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Presentatör
Presentationsanteckningar
Ett projekt finansierat av Allmänna arvsfonden inom ”Fördel barn”. Ett projekt som planeras pågå i 3 år.


barn som anhdrig

DISPOSITION

o Film

e Bakgrund

e Vad hander i familjen vid allvarlig sjukdom?
o Att underlatta for barnen

o Att underlatta for hela familjen
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barn som anhdrig

BAKGRUND

e "Vem ser vad jag behover och gor nagot?” — barn som anhdriga dar foralder eller annan
vardnadshavare har allvarlig neurologisk sjukdom

* Projekt finansierat av Allméanna arvsfonden

» Utveckla en modell for stod och information: kartlagga behov av stéd, stodmodell
innehallande bl a Beardslee’s familjeintervention, barngrupper, lager, informationsmaterial

e Stod i lagtext: HSL 8 29, SOL 5 kap 10 §

» Projektledare och psykiatrisjukskoterska Carina Hvalstedt, socionom Anna Lindfors,
socionom Johanna Morgensterns och psykolog Petra Linnsand

« NHR, neurosjukvarden, SU, och Dalheimers hus, Socialresursforvaltning i Géteborgs stad
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Presentatör
Presentationsanteckningar
 Göteborg 2010-04-27
Projektansökan "Barn som anhöriga"
"Vem ser vad jag behöver och gör något?"
– barn som anhöriga där förälder eller annan vårdnadshavare har allvarlig neurologisk sjukdom. 
När en förälder drabbas av allvarlig sjukdom påverkar det hela familjen inte minst barnen. Påverkan sker inom många områden såsom fysiskt, psykiskt, socialt, ekonomiskt och existentiellt. Föräldrarna är ofta upptagna av sin egen svåra situation och barnen får inte utrymme för sina behov. Genom att ge barnen åldersadekvat information och kunskap om förälderns sjukdom får de möjlighet att bearbeta och förhålla sig till det som händer. Barnen behöver hjälp att hitta strategier för att göra sin situation hanterbar och begriplig. En annan viktig del är att hitta och utveckla skyddsfaktorer som kan stärka en positiv utveckling för barnen. Ur ett livsperspektiv är detta förhållningssätt viktigt för att förebygga ohälsa.

På senare tid har arbetet med att uppmärksamma barnen intensifierats på flera sätt, såsom implementering av Barnkonventionen. I den motion som ligger till grund för den förändring i Hälso- och sjukvårdslagen som trädde i kraft från årsskiftet 2009/2010 beskrivs vikten av att upprätta en handlingsplan för bemötande av barn, där förälder eller annan vårdnadshavare drabbas av allvarlig sjukdom. Ändringen i HSL § 2g beskriver att sjukvården särskilt skall beakta ett barns behov av information, råd och stöd vid förälders eller annan vuxen, som barnet varaktigt bor tillsammans med har allvarlig sjukdom eller annan funktionsnedsättning. Denna förändring i lagtexten kommer att ställa ökade krav på vården. Från 2009-07-01 är kommunernas skyldighet att ge stöd till anhöriga förtydligad genom en ändring i socialtjänstlagen. Den kommunala hälso- och sjukvården och socialtjänstens ska erbjuda ett individuellt anpassat stöd till anhöriga (SOL 5 kap 10 §) Även inom LSS är liknande förändringar på gång. Vid psykiska sjukdomar är man på väg att utveckla metoder för att se till familjens samlade behov. Sedan 2008 pågår, på uppdrag av regeringen, arbetet med att implementera Beardslees familjeintervention i hela landet. Detta är en preventiv och hälsofrämjande metod för stöd till barn, vars föräldrar har en  psykisk sjukdom. Vid somatiska sjukdomar är det långt kvar till att arbeta med hela familjen.

Arvsfondsprojektet nätverk för Huntingtonssjukdom i Västra Götalandsregionen har delvis som syfte att stärka och förbättra stödet till anhöriga, bland annat till barn och unga, i familjer med Huntingtons sjukdom. 

Samarbete med neurosjukvården, Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Göteborg och NHR. 

Carina Hvalstedt – psykiatrisjuksköterska och tidigare projektledare för Huntingstonprojektet. Arbetat i många år på Ågrenska med sällsynta diagnoser.
Anna Lindfors – socionom. Medarbetare i Huntingsprojektet, bl a med barn och anhöriga. Arbetar på barnhab. Arbetat i många år på Ågrenska med sällsynta diagnoser.
Sofia Björklund – sjuksköterska
Petra Linnsand – psykolog och förskollärare. Medarbetare i Huntingsprojektet, bl a med barn och anhöriga. Arbetar på barnpsyk.

