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Program mdndag 23 april

08.00-09.30

09.30-10.15

10.15-11.00

11.00-11.45

11.45-12.30

12.30-13.30

13.30-14.10

14.10-14.20

14.20-15.00

15.00-15.30

15.30-16.10

16.10-16.20

16.20-17.00

Registrering, kaffe och utstdllning.

Valkomsthalsning och Inledning.

Elizabeth Hanson, FoU-ledare, professor och Lennart Magnusson,
verksamhetschef, docent, Nka.

Moderator/animator UIf Wickbom.

Anhoriga och forfattare i boken ”Du far sdga som det dr” samtalar

med bokens redaktor Christina Renlund, psykolog och psykoterapeut med
mangarig erfarenhet av anhorigfragor och flerfunktionsnedsattning.

Kaffe, utstallning, juristhdérna och posterutstallning (presenteras pa sid 16—-17).
Det goda motet. Emmanuel Ezra, kirurg och overlakare.

Lunch.

Parallella seminarier Block A (A1, A2, A3, A4).
(Seminarierna presenteras med borjan pa sidan 7.)

Paus och forflyttning.

Parallella seminarier Block B (B1, B2, B3, B4).

Kaffe, utstallning, juristhérna och posterutstallning.
Parallella seminarier Block C (C1, C2, C3, C4).

Paus och forflyttning.

Parallella seminarier Block D (D1, D2, D3, D4).

18.30 Underhallning, samtliga konferensdeltagare &r vdalkomna!

19.30 Middag, 2-ratters, foranmalan.
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08.30-09.15

09.15-09.30

09.30-10.15

10.15-10.45

10.45-11.30

11.30-12.30

12.30-13.45

13.45-14.15

14.15-15.00

15.00-15.10

15.10-15.45

15.45-16.00

Nar kroppen grater. Om kroppens och sjalens smarta och lakning,
symptom, utredning och behandlingsmdjligheter.
Rolf och Kristina Nordemar, smartldakare och docent i reumatologi och

Kristina, arbetsterapeut och musikterapeut, bada med langvarig erfarenhet

inom anhdrigomradet

Paus och forflyttning.

Parallella seminarier Block E (E1, E2, E3, E4).

Kaffe, utstallning, juristhérna och posterutstallning.
Parallella seminarier Block F (F1, F2, F3, F4).

Lunch.

Skuggsyskon. Pjasen ar skriven av dramatikern Gunilla Boéthius och hennes
son Henrik Holmer efter intervjuer med personer som har vuxit upp med syskon
som har olika funktionsnedsattningar. Pjasen ar en del av Arvsfondsprojektet

Vuxensyskon vid Bracke diakoni.

Kaffe, utstallning, juristhdrna och posterutstallning.

Parallella seminarier Block G (G1, G2, G3, G4).

Paus och forflyttning.

Professionella kommer och gar men anhoriga bestar.

Vad behover dstadkommas i samhallet for att vard, omsorg och samhillet i
stort ska se och stddja anhoriga.

Avslutande kommentarer och framatblick.

Slutord och tack.




Presentationer

TS UIf Wickbom, moderator/animator

' UIf Wickbom ar verksam som frilansjournalist inom press, radio och TV. Hans huvud-
inriktning ar politik, ekonomi och samhallsfragor. Han ar ofta anlitad som moderator
etc. pa konferenser och seminarier. Han ar ocksa verksam som férfattare.

Han skriver pa sin webbsida: Att moderera betyder att ddmpa eller tona ner. Jag
foredrar att animera, det vill saga liva upp. Det ska vara roligt att diskutera ocksa de
mest allvarliga problem! Jag vill hela tiden tillféra energi pa scenen och i publiken. Jag
forsoker ta reda pa vad publiken vill veta for att kunna stalla ratt fragor sjalv. Under
en konferens forsoker jag beskriva hur de olika delarna av dagen hanger ihop. Jag
har ocksa ambitionen att satta in denna helhet i ett storre sammanhang. | det har jag
nytta av tjugo ar som animator i de mest skilda sammanhang.

Elizabeth Hanson, Nationellt kompetenscentrum anhoériga &

Linnéuniversitetet

Elizabeth ar FoU-ledare vid Nka, professor i hdlsovetenskap vid Linnéuniversitet och
vice ordférande i Eurocarers, en paraplyorganisation for narmare 70 anhoérigorganisa-
tioner och forskningscentra i Europa. Eurocarers forskningsarbetsgrupp som Elizabeth
leder har tillsammans med anhoriga arbetat fram och utformat en forskningsstrate-
gi for prioriterade forskningsomraden avseende anhdériga, vard och vardande i EU.
Strategin syftar till att paverka policyskapare och EU-institutioner att se behovet av
och stddja forskning som kan paverka policy och evidensbaserad praktik inom omra-
det. Ett flertal kunskapsoversikter och vetenskapliga artiklar inom omradet anhériga
och stdd till anhoriga har publicerats med henne som handledare och medférfattare.
Elizabeth, med sin bakgrund som sjukskoterska har ett mangarigt intresse for ut-
veckling av stdd till anhdriga och interventioner, 6kad livskvalitet for manniskor med
langvariga kroniska sjukdomar och funktionsnedséattningar och deras familjer och att
starka dem for medverkan i forskning och verksamhetsutveckling.

Lennart Magnusson, Nationellt kompetenscentrum anhériga &

Linnéuniversitetet

Lennart Magnusson ar verksamhetschef for Nka. Han arbetar aktivt for att paverka
framvaxten av en policy for evidensbaserad praktik och mera evidens i beslutsproces-
ser inom omradet anhoriga, vard och anhorigstdd. Lennart ar docent i hdlsovetenskap
vid Linnéuniversitet. Med en bakgrund som ingenjor och specialistsjukskoterska har
Lennart arbetat med forskning, utveckling och utbildning inom anhérigomradet under
de senaste 20 aren med sarskilt fokus pa e-larande, utveckling, implementering och
utvardering av innovativt stod till anhoriga, inklusive IKT-stdd (Informations och Kom-
munikations Teknologi). Anhoriga och brukares delaktighet i forskning och utveckling
ar ett omrade som Lennart brinner for. Han har ett mangarigt intresse i anhorigas och
manniskor i utsatta situationer, deras halsa och behov av vard, hjalp och stdd, liksom
innovativa satt att arbeta for att bidra till forbattrad halsa och vard och omsorg, stod
till anhoriga och 6kad arbetstillfredsstallelse hos personal och beslutsfattare.
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# Christina Renlund, psykolog och psykoterapeut, specialist i klinisk psykologi
I med mangarig erfarenhet av anhorigfragor och flerfunktionsnedséattning och

redaktor till boken Du far val sdga som det &r — Om att vara anhorig och néra
nagon med sallsynt diagnos och flerfunktionsnedsattning

Christina Renlund samtalar med medférfattarna Siri Ambj6érnsson, storasyster
till Nadja som foddes med svara funktionsnedsattningar, Kristina Colliander,
stolt faster till Matilda, en flicka som &r en j-kel pa att fa folk att géra roliga
ljud, Per Feltzin morfar till Vilma som har en mitokondriell sjukdom och Mika-
el Nordmark pappa till Hugo som har diagnosen lissencefali som innebar svar
epilepsi och flerfunktionsnedsattning.

