Den handikappade familjens behov

Ingrid Nordgren

En foralder till ett flerhandikappat barn efterly-
ser i detta inlagg snabbt kvalificerat stod av en
och samma lakare och en och samma kontakt-
person, sa fort handikappet konstaterats. Fortl6-
pande kontroller och behandlingar skall kunna
samordnas och utga fran ett och samma ser-
viceorgan, en habiliteringscentral. Det finns
ocksa i varje lan ett visst behov av avlastning for
foraldrarna och majlighet till samtidig kvalifi-
cerad medicinsk kontroll och behandling av bar-
net. Den bor kunna ges i form av korttidsvard.
Information och utbildning for foraldrar, perso-
nal och allmanhet ar av central betydelse.

Ingrid Nordgren ar leg. sjukskoterska och kli-
nikforestandare vid barnmedicinska klinikens
habiliteringsavdelning (Folke Bernadottehem-
met) tillhérande Akademiska sjukhuset i Uppsa-
la. Hon har en 9-arig pojke, som hon berattat om
i sin bok "Tomas, flerhandikappad’’ (Forfattares
bokmaskin, Stockholm 1977).

Artikeln nedan utgor hennes inlagg vid sym-
posieti nagot forkortad form.

Tomas foddes 1971. Han ar flerhandikappad, svart
cp-skadad, gravt psykiskt utvecklingsstord, har epi-
lepsi, innebiarande dagliga krampanfall och har
dessutom astma. Han hade en vixande vatten-
skalle, som kriavde inopererad shunt, som revide-
rats 1 9 operationer och varit bidragande orsak till

att Tomas blev blind vid 7 manaders alder.

Snabbt kvalificerat stod

Med den erfarenhet jag har genom Tomas onskar
jag att fordaldrar, som kommer i en liknande situa-
tion, snabbt kunde fa kvalificerat stod sa fort man
ser att det ar nagot fel pa barnet. Om mojligt alltsa
redan vid fodelsen eller i varje fall tidigt under spad-

barnsaret. Denna hjilp skall komma via barnmedi-
cinska kliniken, helst genom kontakt redan fran
borjan med habiliteringslikaren. Det ar ocksa ange-
laget att man far traffa samma barnlédkare varje gang
vid kontrollerna.

Jag onskar dessutom att man kanske redan pa BB
hade nagon person, som hade tid att triaffa foraldrar-
na och hjilpa oss i den krissituation, som man kom-
mer in i och som man inte alls forstar. Denna person
kan vara sjukgymnast, kurator, psykolog eller ha
vilket yrke som helst. Det viktiga ér att det ar nagon
klok méanniska, som kan halla kontakt med familjen
mellan likarbesoken.

Nir man allt tydligare borjar kunna utskilja bar-
nets olika handikapp kopplas liatt en mangd olika
specialister in. Det kianns da svart att triaffa en mas-
sa manniskor men dnda inte ha nagon riktigt fortro-
gen. Manga ganger ser alla bara sin lilla del av
problemet och har svart att se hela barnet. Hjalp oss
barnet dr handikappat. Det dr en stor skillnad pa det
och ett handikappat barn.

De olika kontakterna vi hade med specialister och
andra under Tomas” forsta ar — omkring ett 30-tal
olika personer — framgar av figur 1.

Samordnad habiliteringscentral

En samordning av specialisterna skulle underlitta
for oss forialdrar och barn sa att vi kunde vanda oss
till ett stille for att fa hjalp med alla de problem,

Jag onskar att man kanske redan pa BB hade
rarna och hjdlpa oss i den krissituation som
man kommer in i.




Figur .
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som har med barnets handikapp att gora. Vi beho-
ver nagon form av éppen verksamhet med en speci-
ell likare, habiliteringsldkaren, som vid behov re-
mitterade barnet vidare. Men ibland kunde vissa
specialister tex ortoped, barnkirurg, barnpsykiater
istiallet komma till den har habiliteringscentralen
och triffa forédldrar, terapeuter, lirare och habilite-
ringslidkare dir. Jag vill ocksa girna att resultatet av
olika undersokningar (tex hos andra likare) disku-
terades med fﬁréildrarna av habiliteringsliikure

der tala om ifall det ar nagot man inte rlktlgt forstar
av den information man fatt och man kan ocksa
stilla dumma fragor. Det dr mycket svirare att gora
det om man inte kianner doktorn.

