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GRUND
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Specialpedagogiska institutet har sedan en ldngre tid planerat att gora en
utvirdering kring institutets insatser for personer med Spielmeyer-Vogts
sjukdom. Bakgrunden &r bland annat att en grupp av foréldrar till barn
med denna sjukdom under 2004 skrev ett brev till socialministern, utbild-
ningsministern och Specialpedagogiska institutets generaldirektor. Brevet
innehdll en begédran om en oberoende utvdrdering av institutets verksam-
het for den aktuella gruppen. En bakgrund till brevet ar att det vid ddva-
rande Ekeskolan bedrevs ett projekt mellan aren 1995-97 med syftet att
etablera ett kunskapscenter for barn och ungdomar med Spielmeyer-Vogts
sjukdom (i denna rapport fortsdttningsvis bendmnd SV). Vid projektets
slut planerades en utvirdering efter cirka fem ar, vilken inte har genom-
forts. Den tidigare Ekeskolan ingar idag i Specialpedagogiska institutets
verksamhet som Resurscenter syn Orebro. Mot denna bakgrund har Speci-
alpedagogiska institutet genomfort foreliggande utvarderingsstudie.

Nedan gors en aterblick dver statliga insatser for undervisning och stod

for barn och unga med SV. Framstillningen ar grundad pa en rapport 1972
fran en arbetsgrupp tillsatt av Skoldverstyrelsen med titeln Undervisning
och vard av Spielmeyer-Vogt-sjuka barn” samt pd foredrag av Hjordis Gus-
tafsson vid First International Conference on Batten Disease, Orebro 2006.

Fran 1922 och fram till 1965 skedde statliga insatser for undervisning,
vard, boende och sysselsittning for barn och unga vuxna med SV vid
institutioner for synskadade, forst i Vénersborg och sedan i Lund. Eke-
skolan byggdes 1965 och var fran starten huvudalternativet for undervis-
ningen av elever med SV. De flesta bodde ocksa dér, sé lange de kunde
delta i skolans undervisning. Under senare skeden av sjukdomen flyttade
de till vrdhem eller till fordldrahemmet. Vid Ekeskolan samlades stor
erfarenhet av elever med SV. I en rapport 1972 foreslog en arbetsgrupp
tillsatt av Skoldverstyrelsen att skolgdngen for barn med SV 1 fortsatt-
ningen skulle kunna ske antingen vid Ekeskolan eller i hemkommunen.
Aven i det senare fallet skulle Ekeskolan ha ett ansvar for elevens skol-
géng och en specialist fran Ekeskolan skulle genom regelbundna besok
svara for radgivning, stod och information. Néar personen med SV inte
langre kunde gé i skolan skulle placering i vardinstitution ta vid, eller
véard ges i hemmet. Aven i detta skede skulle man kunda viinda sig till
Ekeskolan for rdd och végledning. Med aren kom allt fler barn med SV
att fa sin skolundervisning i hemkommunen 1 stéllet for vid Ekeskolan.
Vid Ekeskolan anstilldes 1985 en konsulent for elever med SV. Denna
konsulent gav rdd och stdd till familjer och personal runt barn och dven



unga vuxna med SV i hela landet och arbetade med ett livslangt per-
spektiv pé situationen for dessa personer.

SV-projektet inom davarande Ekeskolan

Mellan aren 1995-1997 bedrevs vid davarande Ekeskolan ett projekt med
finansiellt stod frén Socialstyrelsen. Syftet var att bygga upp ett kun-
skapscenter for barn och ungdomar med SV. I slutrapporten till Socialsty-
relsen beskrev man kunskapscentrets malsittningar 1 nedanstdende punkter:

Att bli en centralpunkt for familjen i dess helhet.

Att medverka till att barnen fir mdjlighet att tréffa varandra pa lager
och liknande, liksom att familjerna och syskonen 1 6vrigt far triffas.

Att medverka till att kunskap om livsvillkoren for den SV-drabbade
och hans familj sprids till alla de personer som 1 sin verksamhet
kommer 1 kontakt med sjukdomen.

Att medverka till att samhéllets stod utformas i1 enlighet med den
helhetssyn som éar sd viktig for dessa barn och ungdomar och deras
familjer.

Att bygga upp en databank dédr mer specialiserad kunskap om sjuk-
domen finns latt tillgidnglig for forskningsdndamal, enskilda personer
och organisationer av olika slag.

Att bevaka, dokumentera och sprida information; dels om pdgaende
forsknings- och utvecklingsarbete, dels om de erfarenheter och
kunskaper som redan finns i familjerna, pa Ekeskolan och i landet
for ovrigt.

Att verka for att forskning initieras inom eller 1 ndra samrad med centret.
Att delta 1 nordiskt och internationellt samarbete.

Att arbeta med flexibla arbetsmetoder, d v s med bade uppsdkande
och stationér verksamhet. Detta innebar ocksa att centret ger service

at barnet, familjen och den aktuella personalgruppen oberoende av
den sjukes alder.
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I slutrapporten skriver man ocksa att projektet har pavisat

att malgruppen och berdrda personalgrupper har behov av ett
Kunskapscenter

att tack vare projektarbetsformen, d v s att systematiskt kunna bygga
upp och utforma ett kunskapscenter, har resultatet just blivit ett
Kunskapscenter

att en stadig plattform &r lagd for fortsatt utveckling, ex systematisk
dokumentation om alla individer inom malgruppen.

Man menade ocksa 1 projektrapporten att Kunskapscenter for barn och
unga med SV vid Ekeskolan kommer att integreras i den ordinarie verk-
samheten och finansieras via ordinarie anslag. Det team som beskrevs i
rapporten bestod av SV-specialpedagoger, kurator, datapedagog, fritids-
pedagog, psykolog, mobilityldrare, sjukgymnast, idrottsldrare, arbetste-
rapeut och skotare. Storleken pé dessa tjinster kunde vid tidpunkten for
projektrapporten ej anges.

I ett sérskilt brev frdn Ekeskolans styrelse 1 samband med att projektets
slutrapport lamnades till Socialstyrelsen konstaterade styrelsen att man
under rddande ekonomiska situation ej kunde ta slutlig stillning till
omfattningen av ett framtida kunskapscenter. Man konstaterade ocksé att
Ekeskolan dittills atagit sig livslanga insatser mot berérd malgrupp och
att dessa insatser dven i framtiden bor vara livslanga.

Nar projektet avslutades planerade man, enligt projektrapporten, att efter
cirka fem ar gora en utvirdering som skulle utféras av en extern resurs.

Det kan konstateras att ett Kunskapscenter enligt de ambitioner som
slogs fast 1 projektets slutrapport aldrig kom till stdnd. Davarande Eke-
skolan upphorde som egen myndighet den 1 juli 2001 och ingér sedan
dess i Specialpedagogiska institutet som Resurscenter syn Orebro.
Nedan beskrivs institutets uppdrag och roll enligt géllande styrdokument
samt den aktuella handlingsplanen for Resurscenter syn, som har verk-
samhet i bdde Stockholm och Orebro.



Specialpedagogiska institutets uppdrag och roll enligt styrdokument
Varen 1999 lade regeringen fram den sa kallade FUNKIS-proposi-
tionen. Denna ligger till grund for bildandet av Specialpedagogiska
institutet och beskriver regeringens intentioner bakom forslagen, som
ocksa antogs av riksdagen. I propositionen omndmns SV i nedanstaende
stycke.

Regeringens proposition 1998/99:105. Elever med funktionshinder — ansvar

for utbildning och stdd, sid 39.
Ekeskolan har i sitt remissvar pekat pa nodvandigheten av ett livslangt
perspektiv pd insatserna for elever med SpielmeyerVogts sjukdom
eftersom det specialpedagogiska behovet kvarstar dven efter gymnasie-
aldern. Spielmeyer-Vogts sjukdom ar en séllsynt, fortskridande sjukdom.
Stor variation finns avseende Overlevnad och de svarast drabbade kan
avlida i 6vre tondren medan andra kan uppna 30 — 40 ars alder. Reger
ingen menar att resurscentrets insatser huvudsakligen bor inriktas pa
barn och ungdomar men att detta inte utesluter att ett livslangt per
spektiv anlaggs for denna lilla grupp om cirka 40 personer i hela landet.
Insatserna for vuxna bor dock begransas till vad som éar specialpeda-
gogiskt motiverat och sédledes skiljas fran det som ingar i landstingens
habiliteringsansvar.
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Specialpedagogiska institutets uppdrag ges i myndighetens instruktion.
Nedan aterges de paragrafer som beskriver uppgifterna nir det géller rad
och stdd generellt, samt specifikt nér det géller resurscentren.

Forordning (2001:286) med instruktion for Specialpedagogiska institutet
Uppgifter
1 8 Specialpedagogiska institutet skall i specialpedagogiska fragor som
ror barn, ungdomar och vuxna med funktionshinder ge rad och stod till
huvudman med ansvar for
- forskoleverksamhet och skolbarnsomsorg,
- utbildning inom det offentliga skolvasendet,
- sdadana fristdende skolor som star under statlig tillsyn enligt
9 kap. skollagen (1985:1100),
- sé&dan utbildning som avses i 10 kap. 1 och 2 85 skollagen, och
- utbildning som motsvarar forskoleklassen och inte bedrivs av en
godkand fristdende skola.

2 § Institutet skall sarskilt

- svara for specialpedagogisk radgivning,

- arrangera och medverka i kompetensutveckling,

- sprida information till de huvudman som avses i 1 § och till
vardnadshavare,

- bedriva och medverka i specialpedagogisk utvecklingsverksamhet,

- samla in och férmedla forskningsresultat inom omréadet,

- tainitiativ till och delta i internationell samverkan,

- samverka med de huvudman som avses i 1 §, landstingens
habilitering for barn och ungdom, den specialpedagogiska
utbildningen inom lararutbildningen, Statens skolverk, Myndigheten
for skolutveckling, Nationellt centrum for flexibelt larande och andra
myndigheter som har ansvar inom handikappomradet, samt

- samrada med handikapporganisationerna.

3 8 Institutet skall inom ramen for den radgivande verksamheten erbju-

da specialpedagogisk utredning inom resurscenter for

1. barn och ungdomar med synskada samt barn och ungdomar med
synskada och ytterligare funktionshinder,

2. barn och ungdomar med grav sprakstorning,

3. dova eller horselskadade barn och ungdomar som ockséa &r
utvecklingsstdrda, och

4. barn och ungdomar som ar dévblindfodda.

10 | Lev nu och var tre steg fore



Vid ett resurscenter far aven inga specialpedagogisk traning. | verksam-
heten vid ett resurscenter skall ingéd information till och utbildning av
l&rare och annan personal samt av vardnadshavare.

Utredning och tréning far vid behov dven omfatta barn som inte har bor
jat i de verksamheter som avsesi 1 §.

Med utgidngspunkt i de aktuella styrdokumenten har Resurscenter syn
utarbetat sin handlingsplan for aren 2005-2006. Nedan aterges det
avsnitt som handlar om f6rdjupad radgivning.

Handlingsplan for Resurscenter syn 2005-2006
Fordjupad radgivning
Den fordjupade rédgivningen inom resurscentret kan definieras med
kéarnomradena
- specialpedagogisk utredning,
- koncentrerade insatser individuellt och i grupp

(traningsbesdk/gruppbesok),

- foraldrautbildning samt
- visstidsutbildning.
For karnomraden finns speciella strategidokument framtagna. Ytterligare
en viktig form av fordjupad radgivning ar kompetenshodjande insatser |
resurscentrets regi eller i samverkan med andra. Resurscenter syn har
inom ramen for den fordjupade radgivningen ett sarskilt uppdrag gal-
lande ett livslangt specialpedagogiskt stod for gruppen barn, elever och
unga vuxna med Spielmeyer-Vogts sjukdom.

Syfte och metod

Det dvergripande syftet med utvdrderingen ér att fa underlag for beslut
om framtida inriktning och omfattning av institutets stod till personer
med Spielmeyer-Vogts sjukdom. Detta stod skall utga fran institutets
grundliaggande uppdrag att ge specialpedagogiskt stod. Stodet kan finnas
under personernas hela livstid, i enlighet med institutets generella upp-
drag att ge stod kring vuxna samt 1 enlighet med FUNKIS-propositio-
nens formulering att “resurscentrets insatser huvudsakligen bor inriktas
pd barn och ungdomar men att detta inte utesluter att ett livslangt per-
spektiv anldggs for denna lilla grupp ™
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For att kunna ta stillning till hur institutets stod skall se ut i framtiden
ska utvdrderingen ge en bild av hur stddet fungerar idag, savél det stod
som ges fran institutet som fran andra verksamheter. Det basta sittet att
gora detta ér att friga familjerna om deras erfarenheter och uppfattningar
av det stod som de far med den organisation som finns idag. Vissa jadm-
forelser gors med forhallanden i1 6vriga nordiska lénder.

Ett konkret mal med studien &r att beskriva och analysera familjernas
uppfattning av samhéllets stod generellt, och speciellt med avseende pa
stodet fran Specialpedagogiska institutet. Ett mal for utvarderingen &r
ocksa att beskriva hur institutets nuvarande stdd till personer med SV ér
organiserat, vilka resurser som avsitts och hur teamet kring dessa fragor
vid Resurscenter syn arbetar. Beskrivningen ska ocksa avse de centrala
statliga beslut och forfattningsregleringar som ar vésentliga for institu-
tets stillningstagande till institutets framtida insatser pd omradet.

Genomforandet sker huvudsakligen genom intervjuer med berérda
familjer. Dessa intervjuer har genomforts av en utomstaende konsult,
som ocksa svarar for sammanstéllning och analys av svaren. Ingen inom
Specialpedagogiska institutet vet vad enskilda fordldrar sagt i intervjuer-
na och framstdllningen i rapporten dr anonymiserad sd att det inte fram-
gér vad enskilda personer sagt. Detta har ocksa meddelats till berdrda
fordldrar 1 forvédg, for att minska risken att man inte skulle vaga uttala
kritiska synpunkter. Det ska dock betonas att detta inte 4r en helt obe-
roende utvirdering genom att den &r planerad, bestilld och bekostad av
Specialpedagogiska institutet. Metod och genomforande av intervjuerna
beskrivs ndrmare under avsnittet om intervjuerna. Férutom intervjuerna
gors ocksd en genomgang och redovisning av de forfattningar som berdr
omradet, samt av FUNKIS-utredningen och -propositionen inklusive
riksdagsbeslutet.



LAGE

Under denna rubrik gors en redovisning av nuvarande verksamhet inom
Specialpedagogiska institutet for personer med SV. Vissa insatser gors
av radgivare inom institutets regionala organisation, men huvudsakligen
gors insatserna av det sirskilda SV-teamet vid Resurscenter syn Orebro.
Redovisningen koncentreras darfor till teamets verksamhet. Slutligen
gors en redovisning av motsvarande verksamheter i Norge och Dan-
mark, som ar de lander dar forhallandena dr mest lika dem 1 vart land.

Specialpedagogiska institutets nuvarande

organisation och arbetssitt

Inom Resurscenter syn Orebro finns idag ett team bestdende av tre per-
soner, sammanlagt 2,8 arsarbetare, med specialpedagogisk inriktning.

SV-teamets arbetssétt beskrivs i bild pa sista sidan i detta avsnitt. Alla
insatser sker inom ramen for en vergripande kunskapskravande pro-
cess. Insatserna innebér specialpedagogisk radgivning och stdd, informa-
tion och utbildning och de sker 1 samspel med de enskilda individerna
med SV, deras familjer och den personal av skilda kategorier som finns
runt familjerna i deras lokala miljo.

Teamet far kontakt med barnen 1 ett tidigt skede efter att diagnosen har
stéllts inom sjukvarden. Det kan exempelvis vara en syncentral som
meddelar teamet, eller det kan vara ndgon av SIT:s regionala radgivare.
Det finns dock ingen klar rutin f6r hur kontakten med teamet ska tas

1 detta skede och ddrmed finns heller ingen garanti att teamet far kén-
nedom om alla barn med SV. I princip finns i varje region en radgivare
som inom sin region har ansvar for frdgor om SV. Hur frdgorna skall
fordelas mellan den regionala radgivaren och SV-teamet eller nir teamet
skall eller bor kopplas in dr inte helt tydligt fastlagt. Samverkan sker
efter overenskommelse om arbetsfordelning i1 det enskilda fallet.

Det finns ingen formell skyldighet for landsting eller kommun att kontakta
teamet, Resurscenter syn eller institutet generellt. Det finns heller ingen
utatriktad sammanhallen “marknadsforing” fran institutets sida kring tea-
mets roll eller att institutet har ett stod specifikt for personer med SV. Detta
gor att kontaktvagarna varierar och att det kan variera en del i tid fran det att
diagnos stills till att kontakt med teamet tas. I princip &r det heller inte givet
att teamet far kontakt med alla barn. Att kontakt tas bygger pa att barnen har
speciella behov av insatser och att den nddvindiga kompetensen inte finns
spridd 1 landet, vilket gor att teamets speciella kompetens efterfrigas.
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Den mest specialiserade medicinska kunskapen i landet om Spielmeyer-
Vogts sjukdom finns vid Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
inom Sahlgrenskas universitetssjukhus i Goteborg. Teamet har kontakt
med denna verksamhet, framfor allt kring personer med SV som bor i
Vistra Gotalandsregionen men dven kring personer 1 andra delar av lan-
det i fall dér man fran sjukvarden pé dessa platser har vént sig till Drott-
ning Silvias barn- och ungdomssjukhus. Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus och den ansvarige ldkaren, Paul Uvebrant, har dock
inget formellt nationellt ansvar for vard av personer med SV utan den
roll man har dr mer informell och bygger pa den sérskilda kompetens
man besitter.

