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Att vara ideell kontaktperson
for personer som lever med
sdllsynta diagnoser




Ett material for stod och inspiration till ideella
kontaktpersoner. Initierat av Riksforbundet Sillsynta

diagnoser vars syfte dr att verka for samhillsfordindringar
som gagnar personer som har sillsynta diagnoser och
deras ndrstdende.

Sallsynta diagnoser och Studieférbundet Vuxenskolan
i samarbete med stod fran Allménna arvsfonden.
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INLEDNING

"Det dr vil sa i alla situationer i livet, att ndr man rakar ut for
nagonting ovanligt ar det basta att triffa nagon som har liknande
upplevelser...” Detta dr en uppfattning som manga ganger delas
av personer som har nagonting som gor dem och deras sitt att
leva annorlunda.

Diabetes vet de flesta vad det handlar om. En séllsynt diagnos
beméts oftare av fragor dn av svar. Pa sa vis dr diagnosens
sallsynthet ett funktionshinder i sig.

En person som har en séllsynt diagnos som ger en komplex
funktionsnedsdttning har ofta sirskilda vard- och stodbehov.
Det ér inte ovanligt med behov av ett 40-tal olika professio-
nella kontakter. Hela livet paverkas mer eller mindre. Nérstdende
till personer som har detta tillstand lever ofta i en situation som
kannetecknas av oro och osikerhet kring olika fragor som ror
saval diagnosbdraren som familjen och vardagslivet.

Ett generellt dilemma vad giller séllsynta diagnoser ar att be-
hoven ofta dr storre dn resurserna att bemdta dem. Det dr hér
de ideellt arbetande kontaktpersonerna blir viktiga. Det svéra dr
dock att trycket kan bli extra hart da kunskapsnivan hos véard-
givare och myndigheter generellt dr lag. Det var grunden for idén
till projektet "En livsndra uppgift” Syftet med projektet &r helt
enkelt att utveckla ett arbetssétt och en struktur kring diagnos-
foreningarnas ideella kontaktpersonsverksamhet.

Som en viktig del av processen erbjods kontaktpersoner fran
vara medlemsforeningar en gedigen utbildning med profession-
ella foreldsare och erfarenhetsutbyte mellan kontaktpersonerna.
Detta gjordes i samarbete med Studieférbundet Vuxenskolan och
i samverkan med Tollare Folkhogskola. Det forsta utbildnings-
tillfallet tog upp formuleringen och vér definition av kontakt-
personsrollen och hur verksamheten bor organiseras i olika



toreningar. Ett viktigt moment dr kunskap om samhallets profes-
sionella insatser till vilka kontaktpersonerna ér ett komplement.
Det andra utbildningstillféllet tog upp teman som kris och sorg,
fordjupning av organisationsutveckling for kontaktpersonsverk-
samheten, informatdrsskap och presentationsteknik.

Det du haller i handen just nu ar dokumentationen av
denna utbildning. Materialet kan anvandas som ett stddmaterial
for ideella kontaktpersoner, foreningar samt professionella.
Materialet tar upp teman som den ideella sektorns dilemma, stora
behov och sma resurser; sallsynthetens sérskilda problematik, lag
kunskapsniva hos professionella och komplexa funktionsnedsitt-
ningar; kontaktpersoners viktiga integritet; och den livsviktiga
nervositeten vid ett publikt anférande.

Syftet med detta material dr att eldsjilar som verkar i den
ideella sektorn starks och kdnner en fortsatt entusiasm for sina
livsndra uppgifter att stotta andra manniskor.

Stort tack till alla er som genom ert deltagande, generdsa del-
givningar av erfarenheter och kunskap bidragit till att géra "En
livsndra uppgift” mojligt. Projektet startades officiellt i februari
2008 och har finansierats av Allmdnna Arvsfonden.

Maria Gardsiter
Projektledare




ORGANISATIONEN OCH
DET DUBBLA
ENGAGEMANGET

Foreldsare: Maria Gardsditer

Kontaktpersonverksamheten och de ideella kontaktpersonerna
har ofta dubbla roller. Dels handlar det om att finnas tillginglig
for att ge stod och rad till diagnosbérare och nirstaende. Dels
handlar det om att informera samhallet. Genom att vara aktiva
och informera om vara erfarenheter av att leva med séllsynta
diagnoser och funktionshinder kan vi stairka kompetensen i sam-
hillet, inom varden och héja kunskapsnivéan hos beslutsfattare.

En vil fungerande kontaktpersonsverksamhet gor att foren-
ingarna kan véixa och blir ofta en del av den viktigaste kdrn-
verksamheten. Bland annat kan man genom att ge ett gott och
betryggande intryck gentemot nya medlemmar som tar kontakt,
locka nya medlemmar att engagera sig i foreningen.