Samordnad organisation

Maste barnet skrivas in i en organisation for att fa
hjilp? Att forteckna sitt barn inom omsorgsvarden
for de psykiskt utvecklingsstorda ir viildigt kiinslo-
laddat for manga foréldrar. Det positiva dr att om-
sorgslagen ger trygghet genom de rittigheter barnet

far. Det negativa ar att beteckningen *"psykiskt ut-
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vecklingsstord och fortecknad i omsorgsvarden™
har sa dalig klang bland ménga i familjens omgiv-
ning. Det finns kring detta sa manga fordomar.

Antag att jag har ett barn, som man tidigt vet ir
rorelsehindrat, och genom detta far jag kontakt med
habiliteringsdoktor, sjukgymnast, kurator mfl. Sa
efter nagra ar ser man att mitt barn visar tecken pé
psykisk utvecklingsstorning och vill att vi forteck-
nar honom i omsorgsvarden. Ja, da far vi ofta byta
organisation med helt ny sjukgymnast, ny kurator
och kanske ocksa ny barnlikare och vi far en ny
fordldra- och stodforening att ty oss till.

Det ér forvirrande och oforstaeligt att inte famil-
jen skall kunna fa hjilp for sitt barn av de olika
specialisterna i en samordnad organisation.

Ibland hamnar hjilpen for det psykiska, ibland
for det fysiska handikappet i skymundan eller ocksa

Ibland hamnar hjdilpen for det psykiska, ibland
fordet fysiska handikappet i skymundan.




Familjen behover hjilp med korttidsvird om
nédgon av fordldrarna plotsligt blir sjuk.

ramlar man mitt emellan de olika organisationerna.

Ett litet exempel. En del sommarkolonier och
korttidshem tar enbart emot de psykiskt utveck-
lingsstorda barnen (klarar inte fysiska handikapp).
Andra tar bara emot rorelsehindrade (man vill inte
ha barn som ocksa ar psykiskt utvecklingsstorda).
Ett barn som ir flerhandikappat passar inte in i
bilden pa nagotdera stéllet.

Korttidsvard
For familjer med handikappat barn édr vardagen
bunden. Det giller i sérskilt hog grad for familjer
nas mojlighet till korttidsvard, for ett par dagar, ett
veckoslut, en vecka eller tva, men ocksa inplanerad
korttidsvard aterkommande med jamna mellanrum.
Familjen behover nimligen avlastning av och till
men ocksa hjalp med korttidsvard om nagon av

Hur kan man hjilpa familjer med sma
barn som har grava, psykiska problem?
Hur arbetar psykologer med handikap-
pade barn? Sprutridda barn — kan de
botas med psykoterapi? Vad hinde med
aktivt forildraskap? Lds om detta i ett
specialnummer av tidningen Psykolog-
nytt. Det kostar 5 kronor + porto och
kan rekvireras genom Rosmari Risberg,
Sveriges Psykologforbund, box 3137,
103 62 Stockholm. Det gar dven bra att
bestilla per telefon 08-15 05 60.

fordldrarna plotsligt blir sjuk eller oformogen att ta
hand om barnet nagra dagar. Behov av korttidsvard
kan foreligga 4ven om familjen bor i ndrheten av en
habiliteringscentral. Samtidigt som barnet ar inta-
gen for korttidsvard pa ett speciellt korttidshem
skall man dir kunna garantera nodvéndig medicinsk
overvakning och kontroll med eventuell justering av
olika behandlingsformer tex krampmedicinering.
Barnet skall ocksa kunna fa daglig rorelsebehand-
ling, om sadan behover ges for att tex forebygga
felstillningar.

Utbildning av foraldrar och personal

Forildrarna ar barnets mest kontinuerliga terapeu-
ter och behover stiandigt fortsatt utbildning och in-
formation i form av foredrag, kurser och samtals-
grupper.

For alla som har med handikappade barn att gora
giller att kunskaper ar det viktigaste medlet for
handikapp. Dirfor uppfattar familjen utbildningssi-
dan vara av central betydelse.

HULTAFORS SANATORIUM
Sveriges storsta heldrskurort

Hogt naturskont lige.

Rika behandlingsresurser.
Sjukgymnastik. massage. medicinska
bad. stor inomhusbassiang. bastu och
solbad vid egen sjo. tennisbana.
gymnastiksal med badminton och
bordtennis etc.

Overlakare: Dr N. Blomstedt

Behandling av invirtes sjukdomar. led-
sjukdomar. amnesomsittningsrubbningar.
hjartsjukdomar. tillstand orsakade av
Overanstrangning och stress.

Prospekt och upplysningar genom -
“Rumsbestallningen”” Hultafors
Sanatorium. tel. 033/950 50.
Postadress: 510 35 Bollebygd.
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