Kontakten mellan teamet och en person med SV etableras da barnet ar
cirka 6-8 ar. Teamet ger ocksa mojlighet till kontakt under personens hela
livstid. De pedagogiska fragestéllningarna fordndras och ér av olika karak-
tar under barnaaren, ungdomstiden respektive vuxentiden. Sjukdomens
progredierande forlopp gor att behoven av stdd hos den enskilda personen,
och hos savél familjen som hos den personal som finns runt personen, blir
olika 1 de skilda livsfaserna. Det finns knappast ndgon annan verksam-

het eller professionell kategori som har ett sadant livslangt perspektiv pa
behoven och insatserna hos personer med SV. Inom sjukvarden exempel-
vis Overgar ansvaret till vuxensjukvarden fran dem man haft kontakt med
i barnadren, i allmédnhet d& personen fyller 18 eller 20 ar. Dérefter finns
for dem i vuxen élder ofta ingen som har ett sammanhéllande ansvar for
de olika medicinska insatser som kan behdvas. Sjukdomens art gor att det
ar viktigt att bade familj och personal av olika slag kan ha kontakt med
ndgon som har kunskap om hur de olika skedena ser ut och vilka behov
som kommer att finnas senare — ndgon som kan ’ligga ett steg fore”. En
framforhallning behovs sé att vissa atgirder kan sittas in innan de egentli-
gen behovs, nér de verkligen behdvs kan det vara for sent att sitta in dem
dérfor att det krévs for mycket av personen for att dd lédra sig att kunna ta
dem till sig. Exempelvis kan barnet behdva léra sig punktskrift innan syn-
nedséttningen dr sd grav att det behdvs. Nér synnedséttningen dr grav har
ocksa formagan att lara sig nya saker forsdmrats, medan de formagor man
redan tilldgnat sig kan finnas kvar.

I SIT:s uppdrag ingér att ge specialpedagogiskt stdd till forskola och
skolbarnsomsorg, skola och kommunal vuxenutbildning. Resurscentren
ska ge information till och utbildning av ldrare och annan personal samt



vardnadshavare. Vid resurscenter skall institutet ocksa genomfora special-
pedagogiska utredningar. Vid resurscenter kan ocksé specialpedagogisk
traning ges. Nir SV-teamet ger stod direkt till personal runt den enskilde
sker detta 1 princip efter att ett uppdrag getts fran den aktuella verksamhe-
ten. Det rader en viss oklarhet kring i vilken man teamet sjélvt kan eller
bor ta kontakt for att se vilket stod som kan behdvas. En viktig uppgift for
teamet dr att verka for att de resurser som finns runt barnet pa basplanet
fran kommun, landsting och stat skall kunna fungera vél. Detta kan 1 vissa
fall krdva att initiativ tas frén teamets sida, i de fall personalen pa baspla-
net inte sjilva ser att ett uppdrag till teamet skulle behdvas.

Nir kontakt med teamet har tagits diskuterar teamet med personal inom
1 forsta hand skolan kring hur barnets situation &dr och vilket stdd som
behovs. Direfter kontaktas berdrda inom till exempel syncentral, habi-
litering och socialtjinst. Personal som har direkt kontakt med barnet
erbjuds att gd en grundkurs om 5 dagar. Denna erbjuds tvé ganger per
ar och innehéller &mnen som sjukdomsbeskrivning, omvérdnadsfragor,
kommunikation, fysisk trdning, sinnesupplevelser m m. All ny personal
som vid skilda tidpunkter kommer i1 kontakt med barnet, ungdomen eller
den unge vuxne med SV erbjuds att delta i grundkursen.

Genom teamet erbjuds ocksa en distansutbildning som vinder sig bade
till fordldrar och personal. Kursen stracker sig over ett halvars tid och
innehaller fem moduler: medicinsk information, psykologiska och sociala
aspekter, forhdllningssitt, pedagogik och pedagogiska hjidlpmedel samt
idrott och sjukgymnastik. I medicinska och psykologiska delar av kursen
har teamet samarbete med Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus.

Erfarenhetsutbyten mellan personal och fordldrar sker pa flera olika
sdtt. Via internet finns plattformar for erfarenhetsutbyte, dels kring en
enskild individ och dels mer generellt. Nitverk kring individer finns for
ndrvarande for 5 personer. Tilltrdde till ndtverket sker genom losenord.
Forildrarna avgor vilka som ska ha tilltrdde till och inga i respektive
nitverk. Deltagarna kan ldgga in information om sig sjédlva, uppgifter
som ror barnet eller insatser som gjorts eller planeras. Innehallet varie-
rar beroende pa den individuella situationen. Antalet deltagare varierar
mellan 10 och 20 och kategorierna av personal varierar mycket. Det
finns ocksd en webb-plattform for vidare natverk som viander sig till alla
som kommer 1 kontakt med barn/ungdomar/vuxna med SV. En skriftlig
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bekriftelse angdende konfidentialitet behdvs innan man far tilltriade. I
detta natverk ar dock for niarvarande aktiviteten 1ag. For erfarenhetsut-
byte finns ocksa mojlighet till regionala triffar, och dven seminarier pd
Resurscentret i Orebro. Dessa #r seminarier pa tre dagar for olika verk-
sambheter eller pa olika teman.

Traningsbesok dr en viktig del av teamets stodverksamhet. Enskilda barn
med SV kan komma till resurscentret och delta i1 skoldelens verksamhet.
Besoken brukar vara i en vecka och pagér varje termin. Under hdsten
2005 deltog 13 barn under 5 veckor. Vid dessa besok ges mojlighet till
individuellt schema med anpassad och synspecifik undervisning utifran
olika fragestéllningar. Diskussioner férs med medf6ljande personal och
med foréldrar.

Traningsbesok kan ocksd genomforas som gruppbesok. Dessa dr av en
annan karaktér. De riktar sig till ungdomar och dldre dir samspelet och
kommunikationen mellan personerna i gruppen dr central. Besdken sker
under en vecka med varierat program pa vissa teman. Samverkan sker
med skoldelens ldrare 1 musik, bild och form samt med sjukgymnast.
Vid dessa traningsbesok erbjuds tillfdlle att skapa nya kontakter och
upprétthdlla gamla, samt mojligheter for fordldrar och personal att traf-
fas och dela erfarenheter. Dessa gruppbesok dr for en del en viktig del 1
individens arscykel. Gruppbesoken brukar arrangeras en gang per ar.

En relativt ny verksamhet &r utbildning f6r nyckelpersoner i lednings-
funktioner. Sddana kurser pa tva dagar har genomforts tva génger hittills.

Ett viktigt verktyg for personer med SV och dven deras forédldrar och
personal som finns kring individen dr datorprogrammet STRUKTUR.
Detta har utvecklats sedan 1991 av SPRIDA Kommunikationscenter,
som #r Orebro lins landstings resurs for kommunikations- och kogni-
tionshjdlpmedel. Utvecklingen har skett i samarbete med Resurscenter
syn och tidigare Ekeskolan. STRUKTUR ir ett skalprogram med olika
moduler som &r flexibla och kan anpassas till behov och anvéndningssitt
i det enskilda fallet. Programmet innehaller olika moduler for att skriva,
lasa, spela CD-skivor, spela MP3-filer, spela memory, ringa telefonsam-
tal, ldsa 1 bilderbocker samt skriva/ta emot e-post. Programmet &r frn
borjan utvecklat for personer med SV, men dr anviandbart dven for andra
grupper med liknande behov. Kring STRUKTUR har teamet flera akti-
viteter. Kurser och seminarier anordnas i programmet, for bade personal



och fordldrar till en viss individ, men ocksa for grupper som har kontakt
med olika individer. Utbildning sker alltid 1 samverkan med SPRIDA
Kommunikationscenter. Det finns ocksé ett natverk over Internet dir
anviandare av STRUKTUR kan utbyta erfarenheter.

STRUKTUR ér ett datorprogram som dnda fran borjan har utvecklats
for att anvidndas som ett verktyg for personer med SV. Det kan alltsa
betraktas som ett hjalpmedel, och likasa den dator som programmet
kors pd. Det finns dven andra typer av hjdlpmedel for kommunikation
att tillgd, som kan utnyttjas pé olika sitt for en individs kommunikation.
Det unika med STRUKTUR ir att det kan finnas med som ett flexibelt
datorbaserat verktyg allt eftersom sjukdomen fortskrider och behoven
fordndras.

Det ir ibland ett problem for den enskilde att fa savél dator som pro-
gram fOorskrivna som hjidlpmedel. SV-teamet har ingen ritt till sddan
forskrivning. Personliga hjdlpmedel som kompenserar funktionshindret
ska sjukvardshuvudmannen svara for, medan liromedel och pedagogiska
hjdlpmedel i skolan ska kommunen svara for. En stor svérighet dr vad
som kan anses vara pedagogiskt och vad som dr kompensatoriskt 1 pro-
gramvaran STRUKTUR. Detta &r en dterkommande diskussion i kon-
takterna med hjdlpmedelsforskrivare. Vid uppdatering av hirdvara kan
problem uppsté pa grund av oklarheter om vem som skall sta for inkop
och installation etc. Detta kan vara forodande for den enskilde eftersom
det ofta dr av stor vikt att hjdlpmedlet kan sittas in snabbt, sa att inte tid
tappas under det att sjukdomen forvérras.

Teamet har kontinuerliga kontakter med motsvarande verksamheter i de
ovriga nordiska ldnderna. I dessa kontakter har man gemensamt erfaren-
hetsutbyte 1 olika fragor. Tillsammans mellan de nordiska ldnderna orga-
niserade man den forsta internationella konferensen om Batten Disease,
som &r den engelska bendmningen pa den sjukdom av vilken SV ér den
juvenila formen. Specialpedagogiska institutet var vérd for denna kon-
ferens som dgde rum den 3-6 maj 2006. Forskare, pedagogisk personal,
andra professioner och foréildrar, cirka 150 personer frén 14 ldnder, mét-
tes for att utbyta erfarenheter kring olika &mnesomraden, till exempel
pedagogik, kommunikation och sprik, hjidlpmedel, inkluderingsfragor
och medicinsk forskning. Temat for konferensen var “Livskvalitet -
Livslangt larande” och fokus lag pa pedagogiska fragor.
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Tanke och helhet
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Jamforelse med andra nordiska lander

Norge

I Norge finns liksom i1 Sverige cirka 40 personer med SV. Det pedago-
giska stodet ges frdn Tambartun Kompetansesenter, som &r ett resurscen-
trum for synskadade och ingér 1 Statlig spesialpedagogisk nettverk
(Statped). Vid Tambartun finns for SV ett team pa sex rddgivare som
ocksa kan utnyttja andra resurser vid centret. Nar ett barn har blivit diag-
nostiserat ska de lokala myndigheterna inom kommun och fylke kon-
takta Tambartun och begédra deras stod. Teamet far pa sa sétt kinnedom
om alla barn i Norge med SV. Barnet, fordldrarna och tva lirare bjuds in
till ett besok da man gor en pedagogiskt fokuserad beddmning av synen
och en allmén utvecklingsbeddmning. Senare far ldrarna en inledande
traningskurs som &r baserad pa resultaten av de gjorda bedomningarna.
Fordldrarna och ldrarna fir en introduktion i punktskrift och i1 datorpro-
grammet STRUKTUR. Efter det forsta besoket pa Tambartun gor rad-
givare dérifran besok hos barnets familj och i hemskolan. Radgivaren
forbereder en skriven dverenskommelse mellan Tambartun och de lokala
skolmyndigheterna om vem som fortséttningsvis skall ansvara for vad.
Tambartun erbjuder fortsatt raddgivning och handledning och har arligen
aterkommande kurser. Man erbjuder sig ocksa att delta i uppréttandet av
en individuell planering for barnet.

I Norge har personer med behov av langvariga, sammansatta och koordi-
nerade insatser ritt att fa en individuell plan. Denna ska vara ett redskap
for att koordinera insatserna till den enskilde. En av punkterna i en sadan
plan dr att en person ska utses som ansvarig for att koordinera insatserna
enligt planen. Nar det géller individuella planer har den norska Spiel-
meyer-Vogtforeningen i samarbete med Tambartun fatt medel for ett tva-
arigt projekt for att ta fram en handbok for individuell plan. I projektet
utarbetar man en handlingsmodell som inkluderar handledning, I'T-base-
rade verktyg for planering samt en handbok med rad for hur man kan
utveckla individuella planer specifikt for personer med SV.

Danmark

I Danmark finns cirka 25 personer med SV. Vid Synscenter Refsnees
finns ett Spielmeyer-Vogtteam som ger stdd till barn och unga med SV,
deras foraldrar samt till kommuner, skolor och institutioner. Starten

av teamet skedde genom att den danska SV-foreningen lyckades fa till
stdnd ett projekt 1997. Detta projekt dr sedan 2002 permanentat i form
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av det nuvarande teamet. Teamet bestar av en socialarbetare som ocksa
ar teamsamordnare, tvd synradgivare samt en psykolog och en ldkare pa
deltid. Tvé fordldrarepresentanter ingér ocksa, inte som anstéllda men de
deltar i de manatliga teammotena.

Nir ett barn diagnostiseras deltar alltid teamet och fir pd s sitt kdn-
nedom om alla nya barn med SV. Teamet foljer familjen och erbjuder
psykologiskt stod. Teamets arbete 1 6vrigt kan beskrivas genom nedan-
stdende punkter.

Behandlingsmdten dar man triffar representanter for kommun och
personal vid den institution dér barnet finns. Vid dessa mdten
diskuterar man och utvirderar det aktuella stodet for individen.

Handledning i grupp for personal som arbetar med personer med SV.
Genom handledning i kritiska situationer kan man forebygga
utbrandhet och ge verktyg for ett konstruktivt arbete med personen.

Kurser for forédldrar, syskon och andra viktiga personer som personen
med SV har i sin omgivning. Kurserna fokuserar pa individuella
problem och behov.

Insamlande, hanterande och distribuerande av ny information om
sjukdomen. Detta innefattar kurser, artiklar, handledningar m m for
fordldrar och offentliga verksamheter.

Nir en person med SV ér i den sista livsfasen tar man fram en plan
for oforutsedda handelser tillsammans med fordaldrarna.



UNDERSOKNINGEN

Fordldrars syn pa samhillets stdd till barn, unga och
unga vuxna med Spielmeyer-Vogts sjukdom

Syfte

Syftet med intervjustudien har varit att 6ka kunskapen om hur foréldrar
till barn, ungdomar och unga vuxna med Spielmeyer-Vogts sjukdom
anser att samhdéllets stod fungerar i relation till de behov familjerna har
idag.

Av resultatet ska det framga vilka behov personer med SV och deras
familjer har idag, enligt fordldrarna. Det ska ocksa framga vilka av sam-
héllets verksamheter och yrkesfunktioner som tillgodoser de beskrivna
behoven och pa vilket sétt det sker, med tonvikt pd det stod som Speci-
alpedagogiska institutet ger. Det ska vidare framgd om det finns behov
som inte tillgodoses och i s fall vad det dr som saknas. Dessutom ska
forutsittningar och faktorer som &r vésentliga for att stodet ska fungera
och vara till avsedd nytta beskrivas.

Metod och genomforande

Intervjuundersdkningen har genomforts i tvé steg. Det forsta steget
bestod 1 att ldngre, personliga intervjuer gjordes med sju av de totalt 32
familjer, som dr kdnda av SV-teamet, dir det finns en eller fler personer
med SV. Familjerna som tillfragades om att delta valdes utifrdn krite-
rierna personens alder och kon, familjens bostadsort, om det finns fler
an en familjemedlem med SV samt om fordldrarna sammanbor eller har
separerat. Genom att tvd av de sju familjerna separerat genomfordes
totalt nio ldngre intervjuer. Dessa beror situationen for elva barn, ung-
domar och vuxna personer med SV. Intervjuerna varade mellan 2 till 5
timmar och spelades in pd band. Fordldrarna ombads beritta sa fritt som
mojligt om familjens behov och 1 vilken utstrickning de anser att beho-
ven blir tillgodosedda.

Pa grundval av resultatet frin de ldngre intervjuerna utformades en
intervjuguide for att anvéndas vid kortare telefonintervjuer. Guiden
inneholl fragor om behov, vem eller vilka som ger stdd och hur samt 1
vilken utstrdckning personens och familjens behov blir tillgodosedda.
Alla 6vriga familjer tillfrigades om att delta 1 en sddan kortare telefon-
intervju. Dessa intervjuer varade mellan 30 minuter och 1,5 timmar.
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Deltagare och antal intervjuer

Av de totalt 32 familjerna 1 vilka det finns en eller flera personer med
SV har 27 deltagit i intervjuundersokningen. Tre familjer har aktivt tack-
at nej och ytterligare tva har inte gatt att na. I sex av de totalt 32 famil-
jerna finns mer &n en person med SV.

D4 dven nigra av de fordldrar som intervjuades per telefon separerat och
inte langre sammanbor, och bada foridldrarna tillfragades om att delta, ar
det sammanlagda antalet intervjuer 34. P4 detta sitt dr fordldrarna till 33
av 39 barn, ungdomar och vuxna i aldrarna 9 — 36 ar som har SV, och dr
kidnda av SV-teamet, representerade 1 studien.

Resultat

Med utgangspunkt fran fordldrarnas beréttelser beskrivs och analyseras
resultatet mot bakgrund av de olika stegen i den livsprocess som tar sin
borjan ndr familjen far diagnosen. De olika stegen bendmns pé foljande
sdtt 1 rapporten:

Beskedet om diagnosen
Barndomstiden
Ungdomséren
Vuxenlivet

Avsnittet om Beskedet baseras pa berittelser fran fordldrar till savél
barn, unga som vuxna. I de dvriga avsnitten aterfinns de fordldrars
berittelser vars barn dr i den aktuella aldern. Begreppen Barndomstiden,
Ungdomsdren och Vuxenlivet har forutom aldern definierats utifran i
vilket skede av sjukdomen personen med SV befinner sig och dirmed
ocksa omfattningen och arten av det stdd barnet, ungdomen eller den
unga vuxna och deras familj behdver. Med detta som utgédngspunkt har
atta av de 33 personerna vars fordldrar intervjuats bedomts som att de
befinner sig i barndomen. Nio personer riknas som ungdomar och sex-
ton som unga vuxna.

Hansyn har tagits till att variationerna &r stora mellan olika personer da
det géller vid vilken élder de olika symtomen debuterar och dven att sva-
righetsgraden varierar mycket.