Huvudman för projektet är Dalheimers hus som ingår i Sociala Resursnämnden i Göteborgs stad. Dalheimers hus är byggt och anpassat för människor med skiftande funktionsnedsättningar. Verksamheten är uppbyggd kring rehabilitering, friskvård, boende, föreläsningar, konferenser och kultur. De är idag huvudman för projektet ”Nätverk för Huntingtons sjukdom i Västra Götalandsregionen”. 
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FORANDRINGAR | FAMILJEN, NAR NAGON BLIR SJUK

* Oro, osakerhet, ledsenhet etc — kanslomassiga
Klimatet

« Foraldraskap och samspel paverkas
e Foraldrarna annorlunda

e FOrandrade roller — obalans | familjen
« Andrade rutiner

« Narvaro — franvaro

 Ekonomiskt

e Socialt

 Tankar om framtiden
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Presentatör
Presentationsanteckningar
När en förälder blir allvarligt sjuk påverkas hela familjen. Det är inte som vanligt i familjen. Vi vill berätta om några annorlunda saker som barn berättat om för oss. Kanske känner du igen en del av det vi skriver? Skriv gärna till om det är något annat som är annorlunda i din familj.
”Min mamma är inte som vanligt. Jag känner inte riktigt igen henne.”
Sjukdomen kan göra att din förälder blir annorlunda. Ibland kan sjukdomen göra att man blir mer ledsen, arg och orolig. Andra blir väldigt trötta och behöver vila mycket. En del sjukdomar påverkar förmågan att tänka och minnas, t.ex. kan det bli svårt att koncentrera sig, komma ihåg vad man ska göra och lösa problem. Ibland kan kroppen förändras, t.ex. svårt att gå, prata, äta själv eller att kroppen rör sig utan att man vill det.
”Vi bestämmer att vi ska göra en massa kul saker, men när vi väl ska iväg är alltid pappa trött. Jag blir så besviken.” 
En del sjukdomar gör att man inte orkar lika mycket som förut. Om roliga saker ofta ställs kan man bli ledsen och besviken. Man kanske tänker att pappa inte vill eller inte anstränger sig tillräckligt. Ibland känns det lättare att tänka att det inte är pappa som med mening ställer in roliga saker, utan att det är sjukdomen som gör att han inte orkar. 
”Ingen har tid för mig. I söndags hade jag en viktig match och ingen var och tittade.” 
”Det känns som om ingen bryr sig om mig.”
När något i en familj är sjuk tar det ofta ganska mycket tid och det finns mindre tid över för de andra i familjen. Kanske behöver alltid något i familjen vara hemma för att ta hand om den som är sjuk? Det kan också vara så att alla är så trötta. Finns det någon annan som kan följa med och titta när du ex. spelar match? Prata med dina föräldrar eller någon annan vuxen om hur du känner dig. Att känna att ingen bryr sig om är tufft.
”Förut vad det alltid mamma som höll reda på allt, nu känns det som om inget fungerar.”
Ibland kan det vara så att det är stökigare hemma, det finns inte rena kläder eller att ingen har tid att stjutsa till olika aktiviteter. Det är viktigt att vardagen fungerar, trots att det är jobbigt hemma. Prata med din mamma, pappa eller annan vuxen, så att ni tillsammans kan fundera om hur ni kan göra. 
”Innan pappa blev sjuk hade vi råd att åka på semester, nu känns det som om vi inte har råd till något.”
När mamma eller pappa blir sjuk kanske hon eller hon inte kan jobba mer. Istället för lön får man pengar från försäkringskassan, men man får inte lika mycket pengar som man får i lön. Det gör att det finns mindre pengar att handla för. Kanske kan ni i din familj lägga upp en plan hur ni tillsammans kan spara till något som är viktigt för dig?


ATT UNDERLATTA FOR
« Barn marker att nagot ar fel — tal
| familjen
 Tala med nagon utanfor familjen
e FOlja med till sjukhuset
e Traffa andra | samma situation
e Lagom ansvar — vara delaktiga
 Fortsatta med intressen/hobbies
 Behalla rutiner
 Information till forskola/skola
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ATT UNDERLATTA FOR HELA FAMILJEN
« Fa mojlighet att tala om barnen och situationen
hemma

«Stod 1 foraldrarollen — "Hur kan jag fortsatta vara
foralder med min sjukdom?”

e Strategier for att fa hemlivet att fungera lattare —
minska barnens oro

e Barnperspektiv | beslut som ror vuxna, ex
"matlada”, stddning och fardtjanst

e Hjalp med samordning — natverksmote
e |Inventera och aktivera natverket
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KONTAKTUPPGIFTER

Anna Lindfors, socionom
anna.lindfors@socialresurs.goteborg.se

Carina Hvalstedt, projektledare
carina.hvalstedt@socialresurs.goteborg.se

Petra Linnsand, leg psykolog
petra.linnsand@socialresurs.goteborg.se

0 NEUROLOGISKT g "8 Coteborgs Stad
AAAAAAAAAAAAAAAAAA GrBUND el social resursfbrvaltning

14

¥

(2

VASTRA
COTALANDSREGIONEMN

i s '.:


mailto:anna.lindfors@socialresurs.goteborg.se

barn som anhdrig

ETT FORSTA STEG MOT NAGOT VIKTIGT

Héalsa och presentera sig.

Mil]

jon pa avdelningen, ex tillgang till leksaker

Att kanna sig valkommen, ex glass, mellanmal
BesOket — lasa laxor, tidningar, aloum

S:

Digital fotoram med bildspel pa familjen

jalpa foraldern att kommunicera med barnet

ur kommunicerar man forandringar |
ukdomen med de aldre barnen?

Avlasta ansvar — vad ska barnen ta ansvar for?
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FORSKOLA OCH SKOLA
En viktigt plats, nar det ar svart hemma —
forskola/skola en skyddande faktor

Viktigt att uppmuntra foraldrarna att tala om sin
situation med skolan — var varsamma om
Informationen

Svart att koncentrera sig, tysta, ont i magen,
hamnar i brak etc.

Laxhjalp
Gympapase etc.
Natverksmote
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KONTAKTUPPGIFTER

Petra Linnsand, leg psykolog
petra.linnsand@socialresurs.goteborg.se
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