt olika ut i landet och kan darfér inte bedrivas pa ett jamlikt satt. Nationellt vard-
program for palliativ vard av Barn har darfor tillkommit och omfattar barn med olika livshotan-

de sjukdomar.
P Christina Lindstrom, barnsjukskoterska, ordforande for vardprogrammet, Region Stockholm.

Palliativ vard ur ett langtidsperspektiv hos barn med flerfunktionsnedséttning.

Lilla Erstagarden erbjuder specialiserad heldygnsvard for barn fran hela Sverige. Under semina-
riet berattar vi om arbetet med barn som har flerfunktionsnedséattning och deras familjer. Vi
arbetar for att barnets liv ska fyllas med innehall, men ger ocksa stod for familjens halsa och
aterhamtning. Familjer kan komma till Lilla Erstagarden bade i tidiga och sena palliativa skeden.
P Elin Bondesson, barnsjukskéterska och Anna Missios, barnlikare pa Lilla Erstagarden .

10.50-11.30 Lokal C10
Att fa ett barn med funktionsnedsattning — en utvecklingskris i sorg?

Att bli foralder ar en stor omstallning i livet. For den som far ett barn med funktionsnedséttning
@ blir framtiden dock ofta mer oviss. Att fa en mojlighet att dela erfarenheter med andra forald-

rar i liknande situation innebar en mojlighet att forma sin identitet som foéralder. Motet med

andra kan bli barande for att fa kraft till att orka.

Har ges en sammanstéllning av erfarenheter fran samtalsgrupper med féréldrar och narrativa

djupintervjuer samt en sammanstallning av utvarderingar fran Agrenskas familjevistelser.

P Cecilia Stocks, socionom Agrenska AB.

Att fa kraft av att engagera sig.

Elaine Johansson har ett 6ver 50 arigt perspektiv bade pa sitt eget fordldraskap till Pia, som har
Rett syndrom men ocksa pa manga andras genom sitt engagemang i FUB. Elaine, hennes man
och Pia var ocksd med pa den allra forsta familjevistelsen pa Agrenska! Har berattar Elaine

om hur hon genom féreningslivet har fatt kraft och energi till férandring men ocksa ett tryggt
sammanhang och manga goda vanner. Elaine dr sedan manga ar ordférande for FUB Vastra
Gotaland och Funktionsratt Vastra Gotaland.

» Elaine Johansson, foralder i samtal med Maria Ahlqgvist, Nka

5c 10.50-11.30 Lokal C19
KomBo i LSS — ny resurs for att skapa kommunikativ miljo.

Alla har ratt att kommunicera. Utan kommunikationsmojligheter blir delaktighet och inflytande
@ inte mer an vackra ord pa papper. Funktionsrattkonventionen lyfter ratten till kommunikations-

stod genom Alternativ och Kompletterande Kommunikation.

| arvsfondsprojektet KomBo ar syftet att sakerstélla att personer som har insats enligt LSS far

sina kommunikativa rattigheter tillgodosedda. Vi kommer att visa hur KomBo-utbildningen

lagts upp, om vagledarutbildningen och om arbetet med att ta fram fria digitala resurser.

» Helen Goransson, pedagog DART Sahlgrenska universitetssjukhuset.
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m 10.50-11.30 Lokal C9
Art saklart — fargstarkt for vuxna.
Presentation av Art sa klart, ett material riktat till vuxna personer med omfattande flerfunk-
tionsnedsattning.
Nagra exempel fran materialet kommer att presenteras liksom dess syfte. Mojligheter att an-
passa och variera exemplifieras, beskrivning av "en med en” assistans forklaras och behovet av
forberedelser fortydligas. Aven ndgra exempel pa de utmaningar som skapande aktiviteter kan
medfdra for malgrupp och assistans.
P Asa-Sara Sernheim, leg. arbetsterapeut, bildterapeut med. licentiat Nationellt Center
for Retts syndrom och narliggande diagnoser.

11.40-12.20 Lokal Banketten

m Vantesorg — om att leva i dédens narhet.
Hur férhaller man sig till ovissheten om hur lange ens barn ska leva? Vad blir viktigt nar vi inte

ﬁ vet hur lange livet varar? Hur planerar man for framtiden?