Resultatet har analyserats med utgangspunkt fran vilka behov av stod
som &r aktuella i de olika livsskedena. Familjernas behov har delats



upp 1 sociala, medicinska, ekonomiska, pedagogiska och kdnslomas-
siga. Behoven beskrivs ocksd i forhéllande till de sammanhang och
miljoer som dr aktuella for personen och familjen. Vardagsmiljon kan
vara hemma i bostaden hos foridldrarna eller i den egna bostaden om den
unga vuxna flyttat hemifrén, antingen till sirskild anpassad bostad med
egen assistans eller till bostad med sérskild service, sd kallad grupp-
bostad. For barnen och ungdomarna ar skolsituationen central, liksom
fritiden och kamratkontakter. For de vuxna dr den dagliga verksamheten
aktuell. Samtliga familjer oavsett om det géller barn, unga eller vuxna,
berdrs av socialt umgénge, fritid, rekreation och semester. Det som ater-
ges 1 resultatet handlar om hur situationen ar idag och familjens behov
som de ser ut i det nuvarande skedet.

Behov av stod forandras dver tid

Ganska snart efter att diagnosen stéllts méter familjen, eller far informa-
tion om, flertalet av de verksamheter och yrkesutovare som de allt efter-
som far mer kontakt med. Dérfor aterfinns merparten av fordldrarnas
beskrivningar av behov och samhillsstdd 1 avsnittet Barndomstiden. 1 de
dérpa foljande ungdoms- och vuxenavsnitten tas frimst sdédant upp som
forandrats till f6ljd av sjukdomens fortskridande forlopp. Nya behov
uppstér i takt med att nya symtom debiterar och stodinsatser tillkommer
eller kontakter forsvinner.

Studien baseras helt och héllet pa fordldrarnas beréttelser. Det dr for-
dldrarnas perspektiv pa samhéllets stod som ar undersokningens huvud-
tema.

Livshistorisk forandring

Att behova ta emot stod och hjilp kan vara en av de svéraste sakerna
1 livet. Det innebdr bland annat att kunna ta emot hjédlp med virdighet,
nagot som Thor larde sig genom att han levde med Spielmeyer-Vogts

sjukdom. Det skriver Aina Dahlentoft, Thors mamma, i deras gemen-

AL AR Lo L (o samma bok Vdga leva livet.

" Thor och Aina Dalentoft (2006). _ ' o
Viga leva livet. Strandkullens Grete Marit Skau, en norsk sociolog, har myntat begreppet en ”Livshis-

forlag. torisk forandring”.? Det tangerar det Aina och Thor beskriver. Den livs-

Greta Marie Skau (2001). Mellan

makt och hjélp. Forhallandet L . .
mellan klient och hjalpare i ett sig 1 en helt ny situation genom beskedet om att barnet har en mycket

historiska fordndringen handlar om att plotsligt, ofta i ett slag, befinna

Samlﬁ“j"ewnikapﬁgt [REREDATE allvarlig sjukdom. Den fordndrade situation som funktionsnedsattning-
Stockholm: Liber.
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® Riksforbundet Sallsynta diagnoser
(2004). Fokus pa vardagen.
En medlemsundersokning.
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arna medfor innebdr enligt Skau att en helt ny vérld 6ppnar sig, att livet
avprivatiseras och att vardagen péaverkas starkt. Forutom den chock,
sorg och efterfoljande péfrestning for hela familjen som vetskapen om
diagnosen innebdr, stills familjen infor att behdva ta emot rad, stod och
insatser frdn en mingd personer och verksamheter som tidigare varit
okdnda for dem. Hur beskedet om diagnosen ges och séttet det fortsatta
stodet formedlas péd kan vara avgorande for att klara av att leva livet nu.
Att Spielmeyer-Vogt ér en séllsynt sjukdom gor att familjernas situation
blir extra komplicerad, jamfort med andra med omfattande flerfunktions-
hinder. Riksforbundet Sallsynta diagnoser konstaterar® att sillsyntheten i
sig innebdr ett ytterligare funktionshinder utover det som séllsynta diag-
noser medfor.

Foraldrar som deltagit i intervjuundersokningen beréttar om bade goda
erfarenheter av vélfungerande stod och motsatsen.

Besked om diagnosen
"Man hade s& mycket planer och sen gick allt i krasch péa tva sekunder”

"Det hela borjade med att ndgot hdnde med 6gonen. Vi mérkte det
bland annat pa att han satte sig ndrmare TV:n"

Miénga av fordldrarna beskriver att det hela borjade pé liknande sitt.
Barnet remitterades till 6gonklinik av distriktsldkaren eller av barn-
lakaren p& barnmottagning och i flertalet fall vidare till specialist for
faststéllande av diagnosen. Andra fick via specialldrare 1 skolan, eller
annan specialpedagog i kommunen, kontakt med barn- och ungdomsha-
biliteringen och dess barnldkare och fick pa sa sétt diagnosen stilld. For
en del barn och deras familjer gick det snabbt att fa ritt kontakt till diag-
nosstillande ldkare. Speciellt verkar detta géilla barnen och de yngre av
ungdomarna, och sirskilt de som bor inom Drottnings Silvias barnsjuk-
hus upptagningsomrade, det vill siga Vistra Gotalandsregionen.

Négra beskriver tiden innan diagnosen blev faststilld som en 1dng utdra-
gen process och att védntan 1 sig var mycket smértsam. En fordlder hade
misstankar om att allt inte stod rétt till nir barnet var knappt 4 4r. Man
borjade fraga pA BVC men fick inget gensvar. S& sminingom fick barnet
en tid till 6gonldkare, dédrefter barnldkare och neurolog. Det tog nagra ar.
En av dessa fordldrar uttrycker att:



"Det gér inte att beskriva hur det kédndes nar vi fick diagnosen men anda
var ovissheten mycket varre”

Hur beskedet gavs

Oavsett om det var ldnge sedan eller om det ligger néra 1 tiden minns
foréldrar delar av eller hela hdndelseforloppet vid diagnostillfillet. De
beskriver minnesbilder av lokalen eller att de kommer ihdg exakt vad
som sades nir beskedet ldimnades.

"Minns bara hur rummet sag ut, allt var valdigt rorigt” (cirka 15 ar till-
baka i tiden)

Andra kommer ihag enstaka ord som epikris eller fraser man horde:
"Han sa att allt i systemet slaggar igen” (for cirka 20 ar sedan)

Av berittelserna framgér att det 4r mycket viktigt pa vilket sétt beskedet
ges for familjernas mojlighet att gd vidare pa ett sa bra sitt som mgjligt.
De flesta anser ocksa att de fatt diagnosen pa ett sa empatiskt sitt som
var mojligt, efter radande omsténdigheter. Ett exempel:

"Efter att provtagningarna var genomford gav doktorn pa habiliteringen
diagnosen péa ett mycket bra satt, om det géar att sédga sa i en san situa-
tion.”

Att ldkaren tog god tid pa sig, inte tittade pa klockan ndgon gang under
tiden och visade att hon eller han brydde sig om familjen och var enga-
gerad genom att friga om familjens situation dr exempel pa vad i léka-
rens forhéllningssitt som fordldrar uppskattade.

Negativa upplevelser stannar kvar 1 minnet, 1 ndgra fall manga ar direfter.
"Ogonlakaren sa att han behdvde flytta till en institution, gldmmer det
aldrig. Det sarade mig séa fruktansvart. Jag kan fortfarande se lakaren

framfor mig. Upplevelsen sitter kvar”

En familj fick beskedet av en dgonldkare och det ldmnades pa ett myck-
et osmidigt och burdust sitt, berdttar mamman:
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"Det verkade som om de pejlat in oss och sen bestamt sig for att leve-
rera beskedet. Budskapet var att "nu ar det sa har att er flicka har en
dodlig sjukdom och det kommer att bli s& har och sa har allt eftersom”
Han sa allt pd en gdng och min man holl pa att krékas.”

I tva fall limnades beskedet per telefon till den ena av barnets foréldrar.
I det ena fallet anser forédldern att det 4nda fungerade bra, da de hade en
bra kontakt bade fore och efter.

I det andra fallet tog det ddremot lang tid for fordldern att hamta sig.

"Jag fick beskedet i telefon, nar jag stod och skrapade is fran bilfénst-
ren. Jag var helt ensam. Han sa det verkar som om det ar SV-sjukdo-
men och att mitt barn far svarare med allt framover och till sist dor han i
fortid. Han sa ocksé att jag kommer att skriva av barnet nu for det finns
ju ingenting jag som 6gonlakare kan goéra”

I ytterligare nagra familjer var endast en fordlder, mamman, narvarande
och fick sjdlv ta emot beskedet. Av intervjuerna framkommer att det haft
betydelse framdver.

Information om sjukdomen

Vid diagnostillfillet fick de flesta information om vad sjukdomen inne-
bar. Daremot skiljer sig fordldrarnas beskrivningar at i vilken utstriack-
ning de orkade ta till sig den information som gavs i samband med
beskedet. Man har olika strategier for att hantera situationen. En del
fordldrar beskriver att de vill veta allt, frdn borjan. Som exempelvis en

pappa.

"Redan forsta instansen, barnldkaren, namnde att SV var en tankbar
diagnos men innan vi fick diagnosen gick jag till biblioteket och letade
och laste, och pa natet, efter allt jag kunde hitta. Jag ar sadan som vill
veta allt”

En annan foralder:

"Skaffa kunskap om sjukdomen, det behovs for att vara steget fore. SV-
teamet skulle behdva séatta oss i en bur och beratta allt”

Andra forklarar att man bara orkar se och ta in ett skede i taget, att tinka
for langt framéat forstor livskvaliteten. Dilemmat med att inte tdnka allt



for mycket pa vad som komma skall &r att 4&nda kunna vara beredda pa
nésta steg 1 sjukdomsprocessen. Sérskilt de fordldrar som beskriver att
de inte klarar av att i detalj kdnna till hela sjukdomsforloppet fran borjan
onskar hjélp av ndgon som har kunskap om hela situationen och som
kan se vad som behovs och agera i tid.

Barndomstiden

Efter beskedet hade forédldrarna fullt upp med att ta in vad som hént och
att fa tillvaron att borja fungera igen. Hela livet berors nir det visar sig
att barnet eller barnen har SV.

Visentligt for att kunna hantera den nya situationen var att beskedet
foljdes upp och att familjen fick hjdlp till fortsatta kontakter. Merparten
fordldrar verkar ha fatt sddan hjilp. Speciellt de familjer som bor sé att
de tillhor det upptagningsomrdde som Paul Uvebrant ansvarar for.

"Vi traffades efter en kort tid igen och de foljde upp hur vi i familjen
madde. Vi slapptes inte bara vind for vag”

Men alla har inte fatt den starten. For de familjer som fatt besked om
diagnosen av dgonlékare, eller av annan ldkare som inte beskrivs som
specialist pd omradet, har uppfoljningen inte fungerat lika vil. Nigra har
i stor utstrackning sjélva fatt leta reda pa vad som finns i form av sam-
héllsstod.

"Man fick beskedet och blev sedan ldmnad ensam, det var det varsta”

Aterigen andra fick hjilp till fortsatta kontakter men orkade inte vid till-
fallet med allt nytt och tackade darfor nej initialt.

Skolan

Barnen trivs 1 dagslidget med skolan, beréttar fordldrarna och de ar sjdlva
ocksa numera i stort sett ndjda med sina barns skolsituation. For nigra
av barnen fordandrades situationen till det béttre nér de bytte skolform
fran grundskola till sirskola. Lika manga av barnen gér idag i grund-
skola som 1 sérskola. De flesta barnen har tillgang till assistent i skolan,
ndstan alla av skolans elevassistenter och 1 ett fall av personlig assistent.
For nigra familjer har stodet som skolan ger fungerat pa ett sjilvklart
sdtt fran borjan.
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"Frén forsta dagen nar vi fick diagnos har bade skola och fritids stéllt
upp till 100%, de ar guld varda dessa verksamheter. Aldrig ndgot prat
om pengar.”

Andra har fatt argumentera och ibland till och med strida for att fi bar-
nens behov tillgodosedda. Fordldrarna till ett av barnen ansokte och fick
beviljat personlig assistent enligt LASS* dven for skoltid. Behovet upp-
stod nér rektor beslutade att den av skolan anstéllde elevassistenten inte
langre skulle ge barnet personligt stod. Det resulterade i ett stormdte dér
forsdkringskassan, personal frn habilitering, skolan med flera deltog.
Motet urartade till att endast rora sig om kostnader och fordldrarna upp-
levde att man ansag att deras flicka var ’dyr”.

Stdd i skolan

Personalen i skolan har en vilja att lara sig om sjukdomen och forsta
dess konsekvenser for barnets skolsituation, enligt fordldrarna. I flerta-
let fall visar personalen stort engagemang. Lérare och assistenter aker
iviig pa utbildning till Resurscenter Syn i Orebro, eller p kvillskurser
i annan regi. Aven rektorer har deltagit pa utbildningar i Orebro vilket
de fordldrar som ar berdrda ser som ett tecken pa stort intresse. Flerta-
let barn anvinder datorprogrammet STRUKTUR, framf6r allt i skolan,
men en del har dven glddje av programmet hemma. Barnens fordldrar
anser over lag att det dr ett bra kommunikationsverktyg som har manga
anvindningsomraden.

Forutom utbildningarna i Orebro har skolpersonalen dven kontakt med
SV-teamets pedagoger ndr de kommer pa besok i skolan. Nagra av for-
dldrarna har forstatt att det &r ett bra stod for personalen, andra ar lite
osdkra pa hur det forhaller sig med kontakten. De fordldrar som inte i
forvdg har fatt information fran teamet om deras besdk pa barnets skola
ar mycket negativa till detta. Det handlar om f6rhéllningssétt och en av
fordldrarna beréttar om SV-teamet:

"Jag vet inte vem dom ar till for, vi far ingen kontakt. Dom sa att dom
skulle hora av sig till oss foraldrar fore besok i skolan for att héra om
det var okey och om vad vi ansag vara viktigt att de tog upp. Sen skulle
de ocksd hora av sig efterat och beratta hur besdket avldpte och kanske
aven planera framéat. Men ingenting av detta har hant.”



Forédldrarnas egna kontakter med teamets pedagoger dr mer eller mindre
frekvent. En del fordldrar har fatt mycket stod da det varit problem av
ndgot slag i1 skolan. Andra anser inte att de fatt nigon som helst hjalp i
besvirliga situationer.

Barnen aker p4 triningsbesok till Orebro tillsammans med lirare och
assistenter. | en del familjer foljer fordldrarna med. Andra viljer att
avstd. Att ndgon annan @n fordldrarna med kunskap om SV informerar
om sjukdomen i skolan &r véardefullt anser de som fétt den hjélpen. Det
ar jobbigt att sjidlv informera, uttrycker de som dnskat att de haft ett
sadant stod.

Behov av socialt stod fran kommunen —

En del familjer, men inte alla, har kontakt med kommunernas LSS -
verksamhet®. Av dem som ansokt om ledsagning har en del fatt avslag
medan andra beviljats. Enstaka barn har beviljats korttidsvistelse. En
familj vars barn inte orkar med takten och stimmet pa fritidshemmet
pusslar ihop vardagen med stod av anhoriga for att f det hela att gé
thop. Fordldrarna har felaktigt fitt beskedet att anhoriga inte kan bli
anstillda som avlosare.

—itid

Kommunen ansvarar ocksé for bostadsanspassning. Fa av fordldrarna till
barnen har erfarenhet av att ska bostadsanpassningsbidrag. De som sokt
har bade goda och mindre goda erfarenheter. Exempel finns nir det géllt
behov av bittre belysning 1 hemmet. Det giller att tjinstemannen agerar
snabbt for att inte anpassningen ska dtgirdas for sent for att barnet ska
ha nytta av den.

Att inte passa in i systemet

Detta dr en pataglig kinsla som familjer med mer 4n ett barn med sjuk-

domen har, nér de har kontakt med olika yrkesgrupper. Det ar svéart att

fa handléggare att forstd att familjens sammanlagda arbetsinsatser for

flera barn kan jaimforas med vad som krivs av en familj med ett enda
FOTNOT & NOTERINGAR barn som har storre behov. Att barnens behov multiplicerar familjens

arbetsbelastning dr svart att fa forstaelse for. Detta dr nagot som behdver
® Lag om stod och service till vissa

o uppmérksammas pa ett helt annat sétt &n vad som &r fallet idag.
funktionshindrade, LSS (1993:387)
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Ekonomiskt stod

Kontakter med forsdkringskassan har de flesta. Ansdkan om vardbidrag
ar den vanligaste anledning till kontakt. Vardbidrag beviljas i olika
utstrackning. Att stod och insatser kan behdvas innan behoven uppstar
ar det ocksa svart att fa forstaelse for. Behov av bilstdd ér ett sadant
exempel. Enstaka familjer har 6verklagat avslagsbeslut. Fordldrarna
efterfragar stod och hjélp med att driva frigor och argumentera for att fa
behoven tillgodosedda av ndgon kunnig och insatt person.

Att fa insatser beviljade i forebyggande syfte dr ovanligt, i alla fall utan
mycket argumentation. Enligt fordldrars erfarenheter verkar det fram-
mande for flertalet instanser de har kontakt med att kunna tanka sig in i
sjukdomens konsekvenser och att vara steget fore.

Fritiden

Att tillgodose barnets behov av roliga, innehéllsrika och aktiverande
fritidssysselséttningar verkar vara ett bekymmer for de flesta, oavsett
vilken kommun familjen bor i. Att bo 1 liten kommun kan ge fordelen att
behov inte sa latt ’faller mellan stolarna”, som en pappa beskriver det,
men nackdelen &r att fritidsutbudet ar litet. I vissa fall anordnar habili-
teringen aktiviteter som t ex judo, innebandy och gymnastikgrupper av
olika slag. Aven vissa kommuner har fritidsverksamheter. Ofta #r det
dock uppehall pa lov och semestrar. Olika dagliger dr nagot fordldrarna
efterfragar.

