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En mammas opplevelse
av barneintensiven
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] sidan 3 Samhallets stodinsatser till barn och
unga med funktionshinder

Ta ansvar for samverkan Alla behdver ta initiativ. Ingen kan lamna &t “ndgon annan”
—samhallets stodinsatser att se till att samhallets insatser till barn och ungdomar
for barn och unga med med funktionshinder fungerar vél tillsammans i den
funktionshinder helhet som barnets vardag utgor. Var och en av alla som

N ar delaktiga i den vardagen maste se sin roll i helheten.
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O rd fra Kdra vanner
En vacker och solrik vinterdag i februari i Goteborg holl NOBABs nya
ordfOorande styrelse it forsta styrelseméte. Viktiga saker diskuterades.

Leifur Bardarson, barnkirurg
fran Island, ar nu ordférande for
nordiska NOBAB. Leifur kanner
gott till NOBABs verksamhet.
Han satt som Islands represen-
tant i NOBABSs styrelse under
aren 1997-2004. Han &r ocksa
med i NOBAB Islands styrelse
sedan méanga ar tillbaka. Leifur
arbetar pa Landspitali — universi-
tetssjukhuset i Reykjavik.

Den nordiska styrelsen
Trondheim sept 2006

e Vad har NOBAB lyckats astadkomma under de 28 ar som foreningen
har existerat?

e Hur skall vi bem6ta nya forhallanden i ett samhélle som i manga
avseenden &r olikt den verklighet som NOBAB hittills har haft
framfor sig?

e Hur skall vi utveckla nya standarder for sjuka och funktionshindrade
barn och ungdomar?

e Vilka uppgifter skall den nordiska styrelsen ha och vilka uppgifter
skall de nationella féreningarna ha?

e Hur skall NOBABs hemsida (nobab.org) vara uppbyggd — vilken
information skall finnas dar och pa vilket sprak?

e Hur skall den nordiska kassan finansieras — finns det nya
mojligheter for finansiering ?

Som ni ser diskuterade styrelsen flera fragor som pa satt och vis beror
foreningens exsistens och tillvaro. Det nordiska samarbetet &r myket viktigt.
Vi kan och bor lara av varandra eftersom de nationella féreningarna har
utvcklats at olika hall. Var och en har sin styrka. Det blir alltmer viktigt

att foraldrar och anhoriga ar med i NOBAB-arbetet — det ar ett krav fran

det samhalle vi lever i i dag. Var senaste nordiska konferens handlade om
barnet som fremmed kulturell patient. Det for tankarna till var hemsida.
Vilka ar det som vi vill na med den och vilket sprak ar mest effektivt dér?

Som ni ser kéra vanner har den nya styrelsen — och vi alla i NOBAB - stora
uppgifter framfor sig. Ett nara samarbete mellan de nationella féreningarna
ar darfor mycket viktigt.

Och du NOBABiIst !

Skicka oss gdrna dina tankar om NOBABs framtid. Vi behover din hjalp.

Leifur
leifurba@landspitali.is

Fran vanster: Teija Schroder (Finland), Camilla Nordstrom (suppleant
Sverige), Ellen Semb Wilhelmsen (Norge), Margareta Bjerkman (redaktor),
Ragna Marinosdottir (Island, kassor), Leifur Bardarson (Island, ordférande),
Hulda Gudmundsdottir (Island, sekreterare), Anna Séderholm (Sverige)
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En mammas opplevelse av barne-
intensiven pa Rikshospitalet

”Glassburet” kaltes det lille rom-
met pa ca. 8 kvm inne pa Barne-
intensiv pa Rikshospitalet i Oslo.
Rikshospitalet — ”ett hjem for deg
ett hjem for meg”.

Nermest slik var det for deler av
familjen Wilhelmsen som besto av
Stian og mamma, mamma og Stian
i ca. ett halvt ar. Jeg, mamma med
korte flyktige besgk til Tansberg
med times ekspressen og resten

av familien, i alt fem i slaget.
Pappa Tom tilbrakte mest tid i hus
og hjem, og tok seg av sgskene til
Stian, Karoline som da var elleve,
0g Andreas som var ni, det var best
sann.

Etter ialt fem hjerteoperasjoner
fikk Stian til da halvannet ar gml
store lunge komplikasjoner ,0g
tilbrakte nesten ett halvt ar pa respi-
rator inne i dette sakalte glassburet.
Rommet var fysisk adskilt fra resten
av barneintensiv, med mulighet for
og lukke dgren bak seg, trekke ned
rullgardina og skjerme oss fra an-
dres elendighet. Langtidsliggerne la
bak denne dgra, og det var oss. Jeg,
mamma Ellen, ble nok litt annerle-
des av & veere der — sakalt institus-
jonalisert. En skammelig folelse av
misunnelse erindrer jeg der jeg sa
det ene barnet etter det andre forlate
sykesengen i det store rommet og
reise hjem. Enkelte kanskje bare
etter noen timer.

