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Med talamod och fingertoppskansla

Det finns vissa tillfallen som gor mig
extra stolt 6ver verksamheten inom
Handikapp & Habilitering. Ett sddant
tillfalle &r nar jag moter medarbetare
som med talamod, empati och finger-
toppskansla méter barn med omfat-
tande funktionsnedsattningar och de-
ras familjer.

Det krévs en alldeles sérskild for-
maéga for att kunna méta barnet precis
som det ar, att soka efter subtila tecken
till kommunikation och att uppmark-
samma sma framsteg i utvecklingen.

Det kravs ocksa styrka att mota fa-
miljer som fatt ett barn med omfattan-
de funktionsnedsattningar, ett barn
som &r alskat, trots att det vant upp
och ned pa deras varld. Ofta ar det fa-
miljer som &r slitna av alla kontakter
med vardgivare och myndigheter, som
kanske inte sovit en hel natt pa flera ar
och som lever med en stéandig oro for
att nagot ska handa deras barn.

Temat for denna tidning ar "Barn
med stora behov”. Gemensamt for ar-
tiklarna &r att de tar upp gladjedmnen
och svérigheter som rér barn med om-
fattande funktionsnedséttningar och
stora medicinska omvardnadsbehov.
De medicinska framstegen medfor att
allt fler barn kan overleva tidiga for-
lossningar, svara skador och komplice-
rade sjukdomar. Omrédet ar synnerli-
gen hogaktuellt, inte minst i skuggan
av atalet mot barnlakaren pa Astrid
Lindgrens barnsjukhus, det vacker
manga etiska fragestallningar.

Artiklarna i tidningen ger delvis
nya perspektiv. Vi far mota familjen
Waller som berattar om dottern Vil-
ma, som ar den stora glédjespridaren i
familjen. Vi kan ocksa lasa om hur in-
satserna fran habiliteringen kan se ut,
dar det gemensamma forhallningssat-
tet ar att fokus ska laggas pa det friska
och pa barnets faktiska férmagor.

Foto: Anki Almqgvist

Det finns anledning att vara stolt
Over habiliteringens insatser, men &r
samhallet rustat for att inte bara rad-
da liv utan ocksa ge dessa barn forut-
sattningar for ett sa gott liv som moj-
ligt? Ar habiliteringen rustad for de
nya kraven som den medicinska ut-
vecklingen staller pa oss? Vi vet att allt
fler familjer som har barn med om-
fattande behov behover vara insatser,
men kanske behéver vi fraga oss om vi
erbjuder ratt insatser. Artikeln om en-
kéaten till foraldrar till barn med spinal
muskelatrofi visar pa en vag att ta reda
pa det. En sak ar dock séker, det kom-
mer alltid att kravas talamod och fing-
ertoppskansla, och den kompetensen
finns inom Handikapp & Habilitering.

Sommarhalsningar
Carina Hjelm
Habiliteringschef
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"Vilma ar sa glad. Hon lyser upp var
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Vilma har svart med
manga saker, men ar
full av skratt och
kramar. Hon har
diagnosen Smith-
Lemli-Opitz syndrom,
SLO, som innebér att
hon inte kan bilda
kolesterol, ett &mne
som dar viktigt fér en
rad kroppsliga och
neurologiska
funktioner.

Text: Monica Klasén McGrath
Foto: Anki Almqvist
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Talapparaten Big green, Step by step, foljer med Vilma i vardagen. Vilma trycker pa den

stora touchknappen och mamma Lottas rost borjar beratta om vad de gjort tillsammans

idag.

Det ar precis efter pask, kvéllen &r ljus
och doftar var. Familjen Frecon-Wal-
ler bor i ett hus i H&agersten och det
ar mamma Lotta som dppnar dérren
nar vi knackar pa. Pappa Emmanuel
tar emot med dottern Vilma i famnen.
Hon &r en liten prinsessa som precis
fyllt tre &r och pappa ar klar storfavo-
rit. Vilma skrattar med hela kroppen
och de rddblonda korkskruvslockar-
na vippar runt ansiktet. Emmanuels
soner, Simon och Gustav, stojar i bak-
grunden.

Klockan ar sex pa kvéllen och da-
gen har varit 1ang. Middagen star kvar
i det trevliga matrummet dar vi slar
0SS ner.

— Vilma borjar bli lite trott, sager

Lotta och kopplar p& matpumpen till
PEG:en (perkutan endoskopisk gastro-
stomi) som Vilma har pa magen.
Vilma far mat i sma, sma portioner
mest hela tiden for att inte krékas och
tappa i vikt. SLO ar en mycket ovanlig
diagnos som innebar att Vilma bade
har omfattande rérelsehinder och en
grav utvecklingsstorning. Hon &r rér-
lig i pappas armar och intresserad av
det som h&nder runt omkring henne.
Lotta tar Vilma i knéet och satter
talapparaten Big green, Step by step,
pa bordet framfér henne. Den foljer
med Vilmaivardagen. Mammas kropp
bildar ett stéd kring Vilma, som kan
placera handerna pa den stora touch-
knappen. Vilma trycker och mamma
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Lottas rost bérjar beratta om vad de
gjort tillsammans idag. Vilma har lin-
ser och horapparat pa bada 6ronen for
att kunna hora.