Stod fran syncentralen

Négra familjer hade redan traffat personal pa syncentralen nér barnet
fick diagnosen. For andra blev det en ny kontakt i samband med att
sjukdomen konstaterades. Forédldrarnas beskrivningar skiljer sig &t nir
det géller i vad mén syncentralens stod motsvarar barnets behov. Det
som uppskattas dr ndr familjerna far information i god tid om vilka syn-
hjdlpmedel som barnet kan ha nytta av just dd och dven framat i tiden
och hjélp med att skaffa dessa. En bra fungerande kontakt dr nir perso-
nalen forstar helheten 1 situationen som sjukdomen medfor och nér det
finns kontinuitet med en och samma person som agerar snabbt, dr hand-
lingskraftig och tillgénglig.

"Vi fick kontakt med syncentralen via Paul Uvebrant. De har varit fantas-
tiska, hjalpt till mycket, informerat oss och engagerat sig i vart barn och
aven i hur vi foréldrar har det. De har fragat hur vi mar”



Och motsatsen. Moter fordldrarna personal som inte har kunskap och
forstar helheten i situationen betraktar man stodet som mindre gott eller
till och med som en belastning da familjen har ménga kontakter att
forhélla sig till. I vissa fall haller skolan och syncentralen kontakt sinse-
mellan och fordldrarna behover inte administrera detta vilket oftast ses
som positivt, men det forutsitter att det finns tillit. De barn som forlorat
synen helt tappar ocksa kontakten med syncentralen. ”De hér inte av sig
ldangre”, forklarar en fordlder.

Behov av habilitering, hjalpmedel och sjukvard

Barn- och ungdomshabiliteringen ar en verksamhet som flertalet barn
och foréldrar har kontakt med, men under barndomstiden &n sa linge i
ganska liten omfattning. De olika yrkesprofessionerna nyttjas allt efter-
som behov uppstér. De funktioner familjerna vanligen har kontakt med
ar arbetsterapeuten i frdga om hjilpmedel och sjukgymnasten bl.a. med
att vara behjélplig med tips pa gymnastikaktiviteter 1 skolan. Nagra har
fatt hjilp av kurator i diskussion med skolan eller med radgivning av
annat slag. Nagon enstaka fordlder har ocksa kontakt med psykolog. I de
fall organisationen dr uppbyggd sé att det finns barnldkare/barnneurolog
inom habiliteringen har fordldrarna kontakt med den personen. Foréld-
rarna dr overlag ndjda med habiliteringens insatser. Habiliteringsplane-
ringsmoten halls ofta en gdng per ar, alternativt tva génger per ar. Dér
tas det som dr aktuellt for barnet upp. I vissa fall dr familjens kontakt pa
SV-teamet med péd dessa moten vilket uppskattas dd alla har samma mgj-
lighet att hora samma sak samtidigt.

Lakarkontakt och sjukvard

Barnens behov av kontinuerlig ldkarkontakt dr dnnu inte sé stort. I de
fall behov finns beror det oftast pa att barnet tidigt har fatt kramper som
behover medicineras. For flera fungerar detta vdl men inte for alla. Det
som &r avgorande &r ldkarens kunskap om sjukdomen och att ldkaren
konsulterar expertis, t ex Paul Uvebrant, 1 de fall hon eller han sjdlv sak-
nar tillrdcklig kompetens. En del fordldrar har inte haft ndgra problem
med att 4 ”sin” doktor att kontakta en kollega med mer kunskap.

"Vi har kontakt med Paul Uvebrant nagra ganger per ar. Men vi har
ocksa haft tur som har en véldigt bra barnlakare pa lasarettet att kon-
takta vid kramper som i sin tur tar kontakt med PU. vid behov. Han ar
latt att fa tag i. Det finns ocksa en krampsjukskoterska som har hand
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om alla barn med kramper. Henne ar det skont att prata med om alla
vardagsfragor och fa svar pé véara frdgor. Bdda dom ar palasta, kunniga
och engagerade”

Aven andra har gett liknande beskrivningar. Men det flyter inte p4 lika
bra for alla. Andra har svérare att fa en kontinuerlig fungerande kontakt
som finns tillgédnglig ndr familjen sa behover. En familj bollas mellan
flera olika personer och man kénner inte att man har nagot stod fran
ndgon specifik ldkare som man litar pa. Det handlar bdde om brist pd
tillgdnglighet, kunskap och om det sétt familjen bemots pa.

Kanslomassigt stod

Négra fordldrar har eller har initialt i samband med beskedet haft en
samtalskontakt, andra inte. Efter ett par ars erfarenhet av att vara for-
dlder till ett barn med SV anser flertalet forédldrar att det nog vore skont
att ha ndgon att prata med. Kurator pd syncentral, psykolog och kurator
pa barnhabilitering och det team som finns pa Drottning Silvias barn-
sjukhus 1 Go6teborg dr ndgra som fordldrarna har fatt erbjudande fran om
samtal, eller som de sjdlva har initierat kontakten med nir de kdnt behov
av stod. Nagra, bland annat tva fordldrar som numera separerat, 6nskar
att personalen frén borjan varit tydligare med att behovet ofta uppstér
och att de “’legat p4 mer”. Aven om man i samband med att barnet far
diagnosen tackar nej till erbjudande om samtalsstod borde man bli erbju-
den igen, anser fordldrar.

"Man skulle nastan bli tvingad och uppfédngad i borjan att g& och prata,
bade tillsammans men ocksé var for sig”

"Har fatt erbjudande i bdrjan, av kurator pad syncentralen. Men tackade
nej. Vi hade chansen och borde ha tagit den, se sa det gick. Vi har ju
separerat nu. Men da trodde vi att vi skulle klara allt sjdlva’

Onskemal finns om att helst f samtala med en professionell person som
inte dr knuten till stddet runt barnet. En person som star utanfor “allt
detta”, en neutral person. Sorgen, hur man ska 6verleva den och hur
forhallandet till varandra ska vardas dr nagra funderingar som ndmns.
Forlusten av det friska hos barnet och alla livsdrommar som inte gar att
forverkliga dr andra exempel pa vad fordldrarna pratar om eller skulle
vilja ha ndgon att prata med om. Man behover ocksa hjilp att forsta,
forebereda sig for och forhélla sig till barnets tankar och fragor om de



forandringar som barnet upplever. Likasa syskonen, vad sdger man till
dom? Nér och hur ska man beritta?

Triffa andra foréaldrar

SV-teamet informerar om att foréldraforeningen finns. Pa sé sétt har for-
dldrar mojlighet att ta kontakt med andra som har liknande erfarenhet av
den speciella livssituation det innebdr att vara fordlder till barn med SV.
Nagra uttrycker att de blir stirkta av att trdffa andra familjer med lik-
nande erfarenheter, man kénner igen sig och fir bekriftelse.

Kontakter sker pa olika sitt. Det vanligaste bland de av barnens forild-
rar som har kontakt med andra fordldrar &r att man tréffas privat hemma
hos varandra, vilket ocksa ger barnen mojlighet att umgés. Eller s& kom-
municerar man via e-post. Nagra enstaka har ocksa fatt kontakt genom
att delta pd de traningsbesdk som anordnas av Resurscenter syn. Fé av
fordldrarna till barnen har kontakt med den fordldraférening som finns
och som har stdd frin Synskadades riksforbund, SRF.

Samordning och information

Som redan har framgétt dr det ménga personer, funktioner och verksam-
heter som administrerar och erbjuder stod och insatser till barnen och
familjerna. Det &r en helt ny virld for manga att ta in, forsta sig pa och
hitta rétt anvandning for.

"I borjan var vi helt férvirrade, var sa manga kontakter. Det har tagit tid
att fa allt pa plats, ndstan anda tills nu” (10 ars tid)

Enstaka forédldrar anser att behovet av samordning och information ar
tillgodosett:

"Inget som fallit mellan stolarna, alla har lart sig snabbt och det ar séllan
som vi behdver vanta pa nagot”

Négra har fatt mycket stod med samordning av insatser och information
om vilket samhillsstod som finns att tillgd, bade for egen del och till den
personal barnet moter i sina vardagsmiljoer. Exempelvis sammankallar
en av pedagogerna frdn SV-teamet regelbundna niatverksmoten med de
professionella som finns runt familjen.
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"Man ordnar natverksmoten. De skulle behdva vara lite oftare sa alla far
héra samma saker och ocksé far storre forstdelse nar de lyssnar pa hel-
heten runt var familj"

Ett sitt att underlétta information och samordning, och som dr uppskat-
tat, ar Ndtverk kring individen som SV-teamet konstruerat och hjélper
till att administrera. Det &r ett nitbaserat forum, en slags individuell pla-
nering, for det enskilda barnet dir personal fran olika verksamheter och
fordldrarna kommunicerar kring barnets behov. Det underlattar for alla
att standigt halla sig uppdaterade och att forsta helheten i situationen.

Enstaka exempel finns pa att regionala rddgivare frdn Specialpedago-
giska institutet har sammankallat planeringsmoéten i hemkommunen.
Foréldrar har efter tips fran andra fordldrar vént sig till LSS-handlag-
garen om hjilp med en Individuell Plan enligt LSS. De som har kontakt
familjer emellan anser att de fir den mesta informationen och rdden om
’stort som smatt” frdn andra fordldrar.

Steget fore och leva i nuet

Trots att nagra anser sig ha fatt hjélp med samordning blir fordldrarna anda
’spindeln 1 nétet”. Flertalet saknar och efterfrdgar ndgon form av ombud,
végledare, handledare, advokat - bendmningarna dr méinga - som kan hjal-
pa till att administrera alla insatser och kontakter mellan de verksamheter
som dr involverade i familjens liv. Det ska vara en person som har kunskap
om sjukdomen, da okar forstielsen for helheten och vikten av framforhéll-
ning. Fa har dock den kunskapen, det &r det stora problemet. Négra fick
forvéntningar 1 samband med beskedet att pedagogerna i teamet skulle ha
den funktionen men har blivit besvikna nér s inte varit fallet.

"Vill att personen i fraga — den aktuelle professionelle — ska ha last Soci-
alstyrelsens information som finns pa deras hemsida. Vi vill vara har och
nu men alla runt om ska vara steget fore — sé att det gar att forebygga
och férbattra den kommande livssituationen”

Citatet illustrerar det dilemma en del av fordldrarna beskriver som bestar
av att balansera mellan att leva ett s& vanligt liv som mgjligt 1 nuet till-
sammans med sitt eller sina barn och samtidigt vara forberedd pa nésta
skede 1 sjukdomsforloppet. Det behdvs for att forebygga och ocksa
underldtta situationen som fordndringarna innebdr for barnet. Till det
behovs kompetent stod och hjilp.



Det som behovs ar information om hur nésta steg ska 16sas. En pappa
beskriver det han saknar sa har:

"Vad héander efter arskurs 10?7 Vad hander efter skoltidens slut? Saknar
framforhalining. Skulle vilja ha information om olika I6sningar framdver.
Forstar att det ar olika for olika barn och att det darfor inte gar att sdga
hur man ska l6sa allt framdver. Men skulle behdva presenteras olika
mojliga strategier och Idsningar. Man lever valdigt mycket dag fér dag
och ar inte steget fore”

En mamma uttrycker liknande behov och utvecklar tankarna:

"Saknar och skulle behdva ndgon som berattade att nu ar hon sa har
gammal och da kan det har och det hdr handa, hon ar i den aldern och da
kan det vara bra att vara forberedd pa det har. Men det ar ingen som gor”

Framforhallning ar till for att kunna forebygga och fanga upp barnen
tidigare, och det skapar trygghet. Det borde finnas en handlingsplan som
beskriver vad som dr att vinta i ndsta steg. Forédldrar tror att det 4r maj-
ligt att pd ett ungefdr kunna beskriva 1 aldrar kring nésta steg dven om
det 4r mycket stora skillnader mellan barnen.

Sammanfattande kommentar

Mycket kretsar kring skolan under barndomstiden. Behov av habilitering och sjukvard ar an sa lange
forhallandevis ganska sma. Information om vad som finns i form av samhéllsstdd, kunskap och kom-
petens hos de professionella runt familjen och hjalp med samordning ar nédvandigt for att barnet ska
f& det stdd och de insatser som behdvs — i god tid. | god tid dels for att forebygga sa att barnet upp-
ratthaller sina formagor pa basta satt sa lange som mdjligt, dels sa att det gar att forbereda barnet, och
familjen, pa nasta steg i sjukdomsforioppet.

De flesta familjerna upplever problem med att fa de olika stodinsatserna pa ratt satt. Endast nagra fa
anger att situationen for narvarande ar under kontroll. Férutom avsaknaden av framférhallning och sam-
ordning ar det fritiden som &r det storsta problemet anser foréldrarna. Att hitta saker som man kan gora,
sarskilt p& sommaren. Man saknar ocksa information om vilka fritidshjalpmedel och lekmaterial som finns
att tillga.

Storst problem anser nagra, ar att bli inblandad i kostnadsstrider mellan olika verksamheter som
sinsemellan har separata "“planbdcker’ Det verkar ocksa mycket svart att fa forstaelse for att behoven
multipliceras i de fall dar man har mer an ett barn i familjen.
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Ungdomsaren

Nar barnen kommit upp 1 tonaren fordndras livssituationen. De nio
ungdomarna har andra behov och intressen @n barnen. Sjukdomen har
framskridit, vilket medfort att symtomen blivit fler och att behoven av
stod dérigenom Okat. Fordldrar beskriver bl.a. att det dr svéarare dn under
barndomen att se till att fritiden blir innehallsrik och varierande. Fordand-
ringarna innebar ocksa att kontakterna med samhéllets olika verksamhe-
ter och yrkesforetradare som ska ge rad, stod och insatser utokas.

Séarskolan och assistenterna

Samtliga ungdomar gar i den obligatoriska sérskolan eller pa sdrgymna-
sium och alla utom en ungdom har personlig assistent enligt LASS {or
skoltiden. Flertalet fordldrar, men inte alla, berittar att deras barns skol-
situation forbéttrades nir de borjade 1 sdrskolan. Ungdomarna &r gladare
och for nagra har tidigare aggressionsutbrott minskat. Personalen verkar
forstd ungdomarnas behov pa ett annat sétt dn 1 grundskolan.

"Nu vill hon inte dka hem langre utan vill vara kvar i skolan. En stor
eloge till sarskolan, de har tagit tillvara pa Orebros pedagogiska kunska-
per”

Vigen till sarskoleplacering skiljer sig mellan familjerna. I ndgra fall
har foréldrarna fétt tips om skolformen fran andra forédldrar och behdvt
agera for att ungdomarna skulle fa flytta 6ver till sérskolan. I andra fall
har forslagen kommit fran skolan, SV-teamets pedagoger eller i nadgot
fall frdn habiliteringspersonal. Liknande skillnader angaende i vilken
utstrdckning fordldrar sjélva behovt agera finns dven nir det géller per-
sonlig assistans.

Foréldrar kédnner till att skolan har fitt pedagogiskt och praktiskt stod
fran SV-teamet i Orebro. Négra beskriver ocks4 att teamet informerar
om sjukdomen nir s behdvs. Larare och personliga assistenter aker pa
utbildning. Flertalet av ungdomarna anvéinder dataprogrammet STRUK-
TUR, for det mesta enbart i skolan men nagra {4 har ocksd anvindning
av programmet hemma. En fordlder beskriver det som ett bra kommuni-
kationsmedel for syskonen emellan. Andra anvéindningsomradena ir till
exempel:



"Har fatt hjalp av konsulent med STRUKTUR som &r mycket bra. Det
haller hans minne i trim, med hjalp skriver han dagbok varje dag och kan
ladda hem musik och nya spel.”

I andra familjer har det inte varit lika smidigt. Forédldrarna till en pojke
som idag gar i sdrgymnasiet var tvungna att agera mycket for att inne-
hallet 1 pojkens skolgang skulle passa pojkens behov och intressen.
Andra fordldrar berdttar pa liknande satt hur de sjélva fatt kimpa pa
grund av att personalen inte forstatt den unges behov, om det inte har
fungerat med assistenter eller 1 de fall gymnastiken varit undermalig.
Mycket av problemen har handlat om brist pa kunskap om sjukdomen,
tror fordldrarna.

"Har behdvt peka med hela handen for att fa skolan att fungera, inte

kul att behdva papeka och vara pastridig. Sant ska bara fungera. Har fatt
ldra mig att vara pastridig men det ligger inte for mig och kanns inte bra.
Men nu har skolan framférhéllning och det kénns bra. | skolan informe-
rar numera rektorn ny personal om sjukdomen, efter kontakt med SV-
teamet’

Assistenter blir pedagoger

Andra problem har bestétt 1 att ungdomarna inte haft pedagogiskt utbil-
dad personal att tillga. I stillet har assistenterna, forutom det personliga
stod de ska ge, dven fatt ta pa sig att hélla i undervisningen vilket inne-
burit sdnkt kvalitet.

Att ungdomarna mestadels har assistans av en personlig assistent, som
inte dr anstélld av skolan, har inneburit problem for en del. Att assisten-
ten ar sjuk har lett till att ungdomen inte far komma till skolan da ingen
Overtar assistentens arbetsuppgifter. Detta har ndgra ungdomar rékat ut
for. Ett annat scenario dr att den unga personen fitt sitta sysslolds da
ingen annan dn den personliga assistenten kan hantera datorn. Ytterligare
problem, som foréldrar beskriver, dr att ungdomen och hennes eller hans
personliga assistent mer eller mindre blir isolerade fran kamrater och
annan personal. Inte sillan hinder det ocksa att den personliga assisten-
ten inte fir delta i skolpersonalens planering och dérigenom fér svérare
att se till att ungdomen finns med i skolsammanhanget.
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"Vem hjalper till med de hér striderna och reder ut situationen undrar
jag? Vem ska vi vanda oss till"?

Pa liknande sitt som redan beskrivits ndr det giller barnen, berdttar ung-
domarnas forildrar att skolpersonal och assistenter aker till Orebro pa
utbildningar och medverkar vid trinings- och gruppbesdk pa Resurscen-
ter syn tillsammans med ungdomen. I nigra fall deltar dven fordldrar.

Saknar stod
Men en del saknar aktivt stod fran SV-teamet i kontakten med skolan.