Langtidsliggerne

Men, altsa, langtidsliggerne var oss,
ja det faltes sann. Jeg klarte ikke
skille mellom Stian og meg selv.
Jeg var liksom Stian, vi ble ett. Om
jeg bare kunne ga i hans sted. Hans
smerte ble min smerte, som om jeg
tenkte at en smerte som deles taper
sin kraft. Ja, dette lille rommet var
fylt av mye smerte blant tekniske
apparater til tider 14 i slaget som
tikket og gikk, koblet til alle mulige
steder pa den lille kroppen som om
han narmest var en fremmed. Re-
spiratoren konstant ved Stians side,
det livreddende apparatet som hjalp
Stian og puste da han ikke kunne
selv. Til tider var han sa svak at vi
ikke kunne bergre ham fysisk. Hvis
jeg tok pa gutten var pep det faretru-
ende lavt i metningsmalerne og pul-
sen raste og herjet.

Alltid trofast ved hans side satt jeg
der, og tenkte at bare vi er talmodige
sa ordner dette seg. Jeg klamret

meg til hvert lille halmstra selv om
jeg bar i meg sykepleierens kritiske
blikk overfor legenes uttalelser.
Verden utenfor sto stille nermest
som i ett slags vakuum. Det var kun
denne isolerte verden som eksisterte
for oss.

Stian fikk sakalt “glemmemedisin”
som intensiv sykepleierne kaller det,
sa jeg haper at han ikke erindrer sa
mye av smerten for han led virkelig
hver gang han matte su-
ges i tuben og nar legene
forsgkte og koble ham av
el pa respiratoren. Kraft-
ige hender presset respira
tortuben ned i alt for
trange nesebor hos en
livredd og desperat liten
gutt med bedende gyne
som fortvilet tryglet og ba
mamman sin redde ham ut
av dette. Sma barnehen-
der klorte mamman sin i

, 0g hev etter pusten, mens

jeg mobiliserte alt av krefter og
sang rolig ”’so ro lillemann” fgr han
til slutt sovnet av sterke beroligende
medisiner .Denne kampen ble kje-
mpet gang pa gang, fordi legene
stadig forsgkte og presse Stian til og
klare puste jobben selv. Nar
respiratortuben klippes av ble Stian
raskt bla pa leppene, tunga, nesa og
metningen synker drastisk. Han
gisper etter luft og anestesien bag-
ger, han hoster, harker og kaster
opp. Sterke inntrykk for en livredd
mamma er prentet inn i hodet mitt
for evig og alltid. En slags skrekk-
blandet fryd, livredd for dgden, men
samtidig med ett hardt grep om li-
vet som om han fagdes pa ny, og skal
pa nytt leere seg og puste for egen
maskin.

Intensivsykepleierne fravek sjeldent
Stian med sitt falkeblikk, som oftest
to sykepleiere av gangen. Var det
medisiner som skulle gis ble de all-
tid sjekket og dobbelt sjekket, dette
leerte jeg etter hvert a bli trygg pa.
Jeg er sykepleier ja, men den vik-
tigste rollen er & veere mamma.
Personalet var alltid hyggelige over-
for 0ss, og sveert bevisst alvoret og
ansvaret. Nar sekundene telte ante
jeg en presset stemning fagpersona-
let seg i mellom, kan hende fordi
en del av meg fortsatt tok del av an-
svar og var litt sykepleier allikevel.

Kunne ikke gi opp hapet
Legene gikk inn og ut av dette rom-
met og gjorde sine hgylytte vurde-
ringer og diskuterte ulike mulighe-
ter nar det var flere tenkbare. Min
trgst ble at det fantes muligheter,
uansett om det var nye metoder for
kirurgene og kan hende pa ekspri-
ment niva, sa var det i hvert fall

noe og klamre seg til. Jeg slukte all
informasjon ratt, jeg leste journalen
opp og i mente, og forsgkte hele
tiden og forsta og tenke lgsninger.
Jeg kunne ikke gi opp hapet for alt i
verden, selv om frykten for deden
var faretruende neere.