Ett tidigt stod liksom ett helhetsperspektiv pa alla familjemedlemmar ar viktiga faktorer som
kan bidra till att familjer i vantesorg kan hitta verktyg for att skapa ett sa gott liv som majligt i
dodens narhet.
P Lotta Frecon, anhérig och Anna Pella, anhérig samt forfattare till boken Vintesorg och
Operation framtiden Funkisfamiljen/Gott liv for alla.

11.40-12.20 Lokal C10
Ratten till skapargldadje och praktiska tips for tillgangligt skapande.

Klangfarg, Vastra Gotalandsregionens Resurscentrum for skapande inom LSS och sarskola,
ﬁ arbetar med att stodja allas ratt till eget skapande. Under denna workshop:

e Delar vi med oss av var reflektionsmodell som hjalper personal, pedagoger och anhériga
att utforma en gladjefylld och meningsfull skapande verksamhet.

e Visar olika tillgangliga verktyg och redskap som man kan kopa eller bygga sjalv till sin
farg- och formverksamhet.

e Visar inspiration och fortbildningsmaterial for skapande inom olika konstformer som
finns pa Klangfargs hemsida.

P Lina Gardelin och Tina Weidelt Klangfarg, forvaltningen for kultutveckling.

6C 11.40-12.20 Lokal C19
Vi vill bidra — larande och utveckling genom inkludering i arbetslivet.

Verksamheten Vivillbidra ser till att deltagarna far mojlighet att bidra i arbetslivet. Handledare
ﬁ matchar deltagaren med ratt arbetsplats och arbetsuppgift. Pa seminariet visas filmer, gjorda
av deltagare om hur de arbetar med larande och utveckling pa en vanlig arbetsplats, kort
foreldsning och fragestund. Deltagare kommer, med stéd av personlig assistans, beratta om
sina erfarenheter av att inkluderas i arbetslivet.
» Anna Karlsson, verksamhetsledare och Mimmi Ohlsson samt Malin Backlund, Féreningen
och brukarkooperativet JAG.
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Forts.
KomBo i Vuxenhabiliteringen — att jobba med natverken runt vuxna med kommunikations-

svarigheter.

| arvsfondsprojektet KomBo ar syftet att sakerstalla att personer som har insats enligt LSS far
sina kommunikativa rattigheter tillgodosedda. Under denna presentation far du veta hur vux-
enhabiliteringen i Vastragotalandsregionen arbetat med KomBo i natverken runt nagra vuxna
och hur detta fungerat. Vi kommer att visa hur KomBo-utbildningen lagts upp inom habilite-
ringen och redovisa tankegangar kring hur KomBo kan spridas och anvdandas framgent inom
vuxenhabiliteringen.

P Gunilla Thunberg, leg. logoped DART Sahlgrenska universitetssjukhuset och Kerstin Jillefors
Melin, logoped Habilitering och halsa VGR.

11.40-12.20 Lokal C9

m Lara for att lara.
Det behovs en medveten plan for larandet for att garantera att assistansanvandaren far en
individuellt anpassad assistans pa sina villkor. Vi vill i denna workshop visa pa olika pedagogiska
mojligheter i det arbetsnara larandet. Korta foreldsningspass varvat med ovningar dar vi anvan-
der metoder som &r anpassade till verkligheten inom personlig assistans/i stod och service.

P Nicolina Hjellum, assistansanvandare, Hansine Hjellum, arbetsledare och
Maggan Carlsson, pedagog/handledare och utbildare inom personlig assistans.

13.20-14.00 Lokal Banketten

Hur mojliggér vi gemensamt en samexistens som dven inkluderar syskon-

perspektivet?

@ Vara familjesituationer inkluderar individer med olika funktionsnedséattningar, som for oss sys-
kon oftast har tagit upp storre delen utav omgivningens sasom vara foéraldrars tid likval energi.
Dar vi som syskon istallet har tvingats till att ta ett valdigt stort ansvar 6ver oss sjalva likval
andra, vaxa upp och bli sjalvstandiga i en véldigt tidig alder. Detta ar nagot som vi gemensamt
behoéver prata om, for att pa sa satt kunna maojliggéra en samexistens mitt i allt det har.
Vi kommer att beratta utifran vara olika samt liknande erfarenheter likval pa olika kreativa satt
involvera deltagarna pa plats i vad det hela i praktiken faktiskt innebar.
P Jessica Lerner och Frida Johlbring Bjork, Syskonjuristerna.