"De sager att de vantar pa att skolan ska ge dem uppdrag. Men om
skolan och féraldrarna inte vet om vad de kan bistd med ar det svart att
ocksd ge uppdrag. Jag tycker att dom ska ta initiativ"

Fordldrar uttrycker ocksa att det &r oklart vad SV-teamet har for funk-
tion, forutom att anordna utbildningar och ge information 1 skolan.

"De verkar ha en otydlig arbetsbeskrivning. De visar inte oss vad dom
kan hjalpa till med sa vi vet inte vad man kan fa for hjalp av dem. Vi kan
inte fraga efter det vi inte kanner till. De borde ocksé driva det vi forald-
rar tycker ar viktigt och fraga oss det.”

Socialt stod fran kommunen

I takt med att ungdomarna blir dldre och symtomen fler 6kar dven famil-
jens behov av socialt stod frdn kommunen. Ungdomarnas familjer har
kontakter med kommunens LSS-handldggare i1 betydligt hogre utstrack-
ning dn de yngre barnens. Nagra har tidigare haft kontakt. Da de inte
langre har nigra insatser enligt LSS upphdrde kontakten 1 samband med
att familjen fick utdkat antal timmar for personlig assistans, vilket admi-
nistreras av forsidkringskassan.

Ledsagare, avlastningsfamilj och korttidsvistelse &r andra insatser som
fordldrar har sokt via LSS-handldggaren. Man har ocksa begirt utdkad
assistans 1 samband med semester eller resor av olika slag. Fordldrar
som fétt avslag har inte i alla fall ként till hur man kan g tillviga om
man far avslag. I ndgra fall har beslut dragit ut s ldnge pa tiden att

den aktivitet man ténkt sig gora inte kunnat bli av. Nar LSS-handlég-
garen inte har tillracklig kunskap for att forsta familjens helhetssituation
leder det till att de beslut som fattas inte verensstimmer med familjens



behov. Detta dr nagot som blir extra tydligt nir det i familjen finns mer
an en person med sjukdomen.

Ungefar hélften av ungdomarnas fordldrar har positiva erfarenheter av
den hjélp de fétt av ’sin” LSS-handldggare. Anledningen till att man &r
ndjd kan belysas av en av fordldrarnas berittelser:

"En alldeles utmarkt person! En av de béasta for att hon fattar snabbt
och har forstatt innebdrden av att det ar en progredierande sjukdom och
att det darfor ar viktigt att veta saker i tid, inte nar det intraffar utan fore.
Dessutom har hon pa eget initiativ utan att vi behdvt fraga berattat om
insatser och rattigheter som kan vara bra. Hon ar dven beredd att ta pa
sig jobbet som det innebar. Hon berattade till exempel om individuell
plan och vad det var till for. Ndgot som har varit fantastiskt bra infor
skolbytet. Hon sa ockséa: "Du kan ge mig uppdraget om du vill s& sam-
mankallar jag till méten och skdter det som behdvs omkring.” Hon ar sa
bra darfor att hon aterkommer snabbt, har initiativforméga och &r hand-
lingskraftig”

Ytterligare nagra andra beskriver pa liknande sétt att handldggaren fung-
erar som en slags samordnande person. I fordldrarnas beréttelser ligger
tyngdpunkten pé att personen tar initiativ, lyssnar pa fordldrarnas berét-
telse och forst diarefter kommer med forslag. Och dessutom inte skjuter
ifrén sig uppgifter.

Bostadsanpassning

Kommunen ansvarar ocksa for bostadsanpassning, vilket ungdomarna
och deras familjer har behov av i olika utstrickning. Jamf{ort med famil-
jer med yngre barn har betydligt fler ansokt och nigra har fétt hjilp
med anpassningar. Men ater andra har fatt avslag pd sina ansdkningar.
De fordldrarnas som inte har sérskilt positiva erfarenheter berdttar om
tidsodande processer och svarigheter med att fa forstaelse for att anpass-
ningen behdvs nu, ofta i férebyggande syfte, och inte 1dngt fram i tiden.
De beskriver svarigheter med att fa tjainsteménnen att forsta att nutiden
ar vardefull och att vinta inte finns. I ndgot fall har fordldern enbart fatt
muntligt avslag, inte skriftligt. D& gér det inte att 6verklaga, vilket for-
dldern inte kénde till vid det aktuella tillfdllet. En fordlder menar att hon
annu inte haft ork att ta tag i detta da kontakterna blir fler och fler i och
med barnets utokade behov.
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Férdtjinst, riksfardtjanst och parkeringstillstand dr andra kommunala
stodinsatser som blir mer aktuella for ungdomarna och deras familjer én
for de yngre barnen.

Ekonomiskt stod

S4& gott som samtliga familjer har kontakter med forsakringskassan och
oftast géller det assistans enligt LASS. Andra aktuella fragor ar vardbi-
drag, ofta i forhéallande till assistansen, aktivitetsersittning, bilstéd mm.
Om kontakten har varit till nytta, eller motsatsen — belastande — ver-
kar bero bade pa hur personkontakten fungerat och pa vilken kommun
familjen bor i. Négra har bara positiva upplevelser av forsakringskassans
stod genom att handldggaren varit snabb i1 handlaggningen och famil-
jerna ként sig respektfullt bemétta. De som dr ndjda med kontakten har
ocksa uttryckt att de har haft ”tur” med sin kontakt med forsdkringskas-
san.

Andra har inte lika positiva erfarenheter. En fordlder beskriver att tjans-
temannen absolut ville trédffa ungdomen vid varje tillfdlle for omprov-
ning vilket fordldern motsatte sig dd hon forsdker minimera sitt barns
kontakter med olika yrkesutovare.

Familjerna beskriver att de behover fa béttre information om vilka olika
insatser som finns, hur olika ekonomiska insatser paverkar varandra
samt hur man skall agera om man inte dr ndjd med det beslut man fétt.
Langt ifrin alla beskriver att de 6verklagat nér de fitt avslag pa ndgot
beslut.

Kamratkontakter och fritiden

I ndgra av intervjuerna har ungdomens kamratkontakter kommit upp
och da framst sddant som dr problematiskt, framfor allt det jobbiga i att
tappa kontakten med kamraterna. Sérskilt patagligt blir det i de fall dér
ungdomen har syskon som forsvinner ut och har kul med kamrater som
tidigare varit gemensamma. I samband med beskrivningar av hur ungdo-
marna har det med kamratkontakter nimner forédldrarna triningsbesoken
i Orebro som viktiga for sin tondring. Vistelsen ger tillfille till att triiffa
kompisar och dven vara i ungdomsgrupper med assistenter, men utan
fordldrar. Nagot som nog ar viktigt for de ungdomar som skyddar sina
foréldrar, tror en pappa.



Ungdomarnas habiliterings- och sjukvardsbehov

Overlag har ungdomarna och deras forildrar betydligt storre behov av
bade habilitering, hjédlpmedel och sjukvardskontakter an under barn-
domstiden. Den enda kontakt som generellt minskar i takt med stigande
alder dr den med syncentralen. Enstaka familjer har fortsatt kontakt,
framst kring olika slags synhjdlpmedel.

Habiliteringen

Till skillnad fran barnen har néstan samtliga ungdomar och deras for-
dldrar kontakt med barn- och ungdomshabiliteringen, men i olika
utstrickning. Mestadels traffar man sjukgymnast och arbetsterapeut,
sjukskdterska och 1 ndgra fa fall dven kurator. I de fa fall kuratorn
ndmns, har hon eller han fungerat som samtalspartner och dven i viss
man haft en samordnande funktion. Nagon enstaka fordlder har ocksa
psykologkontakt. Om hanteringen av hjélpmedel gar till pa ett smi-
digt sitt eller inte beror bland annat pa hur landstinget organiserar sin
hjdlpmedelsverksamhet. I ett fall komplicerar den oklara uppdelningen
mellan hjélpmedelscentralen och syncentralen fér ungdomen att fa
behovliga hjidlpmedel i tid, likasé nér justeringar och byte av hjdlpmedel
ar aktuellt. Merparten dr ndjd med det stod de far fran habiliteringens
olika yrkeskategorier.

Lakarkontakt viktigare nu

I det skede av sjukdomsprocessen som ungdomarna befinner sig dr det
visentligt med en fungerande ldkarkontakt och att ndgon har ett sam-
manhéllet ansvar for de medicinska insatserna. For att kinna trygghet
med att ungdomen fér bra sjukvéird behover fordldrarna ha en kontinu-
erlig kontakt med en kunnig ldkare som &r lattillgdnglig, framfor allt 1
akuta situationer. Detta beskriver bdde de som har en sddan fungerande
kontakt och de som saknar men Onskar att de hade den tryggheten. De
som bor s till att de har kontakt med Paul Uvebrant kénner den trygg-
heten. Aven om han inte alltid dr nibar kan forildrar via e-post fa svar
pa sina fragor, recepten fornyade eller annan hjilp. Bor man pd annan
ort belyser foljande citat nagra fordldrars erfarenheter.

"Har kontakt med en neurolog da habiliteringslakaren bara &r pa plats en
dag per vecka. Det racker inte nar hon far ihallande kramper och det &r
valdigt akut att fa snabb hjalp. Men neurologen kan bara kramperna och
forstar inte helheten. Den personen ar heller inte 1att att fa tag i men
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dé vi ringer sjukhuset kan vi komma i kontakt med en epilepsiskdterska
som hjalper till att jaga ratt pa doktorn”

Tvé familjer har 6verhuvudtaget ingen stadigvarande ldkarkontakt att
vinda sig till, trots att ungdomarna ibland har svéara krampanfall.

Behov av andra sjukvéirdskontakter har tillkommit. Ungdomarnas foréld-
rar berittar att de numera far hjilp fran hemsjukvéarden och vardcentra-
lens ldkare och distriktsskoterskan. Det kan handla om att man behdver
fria forbrukningsartiklar som bljor, sprutor och annat material.

“Nagon borde fraga hur man mar”

Aven ungdomarnas foréldrar har i liten utstrickning professionellt kéns-
lomassigt stod. Nigra enstaka har inte ként behov av samtalskontakt
utanfor familjen men vet vart de kan vénda sig om de behover. Fé har
haft en kortvarigare kontakt men inte tyckt att det motsvarade behoven.
Ett antal fordldrar saknar helt stod. Oavsett om behovet finns for nirva-
rande eller inte dr det fi av fordldrarna som kan pdminna sig att de blivit
erbjudna samtalskontakt. I huvudsak har man tagit initiativet sjilv. Aven
om man tackade nej fran borjan borde erbjudandet upprepas anser en

pappa.

"Man kommer i det stadiet att man slar ifran sig allt och da &r det viktigt
att det finns professionella som ser och stdttar, tar tag i oss som slar
ifran sig. Vi foraldrar pendlar i chock hela tiden. Nar nasta grej kommer,
da ar det dags att grubbla pa det igen. Kommmer massor av information
och da kommer i chock och da slar man ifrdn sig igen. Till slut lagger
man locket pa” Nagon borde frdga hur man mar. En lyhord kurator som
man kan lita p4 och som finns dar nar man behdéver henne'

Ett behov som ndmns dr att bara ha nadgon att prata med om hur hela
situationen ir utanfor den nirmaste familjekretsen. Aven ungdomarnas
fordldrar 6nskar fa hjdlp med hur man bast forhéller sig till ungdomar-
nas, och likasa syskonens, funderingar och fragor om sjukdomen.

Kontakt med andra familjer/foraldrar

Flertalet av ungdomarnas fordldrar har kontakt med andra 1 liknande
situation. Det sker 1 hogre utstrackning jamfort med barnens forildrar.
De berittar att de haft stor nytta av utbytet bade i form av kidnsloméssigt
stod, att kidnna igen sig och forstd att man inte 4r ensam och genom att



man fatt information och tips om hur olika situationer kan hanteras i god
tid.

"Genom att tréffa andra foraldrar och fa bra tips och information har man
mojlighet att vara steget fore”

Pé liknande sitt som for barnens fordldrar anpassar man formerna for
kontakterna fordldrarna emellan utifrdn vad som passar de enskilda
familjerna. En del dr aktiva i fordldraféreningen eller deltar péd forening-
ens traffar. Andra vill hellre ha en mer privat kontakt pa hemmaplan och
dven gdrna via nétet 1 form av det nitbaserade forumet som finns eller
via e-post.

Att det kdnns svart att hora vad som véntar ens barn fran dem som kom-
mit ldngre och att “dlta allt det grdsliga” som kommer att hdnda ar
nagra orsaker till varfor en del fordldrar valt bort kontakt med andra.
Aven tidsbrist #r ett skil till att inte 4ka pa forildraforeningens triffar.

Samordning och helheten

Foréldrarna till ungdomarna betonar d&nnu mer én fordldrarna till bar-
nen att de behover hjélp med samordning av nagon kunnig person som
forstar och ser helheten i den unges och familjens liv. Flertalet saknar
det. Négra av de som har ndgon form av samordningsstod nimner att de
har hjélp av Ndtverk kring Individ via Internet via SV-teamet och andra
digitala nitverk for samordningen. En fordlder beskriver varfor Natverk
individ fungerar sé bra:

"Nétverket ar mycket anvandbart pd manga satt. Man kan fornya recept,
fa svar pé fragor, fixa lakarintyg infor resa och mycket annat. Ger tidsvin-
ster da man aldrig behdver vanta och slipper ta manga kontakter sjalva.
Underlattar ocksa kontakterna olika verksamheter emellan. Till exempel
kan hab. stélla en fraga till skolan och fa svar och vice versa. Ingen per
sonal som vi velat ha med har tackat nej. Daremot har jag sagt nej till
nagon vi sjélva inte velat ha med. Kan inte forsta att inte alla anvander
det har”

En del fordldrar far hjdlp med delar av samordningen av ungdomens

assistenter. Assistenterna skoter 1 de fallen till exempel kontakten med
skolan och har dven hand om férdtjénstresorna till och fran olika verk-
samheter. I vissa fall har t ex skolans och habiliteringens personal kon-
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takt med varandra utan att det behover ga via fordldrarna.

Nagra har fatt stod av en person frin SV-teamet att sammankalla moten
1 kommunen Det kan ha gillt &rligen dterkommande moten eller enstaka
moten som kallats ihop for att forsoka klara ut en akut problemsituation.

For flertalet fordldrar kvarstar dock problematiken, pa samma sitt som
fordldrarna till barnen beskrivit, att det blir de sjdlva som maste halla i
alla tradar och se till att olika instanser har kontakt med varandra, och
vara steget fore.

Sammanfattande kommentar

Tva av de nio ungdomarnas foraldrar anser att de idag har det stdd och de insatser de behdver.
Ansvarsfordelning och samordning av stddet och insatserna verkar ha stor betydelse for att stodet
till ungdomen och familjen ska ges vid den tidpunkt och pa ett sddant satt att det motsvarar behoven.
Avsaknad av helhetssyn bland annat pa grund av att sjukdomen ar okand blir mer framtradande ju aldre
barnet blir. Aven ungdomarnas foraldrar efterfragar samordning och ndgon kompetent person som begri-
per helheten, har framforhallning och som pa sa satt kan vara steget fore genom att folja utvecklingen i
barnets olika aldrar. Foraldrar dnskar att bara fa vara foralder.
Angeldagna fragor for ungdomarnas foraldrar verkar vara att ungdomarnas kamratkontakter férsvinner
mer och mer och att mer stdd an tidigare behdvs for att fritiden ska bli sa innehallsrik som maijligt for ung-
domen. Behovet av kdnslomassigt stod verkar vara storre bland ungdomarnas foraldrar an for barnens.
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Vuxenlivet

Att trdda in 1 vuxenlivet utmérks av flera forandringar som dven medfor
nya kontakter for de sexton unga vuxna personerna och deras familjer.
Skoltiden tar slut och for de flesta tar daglig verksamhet enligt LSS vid.
Boendesituationen fordndras ocksa for manga. De flesta har flyttat till
egen ldgenhet med stdd av personliga assistenter alternativt till grupp-
bostad. Behovet av sjukvard 6kar samtidigt som kontakterna med habi-
litering och sjukvard radikalt fordndras och byts ut, vilket fordldrarna
beskriver som det mest problematiska.

Efter skolan

Flertalet av de unga vuxna som har slutat skolan har ndgon form av
daglig verksamhet eller annan sysselséttning. I ndgot fall handlar det om
bad en gang i veckan tillsammans med sina personliga assistenter. Andra
aker till sin dagliga verksamhet med varierat innehall.

Vissa foréldrar dr ndjda och anser att aktiviteterna som erbjuds har
anpassats efter vad deras vuxna son eller dotter for tillféllet behover och
orkar med. Bad, musik, sjukgymnastik och taktil stimulering ar aktivite-
ter som fordldrarna ndmner. Langt ifran alla dr n6jda med utbudet. Man
saknar att det inte finns mer stimulerande sysselsattning. Fordldrarna

far sjdlva stota pd, t ex de personliga assistenterna eller kommunen for
att det ska hdnda mer. Andra fordldrar anser att deras medverkan inte
behovs da personalen skoter det pa ett bra sitt. I nagot fall har en per-
son frdn SV-teamet hjélpt till och det har varit ett gott stod. I smé kom-
muner dr utbudet ofta litet, papekar fordldrar. Daremot kan kontakten
med ansvariga 1 smd kommuner vara enklare och fungera smidigare én 1
storre kommuner.

STRUKTUR anvinds av en del pa den dagliga verksamheten, vilket de
fordldrar som berors dr ndjda med. Kring programmet har personalen
kontakt med SV-teamet. Andra menar att programmet inte ger s mycket
och att dess virde borde utvirderas.

Négra unga vuxna gar sitt sista ar pd sdrgymnasiet. Det dr stor skillnad
hur pass vil forberedd den fortsatta verksamheten &r nér skolan tar slut.
En person har haft mdjlighet att “prya” pd den dagliga verksamheten
terminen innan hon ska borja. Det har forberetts genom att fordldrarna i
god tid diskuterat med kommunen om lamplig verksamhet och hur den
ska introduceras. I detta har familjen haft ett gott stdd av en person fran
SV-teamet. For en annan person dr det fortfarande, tre manader innan,
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oklart om det 6verhuvudtaget finns en daglig verksamhet att borja pa nér
skolan slutar.