Samtalet handlar om livets mojligheter, om sarbarhet och kraft, om mod och
radsla, om hopp och stora livsfragor. Om karleken och sorgen, vardagen och
funktionsnedsattningen och om det som ar allra viktigast i livet — relationer,
manniskovarde och mening.

Det ar ocksa beréattelser om stolthet, tillit, livsgladje och drémmar och om de
mirakel som finns i vardagen nara dem vi dlskar, om de sma miraklen och de
stora.

De som beréttar ger oss nagot av det finaste de har — sin beréttelse. Det ar
enkelt, det ar vardagligt, det &r storslaget. Det handlar om vara relationer och
vad det ar att vara manniska.

Emanuel Ezra, kirurg och dverldkare talar om det Det goda moétet

Hur beméter vi vara medmanniskor, professionellt och privat? Vad ar det som
gor att ett mote blir lyckat eller mindre lyckat? | alla moten ar “medmansk-
lighet” ett nyckelord, menar Emmanuel Ezra, som i sin yrkesverksamhet som
lakare standigt befinner sig i situationer dar motet med en annan manniska
har en stor betydelse. Vara varderingar och prioriteringar avspeglas i vart satt
att forhalla oss till varandra, och lagger ddrmed grunden till ett gott mote.



Foto: Urban Wedin

Rolf Nordemar, smartlakare och docent i reumatologi vid Karolinska Insti-
tutet. Han har ansvarat for utbildning av lakare och sjukgymnaster och lett
smartkurser for annan vardpersonal.

Kristina Nordemar, arbetsterapeut, musikterapeut och har utbildning i
kognitiv beteendeterapi. Hon har under lang tid anvant musik och akupunk-
tur som verktyg i arbetet med smartpatienter. Tillsammans foreldaser de med
utgangspunkt fran sin bok Nar kroppen grater. Om kroppens och sjilens
smarta och ldkning, symptom, utredning och behandlingsmadjligheter

Ont i kroppen? Ont i sjalen? All smarta syns inte. Det ar vanligt med smarta
vid olika tillstand inte minst flerfunktionsnedsattning och det &r vanligt med
smarta av olika slag hos de anhdriga. Hur kan vi hjalpa? Vilka olika former av
smartbehandling finns? Féreldsning med fokus pa helhetssyn och teamarbe-
te for patienter med langvarig smarta. "Det finns manga bocker om smar-
tans biomedicinska natur, om den psykologiska dimensionen och om sociala
aspekter”, sager Rolf och Kristina Nordemar om sin bok Nar kroppen grater.
De har mangarig erfarenhet av patienter med langvarig smarta och “om vad
som kan ske under en process dar smartan tvingas pa retratt, inte besegras
fullstandigt men i manga fall sa mycket att livet blir vart att leva och ibland till
och med mer vart an tidigare”.

Ostra Teaterns ensemble: Maria Lindstrom, Petter Billengren, Joakim Sik-
berg. Producent: Ulrika Ragnar Borell ger pjasen Skuggsyskon — en utbild-
ningspjas av Ostra Teatern i regi av Stephen Rappaport. Manus: Gunilla
Boéthius/Henrik Holmer.

Janne, Micke och Rebecka ar uppvaxta i familjer dar det fotts ett annorlunda
barn, ett barn med funktionsnedsattning. Vem stéttade dem och férstod vad
de tvingades offra? Inte tillats vara barn, utan blev vuxna alldeles for tidigt.
Karleken och beskyddarinstinkten var stark. Men ocksa de tabubelagda
skuldkidnslorna. Ostra Teatern |&ter syskonen trdda fram ur skuggorna.
Teatern ar en del i Arvsfondsprojektet Vuxensyskon vid Bracke diakoni.
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At- och néringsproblem, enteral nutition
Att dta och dricka &r svart for manga med hjarnskador. Ett adekvat naringsintag har inte bara
positiva effekter pa barns tillvaxt utan ocksa pa allméant vélbefinnande och livskvalitet. Perso-
ner med flerfunktionsnedséattning ar oftast beroende av en annan person som matar. Manga
behdver gastrostomi, knapp pa magen, och far sondnaring som del eller hela sitt ndringsintag.
Tidigt behovs stod fran flera professioner. Foreldsarna har lang erfarenhet av enteral nutrition
och de komplexa problem som uppstar i vardagen. Seminariet kan med férdel kombineras med
seminarium B1 da andningsproblem &r nara forknippade med dtproblemen hos personer med
flerfunktionsnedsattning.
P Inger-Marie Isacsson, dietist, Agneta Blomster, sjukskéterska och Cecilia Tjader
habiliteringsldkare vid Habiliteringen for barn och vuxna i Uppsala.

Workshop Opratat.se

Opratat.se ar en webbplats som tagits fram tillsammans med barn, i projektet Det outsagda
mellan barn och féraldrar och handlar om tankar och kdnslor man inte pratar om i familjer
med barn med funktionsnedsattning. Har finns filmer om vad barn, syskon, féraldrar och
mor- och farforaldrar inte pratar om — och beréattelser om hur man kan goéra for att prata med
varandra.

P Ann-Marie Stenhammar, projektledare.

Barn och ungdomar med omfattande funktionsnedsattningar och deras delaktighet i
familjeaktiviteter

Delaktighet ar av betydelse for barns utveckling, hilsa och vdlmaende. Genom hela barndo-
men fungerar familjen som en central plats dar vardagen innehaller atskilliga méjligheter till
delaktighet. Nagon i barnets miljo behover satta scenen for och underlatta aktiviteter. Utom-
staende personlig assistans har denna dubbla roll vilket &r avgérande fér familjer med ett barn
eller en ungdom med omfattande funktionsnedsattningar.

P Anna Karin Axelsson, leg. sjukgymnast, fil.dr CHILD, forskargrupp, Jonképing University.

Presentation Att méta foraldrar till barn med funktionsnedsattning — utbildningspaket fér
barnhilsovarden

Presentation av broschyr och film som riktar sig till féraldrar och ar tankta att stotta foraldrar
pa olika satt. Utbildningsmaterialet belyser generella aspekter for barnhalsovarden, BHV, pa
stod och bemétande till fordldrar som har barn med funktionsnedséttning.

P Elisabet Sjostrom, projektledare, utredare Socialstyrelsen.

Presentation Vagar till forbattrad samordning av insatser for barn med funktionsnedsattning.
Samordnad information, gemensam planeringsprocess och praktiskt stod av koordinator.
P Marjana Tornmalm, projektledare, utredare Socialstyrelsen.
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Workshop: RittVisat — mitt digitala kommunikationspass — ”Det basta kommunikationshjalp-

medlet som vi fatt ta del av pa sju ar”

Hur later jag nar jag menar "ja”? Vilken min visar jag nar jag ar ledsen? Appen RattVisat ger

personer med funktionsnedsattning och kommunikationssvarigheter ett nytt, modernt och

individstarkande satt att formedla sig pa. Pa seminariet far du en genomgang av hur appen

fungerar och anvands. Har du en iPad kan du ladda ner appen gratis och testa den tillsammans

med oss.