Verst var det nar det i grunn ikke
fantes noen alternativer, og mulig-



NOBAB-nytt

sidan 4

Idag ar Stian en liten pigg krabat!

heter var brukt opp. De fleste leger
var vennlige, men og preget av
alvoret. Det er vel nd en gang sann
at de som kom med ubehagelige
brutale budskap ikke 1 sarlig” hgyt
i kurs” der og da, men jeg forstar
viktigheten av dette i ettertid. Vi
fikk beskjed ratt og brutalt flere
ganger — at na er det ikke mer vi
kan gjere for gutten deres. En av
gangene var lille julaften, da var vi
nettopp oppfordret til og reise hjem
og feire jul for sgsken til Stian, og
nattevaktens stemme hadde sagt de
uvirkelige ordene. Tappert ga vi den
vanskelige beskjeden til Karoline
0g Andreas, selv om jeg helst ville
gjemt det langt vekk innerst i en
skuff og benektet at det noensinne
var sagt. Heldigvis viste det seg at
de tok feil.

A bli tatt pa alvor

A vaere pé barneintensiv med ett
barn som er livstruende syk inne-
baerer ikke bare redsel og frykt, men
en slags befrielse over endelig a bli
tatt pa alvor. Dette i motsetning til
var erfaring ved barneavdelingen i
en kort uke i forbigaende bedring.
Gjentatte ganger tryglet jeg og ba
om hjelp fordi Stian raskt ble darli-
gere igjen. Allikevel ble vi avvist og
overlatt til oss selv bak stengte dg-
rer. Stian beveget seg raskt mot stu-
pet, men vi ble ikke hgrt!! Kanskje
var det fordi jeg selv er sykepleier,
kanskje var det fordi det var for dar-
lig bemanning, menneskelig svikt
etc. Jeg satte meg til ute i korridoren
demonstrativt og forlangte at jeg
skulle fa snakke med vakthavende
lege. Dette endte opp med rask
overfgring tilbake til intensiven.

Fremfor & kle pa Stian der han tap-
pert strevde med pusten og brukte
alt hva den lille kroppen hadde av
hjelpemuskler for a fa luft sam-
tidig som han kaldsvettet kraftig
og kastet opp, sa kledde erfarende
personalet av Stian for a observere
hele gutten. Maske med Racemisk
Adrenalin inhalasjon ble endelig ko-
blet til slik som jeg fortvilet ba om
pé barneavdelingen men som legen

ikke hadde vaget a gi fordi hjertet
som allerede raste av sted i en
voldsom fart ville rase enda mer....
Jeg sa medlidenhet fra personalet,
0g jeg tenkte takk for at vi endelig
er i sikkerhet for denne gang.

Enestaende mennesker
Barneintensiven er fylt av enesta-
ende mennesker som gjorde absolutt
alt for at var lille gutt skulle fa leve.
Vi star i evig takknemlighetsgjeld til
kirurger, anestesi leger og intensiv
sykepleiere. Det var hele tiden
kommunikasjon pa tvers av lande-
grensene da fagpersonalet trengte
dette.

Stian har fatt en grisedre som erstat-
ning for egen lungepulsare, denne
ble kjgpt i England og skulle vare
del av ett prosjekt. Vi var heldige
som fikk dette unike tilbudet .Men
dessverre holdt den i ett lite ar, og
ble skiftet ut da den holdt pa a
sprekke. Deretter fikk vi klar be-
skjed fra kirurgen om at grisearen
matte ut, men de hadde ikke noe &
sette inn. Dette var starten pa Stians
lengste innleggelse pa intensiven
som jeg beskriver her med varig-
het pa ett halvt ar. Legene lot seg
ikke stoppe, kirurgen ringte verden
rundt, slik at vi etter tre dager fikk
tiloud om lungepulsare fra ett

barn. Dette gikk nesten smertefritt,
hjerteoperasjonen var vellykket,
men det ble store lungekomplikasjo-
ner og Stian utviklet ett Emfysem i
hele venstre lunglelapp. Dette Em-
fysemet presset pa hgyre lunge og
selve hjertet hans slik at alt holdt pa
og kollapse. Da hentet legene kom-
petanse fra et verdenskjent lung-
esenter i Burningham som veiledet
i denne prosessen slik at de fjernet
hele venstre lungelapp og Stian ble
gradvis bedre.