Flyttar hemifran och bor kvar hemma

Merparten av de unga vuxna bor i egna ldgenheter med personlig assis-
tans dygnet om. En person bor i gruppbostad och dvriga bor hemma hos
sina fordldrar. Samtliga utom tva personer har personliga assistenter,
vilka 1 samtliga fall utom ett har kommunen som arbetsgivare. Assisten-
terna dr centrala personer, sarskilt for dem som flyttat till egna ldgenhe-
ter och for deras familjer.

Egen lagenhet

For flertalet som bor i egen ldgenheten med assistans fungerar situa-
tionen bra. Ofta finns det en vikariepool i kommunen och assistenterna
gér dven in fOr varandra nér sa behdvs. Fé av fordldrarna behover sjélva
vikariera, om de inte sjdlva véljer det. Efter en inkdrningsperiod har fler-
talet personer en stabil stab av assistenter till sin hjélp och som forild-
rarna har fortroende for. Det har gjort att fordldrarna kan sléppa taget”,
om de sa Onskar, och assistenterna har i en del fall tagit 6ver mer och
mer av de vardagliga kontakterna.

"Assistenterna forstod alla tecken nar han blev svart sjuk och behdvde
akut sjukvard. En stor trygghet for oss att de forstar. Han har alltid
nagon bredvid sig och har aldrig varit sa harmonisk som nu.”

For alla fungerar det inte lika bra. Nagra kénner sig tvingande att sjdlva
fortsdtta att halla i allt runt sitt vuxna barn da de inte vagar lita pa att
situationen fungerar utan deras medverkan. En del forédldrar har valt att

1 viss utstrackning vara assistenter, t ex varannan helg eller mer. Detta
dels for att ha en naturlig vardagskontakt med sitt eller sina barn, dels
for att ha en viss kontroll 6ver hur situationen fungerar. Man ar for det
mesta med vid val av assistenter 1 form av att forfatta annonsen och/eller
ar med och utser de personer som ska anstéllas. I ndgra fall medverkar
forédldrar vid assistenternas schemaldggning och har ansvaret for perso-
nens medicinering.

Bor i fordldrahemmet

De unga vuxna som bor kvar hemma hos fordldrarna har ocksa assistans,
de dldre dygnet runt, de yngre farre antal timmar. P4 liknande sétt som
for dem som bor 1 egen ldgenhet dr fordldrarna 1 varierande utstrickning



sjdlva assistenter. De ansvarar helt eller delvis for schemaldggning av
assistansen. Arbetsuppdelningen mellan fordldrar och assistenter varie-
rar. Ett exempel dr att assistenterna skoter om kontakterna med sjukgym-
nast och arbetsterapeut bl.a. angdende hjilpmedel och distriktsskoterska
nér det géller forbrukningsartiklar, dvs. sddant som tillhor vardagen.
Foraldrarna haller 1 de medicinska kontakterna samt kring storre fordnd-
ringar som bostadsanpassningar och liknande.

Négra familjer har avlastning i form av korttidshem nagon eller nagra
génger per manad och den unge vuxne har dd med sig egna assistenter.

Att det blir svarare och svarare for den unga vuxna och anhoriga att
kommunicera med varandra ndmner fordldrar som nigot av det tyngsta
1 sjukdomsprocessen. Vad tinker han? Hur médr hon? Man 6nskar att det
fanns mer vigledning och kunskap om olika alternativa sétt att kommu-
nicera.

Assistenter och livslangt atagande
Négot fordldrar nimner dr att de saknar utbildning for assistenterna som
ar anpassad efter att arbeta med vuxna personer.

"Det saknas framfor allt utbildning och fortbildning fér de som é&r assis-
tenter till vuxna trots att Ekeskolan har ett livslangt dtagande. Man
frdgar sig vad det livslanga innebar. Det erfarenhetsutbytet som finns
behodver styras upp. Det saknas framforhallning, kontinuitet och kompe-
tens nar det galler de vuxna.”

Flertalet fordldrar ndmner att assistenterna har kontakt med SV-teamet,
inte de sjdlva. Detta sker framfor allt i form av att assistenterna deltar pa
kurser som anordnas i Orebro, sirskilt d4 de ir nyanstillda. En del for-
dldrar &r ndjda med innehallet. Ndgra av de unga vuxna dker ocksd ivig
till Resurscenter syn med sina assistenter pa de gruppbesdk som anord-
nas, vilket dr positivt anser fordldrarna. Daremot saknar nigra att teamet
inte kontaktar dem och berdttar om att en kurs ar aktuell innan kursen
genomfors.

"Vi fick héra via LSS-handlaggaren att konsulenterna skulle ha en utbild-

ningsdag for assistenterna och korttidshemspersonalen. Men vi blev
inte informerade om detta. Mycket negativt.”
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Kampa sjélva

Aven om boendesituationen, hemma i forildrahemmet eller i egen
lagenhet alternativt gruppbostad numera fungerar tillfredstillande for de
flesta har vdgen dit varit l&ng och mdédosam, anser minga av fordldrarna.
De har till exempel fatt kimpa ensamma med forsékringskassan for att
fa tillrackligt antal assistanstimmar och for att fa bilstdd, och med kom-
munen om bland annat fungerande bostadsanpassning.

"Forsakringskassan vill sdnka timantalet och varje gdng det ar omprov-
ning kravs det sd mycket argumentation. Forsdkringskassan &r en av de
saker som ar ett sorgligt kapitel och en standig féljetong.”

Vissa har fatt bra hjélp frén handlidggaren pé forsékringskassan, andra
inte. Fordldrarna menar att det till stor del beror pa vilken person man
traffar pa.

Inte alla har behovt axla allt arbete sjdlva. Nagra har fatt hjélp, till exem-
pel fran LSS-handlaggaren.

"Det var LSS-handlaggaren som kom med fdrslaget om att hon skulle
flytta till egen lagenhet. Vi hade turen att ha en bra handldggare som
ocksd hjalpte till sa att hon fick de assistanstimmar hon behévde. Den
l6sningen har vi nu haft i manga ar och det fungerar utmarkt.”

B(r)yta fungerande kontakter med sjukvarden
"Samtidigt som barnets fysiska behov blir stérre och stoérre da bryter
man alla kontakter med habilitering, lédkare med flera.”

Négot som markant férdndras 1 forhéllande till barn- och ungdomstiden
ar att samtliga unga vuxna, med fa undantag, har fétt bryta sina tidigare
kontakter med habiliteringen och sjukvdrden da de kommit upp i vuxen
alder. Det sker vid antingen 18 eller 20 &rs alder, beroende pa var famil-
jen bor. Detta trots att behoven vid den aldern dkar markant. Tillstdnd
som svara kramper och allvarliga infektioner med lunginflammation och
andningssvarigheter som foljd kriaver ofta akut sjukvardskontakt, vilket
innebdr att det dr nddvandigt att varden fungerar, ocksé akut.



Otryggt dverlamnande

Det verkar snarare vara regel dn undantag att familjerna saknar hjalp
med Overforingen av sjukvardskontakter pa ett for familjen tryggt sitt.
En fordlder beskriver utforligt vad flera andra ndmnt pa olika satt:

"Hon har precis blivit utskriven fran barnkliniken och barnhabiliteringen.
Vi tror att journalerna har skickats till vardcentralens distriktslakare, men
vi vet inte vem vi ska ta kontakt med och om de vet ndgot om sjukdo-
men och det kdnns otryggt. Hon var pa vardcentralen en gadng och da
verkade dom mest skramda. Vi har ocksa haft kontakt med psykiatrin
pa sjukhuset och fatt mediciner. Forut hade alla barninstanser kontakter
sinsemellan men nu kdnner vi oss lite utlamnade. Vem ska vi prata med
i fortsattningen?”

For nagra har det varit mojligt att ha en viss fortsatt kontakt med Paul
Uvebrant direkt, via e-post eller via sjukskdterska. Man beskriver att nér
de unga vuxna behdver éka in akut tas kontakt med Uvebrant och varden
fungerar. For andra kan situationen se ut sd hér:

"Tidigare traffade vi lakaren vi haft ungefar tvad ganger per ar men nu
kallas vi inte langre dé& var son ar vuxen. Vi har blivit rekommenderade
en annan lakare som ar omaijlig att fa kontakt med. Dessutom ska vi
vanda oss till vardcentralen men de vagar inte ta beslut om kramp-
medicinen sa har star vi och far fatta akuta beslut sjalva och det ar vart
storsta problem. Det kdnns valdigt otryggt.”

Har familjen ingen ldkare som har ett samordnande medicinskt ansvar
kan de vid akuta situationer bli tvungna att sitta och vinta pa sjukhusets
akutmottagning och triffa personal som ar helt okunniga om SV-sjukdo-
men.

Tillgénglighet och respekt &r A och 0

Att tillginglighet dr en viktig faktor for trygghet och fortroende, och
dédrigenom for en fungerande vard, beskrivs bdde av dem som saknar
och av dem som har erfarenhet av sddana kontakter. En fordlder som ar
mycket ndjd beskriver varfor:

"Numera har vi kontakt med vuxenhabiliteringslakare, en jattebra person
som ér latt att f& tag i. Om han inte finns pé plats hjalper personalen

oss att fa kontakt. Vi har dven en neurolog péa sjukhuset att vdnda oss till
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nar vi behdver. Pa vardcentralen finns en ldkare som kénner oss och nar
vi ringer far vi alltid komma pé en gang. Vi kanner oss trygga med alla
sjukvardskontakter vi har numera.”

For att den unge vuxne sjilv ska kénna sig trygg och ha mojlighet att
forstd det sammanhang hon eller han befinner sig i dr ett respektfullt
bemotande A och O. Inte som 1 ett fall att ldkaren pratade 6ver huvudet pa
personen och inte forberedde eller beskrev vad som var tdnkt att hinda.

De som har kontakter som de dr ndjda med beskriver vad som &r viktigt.
Omsesidigt fortroende och att bli respekterad for den kunskap man har
som fordlder har stort viarde. Som exempel berittar en fordlder att nér
deras distriktslékare inte anser sig ha tillracklig kunskap konsulterar han
Paul Uvebrant. Lakaren kan ocksa radfraga fordldrarna som kinner sitt
barn bist om medicinering. Det dr 6msesidig respekt.

Hemsjukvard

Sjukhusvistelser kan ibland undvikas om hemsjukvarden fungerar pé
ett bra sétt och tillgodoser de olika behov som beskrivs. Behoven bestér
bade av akut sjukvard och av omvardnad.

En del av de unga vuxna som behdver omfattande sjukvard och omvérd-
nad har en fungerande hemsjukvérd. Den bendmns lite olika: omfattande
hemsjukvard, sjukhusansluten hemsjukvard, mm, men har liknande funk-
tioner. Ofta far den vuxna personen hjélp av ett ambulerande team med
sjukskdterskor och ldkare som antingen ér kopplade till slutenvarden eller
till ppenvarden. Sjukskdterskor gor hembesok och tar hand om frdgor
som till exempel rér magsonden, ger smirtlindring och annan sjukvérd
som personen har behov av. Vid behov tillkallar de ldkare. Tillgédnglighe-
ten &r stor, beskriver de fordldrar som har sddana goda erfarenheter. Kom-
munens medicinskt ansvariga sjukskoterska, MAS, ndmner ndgra foréldrar
som en mycket bra och palitlig kontakt bl.a. for att hon alltid dr ndbar och
snabbt ser till att det som behdver goras blir gjort. De positiva erfarenhe-
terna av vl fungerande hemsjukvérd dverensstimmer till sitt innehdll med
vad andra foréldrar beskriver att de behdver men saknar.

Aven nir det giller att 4 till stind fungerande sjukvardskontakter har
fordldrar behovt agera for att fa en trygg och tillfredstillande situation,
sarskilt nir den unga vuxna personen befinner sig i livets slutskede.



Kontakterna med vuxenhabiliteringen verkar férutom nér det géller
hjalpmedelsforskrivning och i1 viss man sjukgymnastik vara betydligt
mer sparsamma dn for ungdomarna. I flera fall finns inte heller nagon
lakare inom vuxenhabiliteringen.

Brist pa samordning och kunskap

Aven de unga vuxnas forildrar upplever motsvarande brist pa stod och
hjilp med samordning som fordldrarna till barnen och ungdomarna
beskriver. Man relaterar detta till bristande kunskap om sjukdomens for-
lopp och dess konsekvenser.

Négra av barnens och ungdomarnas foréldrar ndmner att de haft hjélp av
ett nitbaserat forum via SV-teamet respektive en individuell planering
genom LSS-handléggaren for att fa en helhet. Ndgot motsvarande har
inga av de vuxnas fordldrar beskrivit. Daremot har nagra av de fa som
ndmnt att de har kontakt med vuxenhabiliteringen en habiliteringspla-
nering en eller flera ganger per ar. Habiliteringsplaneringen ror dock
framst de delar av den unge vuxnes liv som berdrs av det stod habilite-
ringen erbjuder. Ingen ndmner habiliteringsplaneringen som en hjélp att
se helheten 1 familjens livssituation.

P& samma sitt som for barn och unga anger fordldrarna till de unga
vuxna att de sjdlva haller i det mesta som ror deras vuxna barn. En cen-
tral handlingsplan 6nskas som kan underlétta for fordldrarna, och for
andra som finns kring familjen, att vara forberedda pa kommande skede
1 sjukdomsprocessen.

I likhet med foréldrarna till barnen och ungdomarna vill man inte sldppa
kontrollen om helheten till ndgon annan innan man har fortroende for
den som tar Gver.

De fa som ndmner att de har fatt hjdlp med samordning och framforhall-
ning har fatt det stodet fran LSS-handldggare, kurator pé habilitering och
frdn SV-teamet.

"Nar det har varit struligt med kommunen och andra fick jag snabbt

hjalp av dom. SV-teamet &r en trygghet som du har bakom ryggen i alla
situationer och det ar viktigt att bevara.”
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Information och kunskap

Det mesta om hur samhillets stod fungerar har man fatt ta reda pa sjalv.
De som har kontakt med andra fordldrar nimner att de frimst fétt infor-
mation den vigen. Nigra ndmner att de fitt information om rattigheter
och samhillsstod fran F-kassan, LSS-handldggaren och kurator péd habi-
literingen. Fordldrar behdver hjélp att forsta det skede i livet som deras
vuxna barn nu &r i. Man efterfrdgar kunskap om vilka komplikationer
som kan tillstdta, hur man kinner igen symtomen och vad som behover
goras 1 de situationerna. Detta behdvs sdrskilt ndr familjen vill att deras
vuxna barn ska fa do pd basta mojliga sitt i hemmet.

Kanslomassigt stod

Fa av fordldrarna till de unga vuxna har kinslomaissigt stod frén ndgon
professionell. Nagra padminner sig att man tackade nej nér barnet eller
barnen var smé, antingen for att det da var for manga kontakter att han-
tera eller att man triffat ndgon person som inte ingett fortroende. Fa kan
paminna sig att fragan om de onskat samtalsstod har upprepats vid flera
tillfallen, vilket man Onskat.

"Professionell samtalskontakt? Har inte tankt tanken pa att man skulle
ha bett om det. Vi hade ndgra samtal med kurator nadgra ganger i borjan.
Men inte sen, nej. Borde kanske vara den som ger diagnosen som ser
till detta. Assistenterna dom har handledning, det & kommunen bra pa.
Men ibland tanker man att de far prata om det svara men vi da? Vi har
klarat oss bra men anda. Det hade nog inte varit s& dumt om man fatt
frdgan stalld da och da. Livet ar ju sa, det gar upp och ner”

Skal till att tacka nej kan vara att man bor i en liten kommun dér man ar
kénd, eller att man inte har fortroende for kompetensen kring familjens
situation hos den person som erbjuder stodet. Ndgra fordldrar uttalar inte
nagot behov av professionellt kidnslomaéssigt stod. De uttrycker att de far
vad de behover av varandra, av andra foréldrar till barn med SV, fran
ndgon sdrskild assistent eller i ndgot fall av en av SV-teamets medlem-
mar.

Andra foréldrar

Manga av de unga vuxnas fordldrar har kontakt med andra forédldrar i
liknande situation och pé likartat sitt som beskrivits tidigare. P4 grund
av det vuxna barnets tillstdnd och situation nimner ndgra att de inte
langre orkar &ka pd fordldraforeningens triaffar utan 1 stéllet haller kon-



takt med dem de kdnner per telefon - eller via e-post. Kontakten betyder
mycket, bland annat genom att man far information, praktiska tips och
rad om hur man kan hantera olika situationer. Aven nir det giller frigor
om personens medicinering, t.ex. kring preparat och dosering. Man ger
varandra dven kdnslomaissigt stod, ndgon annan som vet vad man pratar
om utan att allt behover sidgas.

"Kontakten med andra foraldrar ar det allra storsta stodet. Nér vi fick
diagnosen kande jag ett valdigt starkt behov av att tréffa andra méannis-
kor som Overlevt detta. Andra forstar vad man menar och man blir inte
ifrdgasatt.”

Sammanfattande kommentar

Pa liknande satt som barnens och ungdomarnas foradldrar onskar sig aven foraldrarna till de unga vuxna
en kompetent person som genom sin kunskap kan se helheten i situationen och darigenom vara steget
fore. Pa sa satt kan foraldrar, syskon och den personal som ar ndrmast personen forbereda sig for vad
som kan komma att hdnda i ndsta steg i sjukdomsprocessen.

Att de unga vuxna far innehallsrik och varierande sysselsattning efter skolans slut och att personalen
far adekvat fortbildning kring de vuxnas situation ar nagra saker som ar aktuella for foraldrarna.

Det foraldrarna betonar som det mest problematiska ar att de langvariga sjukvardskontakterna de haft
bryts vid samma tidpunkt som personerna med SV kommer in i ndsta stadium av sjukdomsprocessen.
Vid samma tidpunkt som behovet av sammanhallet ansvar for sjukvard och omvardnad okar markant.
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Barnen, ungdomarna, de vuxna och deras syskon

I fokus for undersokningen &r fordldrarnas syn pa hur samhéllets stod
fungerar. Darfor har inga direkta fragor stillts om hur forédldrarna tror att
deras barn, bade de med sjukdomen och eventuella friska syskon, ser pa
situationen som sjukdomen medfor. Trots detta har en del framkommit.
Négot av det som berittats aterges har.