» Johanna Bjornhage, verksamhetschef, projektledare och Lina Bjarnegard Carlsson,
logoped, projektmedarbetare, Bracke diakoni.

Att stodja kommunikationen med barn och ungdomar med flerfunktionsnedsattning: forald-

rars upplevelse efter att ha tagit del i en kommunikationskurs

Barn med flerfunktionsnedséattning har omfattande rorelsehinder och grav intellektuell funk-

tionsnedsattning. Barnen behoéver mycket stod for att utveckla sin kommunikation. | kursen

”Komlgang med inriktning mot flerfunktionsnedsattning” far foraldrar kunskap om hur de kan

ge barnen goda foérutsattningar att kommunicera.

P Anna Rensfeldt Flink, leg. logoped, doktorand, Habilitering och Halsa, VGR samt
Institutionen for Neurovetenskap och Fysiologi, SA, Goteborgs Universitet.

Nedsatt forflyttningsformaga och dtféormaga okar risken for andningsproblem hos barn och
unga vuxna med Cerebral Pares

Andning och atande ar intimt forbundna da luft och mat har gemensam vag genom svalget.
Vid hjarnskada kan den sensomotoriska formagan att sarskilja och samordna passagen av luft
och mat vara nedsatt. Fraimmande material sasom mat och saliv som kommer ner i luftstrupen
Okar slemproduktionen vilket kan medféra problem med andningen. Individer med omfattan-
de nedséattning av forflyttnings- och/eller dtférmaga har betydande 6verrisk fér andningspro-
blem. For att optimera majligheterna till ett gott liv behdver andningsproblem och &tsvarig-
heter utredas, beddmas och behandlas samlat genom familjeorienterat multiprofessionellt
teamarbete.

P sSiv Edvinsson, specialistsjukgymnast, doktorand, Region Orebro.

Foraldrars upplevelser av andningsgymnastik for barn med flerfunktionsnedsattning

Barn med flerfunktionsnedséattningar har ofta nedsatt mojlighet till fysisk aktivitet och kan
darmed ha svarigheter att ventilera lungorna effektivt. De kan ocksa ha nedsatt muskelkraft
och svart att hosta och behover fa hjalp av omgivningen med detta. Kunskapen om hur forald-
rar till barn med flerfunktionsnedséattningar upplever att det ar att hjalpa sina barn med detta
ar begransad. Att hitta ett fungerande vardagsliv trots att barnet har stora andningsbesvar gick
som en rod trad genom intervjuerna i studien.

P Cecilia Martensson, leg. sjukgymnast, Habilitering och hilsa, Stockholm.

Att implementera surfplatta med kommunikationsapp som stéd fér kommunikativ och
spraklig utveckling i sdrskolan

| pilotprojektet KSL-komp (Samhallelig Drivkraft vid Linnéuniversitetet) har en kommunika-
tionsapp med ett fardigt och robust vokabular, Avaz, introducerats for alla barn och larare i en
sarskola. Preliminara resultat tyder pa att denna intervention bidragit till minskat utatagerande
beteende for elever pa skolan och en 6kad kommunikativ férmaga.

P Mattias Davidssin, universitetslektor, Fakulteten for teknik, Linnéuniversitetet.
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Workshop Presentation och demonstration av onlinekurs i modellerande (Aided language

modelling).

| ett pilotprojekt har en kommunikationsapp, Avaz, introducerats for alla barn och larare i en

sarskola tillsammans med partnerstrategin modellerande (Aided Language Modelling). Model-

lerande innebar att samspelspartnern pekar pa bildsymboler samtidigt med sitt tal. Preliminara

resultat tyder pa att de elever som fatt storst erfarenheter av ALM ocksa sjalva anvant hjalpme-

dlet mest i sin kommunikation.

P Helena Wandin, logoped/doktorand och Mattias Davidsson, universitetslektor, Nationellt
Center for Rett syndrom & narliggande diagnoser/Institutionen for folkhalso- och vard-
vetenskap, Uppsala universitet, Fakulteten for teknik, Linnéuniversitetet.

LSS — personlig assistans och barns ratt till utveckling och sjalvstindighet
Aktuellt inom assistansdiskussionen.
» Maria Persdotter, ordférande RBU, Riksforbundet for Rorelsehindrade barn och ungdomar.

Workshop Som jag vill ha det

Att jobba lika utifran individens behov ar viktigt for att personen med funktionsnedséttning ska
kdnna trygghet. Via QR-koder kan man snabbt ta del av instruktioner i mobiltelefonen. Skannar
man koden far man upp aktuell instruktionsfilm pa hur personen vill bli bemott samt hur de
vardagliga sysslorna ska utforas.

» Hanna Virhammar, IKT-pedagog, Region Uppsala

CVI, hjarnsynskada hos barn och ungdomar
Cerebral Visual Impairment, CVI, inkluderar all synnedsattning som inte forklaras av problem
i 6gat, OVI. Férmagan att tolka det vi ser ligger i hjarnan. Det ar darfor vanligt med syntolk-
ningssvarigheter av olika grad vid olika hjarnskador. Grunderna angaende syn oh syntolkning
kommer att presenteras av foreldsarna som har stor erfarenhet av barn och ungdomar med
olika hjarnskador och av olika synproblem. Kunskapen om CVI behéver 6kas for att barnen
ska fangas upp redan pa BVC och multiprofessionella CVI-team behover finnas i alla regioner. |
Uppsala och Lund startade CVI-team 2002 och nu pagar ett nationellt arbete for att utforma en
nationell modell for att upptacka barnen tidigt och 6ka kunskapen och férstaelsen kring CVI.
P Anders Sjostrom, dgonlikare DSBUS, drottning Silvias Barn och Ungdomssjukhus,
Goteborg. Gunnar Braathen neuropediatriker Habiliteringen VGR, Vastra Gotalands
regionen.

Hur kdnns ett HEJ? Signalera taktilt med TaSSels

TaSSels ar ett taktilt signalsystem som anvands pa de flesta sarskolor i England. TaSSeLs, Tactile

Signing for Sensory Learners har utarbetats av synpedagog Joe Woodall och logoped Denise

Charnock pa Orchard School utanfér Birmingham. Att signalera med TaSSelLs-tecken nar nagot

ska hdnda gor vardagen mer begriplig for elever pa tidig utvecklingsniva. Med hjalp av TaSSeLs

kan eleven forberedas pa att lyftas upp i lyften, dta sin mat eller sdga hej da.

P Britt Nedestam, adjunkt — FUB, Riksférbundet for barn, unga och vuxna med utvecklings-
storning.
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Workshop Socialhaptiska signaler — ett sitt att kommunicera mera

Socialhaptiska signaler ar ett satt att kommunicera genom att anvanda beroring och ett kom-
plement till talsprak, teckensprak och andra former av kommunikation. Alla manniskor anvan-
der socialhaptiska signaler, men fa 4r medvetna om att de gor det.

» Linda Eriksson, pedagog, Nationellt kunskapscenter for dévblindfragor, Nkcdb.

Workshop Ett gott liv — for alla

Med hjalp av workshops for professionella och anhoriga vill vi 6ka kunskapen om vad familjer

behover for att kunna leva ett gott liv. Det handlar om att skapa forstaelse hos professionella

men ocksa att fa anhoriga att under konstruktiva, pedagogiska former, hitta verktyg for ett gott

liv.