Dette var ett kort innblikk i en lang
periode pa intensiven som har festet
seg forevig og alltid pa netthinnen.
Godt og ha gode hjelpere nar vi
behgver det, og jeg vet at vi en dag
vil behgve det igjen

Ellen S. Wilhelmsen
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Ta ansvar for samverkan —och for helheten!
Om samhallets stodinsatser till barn och unga med funktionshinder

Alla behdver ta initiativ.
Ingen kan lamna at

nagon annan” att se till

att samhéllets insatser till
barn och ungdomar med
funktionshinder fungerar
val tillsammans i den helhet
som barnets vardag utgor.
Var och en av alla som ar
delaktiga i den vardagen
maste se sin roll i helheten.
Alla kan och behover ta
initiativ, var och en pa sitt
satt och i forhallande till sitt
sammanhang.

Varfor ar samverkan viktig?
Samverkan mellan olika personal
och verksamheter har effekt pa
barns, ungdomars och deras famil-
jers vardag. Fungerar samverkan
blir livet lattare, men nar den brister
far det stora konsekvenser for
familjerna.. Effekterna av bristande
samverkan ar val kanda for famil-
jerna som berdrs, men &r inte lika
kanda av den personal som ger stod.
Till exempel &r samverkan viktig
for att tvaariga Klara ska kunna leka
med sina kompisar pa forskolan

for att elvaariga Ibrahim ska ha en
chans att klara skolan

for att fjortonariga Kalles mamma
ska slippa att sjalv administrera och
samordna de drygt tjugo personer
som ger stéd och insatser som Kalle
ar beroende av

for att sjuttonariga Lisa ska slippa
oroa sig for att inte fa ratt vard for
sitt medfodda hjartfel nar hon blir
vuxen.

Som personal i en verksamhet kan
det vara svart att se sin del i hel-
heten, det vill séga vad man sjalv
kan bidra med for att fa samverkan
att fungera sa att barns och ungas
behov inte ska "falla mellan sto-
larna”. Enligt projektets resultat kan
tydligare ansvar och fungerande
samverkan forbattra barns och
ungas mojligheter att fa ratt stod pa
ratt satt vid ratt tidpunkt.

Bristande samverkan
Myndigheter och organisationer har
i manga olika sammanhang pekat
pa att bristande samverkan och
ansvarsfordelning mellan huvud-
méan och verksamheter forsvarar for
barn och unga att fa ratt stod. Att
barns behov av stdd i skolan inte
tillgodoses beror bland annat enligt
Skolverket pa bristfalliga samver-
kande rutiner kring atgardsprogram
(2001). Specialskolemyndigheten
konstaterar att daligt fungerande
samverkan mellan skola och
barnpsykiatri, barnhabilitering och

kommuners socialforvaltningar far
negativa konsekvenser for déva el-
ler horselsakade elever. | rapporten
For barnets basta (RFV 2002:13)

pavisar Riksforsakringsverket (nu-
varande FoOrsékringskassan) konse-
kvenser av bristande helhetssyn.

Barnperspektivet

Projektets syftade till att belysa
vilka problem som bristande an-
svarsfordelning och samverkan for
med sig och att ge forslag pa hur
situationen kan forbattras.

De problem som kartlagts och
beskrivs utgar i forsta hand fran
barnets livssituation. Barnperspek-
tivet innebar ocksa att slutsatserna
om vilka férandringar som behévs
for att fa till stand fungerande an-
svar och samverkan satts i relation
till vardagsnara konsekvenser for
barnet och familjen. Principerna i
FN:s konvention om barnets réat-
tigheter, barnkonventionen, ar en
viktig utgangspunkt och da sarskilt
artikel 3, 6 och 12. Dessa beskriver
att barnets basta ska séttas framst,
att barnet har rétt till liv och utveck-
ling och rétt att uttrycka sina asikter
som ska respekteras.

Problem —och goda exempel
For att sa konkret som majligt
kartlagga problem som férekommer
vande vi i projektet oss till professi-
onella inom olika verksamheter som
barn och unga med funktionshinder
kommer i kontakt med, till handi-
kapporganisationer och till forald-
rar, verksamma respektive bosatta i
olika delar i Sverige. Samtliga fick
fragan om problemsituationer de
har erfarenhet av och som beror pa
otydlig ansvarsfordelning och bris-
tande samverkan. De tillfragades
ocksa om de hade exempel pa nar
situationerna man beskrivit faktiskt
fungerar och varfor. Det visade

sig finnas manga goda idéer och
exempel pa metoder och arbetssatt.
Resultaten bygger pa denna inven-
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tering, pa ett antal seminarier samt
genomgang av litteratur och aktuella
utredningar.

Mest problematiskt

Foljande omraden innehaller an-
svars- och samverkansproblem som
medfor omfattande negativa kon-
sekvenser for barn, ungdomar och
deras familjer.