LAT BEHOVEN STYRA ORGANISATIONEN
Att vara kontaktperson kan innefatta ménskligt stod och att

vara informatér gentemot olika verksamheter som vardgivare,
myndigheter och skolsammanhang. Engagerade personer kan
upptéicka att de dven blivit kamrat, utmanare, stodjare, coach
eller utvecklare till personen som kontaktar dem. Varje forening
behover sjélv definiera vad for olika aspekter som ingar i kontakt-
personrollen.

Foéreningarna utgar fran sina egna forutsittningar och behov
och bestimmer vilken organisationsstruktur som fungerar
bast for sin kontaktpersonverksamhet. Hos nagra féreningar
ar kontaktpersonernas insats inte sa omfattande. Kanske handlar
detomatt besvara enstaka telefonsamtal. I dessa fall kan en person
ofta ta pa sig hela kontaktmannaskapet. I andra foreningar
ar informationsbehovet storre vilket gor det svarare att fa folk
att stdlla upp. Det krévs bade tid och kraft for att kunna gora en
god insats.



Om kontakt- och informationsbehovet ar omfattande behover
vissa foreningar sirskilda styrelseuppdrag diar en person
samordnar verksamheten. Genom att dela upp rollen i dtmin-
stone tva delar kan arbetsbelastningen reduceras. En kontakt-
person fokuserar pa att ge emotionellt stod till diagnosbérare
och nirstaende.

Figur 1. Olika typer av organisation for kontaktpersons-
verksamheten

En annan har som huvuduppgift att hantera myndighets- och
sambhillskontakter. Fordelen &r att de som ar bast lampade for
att ge emotionellt stod kan fokusera pa det och de som hellre
arbetar som informatorer kan gora det.

MORALISK TYSTNADSPLIKT OCH EGET ANSVAR

Det mesta av arbetet som sker inom Sillsynta diagnosers
medlemsforeningar dar ideellt och varje forening och varje
enskild kontaktperson hittar sin egen niva att arbeta pa. Foren-
ingarnas ideella kontaktpersoner star inte under nagra regelverk
om sekretess. Vad som sdgs och sker mellan parter i samband
med kontaktpersonernas uppgifter har ingen juridisk sekretess.
Dir emot finns det naturligtvis en moralisk tystnadsplikt. Vad
som sigs mellan den som soker stod och kontaktpersonen stannar
mellan dem. Kontaktpersonen har dessutom ingen juridisk
plikt att rapportera eller anmila omstdandigheter till sociala
myndigheter eller virdgivare om man tycker att nagonting inte
star ratt till. Man har daremot réitten att gora det, som privat
medminniska.

NARHET OCH DISTANS
Kontaktpersonerna blir kontaktade nir nagon behover dela med
sig av nagonting tungt och jobbigt. Eftersom kontaktpersonerna
ar ideellt arbetande méanniskor som vanligtvis dven dr diagnos-
bérare eller ndrstaende betyder det att radgivningen ofta gransar
till det privata.

For att forhélla sig till sorg och oro som kommer i samtalen



behover dven kontaktpersonerna ett forum for att dela erfaren-
heter. Detta for att kunna halla en respektfull och medveten
distans till andra manniskors problem i férhallande till sina egna.

STOD INFOR STORA FRAGOR

Det dr samhallets ansvar att medborgarna kanner hilsa och
livskvalitet. Foreningarnas kontaktpersoner ska dérfor inte ta
over de professionellas ansvar for radgivning och stod.

Ideella kontaktpersoner har som uppgift att finnas tillhands for
att lyssna, eventuellt dela med sig av sina egna erfarenheter samt
att informera om vart man kan vinda sig for ytterligare stod.

Ofta ger den sillsynta diagnosen upphov till mycket komp-
lexa fragestallningar. For en kontaktperson ér det viktigt att inte
hjilpa till fér mycket och hamna i en situation dér ens eget tyck-

ande péaverkar den som tagit kontakt och dennes beslutsfattande
for mycket. For dven om kontaktpersonen sjilv har erfarenhet av
liknande upplevelser sa maste man ge den uppsokande personen
en chans att vilja sjalv.

Ett dilemma som ér relativt nytt till foljd av tekniska och
medicinska genomslag inom fosterovervakning och genetik ar
radgivning om ofédda barn med diagnos. Har uppstar enorma
emotionella konflikter som alla parter har svart att klokt hantera.
Det handlar om stora existentiella fragor. Exempelvis virdet av
ett liv, vad &r livskvalitet och vad &r livets mening. Denna typ av
fragor ar virderingsfragor som varje individ maste ta stdllning
till sjalv. Ge darfor aldrig oombedda rad i dessa sammanhang.
Undvik i stérsta mojliga man att utgd fran din egen erfarenhet.
Stéll i stallet foljdfragor.