» Anna Pella, journalist och forfattare till boken ”Nar du ler stannar tiden” och Lotta Frecon,
pedagog — Ett gott liv for alla/Pella Produktion AB, www.gottlivforalla.se.

Workshop: Presentation av boken: Motet med barnet — Fysioterapi for barn med svar funk-

tionsnedsattning ur ett familjeperspektiv

Manga foraldrar har fragat oss ”"Var kan jag lasa om svarigheter liknande mitt barns problem?

Hur kan jag gora for att stotta mitt barn?” Det blev utgangspunkt till en bok med framsta

uppgiften att stotta fysioterapeuten i métet med barnet och dven vara lyhord for férdldrarnas

berattelse och upplevelser. Syftet med seminariet ar att presentera boken och fa mojlighet att

diskutera foraldrars och anhdorigas syn pa fysioterapi och habilitering, samt lyssna till de 6nske-

mal som finns.

P Asa Bartonek, leg fysioterapeut och Anette Stolpe, leg sjukgymnast Karolinska Universitets-
sjukhuset, SLL Habilitering & Halsa (f.d.) och forfattare till boken: Motet med barnet —
Fysioterapi for barn med svar funktionsnedsattning ur ett familjeperspektiv.

Teach CVI - pedagogiska mdjligheter
Manga barn med flerfunktionsnedsattning har en synnedséttning orsakad av skador i hjarnan.
Det kallas for Cerebral Visual impairment (CVI) och innebar att den visuella tolkningsférma-
gan ar paverkad. Kunskaper hos personer i barnets narhet om denna funktionsnedséttning
samt vilka pedagogiska strategier som finns ar underlattande faktorer for barnets larande och
vardagsfungerande. TEACH CVI ar ett Erasmus+ projekt som pagick mellan 2015 och 2017.
Professionella fran olika yrkeskategorier utvecklade tillsammans en kunskapsbank om CVI som
innehaller information om funktionsnedsattningen, verktyg fér screening och utredning samt
larmaterial. Fran Sverige har radgivare och synpedagog fran resurscenter syn Orebro (Special-
pedagogiska skolmyndigheten) deltagit.
P Annika Soédergren, synpedagog, Gunnel Torége, radgivare, Judith Cederhag, radgivare fran
Resurscenter syn Orebro, som ger stdd till personal som méter barn och elever med
synnedsattning och flerfunktionsnedsattning i forskola och skola.

Icke-talande barn med svar CP och utvecklingsstorning kan fa en rost tack vare hogteknolo-
giska samtalsapparater

| Sverige ar det foretradelsevis logopeder som forskriver samtalsapparater och som informerar,
instruerar, tranar och foljer upp anvandning av samtalsapparaten. Undersdkning av logope-
ders, vardnadshavares, larares och assistenters praktiska erfarenheter och uppfattning av kom-
munikation med stdd av hogteknologisk samtalsapparat ledde fram till slutsatsen att stodet
fran logopeder till kommunikationspartners behéver férbattras.

P Helena Tegler, logoped, Institutionen fér Folkhilso- och vardvetenskap.
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Presentation av seminarier 23 april

Att stiarka familjens resurser genom information och erfarenhetsutbyte

Agrenska ar ett nationellt kompetenscentrum for séllsynta diagnoser som arrangerar familjevis-
telser. Familjemedlemmar och yrkesverksamma foljer ett program som skraddarsys. Att dela
erfarenheter med andra foraldrar och fa kunskap om diagnosen varderar féraldrarna hogst,
liksom att vistelsen har varit vardefull fér medféljande barn. En intensiv samlad insats till hela
familjen kan ge positiva resultat for foraldrar, barn och syskon. Det ar darfor viktigt att fortsatta
skapa mojlighet till kunskaps- och erfarenhetsutbyte i strukturerade former for familjer med
barn som har séllsynta diagnoser, ndrstaende och yrkesverksamma.

P AnnCatrin Rojvik, specialpedagog, verksamhetsansvarig, Agrenska.

Workshop Ett gott samspel — En guide om samspelsstrategier tillsammans med personer med

en grav-djupgaende intellektuell funktionsnedsattning

Personer med en grav-djupgaende intellektuell funktionsnedsattning (IF) behover stédjande

relationer for att klara av vardagliga behov men ocksa for att uttrycka sina férmagor, sin vilja

och sin personlighet. Under seminariet gar vi igenom vad som kdnnetecknar ett gott samspel.

Vi tittar pa filmen som tillhor guiden och prévar pa att tillampa materialet i nagra praktiska

moment.

P Linn Johnels och Carina Radenmark, Musikterapeut och pedagog, samt pedagog och hand-
ledare i kommunikation och aktivitet, Eldorado, Goteborgs Stad, Social resursforvaltning.

Huvudresultat fran tio kunskapsoéversikter om anhoriga och funktionsnedsattning
Seminariet inleds med en kort presentation av huvudresultaten fran serien med tio kunskaps-
oversikter om anhoriga och funktionsnedsattning som publicerats vid Nka. Darefter ges mojlig-
het till fragor och diskussion.

P Ritva Gough, forskare/méjliggdrare Nka och ordférande i Nka:s styrgrupp.
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Presentation av seminarier 24 april

Kl 09.30-10.15

Halsa kan betyda olika saker for olika manniskor.
Ord kan paverka vara tankar och darmed dven vart satt att agera. Vi bor [amna alla D ord
(damage, disability, defect, deficit, devastating och depressiong) och istallet integrera “the
F-words” (fitness, function, friends, fun, future). Rosenbaum och Gorter har gjort ett férsok att
integrera orden med ICF, for att fortydliga halsobegreppet fér barn och ungdomar med funk-
tionsnedsattning och deras familjer. Férfattarna menar att vi bor prata om fitness kopplat till
kroppsstrukturer och funktioner, function kopplat till aktivitet, friends till delaktighet, familj
kopplat tillomgivningen och fun kopplat till personfaktorer och delaktighet. Som barn handlar
det ocksa om att vara rustad for framtiden (future). (Rosenbaum & Gorter, 2012).
| kunskapsoversikten Halsa hos barn och unga med flerfunktionsnedsattning belyses halsa ur
foljande perspektiv; kost, munhalsa, somn, sexualitet, lek, fysisk aktivitet och kultur. Boken
innehaller dven tva kapitel om anhorig och patientperspektiv kring hilsa for personer med svar
funktionsnedsattning.
> Birgitta Nordstrom, leg, sjukgymnast, forskningsstrateg, rehabilitering och adjungerad
lektor i fysioterapi pa LTU.

Foraldrar om tidigt stod — nar spadbarnet har en funktionsnedsattning
Spadbarnsverksamheten Tittut ar unik i sitt slag och vander sig till foraldrar till de allra minsta
barnen med sjukdom eller skada som ger upphov till funktionsnedséattning. Utvardering visar
att de faktorer som underlattat for familjerna ar att kontinuerligt och under langre tid, fa mota
andra familjer i liknande situation. Tittut har fatt mycket positiv respons fran bade foraldrar och
professionella.
P Anita Gyllenstein, leg. psykolog, leg. psykoterapeut, Eva Norling, leg. psykolog, leg. psyko-
terapeut, Agneta Strémstedt, specialpedagog, Synnéve Svensson, specialpedagog —
Habilitering och halsa, Stockholms lans landsting.