— I dag har jag varit ledig med mam-
ma, séger apparaten och Vilma ler och
trycker igen. Jag och mamma var pa
promenad, fortsatter det.

Lotta upprepar allt som kommer ur
apparaten for Vilma, for att ge bekraf-
telse.

Vilma kommer inte att kunna lara
sig prata, men daremot kan hon kan-
ske lara sig enklare tecken beroende
pa hur hennes formaga att styra ar-
mar och hander utvecklas. Hon kom-
municerar med sa kallade naturliga
signaler; mimik, kroppssprak, sma ut-
rop och ljud. For att forstd henne més-
te man ha kunskap och tdlamod. Tre
dagar i veckan ar Vilma hemma med
mamma eller pappa och tva dagar ar
hon pa Habiliteringsenheten Ballong-
en, som drivs av Stockholms stad. En
verksamhet som Lotta och Emmanuel
ar mycket néjda med.

— Personalen pa Ballongen tror pa
Vilmas férméga att utvecklas och det
ar viktigt bade for Vilma och for oss,
sager Emmanuel.

I host ska Vilma borja pé special-
forskolan Reimers déar hon kommer att
vara fem dagar i veckan.

— Detkanns otroligt roligt att Vilma
ska fa kompisar varje dag och inte bara
tva dagar pa Ballongen, sager Lotta.

Andningssvarigheter
Lotta hade inte en komplicerad gravi-
ditet nér hon vantade Vilma.

— Det var véaldigt lugnt i magen och
jag hade mellanblédningar, men jag
upplevde inte att det var nagot som var
problematiskt, berattar hon. Nar Vil-
ma foddes var det den lyckligaste da-
gen i mitt liv. Nar de skulle vaga henne
och la henne pa rygg visade det sig att
Vilma inte kunde andas, hon inturbe-
rades och lades i respirator.

Det skulle drgja atta dagar innan
Lotta och Emmanuel skulle fa halla
Vilma.

— Men vi var intill henne hela ti-
den kring alla slangar, med handen pa
hennes huvud och sjong och pratade,
beréttar Lotta.

Man hittade inte orsaken till Vil-
mas andningsvarigheter och det skulle
droja tre manader till innan Vilma fick
sin diagnos. Det var habiliteringsléka-
re Lena Starck pa Sachsska barnsjuk-
huset som stallde diagnosen och som
fortfarande &r Vilmas lakare.

— Det var tungt att fa beskedet, men
samtidigt skont att fa veta vad det var
som Vilma hade, sdger Lotta. | borjan
kunde vi inte tdnka pa nagot annat an
SLO, men nu ar Vilma i forsta hand
Vilma.

Vilma har latt till skratt och &ar en
standig kalla till gladje i familjen.

— Jag har spelat in Vilmas skratt
och har det som ringsignal pa min mo-
bil. Nu blir jag glad varje gdng det ring-
er, sager Lotta.

SLO é&r ett &mnesomsattningssyn-
drom och oférmagan att bilda koles-
terol orsakar en mangd symtom som
andningssvarigheter,
horsel- och synnedsattningar och in-
fektionskanslighet. Vilma &ar ocksa

solkanslighet,

muskelsvag och ar dverkanslig i mun-
nen, pa handerna och fotterna.

— Vi tréanar Vilmas munmotorik
hela tiden och det har blivit battre med

Vilma i pappas famn.

kansligheten. Forut kunde man inte
borsta tanderna utan att hon kraktes,
men nu biter hon i tandborsten, séger
Lotta.

For att lindra symptomen medici-
neras Vilma med kolesterol, men det
ar svart for henne att ta upp kolesterol
via blodet och det ar svart att veta vil-
ken effekt medicinen har.

Assistenterna gor livet mojligt
Vilma har fullt omvardnadsbehov och
har precis blivit beviljad assistans 24
timmar om dygnet, fran att tidigare
haft 18.

— Nu lagger vi ner mycket tid pa att
rekrytera assistenter, berattar Emma-
nuel. Under den senaste tiden har tva
assistenter sagt upp sig, sd vi ska ha
krismote senare ikvall.

Vilma maste ha tillsyn dygnet runt
eftersom hon har andningssvarighe-
ter och ofta kréks nattetid. Om ingen
ar dar och vander henne kan hon kva-
vas av sina krékningar. Hon har ock-
s& sémnstorningar som gor att hon har
vakenperioder dven nattetid.