PRAKTISKA TIPS FOR FORENINGAR:

Fatta grundliggande beslut for verksamheten:

Gor ett stillningstagande om ni vill ha sdrskilda informatorer

eller se till att alla medlemmar dr starka nog att fora sin egen talan.
Bestdm riktlinjer for vem som tillfragas att bli/vara kontaktperson.
Ge kontaktpersonerna en gedigen kunskap om diagnosen,
konsekvenserna den medfor, prognos och majliga behandlingsmetoder.
Det forekommer ofta variationer inom gruppen. Hur ser behoven ut
hos dem som har en lindrig form och de som har mer omfattande
form av tillstandet?

Gor en grundlista med alla kontakter en ndrstdende eller diagnos-
birare kan behéva ha inom er grupp. Dela girna upp i vardgivare,

myndigheter, skolfragor/sysselsittning och ekonomi/bidragsbiten.

Forslag for organisation av kontaktpersonverksamheten:

o Rikstickande kontaktpersoner for alla typer av fragor

o Lokala kontaktpersoner for alla typer av fragor

o Regionala kontaktpersoner for alla typer av fragor

o Aldersuppdelade kontaktpersoner: en for barnadren, en for
skoltiden, en for vuxenfragor

o Symtominriktade kontaktpersoner, exempelvis om fyra olika
symtom ingdr i syndromet och dessa kan vara olika om-
fattande har man en kontaktperson for respektive symtom

o Specialinriktade kontaktpersoner for teman som politiska
fragor, pedagogiska/skolfragor, juridiska fragor, eller ndgot
annat just den personen dr bra pd som medlemmarna har
behov av.

o Syftet med att diskutera en behovsorienterad kontaktpersons-
verksambhet dr att man inte, som mdnga tyvdirr gor, fastnar i
riks-regional-lokal strukturen som inte alltid dr dndamadls-
enlig for sma och rikstickande diagnosgrupper.

TIPS PA LITTERATUR:

Rune Nilsson, Ideell forening - Bilda, styra och utveckla,
Studieforbundet Vuxenskolan, 2006



INSPIRATIONSOVNING, EXEMPEL:

Sa hdr manga kontakter med myndigheter och vardgivare dr vardagen for mdanga som har sillsynta diagnoser.

LSS-handlaggare

assistenter logoped bilanpassning
dietist

sjukgymnast kollak
apotek tandlskare skollakare

vardbidragshandlaggare avlastning  gonlikare

Specialpedagog LASS-handlaggare

oronlakare kurator SIUS-konsulent

huslikare ortoped Kalle och - rektor/férskolechef
hans familj BVC

forskolekonsulent
specialistlakare

hjalpmedelscentral psykolog
datateket bostadsanpassning parkeringstillstand
fardtjanst ortopedingenjor forskolepersonal
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INSPIRATIONSOVNING, DIN SITUATION:

Skriv upp dina egna kontakter enligt exemplet pd foregdende sida.
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HUR MAN KAN HANTERA

MANNISKOR I KRIS
OCH SORG

Foreldsare: Louise Linder och Johan Bonander

Det som orsakar kris en dr en 6vermiktig kédnsla av ovisshet,
maktloshet och desperation. Anledningarna kan vara en eller
flera starka stressfaktorer. Exempelvis en nirstaendes dod,
arbetsloshet, sjukdom eller ekonomiska problem.

Manga informationskéllor som beskriver sorgeprocesser och
krisbearbetning utgar ifran att en ménniska rakar ut for nagon-
ting som man arbetar sig igenom och "kommer ut pa andra
sidan”

Antalet personer som lever med en sillsynt diagnos ér sillan
tillrackligt manga som behovs for att mojliggora god forskning.
Diarmed ar det ofta osédkert for diagnosbararen och de nérstaende
hur nista livsfas kommer att se ut. Fragor om hur, och varfor blir
svara att besvara.

Nir en kris drabbar personer med sillsynta diagnoser hand-
lar det om livslanga tillstand och “kris pa kris” till f6ljd av att det
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ofta handlar om obotbara tillstand, komplexitet i symtombilden,
funktionsnedsdttningarna och hela situationen. Krisprocesser
ser darfor annorlunda ut dn de exempel som behandlas i kris-
hanteringslitteraturen.

Stressfaktorerna hos personer som soker stod hos de sillsynta
diagnosforeningarna gar sdllan 6ver, utan byter form och flyttar
till andra omstdndigheter. Kénslan av ovisshet, maktloshet och
desperation flyttas fran oro for spadbarnsalder till tonarsprob-
lematik, gillandes fragor om allt fran 6verlevnad till samordnad
vard, sjédlvkinsla, sysselsittning och socialt liv.