Utvardering av SVAN - specialiserad vattendansintervention fér personer med flerfunktions-
nedsattning: En randomiserad kontrollerad studie
For patienter med flerfunktionsnedséattning (FFN) ar ofta fysiska och halsobeframjande aktivi-
teter svartillgéangliga, vilket ger dem ett generellt minskat valbefinnande som féljd. Dessutom
saknas det i stor utstrackning evidensbaserade metoder for denna malgrupp. Bassangtraning
liksom liggande dans har visat sig ge positiva effekter for patienter med FFN. Bada dessa meto-
der ligger till grund foér utvecklingen av vattendans.
Marie Matérne, verksamhetsutvecklare/ socionom /doktorand, Habilitering och hjalp-
medel/ Universitetssjukvardens forskningscentrum, Region Orebro Lan.

Erfarenheter av personlig assistans och omfattande funktionsnedsattningar

Kunskapen om livsvillkoren fér manniskor med kombinationer av flera funktionsnedsattningar
inklusive intellektuella funktionsnedsattningar ar liten. Studien tar avstamp i den pagaende
diskussionen om den personliga assistansens varande, och har som mal att 6ka kunskapen om
de livsvillkor under vilka manniskor med kombinationer av flera funktionsnedsattningar lever.
P Matilda Svensson Chowdhury, fil.dr, Féreningen JAG & Linnéuniversitetet

12



o
<
I
T
LN
<
=
L |
R

Presentation av seminarier 24 april

Vi vill bidra

Att arbeta ar att vara en del av ett sammanhang och ger de flesta av oss mening i livet. Med
projektet Vi vill bidra” kan manniskor med komplexa funktionsnedsattningar tack vare och
med hjalp av personlig assistans, visa att de vill — och kan — bidra pa arbetsmarknaden. Vi som
berattar ar deltagare i projektet, handledare och projektledare.

P Anna Karlsson, Féreningen Jamlikhet Assistans Gemenskap JAG.

Vaga visa sarbarhet — Workshop fér pappor och midn
Vi vet att nastan lika manga man som kvinnor ger hjalp, vard och stdd till barn och narstaende.
Emellertid dr det mestadels kvinnor som tar del av de stodinsatser som erbjuds av habilite-
ringen, sjukvarden och kommunerna. En anledning till det kan vara att stodinsatserna inte ar
utvecklade for man. Vi vill darfor anordna en workshop dar vi diskuterar mans upplevelse av
det stéd som erbjuds och ta fram idéer for stodinsatser som i storre utstrackning vander sig till
man. Likasa att diskutera hur nuvarande stddinsatser kan vidareutvecklas for att passa man.
P Gunnar Hallin, pappa och medlem i FUB:s flerfunktionsnedsattningskommitté,

Lennart Magnusson, verksamhetschef, Nka.

Etik i varden och omvardnaden

Personer med svara flerfunktionsnedsattningar ar i behov av andras stdd, hjalp och vard. Detta
vacker standiga etiska fragor. Gruppen ar svag och personerna ar ofta utan autonomi men har
alltid integritet och ska egentligen prioriteras hogt. Sa ar sallan fallet!

Vi talar om vardagsetik, etiska konflikter och etiska dilemman. Etiska aspekter i varden blir
alltmer komplicerade eftersom vi kan géra mer — men ska allt goras?

Palliativ vard av barn och ungdomar med flerfunktionsnedsattningar

Palliativ vard av barn med olika neurologiska tillstand behover inte innebéra att det ar i livets

slutskede. Den kan paga i flera ar och betyder att varden inte ar botande utan innebér en

samlad omsorg — ocksa medicinsk- for att ge personen ett sa gott liv som majligt. Fram till nu

har det inte funnits nationella riktlinjer géllande palliativ vard av barn, men en styrgrupp och

en arbetsgrupp ar nu tillsatt for att under 2018 komma fram till forslag gallande alla svart sjuka

barn. Det &r nu viktigt att vi alla diskuterar och tycker till om palliativ vard for barn och ungdo-

mar som ar i behov av det.

P Barbro Westerberg, éverlikare i barnneurologi och habilitering, Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus, Géteborg.

Akuta effekter av statisk jamfort med dynamisk statridning hos barn med svar cerebral pares
Barn med svar cerebral pares (CP) kan inte ga sjalva, de behdéver hjalp med alla forflyttningar
och ar mycket stillasittande, vilket innebar stora halsorisker. Som behandling rekommenderas i
Sverige statraning i formgjutet staskal under 1-4 timmar varje dag. Statraningen tar mycket tid
och paverkar darmed familjelivet avsevart. Det saknas kunskap for att kunna rekommendera
den basta traningsformen for varje barn.
Foreldsaren har matt effekter pa andningsfunktion, cirkulation, blodsocker, mjolksyra, blod-
tryck, muskelspanningar, ledrorlighet och ndjdhet néar barn med svar CP statranar i staskal
jamfort med dynamisk traning i Innowalk.
P Katarina Lauruschkus, leg. fysioterapeut, Dr.med.vet., Institutionen fér halsovetenskaper,
Lunds universitet.
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Barn och ungdomar med hemventilatorbehanling — erfarenheter av dagligt liv

Antalet barn som behandlas med nagon form av mekanisk hemventilation okar i antal i hela
varlden. Genom att lyssna pa barnens och ungdomarnas egna réster om vad de anser vara ett
gott liv kan vi fa mer kunskap och insikt i hur en god och individanpassad vard kan utformas
som harmonerar med individuella 6nskemal om livsstil.

P Asa Israelsson-Skogsberg, intensivvardssjukskoterska och doktorand, Hégskolan i Bords.

Underlatta mun- och tandvard med hjilp av MHC-appen

En app kan vara ett enkelt satt att na ut till vardnadshavare, assistenter och tandvardspersonal.
Det aterstar att utéka MCH-appen med bl.a. specifika rad kring munvard vid svaljningssvarig-
heter, andningssvarigheter och mag-tarmbesvar samt att vid behov presentera nya munvards-
produkter. | samband med presentationen kommer MHC-appens funktioner att belysas med
exempel.

P Anna Nielsen Magnéli, tandhygienist, Mun-H-Center, Folktandvarden Vastra Gotaland.

Erfarenheter av bildarbete i utredning av aktivitetsformaga vid Rett syndrom

Manga med Rett syndrom har visat intresse och deltagit aktivt i farg och form aktiviteter och

darigenom har det gatt att fa en bild av deras behov, formagor och vilket stod som underlat-

tar till 6kad delaktighet. Farg och form aktiviteter kan 6ka majligheten for individer med Rett

syndrom att delta i en utredning. Det kan dven inspirera till att prova nya aktiviteter till halsa

och vélbefinnande.

P Asa-Sara Sernheim, leg.arbetsterapeut, magister i Bildterapi, verksam vid Nationellt Center
for Rett syndrom och nirliggande diagnoser, Ostersund. PhD stud vid ISV, Linképings
universitet.

