Habilitering — men vad hander sen?

Sammanfattning av en konferensrapport

Bengt Lagerkvist

Gunnel Nyberg

Inom ramen fér det regionala utvecklingsarbe-
tet i de fyra nordliga lanen arrangerades i sep-
tember 1983 en konferens om ungdomar med
svara rorelsehinder i behov av sarskilt stod efter
20 ars alder. Den grupp som har kom i forgrun-
den var ungdomar med maéttliga eller svara
funktionsnedsattningar/handikapp men utan ut-
vecklingsstérning. Dessa ungdomar har i basta
fall varit val omhandertagna i en habiliterings-
organisation medan de ofta saknat stod for att
etablera en sjalvstandig tillvaro i vuxenlivet.

| nedanstdende konferensrapport redovisas
hur man forsokt |6sa problemen pa olika satt
och exempel pa angelagna fortsatta aktiviteter
lamnas.

Bengt Lagerkvist ar Overlakare pa habilite-
ringen i Vasterbottens lan, Gunnel Nyberg ar
konsult vid Spri-konsult AB, Umea.

[ mitten av 1970-talet planerades och byggdes en
habiliteringsorganisation for Vasterbottens ldn. Se-
dan 1980 finns ett distriktslag for varje sjukvardsdi-
strikt i linet samt en central habiliteringsenhet i
Umed, som dessutom ar regionalt centrum. Det om-
fattar elevhem, behandlingscentral med habilite-
ringsansluten kommunal forskola, foéraldra- och tré-
ningsligenhet samt sjalvstindig boendemojlighet
for de ildsta tonaringarna.

Det regionala arbetet omfattar ansvar for behand-
ling och boende i sirskilda fall men dven for forsk-
ning, utveckling och undervisning. Som ett led i
regionarbetet arrangerades i september 1983 en
konferens med titeln *>Ungdomar med svéra rorel-
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sehinder i behov av sérskilt stod efter 20-ars alder’’.
Konferensen vinde sig till ledande tjinsteméan inom
habiliteringarna, liansarbetsnamnd, landstingens so-
ciala namnd, kommunforbundens linsavdelningar
samt fordldraorganisationer inom de fyra nordli-
gaste lanen. Konferensen stoddes ekonomiskt av
Folke Bernadottestiftelsen och hade ett varierat ar-
betssiatt mellan foreldasningar, grupparbeten, film,
debatter, diskussioner och Kreativitetsovningar.
Konferensen styrdes aktivt mot realiserbara mal i
stort sett inom existerande budgetramar. En konfe-
rensrapport utarbetades med hjialp av SPRI-Kon-
sult, Umea.

Problemomraden

Habiliteringsorganisationerna i landet ar i allmanhet
byggda for att svara for en habilitering upp till ca 20
ars alder. Nar ungdomarna lamnar habiliteringen
kan man i stort sirskilja tre grupper. Den forsta
gruppen ar ungdomar med latta eller mattliga funk-
tionsnedsattningar som har ordnat eget boende,
eget arbete eller sysselséttning och kan skrivas ut ur
habiliteringarna. Den fortsatta medicinska behand-
lingen och 6vervakningen kan skotas via primarvar-
den eller rehabiliteringsklinikerna.

Den andra gruppen ér de utvecklingsstorda, som
inte har eget boende eller arbete. Dessa ungdomar
har nagra ars studier kvar och har senare sysselsitt-
ning inom dagcenterverksamheten och faller under
omsorgslagen.

Den tredje gruppen dr ungdomar med mattliga
eller svara funktionsnedsittningar, svara eller myc-
ket svara handikapp och ingen utvecklingsstorning.
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Dessa ungdomar har i bésta fall varit vil omhénder-
tagna i en habiliteringsorganisation men har nu 6ns-
kemal om eget boende, eget arbete eller sysselsitt-
ning och en tillfredsstidllande medicinsk dvervak-
ning och behandling. Det sistnimnda problemet gar
i allmdnhet bra att l6sa inom primiarvarden eller
med hjalp av rehabiliteringskliniker. Fragorna kring
eget boende och arbete eller sysselséttning ar dar-
emot synnerligen svara och har inte tillriackligt kraf-
tigt stod i socialtjanstlag och hélso- och sjukvards-
lag.

Malgrupp

Fran varje lidn rapporterades ca 10—20 tonaringar
med cerebral pares (sarskilt tonusvaxlingssyndrom)
och neuromuskuliar sjukdom (sarskilt muskeldys-
trofi) som dominerande diagnoser. Aven barn med
ryggmirgsbrack och svar reumatoid arthrit ingick.
Flertalet var rullstolssittande i behov av ADL-hjilp
och hade personlig assistent i skolan. Ca 1/3 hade
talsvarigheter.

Svarigheterna

En sammanfattning av grupparbetena visade att det
fanns problem bade pa individ- och samhillsniva.
De skador och funktionsnedséttningar ungdomarna
har leder naturligtvis till brister i utbildningsmojlig-
heter, i yrkeserfarenhet och dven i social mognad.
Forialdrarna kan dessutom vara for beskyddande
och kidnna otrygghet att limna ungdomarna. De blir
passiviserade, stéller inte krav och far svart att be-
halla sina sociala kontakter.

P4 samhéllsniva ar problemet tre huvudmin;
(stat, landsting och kommun) som har oklara och
diffusa uppfattningar om ungdomarnas behov av
boende och fritid, sysselsittning, arbete, skola,
vard, rehabilitering och service. Huvudménnen har
mycket bristfallig kunskap om hur méanga ungdo-
marna dr inom respektive upptagningsomrade, hur
gamla de ar, kon, bostadsort mm. Dessa oklarheter
leder latt till ett informations- och kommunikations-
problem mellan huvudménnen. Insatserna blir dar-
for svara att samordna eller uteblir helt. I gransom-
radena faller problemen helt enkelt mellan tva sto-
lar.