® Assistentens roll och uppgifter

® Samverkan om sérskilt stod i for-
skola, skola och skolbarnsomsorg

® Skolskjuts och fardtjanst, till ex-
empel mellan skolbarnsomsorg
och skola, eller for barn som
véxelvis bor hos foraldrar med
gemensam vardnad som lever
skilda at

® Pedagogiska eller personliga hjalp
medel

® Ansvar for barns och ungdomars
fritid med samverkan som grund
forutsattning

® Fran ung till vuxen inom halso-
och sjukvarden

Assistentens roll och uppgifter

Ett barns eller en ungdoms behov

av assistans kan se ut pA manga satt
beroende pa barnets alder, funktions-
hindrets eller funktionshindrens art
och grad, den miljé som barnet eller
den unge vistas i samt den aktu-

ella vardagssituationen. Barnet kan
behova assistans hemma, pa fritiden,
i forskolan, i skolan och skolbarns-
omsorgen, kanske pa sjukhus och till
och fran behandling och tréning av
olika slag. De olika former av assis-
tans som barnet kan behova regleras
av olika lagar och forordningar och
ges av olika verksamheter. Exempel
pa assistansformer ar resursperson
eller extra resurs i forskolan eller
inom skolbarnomsorgen, elevassis-
tent i skolan, personlig assistans en-
ligt LSS och LASS alternativt enligt
socialtjanstlagen (SoL) samt ledsa-
garservice enligt LSS eller SoL.

Ett, av flera skél, till att problem
uppstar &r att olika regelverk inte
Overensstammer. Ett annat skal ar

att de olika verksamheterna, som

var och en ansvar for sin insats, inte
samverkar. Om barnet pa grund av
sarskilda skal far assistansersattning
beviljad &ven for skoltid kan hon
eller han fa stod for sina personliga
behov av sin personliga assistent,

for sina personliga behov, och stéd

i skolarbetet av en elevassistent
anstalld av skolan. Ofta medfor det
oklarheter, sarskilt for barnet, om
vem som ska assistera barnet med
vad, nér det ska ske och pa vilket
sétt. Exemplet visar att for att ett och
samma behov ska tillgodoses, i det
har fallet assistans, maste familjen
vanda sig till tre olika instanser;
skolan, kommunens socialtjénst och
Forsakringskassan. Det innebar flera
utredningstillfallen for barnet som
ibland resulterar i olika beddmningar
av samma behov. Om samverkan inte
fungerar nar ett barn behdver insatser
fran flera lagomraden tillgodoses inte
barnets behov ur ett helhetsperspek-
tiv vilket far negativa konsekvenser.
Barnombudsmannen (2002) med
flera har uppmarksammat detta.

Problem med ansvar och samver-
kan inom halso- och sjukvarden
Nér ungdomar som haft fungerande
habiliteringsstdd blir vuxna och fort-
farande behdver sadant stod uppstar
ofta problem. Pa flera hall i landet
saknas organisation for vuxna som
motsvarar den for barn och ungdo-
mar. Det innebér att det inte finns en
mottagande part att fora dver kun-
skap och information till. Det finns
problem med medicinsk medverkan
inom habilitering for vuxna liksom
med kompetens och mottagande
inom priméarvarden. Det brister ocksa
i samordning mellan habilitering och
specialistsjukvard for vuxna. Likasa
saknas ofta en sjalvklar mottagande
enhet nar den unge fyller arton ar till

LSS — Lag (1993:397) om sarskilt stéd och service till vissa funktionshindrade.
Insatser enligt den lagen sdker man hos kommunens socialtjanst. LASS — Lag
(1993:389) om assistansersattning. For att ansbka om assistans enligt LASS vander

man sig till Forsékringskassan.

vilken barn- och ungdomspsykia-
trin, BUP, kan Overlamna ansvaret.
Det kan medfora att den unga vuxna
inte far fortsatt stod. Extra stora

blir konsekvenserna fér ungdomar
och unga vuxna som har ovanliga
och sallsynta diagnoser, eller svara
omfattande flerfunktionshinder, som
behover kvalificerad vard.

Ett pusssel med manga bitar
Barnens och ungdomarnas behov

ar sammansatta, sammanhangen
komplexa och de inblandade perso-
nerna och verksamheterna manga.
Projektets resultat har vidareutveck-
lats i en idéskrift (Socialstyrelsen

& Specialpedagogiska institutet,
2005b). | denna konkretiseras bade
problem och goda exempel med
hjalp av fallbeskrivningar. En av
dem beskriver Ibrahims situation.
Han &r 11 ar nar han rakar ut for en
olycka som medfor att han far en
hjarnskada. Han och hans familj har
kontakt med ett stort antal personer
inom olika verksamheter. Men fa
av dessa traffar eller har personlig
kontakt med varandra vilket figuren
belyser.