Upplevd vardkvalité av habiliteringsinsatser fér personer med flerfunktionsnedséttning
Vuxna med en kombination av flera och omfattande funktionsnedsattningar ar helt beroende
av kompetent personal, att insatserna fungerar samordnat och utifran basta tillgangliga kun-
skap. | en komplicerad insatskedja racker det att en aktor brister for att insatsen ska raseras.
Undersokningen som genomforts forvantas belyser aspekter som genomforts av vardkvalitén
som kan utveckla habiliteringsverksamheten, 6ka delaktighet och kvalité pa behandlingsinsats-
er for patienter med FFN. Resultatet forvantas vara dverforbart till andra habiliteringsverksam-
heter i en nationell kontext.
» Marie Matérne, verksamhetsutvecklare/doktorand, Habilitering och hjalpmedel/
Universitetssjukvardens forskningscentrum, Region Orebro Lin.

Ge verktyg for battre halsa till hela familjen

Metoden inom projektet Verktyg for battre halsa ar att arrangera familjehelger dar samtliga

familjemedlemmar far prova pa olika verktyg for aterhdmning. Familjerna har kunnat identifie-

ra sig med andra och har lett till en gemenskap och att man inte kdnner sig ensam i sitt férald-

raskap/syskonskap. Ge verktyg i ett tidigt skede till hela familjen kan forbattra manga familjers

livssituation och psykiska halsa.

P Gunilla Kvist, projektledare/beteendevetare men framforallt foralder, FSDB Forbundet
Sveriges dovblinda, foraldrarad.

14



(=]
o
7
T
Lh
<
<
-
<

Presentation av seminarier 24 april

Interkulturellt bemotande och anhoérigstéd — att ge kulturellt kénslig vard till familjer med
funktionshindrade barn med utlandska bakgrund: hinder, utmaningar och strategier
Manga av de utmaningar som foraldrarna till barn med funktionsnedséattning upplever ar uni-
versella; Foraldrar med utlandsk bakgrund moter dock flera utmaningar pa grund av multifak-
toriella hinder. De saknar ofta sociala natverk och hjalp fran sina familjer. Pa grund av sprakbar-
ridrer har de oftare begransat kunskap om hélso- och valfardssystemet och vilka rattigheter till
vard och stod de har i det nya samhallet. Dessutom ar det inte ovanligt att de uppleva social
isolering, lagre sysselsdttning och marginalisering.
Olika familjer utgor olika nya utmaningar for vardpersonal som maste hantera olika beteenden,
sprakbarridrer, svarigheter i samband med kontakt med slaktingar och olika behandlingsupp-
fattningar. Faktum ar att leverera vard och omsorg till féraldrar till barn med funktionsnedsatt-
ning med annan kulturell bakgrund kraver kulturell kompetens. Att kunna forsta patienternas
och deras anhorigas 6vertygelse, framja delat beslutsfattande och kunna ta hansyn till deras
specifika situation. Personal behover utveckla nya strategier for att stimulera 6msesidig forsta-
else och i att kunna engagera foraldrarna i ett samarbete i vard- och omsorgsprocessen. Det &r
avgorande for att kunna ge en god och familjar vard.
> Najah Khalifa, 6verlakare, BUP-kliniken Region Gavleborg. Medicine doktor inom amnes-
omradet neuropsykiatri (tics och Tourettes syndrom). Specialist i barnneurologi med habili-
tering. Manga ars klinisk erfarenhet av en- och flersprakiga barn inom barnneurologisk och
neuropsykiatrisk verksamhet. Chiara Lenza, dr i humanistiska och interkulturella studier,
postdoktor vid Nka, Institutionen fér halso- och vardvetenskap, Linneuniversitetet.

Workshop om skuggsyskon — Samtal om det som &r svart att tala om
Pjasen Skuggsyskon utgér en del av satsningen inom Projekt Vuxensyskon vid Bracke diakoni
med stod av Arvsfonden.. Efter pjasen, som kan vacka starka kanslor, erbjuds mdjlighet till
samtal om de teman som berors. Projektmedarbetarna kommer att knyta ihop samtalet med
arbetet for malgruppen vuxna syskon.
P Rakel Lornér, projektledare, Bracke diakoni och Henrik Holmer, Manusférfattare,

Ostra teatern.

Inspirationsworkshop om viktiga forsknings- och utvecklingsomraden avseende stod till for-

aldrar och anhériga till personer med flerfunktionsnedsattning (Max 30 deltagare)

Under workshopen kommer vi att tillsammans diskutera hur stodet till anhoriga kan utvecklas.

Vilka ar de viktigaste forsknings- och utvecklingsomradena? Vad ar viktigast att prioritera och

varfor? Anhoriga, personal, forskare och beslutsfattare ar valkomnal!

P Elizabeth Hanson, FoU-ledare, professor och Lennart Magnusson, verksamhetschef,
docent, Nka.

Att inte se och hora — Identifiering av barn och ungdomar med kombinerad syn- och hérsel-
nedsattning
Identifiering, medicinska och funktionella utredningar av syn och horsel. Nar horseln ar nedsatt
kompenserar vi med synen. Nar synen inte fungerar forlitar vi oss pa horseln. Om bada sinnena
ar nedsatta blir det svart och ibland omgjligt att kompensera. Detta medfor att det kravs stor
energi och langre tid att genomfdra de allra enklaste aktiviteter, vilket i sin tur far stora konse-
kvenser for barnets mojligheter till aldersadekvat utveckling av sjalvstandighet och delaktighet.
P Per Nyling, specialpedagog och Johan Granli Karlsvird, psykolog, Nationellt kunskaps-
center for dévblindfragor.

15



Presentation av seminarier 24 april

Dévblindhet, mentaliseringsférmaga, kognitiva funktioner och socialt nitverk vid Alstréms
syndrom
Barn fods med en forvantan om att bli sett och forstatt och det kdnsloméassiga samspelet med
den vuxna ar viktig i anknytningsprocessen. Var hjarna utvecklas som sociala varelser i relation
till andra. Presentationen ror Alstroms syndrom (AS), som medfor dévblindhet samt svikt i
inre organ. Specifikt underséks mentaliseringsformaga — forstaelsen for hur andra kdnner och
tanker. Forsenad utveckling ar vanlig vid medfédd dovhet samt vid medfédda grava synned-
sattningar, utifran svarigheter att uppfatta sociala signaler. Konsekvenserna vid dovblindhet
hade inte tidigare belysts.
P Hans-Erik Frélander, leg. psykolog, medicine doktor, Institutionen fér handikappveten-
skap, Fakulteten for medicin och hilsa, Orebro Universitet; Audiologiskt forsknings-
centrum. Orebro Universitetssjukhus.

Posters

Nationellt Center for Rett syndrom och narliggande diagnoser — Méjligheter till ett gott liv.
P Helena Wandin och Asa-Sara Sernheim.

Centrets verksamhet omfattar hogspecialiserad vard, information & utbildning samt forsk-
ning & metodutveckling. Den hégspecialiserade varden omfattar utredning, konsultation och
handledning som baseras pa klinisk erfarenhet och forskning. Huvudman fér centret ar Regi-
on Jamtland Harjedalen. Utredning vid centrat fokuserar pa formagor, svarigheter, risker och
utvecklingsmajligheter. Bedomningen mynnar ut i rekommendationer for forebyggande och
behandlande atgarder. Syftet ar att verka for basta mojliga halsa och livskvalitet under hela
livet oavsett bostadsort.