— | borjan tyckte vi att det var svart
att slappa in ndgon i vart hem, vi ville
klaraallt sjalva. Nar vi sa fick assistans
sov vi inte alls utan gick ner sa fort hon
hostade, sager Lotta. Nu har vi forstatt
att vi maste vila ndgon gang och sover
pa natterna.

Lotta hamtar ett papper dér de skri-
vit upp alla kontakter de har for Vil-
ma. | mitten star Vilmas namn som ar
sammanbundet av ett virvarr av namn
pa kliniker och personer.

— Vi har kontakt med 15 olika in-
stanser, som habiliteringen och alla
medicinska kliniker, forutom assisten-
terna, sager Lotta. Pa varje stalle har
vi ocksd kontakt med olika personer.
Det &r oerhort tids- och energikravan-
de. Vilma ar ocksa mycket infektions-
kanslig och en maginfluensa kan vara
livshotande for henne. Vart foraldra-
ansvar ar nagot helt annat &n det man
har fér andra barn. Utan assistenterna
skulle vi inte 6verleva.
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Simon och Gustav ar stolta ¢ver sin lillasyster och leker ofta och garna med henne.

Livlina

| juli vantar Lotta sitt andra barn och
nyligen har hon gatt tillbaka till sitt ar-
bete.

— Det ar en forutsattning att ha ett
flexibelt jobb med forstaende arbets-
kamrater nar man har ett barn som
Vilma, séger Lotta. Jag tycker att det
har kants bra att arbeta, det ar bra for
sjalvfortroendet som sviktat nar jag
varit hemma for lange. Samtidigt har
jag lart mig att det inte gar att kom-
pensera sin laga sjalvkansla med pre-
stationer pa arbetet. Det har Vilma
lart mig.

Familjen har haft sporadiska kon-
takter med olika verksamheter inom
habiliteringen, men idag har de bara
kontakt med Tittut.

— Tittut har varit en livlina foér oss,
sager Lotta. Vi gick dit forsta gangen
nar Vilma baravar drygt fyra manader
och det var fantastiskt. Plotsligt var vi
inte ensamma langre. Det gar ju inte
att beskriva for andra hur det ar att

leva med ett barn som har omfattan-
de funktionshinder, men pa Tittut fat-
tar alla vad man menar. Jag gar fortfa-
rande dit varannan mandag i en grupp
for foraldrar och det betyder mycket
for oss. Personalen ger ett fantastiskt
bemé&tande som bade ar professionellt
och empatiskt. Det ar fokus pa oss och
pa Vilma.

Att se Vilmas kapacitet

Det ar viktigt for Lotta och Emmanuel
att Vilma behandlas med respekt och
med tro pa hennes formaga.

— P& Ballongen kanner vi att den
har tron finns, sdger Emmanuel. De
ser hennes kapacitet och arbetar efter
tydliga mal som foljs upp. Vi ar invol-
verade och sager vad vi vill och tyck-
er ar viktigt. Vilma utvecklas otroligt
mot alla odds. Hon drar sig t.ex. upp i
sittande av egen kraft nar hon ligger pa
skotbordet och det ar ett stort steg.

Runt Vilma &r det nastan alltid
glatt och Lotta och Emmanuel betonar

hur mycket kérlek och gléadje som ge-
nereras omkring henne. Storebroder-
na Gustav och Simon kivas néstan om
vem som ska fa halla Vilma nar det ar
dags for fotografering i soffan.

— De &r s stolta 6ver henne, sager
Emmanuel. En dag néar Vilma var liten
sprang Simon runt med henne i fam-
nen nar vi skulle hamta honom fran
fritids: "Titta far ni se pa varldens gul-
ligaste lillasyster!”

— Jag slas dagligen av hur glad och
lycklig Vilma &r och hur mycket glad-
je hon ger oss, sdger Lotta. Nar hon
vaknat och dragit sig i séngen ett tag,
kommer néstan alltid ett skratt eller
leende. Tank om man sjélv skulle vak-
na sa!

Nu &r Vilma trott och det blir pappa
som nattar henne idag. | fonstren star
pelargonskott i lerkrukor och vantar
pa att sommarsolen ska gora sitt.



”Smabarnstiden tar ju aldrig slut”
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Bestall de senaste

rapporterna

Hur parrelationen paverkas av att vara foralder till ett barn med funktionsnedsattning inom

autismspektrat
FoU-rapport 2009-03
Anette HOgberg

Denna rapport redovisar en undersoékning av hur man och kvinnor upplever att parrelatio-
nen har paverkats av att de fatt ett barn med funktionsnedsattning inom autismspektrum.
Studien tar fasta pa vad detta kan innebéara for familjen i stort, for parrelationen och for
sjalvbilden. Rollférdelning och beroende behandlas liksom relationer till slakt, vdnner och
natverk. Aven hur kompetens och stolthet kan vixa fram. Omrédet ar outforskat, undersok-
ningen har darfor fatt en explorativ inriktning. Metoden &r halvstrukturerade intervjuer.