Det hanger pa foraldrarna
Merparten av samordningen blir
darfor foraldrarna tvungna att an-
svara for. En uppgift som kan vara
sarskilt svar i de fall foraldrarna inte
beharskar svenska spraket.

® Samordningsansvaret innebéar
bland annat att férmedla infor-
mation mellan olika verksamhe-
ter. FOr detta krévs stor kunskap
om de offentliga stodsystemen.

® For att kunna dverblicka vilka,
till exempel ekonomiska, konse-
kvenser olika val far for famil -
jens hela situation behover forald
rarna kanna till hur de komplice-
rade regelverken som styr olika
insatser paverkar varandra.

e Foraldrarna behover ocksa kanna
till hur stédet administreras samt
ha tid, kraft och formaga att
agera.
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’Halla kontakterna med alla tar
mycket energi, man blir ledsen och
arg. Administrerar barnet istal-

let for att vara med honom™. (En
mamma som standigt har kontrol-
len)

Ungdomarna sjélva

Det &r inte alltid man som ung
person vill att foréldrarna &r med
vid olika moten och besok, eller att
de har den fullstdndiga kontrollen
over ens liv. En ung person pa vag
in i vuxenlivet kan behdva stdd och
samordningshjalp av ndgon utom-
staende for att sjalv kunna styra
over de olika insatser som hon eller
han behover.

’Det javligaste med min sjukdom
ar att aldrig kunna fa vara for sig
sjalv nagon gang. Att jag ar sa
fruktansvart beroende av hjélp.
Det ogillar jag mest av allt. (En
ung kille med muskelsjukdom, I:
Renlund, 2004).

Goda exempel

Kartlaggningen av problempano-
ramat gav ocksa manga positiva
exempel fran olika delar av landet
péa vad som kan goras och faktiskt
gors for att forandra till det béttre.
Nagra exempel:

En fungerande vardkedja for
barn och ungdomar med forvar-
vad hjarnskada finns utarbetad

Kirurgkliniken

dér Ibrahim lades in akut efter olyckan.
Remiss till rehabiliteringen. Ingen
personlig kontakt.

Kommunens bistandshandlidggare av Sol
lbrahim fick inga insatser enligt LSS. Habiliteringens
kurator hanvisade da familjen till socialtjansten for
att soka ledsagare enligt Socialtjanstlagen, SoL.
Ingen kontakt med LSS-handlaggaren — trots att de
tillhér samma forvaltning.

Kommunens LSS-handlaggare

Rektor hanvisade familjen att séka LSS-insatser.
Ingen personlig kontakt.

BUP (Barn- och ungdomspsykiatrin)
Remiss fran skolan, utredd av BUP:s
psykolog. Ingen personlig kontakt.

l elewvardskonferens. Dock ingen
m kontinuerlig kontakt.

i Stockholms lan, en modell som
skulle ha kunnat vara till nytta i
exemplet Ibrahim. Modellen med
vardkedjan innebar en rehabilitering
i flera steg med tydliga dvergangar
till nasta skede i barnets aterhamt-
ning. Ett skolinriktat program
specialutformas for varje barn och
forbereder barnet infor atergang till
skolan. Under rehabiliteringsperio-
den samarbetar

familjen nara med personal fran re-
habilitering, skola och resursenheter
i hemkommunen.
(www.rehabstation.se)

Genom ett system med gemensam
finansiering av assistans, som finns
i Gislaved, kan ett barn som behéver
stod fa det av en assistent i stallet for
av flera som i sin tur ar knutna till
olika verksamheter. Den assistans
barnet behover i olika situationer
under dagen kan goras av en och
samma person. Detta ar mojligt ge-
nom att Specialpedagogiskt resurs-
centrum i Gislaved och kommunens
socialtjanst samverkar, aven kring
kostnaderna. (www.skolor.gislaved.se)

En vardkedja for unga vuxna

For att forbattra mottagandet inom
vuxensjukvarden for ungdomar med
flerfunktionshinder som har medi-
cinska vardbehov pagar utveckling
av en vardkedja mellan barn- och
vuxenhabilitering, kommunen och
primarvarden i Uppsala. (www.lul.se)

Rehabiliteringen
m Ingen kontakt med personal vid
annan verksamhet.

Habiliteringen

Kurator och sjukgymnast har
deltagit i elevvardskonferens pa
Ibrahims skola.