Fragor om sjukdomen

Bland annat i samband med att behov om kidnslomaéssigt stod tagits upp
har forédldrar beréttat om barnens, ungdomarnas och de unga vuxnas
egna reaktioner pa sin sjukdom, och om hur fordldrarna forhaller sig

till sina barns fragor. Flertalet fordldrar har kommit fram till att de inte
beréttar om hela sjukdomsforloppet for sina barn, man tar ett steg i taget.
Diaremot beskriver man hur man pé olika sétt forsoker vara sé érlig och
rak som mgjligt nédr barnens fragor kommer, hur svara fragorna én ar.

Nagra fordldrar beskriver att barnen inte har stillt ndgra fragor men édnda
verkar forsta sin situation. En pappa berittar:

"For tva ar sedan var det forsta gdngen han sa ndgot om att han inte
ser. Det var nér lillasyster vid frukostbordet sa att nar storebror ser igen
da ska vi gora det och det. Da svarade han att "jag kommer inte att se
igen. Det har ar jag som jag ar.” Det var valdigt rérande.”

Pa liknande sitt berdttar en mamma om sin tonarings vetskap. Pojken
frigade sin mamma “’jag blir vdl inte sa stor, sa gammal eller hur?”
Mamman fOrstar inte hur han vet detta, men svarar att ingen vet niar man
ska do och frdgade sin son hur det kommer sig att han tidnker sa. Hon
fick till svar att ”det vet jag bara”. Fordldern tror att familjens 6ppenhet
att prata om allt, om gliddje och sorg och om livet och déden, har under-
lattat for pojken att ta upp dmnet.

Négra ndmner att deras barn gérna ldser eller lyssnar pd Astrid Lind-
grens bok ”Broderna Lejonhjirta” med stor behéllning. En fordlder
berdttar att efter att de 14st boken talade barnet om vad han ska ta med
sig ndr han dor och om vilka hjédlpare eller skyddsdnglar han vill ha med
sig pd resan.

Pé olika satt har en del forédldrar aterkommit till att de behdver och sak-
nar stdd 1 just hur de ska kunna samtala med barnen om deras sjukdom.



"Det ar svart att svara pa hennes fragor. Vad sager jag till henne? Det
har ér inget amne som kommit upp pa traffarna vi har. Verkar vara lite
tabudmne men jag behdver forslag pa hur jag ska forhalla mig.”

Det ar svart att forstd hur mycket ens vuxna barn vet eller undrar over,
uttrycker nagra av fordldrarna till de unga vuxna som helt eller delvis
forlorat formagan att kommunicera verbalt.

En av de unga vuxna har tidigare skrivit dikter. Med fordldrarnas till-
latelse aterges hdr en av flera som den unga kvinnan skrivit under barna-
och ungdomsaren.

MISTE

Vad var det jag miste en gang?
Betyder det sa mycket att se?
Visst blir man ledsen ibland
ndr man tdinker pd sant

som man inte kan

ndr man tdinker pa sant

som sina vdnner kan.

Visst dr det jobbigt att inte se

men skulle dom klara av det?
Dom dr ju sa vana att se

sd skulle dom verkligen klara det?

Om man dr handikappad och sd
dd mdste man forséka dndd.
For om man inte forsoker

da blir livet bara sdmre

och livet dr virt att leva dndd.

Syskonen

Bland de 27 familjer som deltagit i studien finns det 21 familjer med
syskon som inte har sjukdomen. Syskonen blir utsatta i den situation
som dr och dven med tanke pa dem beskriver fordldrar att de i gorligaste
man forsoker leva ett sd vanligt liv som mgjligt.

Aven mycket smi barn ir receptiva. Det visar en forilders beskrivning.
Storebror som har SV och forlorat synen helt sedan ndgra ar tillbaka
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uttrycker att han tittar pa film”. Lillasyster som ar 3 r séger ddremot
att hon ”lyssnar pa film”.

De dldre syskonen vet det mesta om sjukdomen. Forédldrarna har gétt
tillviga pé liknande sitt som nér de informerar det barn som har sjukdo-
men, man tar frdgorna nér de kommer och svarar arligt.

Négra har sjélva arrangerat sé att syskonen fitt information om sjuk-
domen fran ldkare.

Flera uttrycker att de saknar tréaffar for syskonen. I de fall syskon har
traffat andra 1 liknande situation har fordldrarna sjilva tagit initiativ.

Fran foralder till foralder

I slutet av intervjuerna fick fordldrarna frdgan om vilket rad de vill ge en
fordlder som stér 1 borjan av den nya livssituation som beskedet att bar-
net eller barnen har SV utgér.

Réden till andra bekréftar till stor del det som fordldrarna under intervju-
erna beréttat dr viktigt for att livet ska fungera. Négra sa att om de kan
dela med sig sd att deras erfarenheter kan hjélpa andra kénns det ocksé
bittre for dem sjdlva. P4 s sitt kommer deras kunskaper till nytta for fler.
Det hir ér viktigt:

Efter beskedet
Man ska veta att det inte gar utfor pa en vecka. En fordlder gick sjalv
och véntade pa en bomb nér familjen hade fitt diagnosen.

"Forsta aret levde man i en sorg som var valdigt stor och undrade ska
jag vara sa har ledsen resten av livet och grata mig till sdmns varje kvall.
Kommer mitt barn att vara olycklig for resten av sitt liv? Men sa blir det
inte! Det blir en vardag som fungerar anda.”

Leva det nya livet

Att leva i nuet, inte ta ut allt ont 1 forvdg utan ta en dag i sdnder ar ett rad
ménga ger. Att tinka for mycket framat kan hindra er att leva livet. Lev sa
mycket som mojligt som vanligt - det gar, vi vet. Hela familjen berérs och
glom inte syskonen — och inte heller er sjilva. Tank pa att varda forhallan-
det i tid. Gor roliga saker och sluta stdda, uppmanar nigra.

Viktigt dr ocksa att se optimistiskt pa framtiden, att lara sig se det som
ar bra. Ténk pa att barnet har en sjukdom, men &r inte sin sjukdom och
ar inte heller sjuk hela tiden. Skydda inte barnet for mycket utan viga



sldppa tyglarna och framfor allt prata med barnet om vad hon eller han
klarar av och inte vad som inte fungerar. Viktigt dr ocksé att du lovar
barnet att du ska vara érlig.

Man accepterar aldrig situationen men lér sig hantera den och glom inte
- man klarar mycket mer dn man tror. Se inte pé dig sjélv som ett offer
utan se det i stillet som att du har fatt en viktig uppgift i livet.

| kontakt med samhéllet

Véga be om hjélp och inse att du behover hjilp uppmanar de flesta. Lika
viktigt ar att du tar till dig och anviander den hjélp som erbjuds. Men
man behdver ocksa viga siga nej till erbjudet stod som bara trottar och
inte hjélper, det géller att vilja rétt saker.

Att man behdver ha ndgon som héller i den roda traden och inte minst
personer som tar initiativ, det dr det viktigaste for att stodet ska fungera
bra, anser flera.

Se till att skaffa dig kunskap om sjukdomen, och att ha andra omkring
dig som dr kompetenta. Det behdvs for att kunna vara steget fore.

Att man maste sldss och inte ge sig, dr en lirdom flera vill formedla. Men da
giller det ocksd att noga vilja sina strider, vara példst och dven att gd direkt
till dem som fattar besluten. Lita pa din egen kraft, intuition och kunskap om
ditt och dina barn, uppmanar foréldrar. Och kriv respekt for din kunskap.

Nagon att prata med ar livsviktigt

Att se till att ha nagon professionell person att prata med ar ett rdd som
manga ger. Och dven om man inte inser det sjilv fran borjan sé géller
det att fa fragan om igen.

"Se till att ha ndgon att prata med, och dom som erbjuder ska sta pa sig
och komma igen dven om man slar ifran sig”

Rédet att ha kontakt med och fa stod och prata med andra foraldrar, det radet
ger de flesta som levt lite langre med sitt eller sina barn med SV. Man fixar
det inte sjélv. Ett sétt dr att gd med 1 foréldraforeningen. En pappa beréttar:

"Jag fick s otroligt bra stdd av de andra. Man behdver inte tanka pa
vad man séager, alla forstar och respekterar och ifrdgasatter inte.. Och

man far den basta informationen fran andra som vet”
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Sammanfattning fran intervjuerna

”Fran det ena 6gonblicket till det andra mister man pa ett sdtt ett barn
och samtidigt far man ett nytt barn med helt annan framtid och som det
mdste stdllas helt andra forvintningar och krav pa.” Detta skriver den
norska Spielmeyer-Vogtforeningen i skriften ”Spielmeyer-Vogts syk-
dom. En orientering” om foréldrareaktioner i samband med beskedet.®
Att vara forédlder till ett barn med en progredierande sjukdom innebér
att man lever med ovisshet om framtiden och om hur snabbt sjukdomen
utvecklar sig, skriver man vidare i den norska skriften.

Fordldrarna som medverkat 1 den hér undersokningen beskriver liknande
upplevelser. For att fordldrarna ska ha styrka och orka se till att livet blir
sa rikt och vérdigt som mgjligt for barnet eller barnen, syskon och for
fordldrarna sjilva ér det av storsta vikt att samhaéllets insatser ges och
fungerar pé ett sddant satt att de &r till stod for familjen.

Hér nedan f6ljer en sammanfattning av resultatet av intervjuerna. Denna
sammanfattning dr indelad 1 sex olika avsnitt som utgor viktiga omra-
den och aspekter pa det stod som personerna med SV och deras familjer
behover.

Samordning

Niér fordldrarna far beskedet att deras barn har SV stills de infoér en ny
situation dar man kommer att {4 ta emot insatser fran en mingd perso-
ner och verksamheter som man inte tidigare ként till. Det &r viktigt att
beskedet om diagnosen f6ljs upp och att man far hjilp med att upprétta
kontakter med de olika stodgivare man kommer att behdva. De flesta
har ocksa fétt hjalp med detta, men inte alla. En del har sjdlva fatt leta
reda pa vilket stod som finns och det vanliga ar att fordldrarna sjilva blir
samordnare.

Niér barnet blir dldre d6kar behovet av stod och fler kategorier blir inblan-
dade. Ungefdr héften av ungdomarnas fordldrar har positiva erfarenheter
av stodet de fétt fran LSS-handldggarna och en del har fitt hjalp med
samordning. Lakarkontakterna blir allt viktigare genom &ren och en kon-
tinuerlig kontakt med en kunnig ldkare behdvs. I detta avseende &r det
stor skillnad var 1 landet man bor. I Véstra Gotaland finns de bésta forut-
sdttningarna och de flesta familjer som bor dir har bra erfarenheter.



Overgangen till vuxenaldern innebir manga nya kontakter. Man limnar
skolan och ndgon daglig sysselsattning kan bli aktuell. Inom sjukvarden
bryts de tidigare kontakterna och ofta upplever man en stor brist pa sam-
manhéllande ansvar. Aven boendet forindras om den unge vuxne flyttar
till eget boende eller gruppbostad.

Foréldrar beskriver att vad de behdver édr en kunnig person som ser hel-
heten, har framforhallning och forstar hur nya behov kan tillgodoses i
ritt tid. Man Onskar sig men saknar ndgon form av samordnare, ombud,
vigledare eller handledare som kan hjélpa till att administrera alla kon-
takter. De fa som fatt hjdlp med samordning har fatt det frin LSS-hand-
laggare, kurator pa habilitering eller frdn SV-teamet. Nagra sager att det
borde finnas ndgon form av central handlingsplan som en modell for hur
olika inblandade skulle kunna vara forberedda pa kommande skeden 1
sjukdomsprocessen.

Dilemmat att vara tre steg fore och samtidigt leva i nuet

Vetskapen om att barnet har en progressiv sjukdom som medfor att
barnet, ungdomen eller den vuxne successivt kommer att forlora for-
maga efter forméga kan vara alltfor sméartsam att stdndigt ha i atanke,
beskriver ménga av fordldrarna. De berittar att for att dverleva maste de
forsoka leva 1 nuet. Dilemmat &r att fordldrarna samtidigt méste ha fram-
forhéllning, genom att vara tre steg fore i barnets utveckling, for att pa
bésta sitt kunna mota barnets fordndrade behov. De familjer som onskar
att leva en dag i taget har stort behov av en kompetent person som kan
vara spindeln 1 nétet runt barnet, vilket kan vara av avgérande betydelse.

Kompetens

Kunskap och kompetens hos dem som ger stddet dr av grundlédggande
betydelse for att fordldrarna ska kunna kénna trygghet. Nér det géller
tillgang till den medicinska kompetensen dr den olika i olika delar av
landet. I Vistra Gotaland dr Paul Uvebrant den ldkare som har det sam-
manhallande ansvaret. Han &r ocksé nationellt en medicinsk auktoritet
och ménga ldkare pa andra héll utnyttjar den resursen. [ Viastra Gotaland
och pa andra hall dar familjen har en kontinuerlig kontakt med ldkare
som ér tillgdnglig dr fordldrarna ndjda med den medicinska vérden. I
andra fall hander det att man blir bollad mellan olika kontakter som
dessutom ar svéra att fa tag i, vilket for med sig att det medicinska sto-
det blir otryggt.
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Nér kompetens inte finns hos dem som ger stdd maste fordldrarna
kdmpa mer for att fa den hjidlp man behdver. Ju dldre barnet blir och ju
langre sjukdomen fortskrider desto mer framtrddande blir behovet av
helhetssyn — och brist pa helhetssyn blir mer kédnnbar. Det krévs en spe-
ciell kompetens for att forsta helhetssituationen och den kompetensen ér
inte vanlig eftersom sjukdomen é&r séllsynt.

Vid senare skeden 1 sjukdomen &r det flera fordldrar som Onskar att det
fanns mer vigledning och kunskap om olika alternativa sitt att kom-
municera. Att inte kunna kommunicera med sitt barn upplever man som
nagot av det svaraste i sjukdomsprocessen.

Maéten och forhallningssatt
"Visa respekt for fordldrarnas kunskap genom att efterfraga den, det
skapar fortroende”

En visentlig del av kompetensen hos den professionelle som ger stod
ligger 1 hur man moter personen med SV och dennas familj. For att ett
riktigt mote ska uppstd krivs att bdda parter respekterar och lyssnar péd
varandra. Respekt for fordldrarnas kunskap och kompetens dr en vésent-
lig faktor i de professionellas forhdllningssatt och dr en forutsittning for
att stoddet som ges far avsedd nytta. Respekt innebér ocksa att man som
forédlder blir trodd och inte kdnner sig ifrdgasatt.

I intervjuerna finns exempel pa bide goda och déliga mdten. De flesta
tycker att beskedet vid diagnostillfillet gavs pa ett bra sitt. Den som gav
beskedet tog tid pa sig och var engagerad i familjens situation. Vissa for-
aldrar berittar dock att de fick informationen pa ett burdust och okéns-
ligt sétt vilket haft betydelse for lang tid framover.

Det dar médnga fordldrar som beskriver brister 1 hur man blivit bemdtt.
Vissa har fatt snabb och respektfull handldggning av olika tjdnstemén,
medan flertalet andra har moétt ifrdgasattande. Vid ett mdte pratade per-
sonal fran olika verksamheter bara om kostnader och upplevelsen blev
att barnet bara betraktades som ett dyrt dtagande.

Passar inte in i systemet

Det hénder att forédldrar till barn och tonaringar ansdker om insatser for
behov som de vet kommer framover - och mots av svar som att de bara
kan soka insatser for den nuvarande situationen. Fordldrarna menar att



detta dr exempel pa att de inte passar in i samhéllets stodsystem. Ett
annat exempel dr vid 6vergangen/dverlamnandet fran barn/ungdom till
vuxen inom sjukvard och habilitering. Det finns inte sjdlvklara kompe-
tenta mottagare inom vuxensjukvarden och vuxenhabiliteringen, samti-
digt som behoven av sjukvardsinsatser 0kar.

Upplevelsen av att inte passa in 1 systemet dr speciellt pataglig hos for-
dldrar som har flera barn med SV. De menar att behoven av stod inte
bara adderas till varandra nir man har flera barn, utan att behoven sna-
rare multipliceras, vilket dr svart att forklara for de professionella som
ger stod.

Kanslomassigt stod

Det ér fa av fordldrarna som har ett professionellt kinsloméssigt stod.
En del som fick erbjudande i samband med att diagnosen sattes tackade
dé nej, men har senare tyckt att det skulle ha varit bra om personalen
legat pa mera och fragat igen vid senare tillfillen. Det ar flera fordldrar
som uttrycker att det vore bra att ha en samtalskontakt med ndgon som
inte dr direkt inblandad 1 stodet runt barnet.

Niér barnen blir dldre verkar behovet av att ha ndgon att prata med oka.
Man tycker att ndgon borde frdga hur man egentligen mar och erbjuda
samtal. En frdga ddr man sérskilt uttrycker att man skulle behdva stod
ar hur man ska kunna samtala med sina barn om sjukdomen. Det gil-
ler &ven syskon som inte sjdlva har SV. Ett rdd minga fordldrar ger till
andra SV-foréldrar dr att se till att man har ndgon professionell person
att prata med. Ett rdd till de professionella &r att man ska std pa sig och
aterkomma med erbjudande om samtalsstod.

Stod fran andra foraldrar

Under barndomstiden far fordldrarna veta av SV-teamet att det finns ett
fordldrandtverk som man ta kontakt med. Nagra med yngre barn uttryck-
er att de har blivit stirkta av att triffa andra i samma situation. Under
ungdomstiden har de flesta kontakt med andra fordldrar. Man har stor
nytta av detta, bade kdnslomédssigt och genom att man far praktiska rad
och tips. En del foréldrar véljer att inte ta kontakt med andra darfor att
man inte vill veta mer om och bli pamind om alla svarigheter som kom-
mer att komma senare nér sjukdomen fortskrider.
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Aven nir barnen ir i vuxen alder séiger minga att kontakten med andra
fordldrar har stor betydelse. En del har inte langre tid att dka pa forédldra-
traffar, men haller kontakten via telefon och e-post. De som har kontakt
med andra menar att det framfor allt 4r den vdgen man har skaffat sig
information om hur samhéllets stod fungerar och om vilka insatser som
finns.