Pris: 200:-

Barns Delaktighet i Forskolan
Definition, Observation och Analys
av Delaktighet som Social Process
FoU-rapport 2009-2 Eva Melin

Det &r viktigt att alla barn kan bli delaktiga
i forskolemiljon. Sarskilt viktigt &r det for
barn med funktionsnedséattningar da vi vet
att de barnen I6per stor risk att bli utanfér
i kamratkretsen. For att kunna studera
barns delaktighet pa forskolans olika
sociala arenor maste delaktighet definieras
och konkretiseras. Rapporten presenterar
en s&ddan konkretisering av begreppet
delaktighet. Arbetet &r tankt att fungera
som en manual for observation och analys
av barns delaktighet i forskolan.

Pris: 200:-

| det lilla barnets varld —
om habiliterande interventioner
under barnets forsta levnadsar

FoU-rapport 2007-01, Eva Melin

Idag ger neurofysiologiska, neurobiolo-
giska och utvecklingspsykologiska teorier
liknande forklaringar till barnets utveck-
ling, fast fran olika utgdngspunkter. Det
skapar en spannande helhet. Denna rap-
port innehaller en teoridel, en empirisk
del samt en modell fér intervention. Ar-
betet tar sin utgdngspunkt i metateori och
teori om intentionalitet och medsubjekti-
vitet, som kombinerar medicinsk och so-
cial modell. Interventioner enligt denna
modell kan 6ka barnets delaktighet i sin
egen habilitering.

Pris: 250:-

Livssituationen for unga vuxna
med lindrig utvecklingsstérning

FoU-rapport 2009-01 Therése
Mineur, Susanne Bergh, Magnus
Tideman

Detta ar en kunskapsoversikt baserad

pa skandinavisk forskning mellan 1998-
20009. Fokus ligger pa lindrig till méattlig
utvecklingsstorning hos personer i aldern
13-35 ar. Malsattningen &r att 6versikten
ska kunna anvandas for att bade utveckla
habiliteringsinsatser och erbjuda aktuell
och tillganglig information, kunskap och
radgivning om utvecklingsstorning.

Pris 200:-

Goal Attainment Scaling och for-
aldrars val av mal, en metod for be-
handlingsplanering och utvardering
av funktionell traning for barn med
cerebral pares

FoU-rapport 2008-03, Annemarie
Bexelius

Malfokuserad funktionell tréaning i bar-
nets vardagsmiljo har i ett flertal studier
visat sig ge goda behandlingsresultat for
barn med cp. Noggrann kartlaggning och
maélformulering utgor grund for behand-
ling. Genom anvandning av GAS kan ma-
len graderas i 6kande svarighetsgrad vil-
ket mojliggdr utvardering av behandlings-
effekter. | foreliggande studie har 22 barn
deltagit i en 12-veckorsperiod av mélfoku-
serad funktionell traning. Kartlaggning
har gjorts med PEDI och GMFM-66. Bar-
nen uppfyllde sina mal i hog grad.

Pris: 200:-

Foraldralarande inom barnhabi-
litering — Teori och praktik
FoU-rapport 2008-01, Lena
Solders

Foraldrautbildning erbjuds idag bl.a.
inom forskola/skola, socialtjanst lik-
som héalso- och sjukvard. Larandet
kan beskrivas ur olika perspektiv. Om
barnet ar det priméra brukar man tala
om Parent Education, nar fokus ligger
pa familjen som helhet talar man om
Parent Training och nar det ar forald-
rarna som star i centrum for utbild-
ningsinsatsen sager man ofta Parent
Support. En viktig tanke ar att fa till-
stand ett bra samarbete mellan férald-
rar och personal. Det &r nédvandigt
for att skapa storre delaktighet och ett
battre larande for foraldrar.

Pris: 200:-

Diagnos: Lindrig utvecklingsstor-
ning. Hur upplever tonaringar och
unga vuxna nar de far diagnosen?
FoU-rapport 2007-02, Liisa Holtay
Pa senare ar har det blivit en betydande
o0kning av inskrivning av &ldre elever i sér-
skolan. Studien handlar om hur det ar att
fa diagnosen i de sena tonaren eller som
ung vuxen. En kartlaggning av hur ménga
ungdomar aktuella inom Handikapp &
Habilitering i Stockholm som fatt en sddan
sen diagnos har gjorts samt har genom in-
tervjuer studerats hur ett mindre antal
unga uppfattar diagnosen. Rapporten be-
rdknas utkomma i borjan av hosten.

Pris: 200:-
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