Personlig kontakt

Skolan

har traffat habiliteringens
kurator och sjukgymnast vid

For ungdomar med medfodda
hjartfel som ar pa vag in i vuxenlivet
finns GUCH-mottagningar pa ett
antal orter i Sverige. GUCH star for
Grown Up Congenital Heartdisease.
Overgangen fran barn- till vuxen-
sjukvarden forbereds i god tid och
planeras val genom samverkan mel-
lan den dverlamnande barnkliniken
och mottagande vuxenklinik. (www.
guch.nu)

Sammanfattande diskussion
Trots att det idag finns stérre utbud
av insatser an tidigare har foraldrars
totala ansvar snarare tkat &n mins-
kat under senare ar (Socialstyrelsen,
2005). Bland annat beror det pa den
samverkansproblematik som har
belysts. Projektresultatet tyder pa att
det ar vanligare med ansvars- och
samverkansproblem inom en och
samma huvudman &n i situationer
déar flera huvudmén &r inblandade.
Dagens samhallsorganisation inne-
bér en stark uppdelning av verksam-
heter och ansvar. Det gor det svart
att ta ansvar for en storre helhet &n
den som den egna verksamheten
eller de egna arbetsuppgifterna om-
fattar. Professionella som samverkar
med andra verksamheter upplever
att de inte far tillrackligt stod fran
sina organisationer for detta (Hjern,
2001).

Nar samverkan fungerar i praktiken
ar ocksa ansvarsfordelningen tydlig.
Men tydligt ansvar medfor inte
automatiskt god samverkan. Det kan
innebdra en uppdelning som gor att
varje verksamhet avgrénsar och defi-
nierar bort vad som inte ar det egna
ansvaret. Detta sa kallade "stuprors-
tankande” far till konsekvens att
behov faller mellan stolarna och blir
”ingens bord”.

A andra sidan kan ansvarsfordel-
ning innebdra att respektive part

gor tydligt vad var och en kan bidra
med foér det gemensamma syftet.
For att samverkan ska fungera maste
ansvarsfordelningen vara k&nd och
accepterad av alla inblandade. Fung-
erande samverkan forutsatter ocksa
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att de olika aktdrerna ser sin egen
roll i en storre helhet.

Forutsattningar for att na effektivare
samverkan och tydligare ansvars-
forhallanden finns pa saval sam-
héllsniva som pa organisations- och
individ- eller personalniva. Nagot
de goda exemplen som projektet
tagit del av belyser.

Viktigt pa samhallsniva

® Hur lagar och andra regelverk
samspelar. Utformningen av olika
lagar och andra forfattningar som
ror gemensamma fragor behover
samordnas pa ett tydligare satt &an
idag. En nyligen avslutad utredning
visar vad som behover forandras i
lagstiftning for att underlatta sam-
ordning av olika individuella planer
som ett barn, en ungdom eller en
vuxen med funktionshinder kan ha
(Socialstyrelsen, 2007).

® Enhetliga och tydliga uttryck
och definitioner. For stodinsatser
som sker i samverkan bor man
efterstrava att anvanda begrepp som
ar tydliga for den enskilde och som
ar igenkannbara och gemensamma
for olika verksamheter och profes-
sioner.

Nagra viktiga faktorer pa organi-
sationsniva

® Gemensam finansiering fran
olika huvudman. Detta kan mot-
verka att verksamhetsansvariga

inte vagar tanja pa sina granser for
sina ataganden pa grund av snava
budgetomraden.

® Barnkonsekvensanalyser. Innan
forandringar i regelverk, avtal och
Overenskommelser, omorganisa-
tioner och strukturforandringar
fullfoljs bor konsekvensanalyser
goras av hur barn och unga med
funktionshinder berors.

® Gemensamma fortbildningar
och informationsméten for personal
fran olika verksamheter. Det kan
vara ett effektivt satt att bygga en
gemensam vérdegrund och gora de
olika verksamheternas forutséatt-
ningar kanda for personal i andra
verksamheter.

Ytterligare nagra viktiga punkter
pa individnivan

® Undvika ett "stuprorstankande”
dar personal enbart ser den egna
funktionen och inte soker kunskap
eller samarbete med andra verk-
samheter eller professioner. Om sa
sker finns det risk for att ingen tar
initiativ till samarbete.

® \ar och en av de professionella
som barnet eller familjen moter bor
ké&nna som sitt ansvar att visa vagen
till de insatser eller verksamheter
som barnet kan behtva. Det under-
lattar for barn, ungdomar och deras
familjer att hitta ratt.