Ett rdd som foréldrarna vill ge till andra som far ett barn med SV ér att
man bor ha kontakt med andra forédldrar. Dar kan man mota andra som
forstdr och respekterar ens situation utan att ifragasétta.

Assistenternas roll

Allt eftersom behovet av stod dkar blir assistenterna viktigare. Endast
ett av de yngre barnen 1 undersokningen har personlig assistent. Bland
ungdomarna dr forhéllandet det omviénda, alla utom en har personlig
assistent 1 skolan. I nagra fall har personliga assistenter fatt ta pa sig att
halla i undervisningen. Assistenter har inte den pedagogiska kompetens
som krdvs vilket innebér sdmre kvalitet pa undervisningen. I vissa fall
har eleven inte ens fatt komma till skolan dé assistenten varit sjuk. I
andra fall har eleven och assistenten blivit isolerade fran savél skolkam-
rater som annan personal pa skolan. Dessa faktorer gor att den unge blir
alltfor beroende av den personliga assistenten.

En del fordldrar har positiva erfarenheter av att assistenter har ett sam-
manhallande ansvar genom att foréldrarna i vissa fall far hjélp av assis-
tenterna med att samordna kontakter mellan skola och till exempel
fardtjanst.

Alla utom tva av de vuxna med SV har personliga assistenter. Dessa ar
helt centrala personer, sdrskilt for dem som flyttat till eget boende. Fler-
talet av dem som har ndgra ars erfarenhet av den 16sningen har en stabil
stab av assistenter som fordldrarna har fortroende for. Assistenterna sko-
ter 1 flera fall mycket av de vardagliga kontakterna och fordldrarna kan
”slédppa taget”, om de sa onskar.

Négot fordldrarna saknar dr utbildning och fortbildning for assistenter
som dr anpassad till att arbeta med vuxna personer med SV.



SV-teamets roll

For fordldrarna ar SV-teamet inte den mest centrala aktoren sett ur
familjernas livssituation. Beskrivningarna av SV-teamets insatser ér
framst knutna till skolsituationen, men &dven till utbildning av assistenter
och annan personal samt till trdningsbesoken.

Foréldrarna séger att de kédnner till att skolan har fatt praktiskt och peda-
gogiskt stod. Larare och assistenter aker pa utbildning pa resurscentret
och har dven kontakt med teamet nédr ndgon dirifrdn kommer pa besok

1 skolan. Nagra av fordldrarna har forstatt att teamet 4r ett bra stod for
personalen, medan andra ir lite osékra pa betydelsen. Daremot tycker
man att det dr bra att ndgon annan &@n fordldrarna sjdlva kommer till
skolan och informerar. Det dr viktigt att fordldrarna far veta i forvag nir
sddana besok ska ske.

Niér det géller teamets stdd till fordldrarna sjdlva varierar uppfattning-
arna. En del tycker att man har fatt ett mycket gott stod, medan andra
tycker att man inte fatt ndgon hjélp i besvérliga situationer. I de fall nér
en kontaktperson fran teamet varit med vid olika slags planeringsmdten
har fordldrarna uppskattat detta, eftersom alla da kunnat fa samma infor-
mation samtidigt. Nagra fordldrar ndmner att en av pedagogerna i teamet
kallar samman till regelbundna nétverksmoten, vilket har varit ett bra
stod. Négra fordldrar fick i samband med beskedet om diagnosen for-
véintningar om att SV-teamet skulle hjilpa till med att administrera olika
insatser och kontakter. Dessa forvintningar har inte blivit uppfyllda, vil-
ket man kénner en besvikelse over.

Ta mer initiativ

En del forildrar anser att teamets stod bor vara mer aktivt. Man tycker
att teamet bor ta initiativ &ven om inte skolan ger dem uppdrag. Tea-
mets funktion uppfattas som oklar, forutom nér det géller utbildning och
information till skolan. Detta medfor osdkerhet om vilket stod fordld-
rarna kan forvénta sig. Nagon uttrycker att teamet borde driva sddana
frdgor som fordldrarna tycker dr viktiga.

Flera foraldrar ndmner det ['T-baserade nitverk for individ som finns via

Internet och som teamet byggt upp. Detta dr uppskattat som ett sétt att
underlétta information och samordning.
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Traningsbesoken ar viktiga enligt fordldrar. De ger tillfdlle for ungdo-
marna att traffa kompisar och att vara utan sina foréldrar.

Bland forédldrarna vars barn dr vuxna har nagon fatt hjilp fran teamet
med att ordna daglig sysselséttning. I de flesta fall dr det assistenterna
som har kontakt med teamet, inte fordldrarna sjdlva. Man tycker det &r
bra att assistenterna dker pa utbildningar och gruppbesok. En del foréld-
rar har inte 1 forvég fétt information om att en kurs skulle genomforas,
vilket man uppfattar som brist pé respekt.

Forildrarna till bdde ungdomar och vuxna ndmner programmet STRUK-
TUR. De flesta av ungdomarna anvénder det och en del fordldrar tycker
det &r ett bra kommunikationsmedel. Bland de vuxna ér det en del som
anvénder det 1 den dagliga verksamheten och deras forédldrar dr ngjda
med det. Andra menar att programmet inte ger s mycket och att dess
virde borde utvérderas.

Négra har fétt hjdlp frdn teamet med samordning av olika insatser. Man
har fatt snabb hjilp och tycker det &r bra att ha dem bakom ryggen. En
annan fordlder fragar sig vad det livsldnga atagandet, som teamet har
som uppgift, egentligen innebér. Man tycker det saknas framforhéllning
och kompetens nir det géller de vuxna med SV.



SLUTSATSER

Slutsatserna &r relaterade till det 6vergripande syftet med utvérderingen,
som dr att fi underlag for beslut om framtida inriktning och omfattning
av institutets stod till mélgruppen. Nedanstdende slutsatser harror for
det forsta fran intervjustudien, direfter slutsatser som utgér frén styr-
dokument. Sist foljer de slutsatser som handlar om SV-teamets roll och
arbetsuppgifter.

Av foraldrarnas uppfattningar

En av de viktigaste frigorna som fordldrarna beskriver i intervjuerna ar
behovet av samordning av olika stodinsatser. I borjan efter att barnet fatt
diagnosen dr fordldrarna inte sé insatta 1 hur samhillets stodsystem ar
uppbyggda och man dr dessutom i en fas da beskedet om barnets sjuk-
dom &verskuggar alla de praktiska och administrativa frdgor som kan
behova hanteras. I detta skede behdvs information om var stod finns att
fa, men informationen maste komma i den takt man orkar och kan ta den
till sig. Behoven av stodinsatser dr d4nnu inte sd omfattande och ddrmed
inte heller behoven av samordning. En samordnare 1 detta skede behovs
framfor allt for att kunna ge en forberedande information om savél sjuk-
domen som om de olika stddinsatser som kan komma att behdvas. Har
bor SV-teamet kunna ha en viktig roll.

I senare skeden behover barnet mer stod och fler kategorier av personal
och verksamheter blir inblandade. Hjélp med samordningen behdvs for
att fordldrarna ska kunna koncentrera sig pa att vara just fordldrar och
inte behdva ldgga mer tid och energi dn nédvindigt pa att samordna de
olika professionella stddgivarnas insatser. Praktisk och administrativ
samordning sker bdst pd det lokala planet, av stodpersonal som finns
inom de basresurser som ger stod direkt till familjen. Detta kan alltsa
inte vara SV-teamets uppgift. Ddremot kan teamet bidra till att basresur-
serna byggs upp pa ett &andamalsenligt sitt och som underléttar samord-
ning.

En faktor som fordldrarna ser som grundldggande for att stodet ska
motsvara behoven ér att den personal som ger stoéd har nédvéandig kom-
petens. Genom att SV ir en sa séllsynt sjukdom saknas kompetensen pa
basplanet da barnet fir diagnosen. Kompetens behdvs for att forsta hur
behoven fordandras dver tid och for att se hur insatserna kan behova ges
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med framforhallning i1 forhdllande till situationen i1 nuldget for personen
med SV. Det maste finnas stddpersoner runt familjen som kan ligga
“tre steg fore” for att familjen sjélv ska kunna leva i nuet. For personer
med SV finns ett mycket tydligt behov av framforhallning 1 insatserna,
att stod ska kunna planeras och dven ges innan det konkreta behovet ar
uppenbart. Detta gor att familjerna upplever sig inte passa in i samhil-
lets system for stod. Det dr formodligen sé att behovet av framforhall-
ning finns dven for andra grupper av personer med funktionshinder, fast
inte lika tydligt som for dem med SV.

En annan aspekt pad kompetensen ar att skapa fortroende och kunna méta
savél personen med SV som familjen med forstéelse for deras situation
och respekt for deras erfarenheter. Detta dr nodvandigt for att stodet ska
kunna tas emot sa att det far avsedd verkan.

Assistenterna dr personer av central betydelse for familjerna. Praktiskt
taget samtliga av dem som haft sjukdomen mer &n nagra ar har per-
sonliga assistenter som ofta dr de som har den allra ndrmaste och mest
omfattande kontakten med personen med SV, forutom forildrarna sjilva.
Assistenterna saknar ofta tillrdcklig utbildning om sjukdomen, framfor
allt om de senare skedena nir personerna ér vuxna.

Flera av fordldrarna uppfattar SV-teamets roll som otydlig. Man {Orstar
att teamet ger stod till skolorna, men det &r inte alla som kénner till
innehallet 1 detta stod. Stodet till fordldrarna sjilva verkar vara av skif-
tande slag. En del fordldrar hade 1 samband med att diagnosen sattes fatt
intrycket att teamet skulle kunna administrera olika insatser och kontak-
ter, vilket inte hade uppfyllts. Det verkar vara sa att man bland foréldrar,
och kanske dven pa andra hall, har en oklar bild av teamets roll. Nér det
giller det livslanga dtagandet finns en undran kring vad teamets uppgift
ar och dven vilken kompetens det har nér det géller vuxna.

Manga fordldrar onskar sig nagon som tar initiativ till samordning och
till kontakt med andra verksamheter nér stddet inte fungerar som det
ska. Dessa forvintningar géller inte minst SV-teamet. Man vill att teamet
aktivt tar kontakt med till exempel skolan och inte bara vintar pa att i
uppdrag dérifrdn. Man Onskar att teamet ska fraga efter och driva de fra-
gor fordldrarna tycker ar viktiga.



Utifran styrdokument

Enligt Specialpedagogiska institutets instruktion skall myndigheten

vid resurscenter erbjuda specialpedagogisk utredning samt informa-
tion till och utbildning av ldrare och annan personal samt fordldrar. Vid
resurscenter kan man ocksa ge specialpedagogisk traning. Forutom dessa
mer generella uppdrag 6ppnar regeringen i FUNKIS-prop:en for ett
livslangt perspektiv for gruppen SV, men skilt frén landstingens habili-
teringsansvar. RC syn tar upp detta i sin handlingsplan, men utan ndgon
ytterligare beskrivning av inriktning eller arbetssétt. Det finns alltsa i
de olika styrdokumenten inte ndgon narmare beskrivning av de funktio-
ner eller arbetsuppgifter som Specialpedagogiska institutet ska sta for
genom SV-teamet vid Resurscenter syn. Insatserna ska emellertid vara
skilda fran det som sjukvardshuvudmannen ska sta for inom ramen for
sitt habiliteringsansvar.

Habiliteringsansvaret regleras i 3 b § hilso- och sjukvardslagen. Dér stér
emellertid endast att landstinget ska erbjuda habilitering till dem som &ar
bosatta inom omradet, men inte vad innehallet i habiliteringen ska vara.
Socialstyrelsen har nyligen antagit en ny definition som siger att habi-
litering &r insatser som ska bidra till att en person med medfodd eller
tidigt forvédrvad funktionsnedsittning, utifran dennes behov och forut-
sdttningar, utvecklar och bibehéller bista mdjliga funktionsférméga samt
skapar goda villkor for ett sjdlvstandigt liv och att aktivt kunna delta 1
samhillslivet”.” Man séger ocksa att insatserna kan vara av arbetslivs-
inriktad, medicinsk, pedagogisk, psykologisk, social och teknisk art och
kombineras utifran den enskildes behov, forutsittningar och intressen.
Med andra ord riktar sig habiliteringsinsatser till den enskilde och ska
bidra till dennes funktionsférmaga och villkor for ett sjdlvstindigt och
aktivt liv.

Specialpedagogiska institutets uppgifter utgar primirt fran uppdraget att
ge specialpedagogiskt stod. I detta ligger att ge stod till verksamheter
runt den enskilde, och inte bara den enskilde sjilv. Det generella uppdra-
get till institutet innebér framfor allt att ge stdd till skolvdsendet. Nér det
géller SV finns ocksé mdjligheten att ha ett livslangt perspektiv, vilket
dven maste inbegripa andra verksamheter én skolan. Uppgifterna skall
dock 1 alla sammanhang ha en specialpedagogisk motivering.

Det ir viktigt att rollen och arbetsuppgifterna for SV-teamet gors tydli-
gare, med ovan beskrivna utgédngspunkter. Tydligheten har stor betydelse
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for att personerna med SV och deras familjer ska fa adekvat stod. Att
teamets funktion tydliggdrs underléttar for teamet att kdnna sig sékra 1
sin roll d& de mdter personerna med SV, deras familjer samt personal i
olika verksamheter. Tydligheten dr ocksa viktig for att alla dessa i tea-
mets omvirld ska kunna veta vilket stod man kan forvénta sig fran tea-
met och frdn Specialpedagogiska institutet, vilket dr nodvéndigt for att
det stdd institutet star for ska kunna ges pa ett effektivt sitt.

SV-teamets roll och arbetsuppgifter

Bland personal inom skolan och andra verksamheter for barn och unga
ar det mycket fa som har mott ndgon med SV. Nir ett barn far diagnosen
finns dérfor en brist pd kunskap och ett behov av att fa stod fran expertis
utifrdn. Sedan ménga 4r har en speciell kunskap om SV byggts upp vid
Resurscenter syn Orebro, inom SV-teamet men fven hos andra personer
vid resurscentret. En samlad kunskapsbas om SV inom de omraden som
Resurscentret ticker behdvs som en resurs for landet som helhet och
som ett komplement till den medicinska expertisen vis Drottning Silvias
barn- och ungdomssjukhus. Rollen for Resurscentret dr primért att ge
specialpedagogiskt stod. For att detta stod ska kunna ges och tas emot
sd att det kan fungera utifran individens behov maste kunskap och kom-
petens om SV finnas med och Gverforas till dem som ger stdd pa bas-
planet direkt till individen. SV-teamets roll som nationell kunskapsbas
bor kunna utvecklas och utgdra en resurs 1 det livslanga perspektivet, 1
enlighet med regeringens stdllningstagande i FUNKIS-propositionen. Ett
tydliggorande av detta bor vara en viktig del i att klargdra teamets roll
och funktion gentemot familjen och de olika verksamheter som ger stod
till personer med SV.

For att teamet ska kunna vara en betydelsefull kunskapsresurs for alla
inblandade bor det ha en aktiv roll i sina kontakter med olika verksam-
heter som ger stod. Genom att kompetensen ofta inte ar tillrdcklig inom
de lokala verksamheterna dr det inte sékert att man kan efterfraga och ge
uppdrag till teamet i alla de situationer da ett stod darifran skulle beho-
vas. Dérfor behover teamet kunna ha en proaktiv roll och vara en padri-
vande faktor 1 uppbyggandet av kompetens hos den lokala basresursen.
Detta kriver ett professionellt forhallningssitt hos teamet i att kunna ha
ett konsultativt arbetssétt dven i den proaktiva rollen. Teamet bor kunna
ta initiativ utan att ta Gver ansvaret.



SV-teamet bestar idag av tre personer och 2,8 drsarbetare. Vid exempel-
vis kurser och traningsbesok deltar d&ven andra personer vid Resurscenter
syn Orebro. Det bor dvervigas om ett team for SV-frigor ska vidgas till
att omfatta fler personer, pa delar av sina befattningar, dn de nuvarande
tre. Detta behover inte innebéra att mer resurser avsitts totalt dn idag,
men att fler personer, som redan idag gor arbetsinsatser inom aktiviteter
som teamet driver, far en naturlig knytning till teamet. Fordelen skulle
kunna vara att SV-frdgorna blir mer forankrade inom resurscentret och
mindre beroende av ett fatal personer. Man skulle ocksd kunna fa en
storre kompetensbredd inom teamet.

Sévil SV-teamet som all annan personal som ger stdd till personer med
SV kommer att hamna i situationer som kréver ett engagemang som inte
bara ror praktiska, administrativa eller pedagogiska fragor. Sjukdomens
karaktér och progredierande forlopp gor att de som kommer 1 ndrmare
kontakt med personerna med SV stélls infor situationer dar man blir
mycket kidnsloméssigt berord. Insikt i etiska och existentiella fradgor och
forstaelse for att personen sjilv, dennes familj och personal behover stod
pa dessa omraden bor vara en viktig del av teamets kompetens. I inter-
vjuerna uttryckte méinga forédldrar att man skulle behovt kidnslomaéssigt
stdd men att man fatt alltfor lite erbjudande om detta. SV-teamet kan och
skall inte sjdlva ge detta stdd, men teamet behover insikt i dessa fragor
for att kunna vigleda till var sadant stod finns att fa.

For att kunna méta frigor fran familjer och personal nir det géller kans-
lomassiga och existentiella fragor och for att kunna vigleda till kvalifi-
cerat stod bor SV-teamet ha tillgéng till kompetensutveckling nir sadan
behovs. SV-teamet kan ocksa sjdlva behdva kontinuerligt stod och hand-
ledning for att kunna hantera de svara kdnsloméssiga fragorna for egen
del.
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Specialpedagogiska institutet ar en rikstdckande myndighet for sta-
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