Som exempel pa bristsituationer kan nimnas att
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varierande boendeformer saknas, tex gruppboende
eller enskilt boende med hog serviceniva. Arbets-
marknaden dr dessutom svag i sig och har darutover
stora svarigheter att finna limpliga arbetsuppgifter
samt forma arbetsplatserna for ungdomar med své-
ra rorelsehinder.

Var finns da mojligheterna?

Rapporten dgnar stort utrymme at att kort referera
ett 15-tal rapporter, utredningar och artiklar med
anknytning till problemomradet. Héir ges endast
nagra exempel.

Pa det lokala planet finns sk reha-grupper.

Deras uppgift dr att ta sig an rehabiliteringsaren-
den av mer komplicerad natur. De dr sammansatta
av representanter fran forsiakringskassa, arbetsfor-
medling, hilso- och sjukvard, socialvard och fri-
vard. Inom dessa grupper borde dven den ovan
namnda ungdomsproblematiken kunna tas upp. Héar
finns alltsa ett etablerat organ att aktivera.

Sedan 1977 finns i varje kommun ett planerings-
rad mellan skola och arbetsliv (SSA-réd). Erfaren-
heterna visar att de flesta riden har arbetat med
fragor som ror arbetslivskontakter, platsanskaff-
ning for olika'praktikformer. atgéarder for ungdomar
som avbryter sin grundskoleutbildning mm. Aven
hir bor ungdomar med svéra rorelsehinder tas upp.

Fran Uppsala rapporterades lovande forsok med
arbete inom mikrofilmning och dataverksamhet.
Faktorer positivt korrelerade till arbete var hogre
utbildning, boende i tdtort, hobbyverksamhet, for-
maga att kora elektrisk rullstol, skriva och telefone-
ra samt lugn personlighet. Negativa faktorer var lag
funktionsgrad, utpriglade talsvarigheter och min-
dervirdeskinsla. I de lin dar janstemén engagerat
sig hart for att hjilpa arbetshandikappade ut pa
arbetsmarknaden var situationen biéttre dn i ovriga
lan. (Stensman, pers.med.)

Fran Virmland rapporterades om sk vuxenhabili-
tering. Har och i andra lan finns sarskild kurator
och arbetsterapeut landstingsanstéllda for att utgora
en brygga mellan ungdomshabiliteringen och de
dérefter ansvariga tre huvudménnen. (Larssson,
pers.med.) Inviandningar menade dock att habilite-
ringen bor kunna sétta malen hogre an att kunna
lamna over till en vuxenhabilitering.
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Pa det lokala planet finns ocksa sk vdrdplane-
ringsgrupper dar manga lan utvecklat en samverkan
mellan hilso- och sjukvéarden och socialtjansten.
Dessa grupper arbetar bla med den starka utveck-
ling som nu ligger i att understodja sjukvard i hem-
met och ge service till personer med handikapp som
vill bo hemma.

Fran Norrbotten presenterades en enkel modell
for uppsokande verksamhet och forsok med olika
boendeformer med bla dygnet-runt-service for fler-
handikappade. Forsok har ocksa gjorts med kom-
munala nattpatruller.

Hur skall arbetet pa vidare?

Nedan foljer nagra exempel fran grupparbetena pa

hur de fyra nordliga linen kan arbeta vidare med

konferensens huvudfragor.

— Beskriva ungdomsgruppen i behov av vuxenstod
betriffande diagnos, kon, alder, bostadsort och
funktionsnedséiltnir’lg.

— Kartldgga behov av samhilleligt stod samt sam-
hdillets resurser vad giller boende, arbete, habili-
tering/rehabilitering och fritidssysselsittning.

— Initiera samarbete om aktuell malgrupp i LAKO/
SLAKO i form av samverkansavtal som reglerar
ansvar, granser, ekonomi mm.

— Utse kontaktpersoner i kommunerna som far
ingd i ett arbetslag tillsammans med foretradare
for habiliteringen nir en tonaring blir aktuell for
vuxenstod.

— Arliga konferenser mellan foretridare for lands-
ting, kommun och arbetsliv om rorelsehindrade
ungdomar som behover vuxenstod.

— Lanskonferenser anordnas i Statens handikapp-
rads regi om flerhandikappade.
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— Initiera samarbete med centrala och lokala reha-
grupper i respektive lan.

— Habiliteringen kan nyansera utskrivningsaldern
sa att ungdomar med litta handikapp skrivs ut
tidigare och frigor lite resurser for att folja de
med svara handikapp nagra ar efter 20.

— Region- och lianshabiliteringarna kan ta initiativ
till likartade konferenser for att fa igang diskus-
sion och samarbetsavtal mellan de tre huvud-
mannen.

Sammanfattning
Dessa atgiarder kan synas enkla och foga nyskapan-
de. Konferensen gav gock ett starkt intryck av att
en mobilisering och effektivisering av existerande
resurser avsevirt kan hoja kvaliteten pa vuxensto-
det till svart rorelsehindrade ungdomar.
Svarigheterna beror inte bara pa arbetsmarkna-
den i sig och pa bristande resurser utan ocksa pa ett
kommunikationsproblem mellan tre huvudmén och
bristande information om malgruppens behov.
En uppfoljande konferens planeras for att viardera
utvecklingen.
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