13.20-14.00 Lokal C10
Var med och botanisera i Vi ar med-paketet.
Vi &r med-paketet innehaller 12 delar, varje del/verktyg innehaller exempel pa metoder som
@ underlattar kommunikation och samspel mellan personer med flerfunktionsnedséattning och
anhoriga, samt personal. | workshopen botaniserar vi tillsammans i verktygsladorna.

» Pia Kacker, FUB tidigare projektledare Vi ar-medprojektet, Anna Jacobsson, samordnare
Eslovs kommun, Victoria Séderstrém, stodpedagog Skelleftea kommun.
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13.20-14.00 Lokal C19
Reda — en app fér att samla, sortera och formedla dina stédbehov.

Personen sjalv, oavsett alder, begavningsniva eller rorelseférmaga ager den samlade kunska-
@ pen om sig sjalv i sin “digitala portfolj” och kan via appen sjalv vara barare av expertkunskapen
om hur hen behover ha sin omvardnad, sitt bemotande och sin behandling.
P Lina Bjarnegard Carlsson, projektledare och Johanna Nilsson, projektmedarbetare
Projekt Kunskapsportféljen, Bracke diakoni.

7D 13.20-14.00 Lokal C9
Ditt behov av stdd — en personcentrerad intervention for anhoriga.

Interventionen har utvecklats inom palliativ vard for att identifiera och méta stédbehov hos

anhoriga till personer med livshotande sjukdom. | workshopen halls en inledande presentation

om interventionen. Darefter diskussion:

e Arinterventionen relevant fér anhériga till personer med flerfunktionsnedsattning?

e Tacker de frageomraden som finns i interventionen de stédbehov som finns?

e Kan interventionen anvandas i nuvarande version eller behdvs anpassningar?

P Anette Alvariza, professor och Maria Norinder, doktorand Institutionen for vard-
vetenskap Marie Cederschiold hogskola.

14.30-14.50 Lokal Banketten
Transition fran barnvard till vuxenvard. Hur kan vi skapa trygghet hos patienter, anhériga och

vardgivare?

@ Personer med en flerfunktionsnedséattning har samma behov av vard under hela livstiden.
Uppdrag och ansvarsomrade ser olika ut for de vardgivare som ska utféra varden foér barn
och vuxna och foljer ingen rod trad genom livet. Under seminariet presenteras arbetet i den
nationella arbetsgrupp som skapats inom det Nationella programomradet rehabilitering,
habilitering och forsakringsmedicin for att gora ett arbete som ska leda fram till en forbattrad
samordning av insatser vid 6vergang fran barnsjukvard till vuxensjukvard for personer med
medfodd eller tidigt forvarvad funktionsnedsattning samt starka kunskapen kring malgruppen
hos héalso-och sjukvardspersonal utanfor Habiliteringsverksamheterna.
P Angelica Gustafsson, leg. Sjukskdterska och processledare i den Nationella arbetsgruppen.

8B 14.30-14.50 Lokal C10
Koordinatorstdd — fran lyckat projekt till méjlig verksamhet.

Under seminariet ges information om erfarenheter och resultat fran projekt Koordinatorstod,
@ men ocksa pa vilket satt Nationellt kompetenscentrum anhoriga ger fortsatt stod till kommu-
ner som erbjuder koordinator, och till de kommuner som vill inféra detta stod. Nka har till-
sammans med Socialstyrelsen genomfort ett projekt som hade sitt ursprung i Kunskapsstodet:
"Vagar till forbattrad samordning av insatser for barn med funktionsnedsattning”, Socialstyrel-
sen 2017. Resultatet visar sig vara ett bra stod for fordldrar som har barn med funktionsned-
sattning.
» Mona Pihl, projektledare projekt Koordinatorstod Nka.
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14.30-14.50 Lokal C19
Att ge anhorigomsorg till sitt vuxna barn med autism.