Appen BRON

P Jessica Widegren, omvardnadschef, Astrid Lindgrens barnsjukhus

BRON é&r en forkortning av barn, reumatologi, ortopedi och neurologi. BRON &r en informa-
tionsapp for barn som vardas pa barnneurologen, barnneurokirurgen, barnortopeden, barn-
reumatologen och barn med 6gonsjukdomar — och for barnens foraldrar och andra anhdoriga.
Appen utvecklas i syfte att underlatta och forbattra for foraldrar vid samarbete och kommu-
nikation mellan foradldrar och olika vardinstanser. Att navigera mellan dessa kan innebara ett
merarbete for fordldrarna. Appen utvecklas av Astrid Lindgrens Barnsjukhus, Karolinska uni-
versitetssjukhusets i samarbete med innovationsplatsen pa Karolinska universitetssjukhuset.
Arbetsgruppen har vid flera tillféllen traffat foraldrar till barn med flerfunktionsnedsattning.
En del av appen inriktar sig specifikt till dessa familjer.

Min bok - ett informationshjalpmedel

P Katharina Danielsson leg dietist, Asa Hultegard leg logoped

Min Bok ar utvecklad fér dig med stora behov och manga kontakter inom vard och omsorg.
Boken samlar all viktig information om var du bor och var du ar pa dagarna, mediciner, hjalp-
medel, hur du kommunicerar och dina kontaktpersoner. Boken ar framtagen for att anvandas
som information vid besdk inom sjukvard och kommun eller i sociala kontakter. Den under-
lattar tolkningen av dina behov och forvantningar pa omgivningen. Pa Habiliteringscentrum i
Region Jonkopings lan erbjuds Min Bok till alla med flerfunktionsnedsattning. Du far med dig
ett forsta pappersexemplar som ni kan fylla i hemma. Min Bok finns ocksa som pdf pa Vard-
guiden 1177.se. Dar kan ni sjalva fylla i de sidor ni vill ha och infoga bilder. Det &r l4tt att andra
och byta ut sidor som behover uppdateras. Informationsdokumentet dgs och uppdateras av
dig sjalv och dina narstaende. Ni viljer sjalva vilka sidor som &r relevanta att anvéanda.
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Information

Juristhorna

Passa pa att bestka och stélla fragor till nagon av juristerna;
Anna Strimbold, juridisk samordnare pa JAG Personlig assistans
Henrik Petrén, generalsekreterare och férbundsjurist pa RBU
Nina Alander, Forbundsjurist pa FUB

Utstallare

Nutricia, medicinsk nutrition

Somna, anpassade madrasser

Uriform, arbetar med hjdlpmedel for positionering

Infoteket om funktionshinder — ett kunskapscentrum inom Region Uppsala
Move & Walk — vi ser mojligheter dar andra ser svarigheter

Forum Funktionshinder, Habilitering & Halsa, Stockholms lans landsting
Nka, Nationellt kompetenscentrum anhériga

FUB, Riksférbundet for barn, unga och vuxna med utvecklingsstorning
RBU, Riksférbundet for Roérelsehindrade barn & ungdomar

SRF, Synskadades riksférbund

Bracke diakoni

Agrenska

Foreningen JAG

AHR, Anhorigas Riksférbund

SNPF, arbetsgruppen for flerfunktionsnedsattning inom svensk neuropediatrisk férening

Sponsorer

Nutricia, erbjuder medicinsk nutrition inom pedi-

r—I—N UTR I C I A atrik, skorhet och undernaring, sondnaring samt

. ... metabola sjukdomar.
\ Advanced Medical Nutrition o
www.nufricia.com

Move & Walk — vi ser mojligheter dar andra ser

M ove &wu I k{E svarigheter.

KONDUKTIV PEDAGOGIK www.movewalk.se
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Arrangorer

Nationellt kompetenscentrum anhoériga, Nka

Nka:s verksamhet startade 2008. Verksamheten ar ett uppdrag fran Socialdepartementet via Socialstyrelsen
att vara ett nationellt kompetenscentrum avseende anhorigstdd. Nka:s huvuduppdrag ar att stoédja och under-
latta utvecklingsarbete och implementering av anhorigstod, bidra till utveckling av metoder och verktyg for ett
individuellt och familjeorienterat anhorigstod och till systematisk spridning och uppféljning av dessa. Nka har
ett specifikt uppdrag att kunna ge kunskapsstod direkt till féraldrar och anhdriga till personer, foretradesvis barn
och unga med flerfunktionsnedsattning. Vart mal &r att bidra till ett anhérigvanligt samhalle, forbattrad balans
i arbetsliv och anhérigomsorg och ett effektivt stod till alla anhoriga. For att na ut till hela landet anvander vi
videokonferensteknik, webbutbildningar, webbinarier, sociala medier liksom traditionella media. Nka ar aktiv
medlem i Eurocarers en organisation for anhérigorganisationer och forskningscentra i Europa.
www.anhoriga.se

FUB, for barn, unga och vuxna med utvecklingsstérning

FUB &r en intresseorganisation som arbetar for att personer med utvecklingsstorning ska kunna leva ett gott

liv. Vi arbetar med intressepolitiska fragor, ordnar utbildningar, hjalper lokalféreningar och lansforbund i deras
arbete. En stor del av FUBs utvecklingsarbete sker i kommittéer. Dessa bestar av personal fran kansliet samt
sakkunniga utifran landet. En sadan grupp ar flerfunktionshinderkommittén, som genom ett arvsfondsprojekt
gjorde det mojligt att NKA fick uppdraget att utveckla ett kunskapsstod till fordldrar och personal till personer
med flerfunktionsnedséattning. FUB har drygt 26000 medlemmar i fler 4n 150 lokalféreningar runt om i landet.
Personer med flerfunktionsnedsattning och utvecklingsstérning och deras anhoriga &r medlemmar i FUB liksom
manga andra som delar var grundsyn.

http://www.fub.se

Bracke diakoni

Bracke diakoni arbetar for ett medmanskligare samhalle. Det gor vi genom att erbjuda vard och omsorg utan
vinstintresse pa olika hall i landet. Bracke diakoni ar en fristdende stiftelse som funnits sedan 1923. Samhallets
utmaningar och behov sag annorlunda ut da, men viljan att se och kraften att férandra har vi levt med sedan
dess. Tidigt insag vi behovet av kvalificerat stod for barn och unga med flerfunktionsnedsattning, ett uppdrag
som vi arbetar med an idag. Bracke diakoni driver bl.a. vardcentraler, aldreboenden, daglig verksamhet, speci-
alfoérskola, personligt ombud, korttidsboende och personlig assistans. Utéver detta har vi fatt mojlighet att driva
ett flertal nytdnkande projekt, finansierade av Arvsfonden. Allt for att bidra till ett medmanskligare samhalle.
Exempel pa projekt dar Nka finns och har funnits med i ar projekten Delaktighet och stod, RattVisat- mitt digita-
la kommunikationspass samt Vuxensyskon.