® Gemensam eller sammanhal-
len individuell planering behdver
utvecklas. Det enskilda barnet eller
den unge med funktionshinder kan
ha flera olika planer. Hur olika indi-
viduella planeringar kan samordnas
i praktiken behdver utvecklas.

Forfattare:
Ann-Marie Stenhammar

Av Socialstyrelsen anlitad utredare for
projektet Ansvar for samverkan.
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Annika von Schantz
— arets sjukskoterska
| Finland 2006

Annika von Schantz ar aktiv medlem
i Nobb sedan manga ar. Hon &r glad
over utmarkelsen och stolt dver titeln
"Arets sjukskoterska”.

Ar 2006 blev avdelningsskoterskan
Annika von Schantz vald till ”Arets
sjukskoterska” och det var forsta
gangen Finlands Svenska Sjuksko-
terskeftrening gav denna utmarkelse
till en barnsjukskoterska.

En uppskattad ledare

Annika von Schantz &r mycket upp-
skattad av sina arbetskamrater och
vanner. Hon ar stark och synnerligen
professionell i sin yrkesroll samti-
digt som hon &r en empatisk, social
och inspirerande ledare. Annika har
lange varit aktiv medlem i Nobab
och Nordiatrans och hon har alltid
helhjértat och engagerat forsvarat
alla barns rattigheter till god sjuk-
vard.

Infektionsavdelningen

Annika von Schantz arbetar pa
Barn-och ungdomssjukhuset i Hel-
singfors och ar avdelningsskoterska
pa en infektionsavdelning (K1).
Avdelningen ar sjukhusets enda
infektionsavdelning och personalen
bor kunna skota alla infektionssjuk-
domar som forekommer hos barn.
Ocksa kroniskt sjuka barn pa andra
avdelningar flyttas till den hér av-
delningen om de insjuknar i nagon
smittosam sjukdom. Darfor kravs
det ocksa kunskap i bl.a. hematolo-
gi, kardiologi och neurologi. Perso-
nalen behover kontinuerlig fortbild-
ning och handledning samtidigt som
nya studeranden bor instrueras och
undervisas. Allt detta stéller stora
krav pa avdelningens avdelnings-
skoterska.

Avdelningens personal bestar av 35
sjukskaterskor och barnskoterskor.
Manga av skoterskorna arbetar
deltid och manga foredrar att géra
langa arbetspass (12 ¥ timme/ ar-
betspass) Avdelningsskoterskans
uppgift ar att sammanstélla tjanst-
goringslistorna. Det &r en kravande
uppgift. Annika forsoker beakta per-
sonalens olika 6nskemal. En tjanst-
goringslista som beaktar personalens
onskemal har en positiv verkan och

far personal att trivas pa avdelning-
en och orka med det tunga arbetet.

Annikas dnskelista

Foraldrarna har visat att de ar ndjda
med varden pa avdelningen. Det
enda foraldrarna klagar pa ar bristen
pa utrymme. Avdelningen har sma
och trdnga rum som ar planerade
for tva patienter. Eftersom varden
ofta kréver en hel del apparatur
finns det inte tillrackligt utrymme
for foréldrarna i rummen. Barnen ar
ofta i lekaldern och da foraldrarna
overnattar pa avdelningen maste de
ligga pa golvmadrasser.

Annika drémmer om ett nytt barn-
sjukhus dér varje barn skulle ha

ett eget rum déar det ocksa skulle
finnas sangar for foraldrarna. Pa
avdelningen borde det ocksa fin-
nas utrymmen som dr reserverade
for undervisning och handledning
av foraldrar och personal, ett rum
dar man i lugn och ro skulle kunna
samtala med foréldrarna. Den nu-
varande avdelningen saknar ett
sadant rum och darfér maste avdel-
ningsskoterskans kansli anvéndas
for sddana samtal. P4 Annikas
onskelista finns ocksa sadant som
inte kréver nya utrymmen och som
skulle 6ka barnens och foraldrarnas
trivsel pa sjukhuset. Alla patientrum
borde t.ex. fa nya taveltelevisioner i
stallet for de gamla stora televisio-
nerna.. Pa en infektionsavdelning
&r det vanligt att foraldrarna vistas
mycket pa sjukhuset och da har de
stort ndje av en television.

Annika von Schantz vill fortsatta
med att utveckla varden av sjuka
barn. Hon konstaterar att det ger
beldning att vara med i Nobabs
verksamhet och att atminstone i det
lilla kunna paverka och fa till stand
forandringar till det battre. For till-
fallet & hon upptagen av studier,
som ar pa slutrakan, och hon blir
under varens lopp magister i vard-
vetenskap.