Foreliggande scoping review syftar till att systematiskt sammanstalla, analysera samt identifiera
@ forskningsluckor i kunskapen gallande foraldrars erfarenheter av att ge anhérigomsorg till ett

vuxet barn med autism. Preliminara resultat visar att majoriteten av forskningen ar gjord i ame-

rikansk kontext. Nordisk och svensk forskning saknas, trots mer utvecklade valfardssystem, dar

Sverige bl.a. har en lagstadgad ratt till anhorigstod. For att utveckla ett kunskapsbaserat forald-

rastod, behovs svensk forskning med ett diversifierat underlag.

P Malin Ljungberg, socionom, doktorand Stockholms universitet.

14.30-14.50 Lokal C9

m Bli medveten om din tysta kunskap.
Att uppmuntra anhoriga, personliga assistenter och andra kring personer med flerfunktions-
nedsattning att bli medvetna om vad det &r som de bara gor, for det ar sa sjalvklart. Bli med-
vetna om hur viktigt det ar for personen med funktionsnedsattning att den kunskapen fors
vidare. Det de erfarna bara gor ar en viktig del i livskvaliteten for personen med flerfunktions-
nedsattning.
P Marie Arvidsson, utbildningsansvarig JAG Personlig assistans.

Maggan Carlsson, pedagog, handledare och utbildare inom personlig assistans.
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Posterutstdlining

Goteborgs universitet

Mag- och tarmpaverkan vid selektivt dtande

Syfte
Genom att identifiera gruppen barn med nutritionsfragestalining och svag viktuppgang bringa klarhet i vilken
utstrackning mag-tarmpaverkan foéreligger hos denna grupp.

Metod
Journalgranskning &r utférd pa BarnReHab, Skane i Lund.

Resultat och diskussion

Mag-tarmpaverkan ar en del av negativt paverkande faktorer hos barn med sen dtutveckling. Det &r viktigt att
vardpersonal kdnner till ytterligare anledningar och orsaker till sen atutveckling. Barn med flera diagnoser ar

i hogre utstrackning drabbade av mag- tarmpaverkan. Genom att 6ka forédldrarnas kunskap och kompetens
inom omradet kan kunskap om goda toalettrutiner och ratt tarmreglerande lakemedel optimeras. Motiverande
samtal ar en mojlig vag att 6ka foraldrarnas kunskap och motivation till god tarmrutin, da féradldrarnas hogsta
onskan ar att barnet skall kunna &ta delar eller hela maltider pa egen hand framover.

DART- Sahlgrenska Universitetssjukhuset och Goteborgs universitet

KomBo i Vuxenhab- att jobba med néatverken runt vuxna med kommunikationssvarigheter

Syfte

I arvsfondsprojektet KomBo ar syftet att sakerstalla att personer som har insats enligt LSS far sina kommunikati-
va réttigheter tillgodosedda. KomBo ska ta fram kommunikationsstodjande resurser och hoja grundkunskapen
hos de personer som ar narmast var malgrupp: namligen stodpersoner i form av personal och narstdende.

Metod
Under projektets forsta ar har ett utbildningspaket tagits fram och provats for att kunna ge kommunikationsstéd
till vuxna.

Resultat och diskussion
Vi kommer att visa hur KomBo-utbildningen lagts upp inom habiliteringen och redovisa tankegangar kring hur
KomBo kan spridas och anvdndas framgent inom vuxenhabiliteringen.

DART- Sahlgrenska Universitetssjukhuset

KomBo i LSS— ny resurs for att skapa kommunikativ miljé

Syfte

| arvsfondsprojektet KomBo ar syftet att sdkerstalla att personer som har insats enligt LSS far sina kommunikati-
va rattigheter tillgodosedda. KomBo ska ta fram kommunikationsstédjande resurser och héja grundkunskapen
hos de personer som ar narmast var malgrupp: namligen stodpersoner i form av personal och narstdende.

Metod

| samarbete mellan intresseorganisationer (FUB och Autism- och Aspergerforbundet), sjukvard, habilitering,
privata foretag, assistans och LSS-verksamheter pagar nu arbetet med att utifran evidensbaserade strategier ta
fram en modell for att skapa kommunikativt tillganglig miljo. Dart-Center for kommunikationsstod i Goteborg
leder arbetet.

Resultat
Vi kommer att visa hur KomBo-utbildningen lagts upp och beritta om erfarenheterna fran daglig verksamhet. Vi
kommer ocksa att visa och berétta om vagledarutbildningen.
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