www.brackediakoni.se

Synskadades Riksforbund, SRF

SRF, arbetar for att utifran tanken om alla méanniskors lika varde gemensamt havda synskadades ratt till delaktig-
het och jamlikhet pa alla omraden samt skapa social gemenskap och stddja varandra for ett aktivt och sjalvstan-
digt liv. SRF ar en religiost och partipolitiskt obunden organisation, som tar avstand fran all form av diskrimine-
ring. SRF arbetar for manskliga rattigheter for flickor, pojkar, kvinnor och man som har synskador eller ar blinda
med eller utan ytterligare funktionsnedsattningar. | vart arbete vander vi oss till saval politiker och tjansteman
inom stat, landsting/regioner och kommuner som till makthavare inom det privata naringslivet. Vi viander oss
ocksa till den ideella sektorn och allmanheten. Med information och dialog vill vi skapa insikter och kunskaper
som gor vara intressepolitiska krav mera begripliga.

www.srf.nu
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Riksférbundet for Rérelsehindrade Barn och Ungdomar, RBU

Alla barn har réatt till en bra barndom. Alla barn har ratt att métas med kéarlek och respekt. Och alla barn har ratt
att fa mojlighet att utvecklas. Det kan tyckas vara en sjalvklarhet men for barn med funktionsnedsattning ar det
inte alltid det. Pa RBU arbetar vi for ett rattvisare samhalle dar varje barn skall kunna uppna sin fulla potential.
Vi arbetar helt enkelt for ratten att varje individ ska kunna maximera sitt liv. Inte forrédn det malet har uppnatts
kommer vi att kdnna oss n6jda. Vi gor det genom att driva fragor och paverka politiker. Vi gor det genom att in-
formera och féréndra attityder. Och vi gor det genom att vara medlemmar utbyter erfarenheter i vara distrikts-
och lokalféreningar runt om i landet.

www.rbu.se

Agrenska

Agrenska kampar for ett optimalt liv for barn, ungdomar och vuxna med funktionsnedséttningar och sallsynta
diagnoser. Det har vi gjort i dver hundra ar. Agrenska erbjuder verksamheter utifran vara malgruppers behov.
Bland annat kompetensutveckling och erfarenhetsutbyte, till barn, unga och vuxna med séllsynta diagnoser
och funktionsnedséttningar, deras familjer och professionella de moéter. Vi ar ett komplement till den offentliga
varden och ovriga samhallets stod. Vi samlar in, utvecklar och sprider kunskap. Vi arbetar bade nationellt och
internationellt for en positiv samhallsutveckling kring rattigheter och majligheter for personer med funktions-
nedsattning. Agrenska ar en idéburen organisation som bedrivs utan vinstintresse.

www.agrenska.se

JAG

JAG &r Sveriges intresseorganisation for assistansanvandare med intellektuell funktionsnedsattning. Som pa-
tryckarorganisation har vi hjalpt politikerna att fatta kloka beslut sedan 1992. JAGs assistanskooperativ startade
1994. JAG Personlig assistans ar Sveriges storsta privata assistansanordnare som drivs utan vinstintresse.
WWWw.jag.se

Anhdrigas Riksforbund, AHR

AHR &r en partipolitiskt och religitst obunden intresseorganisation som lyfter fragor kring anhoérigskap och pa
andra satt stottar anhoriga, oavsett alder, kon eller diagnos hos den som behéver den anhorigas vard eller stod.
AHR bestar av knappt 60 lokala anhorigféreningar, en foérbudsstyrelse och ett litet kansli. De har stor kunskap
och erfarenhet av fragor som rér anhérigskap och arbetar utifran anhérigas perspektiv med att skapa debatt,
paverka, inspirera och visa vagen for ett utvecklat anhorigstod tillsammans med anhoriga. Anhorigas Riksfor-
bund arbetar med alla fragor som rér anhdriga och samarbetar med Nka och andra aktorer pa alla nivaer inom
omradet anhérigskap och anhdorigstod.

www.anhorigasriksforbund.se

SNPF, arbetsgruppen fér flerfunktionsnedsattning inom svensk neuropediatrisk
férening

Svensk Neuropediatrisk Forening &r en sektion under Svenska Barnlakarféreningen, BLF. Svensk Neuropedi-
atrisk. Forening uppmuntrar amnesinriktat arbete inom olika arbetsgrupper. De olika arbetsgruppernas syfte ar
att jobba for en nationell samverkan genom bland annat framtagande av nationella vardprogram, anordnande
av expertsammankomster, mm. Arbetsgruppen ar for flerfunktionsnedsattning medverkar i konferensen. Grup-
pen bildades som en tvarfacklig natverksgrupp i mitten pa 1990-talet fér att synliggéra barn och ungdomar med
flerfunktionsedsattning, fordjupa och sprida kunskap om den problematik som féreligger. Bland annat skrevs

en handbok i omvardnad vid flerfunktionshinder och som utkom i ny utgava 2012. Arbetsgruppen aterfinns nu
inom féreningen. Foreningens utbildningsdagar anordnas under tva dagar i januari varje ar.
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Praktisk information

Tid och plats
Den 23-24 april 2018, Clarion Hotell Stockholm, Ringvagen 98, Stockholm

Anmdlan

Anmal ditt deltagande senast den 2018-03-20.
Anmal via www.anhoriga.se/konferenser

Du far bekréftelse pa din anmaélan via epost.

Avgift idéburna organisationer, anhériga

Avgift 2 dagar 1 dag
Exkl moms 2.000 1.340
Inkl moms 2.500 1.675

Avqift personal, m fl

Avgift 2 dagar 1 dag
Exkl moms 3.500 2.350
Inkl moms 4.375 2.938

| avgiften ingar lunch och fika bada dagarna.

Middag
Avgift for konferensmiddagen den 23/4 tillkommer och ar 357 exkl moms, 400 kr inkl moms.
(2-ratters middag inkl bordsvatten.)

Anmalan ar bindande efter den 28 februari. Du far bekréaftelse pa din anmalan.

Avanmalan kan ske mot en administrativ avgift pa 100 kronor

Far du forhinder kan platsen 6verlatas till en kollega mot en administrativ avgift pa 100 kronor. Med-
dela detta i sa fall snarast.

Konferensavgiften faktureras av Regionforbundet i Kalmar lan.

Logi

Rabatterat pris for hotellrum pa Clarion Hotell Stockholm

Pris per rum och natt: Enkelrum 1330 kr exkl. moms 1490 kr inkl. moms, Dubbelrum: 1511 kr exkl.
moms 1692 kr inkl. moms. Logi pa Clarion Hotell Stockholm, bokas via en lanka som bifogas boknings-
bekraftelsen. Logi pa andra hotell bokar man sjalv.

Ovrig information
Om du undrar 6ver nagot ar du valkommen att kontakta:
Annica Larsson-Skoglund, e-post annica.larsson-skoglund@anhoriga.se, tel: 0480-41 80 20

Arrangor

Nationellt kompetenscentrum anhériga
Regionforbundet i Kalmar lan

Box 762

391 27 Kalmar

Tel: 0480-41 80 20

www.anhoriga.se