KRISENS OLIKA FASER

Chockfasen kan vara fran négra korta 6gonblick till flera dygn.
Det kan vara ndr man precis har fatt besked om en diagnos.
Minniskor reagerar pa olika sétt i denna fas. En del kan skrika



ut sin sorg, andra blir som forlamade. Manga vill ha information
men dr oformogna att ta in nagon. Det bista stodet i chockfasen
ar helt enkelt att finnas tillhands och bekrifta personen som dr i
kris. I de fall krisen borjat stegvis, kanske da en sjukdom utveck-
lats till ett gradvis virre tillstdnd, marks inte chockfasen, utan
ménga gar vidare till nasta fas.

I reaktionsfasen borjar man inse vad som skett och den nya
situationen ska nu bli ett med ens liv. Reaktionen kan bli svar.
Ofta forsoker man intensivt att hitta nagon mening med vad
som skett. Fragan “Varfor hande detta mig?” upprepas ofta gang
pa gang och man letar efter orsaker som genetisk betingelse,
religiosa forklaringar, miljofaktorer.

Hjarnan forsoker skapa ordning i kaoset, vilket ar grundlag-
gande for var psykiska halsa, oavsett kris eller inte. Ibland kan
kroppens naturliga forsvarsmekanismer leda till destruktiva
beteenden och forsvara bearbetningen av en kris. Det viktigaste
stodet i reaktionsfasen ér att pa ett respektfullt men tydligt satt
fa diagnosbiérare och nirstaende att konstatera fakta och borja
bearbeta situationen.

I bearbetnings- och nyorienteringsfasen har man kommit
over det allra vérsta och borjar trots allt se framat. Under bear-
betningsfasen accepterar man sa smaningom det som skett,
och kan till och med bdrja intressera sig for tidigare aktiviteter.
Under nyorienteringen klarar man sedan sa sakta att ta in sin
sorg och forlust i den egna livshistorien. Man kan ta in mer
information, testa olika metoder att komma vidare i livet och
fungera socialt med vianner och omvirld.
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Energi
1. Chock

4. Nyorientering

2. Reaktion

Figur 2. Energinivd under krisprocesser

Mental hélsa

Nyorientering

Reaktion
Bearbetning

Figur 3. Mental hélsa under krisprocesser

Tid

3. Bearbetning

Tid



PROCESSER, BEHOV OCH FORUTSATTNINGAR

I krishanteringslitteraturen anvénds ibland grafer som visar hur
den mentala hidlsan eller energinivan hos en person ér i de olika
krisfaserna.

Som kontaktperson kan det vara viktigt att ha dessa faser
i atanke. Detta giller bade kontaktpersoner som sjélva har en
sallsynt diagnos och en nérstaende som behover hjdlp och stod.
Huvudskdlet dr att undvika att ge fel eller f6r mycket information
i chock- eller reaktionsfas samt att forsta grunden for en persons
laga energiniva i vissa faser.

Kriserna och behoven av stod hos nirstdende till en person
med diagnos foljer inte nédviandigtvis upplevelsen hos diagnos-
béraren sjdlv. Dessutom ér det viktigt att vara medveten om att
perspektiven, behoven och upplevelsen ser olika ut fran person
till person. Gemensamt for diagnosbérare och nérstaende ar
att hitta fungerande livsstrategier dar det egna sittet att leva ar
normaliserat. Exempelvis genom att ldra av andra som har en
liknande situation.

OMGIVNINGENS BEMOTANDE

En annan gemensam sak dr att man 6nskar ér ett igenkdnnande
och 6dmjukt bemétande hos professionella vardgivare och vid
myndighetskontakter. For ménga som inte lever med erfaren-
heten av den stodsokandes situation tycks dennes livssituation
kaotisk - vilket ocksa ofta ér fallet. Det ar viktigt for saval diagnos-
bérare och ndrstdende att fa stod att hitta en livsstrategi som
fungerar — dar diagnosen och dess konsekvenser ingar. Med ritt
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stod och radgivning kan de inblandade finna verktyg och battre
hantera sin situation och dérigenom undvika att ndsta krisfas
blir lika svar som den forsta.

ATT LEVA MED, INTE TROTS

Att leva med eller att ha en ndrstdende som har en séllsynt diag-
nos och en komplex funktionsnedsittning innebdr att hela livet
blir paverkat. Det pagar en stindig problemldsarprocess som
kraver metodik och verktyg for att undvika ga ner i sorg och
depression i varje potentiell kris.

JEHL

Figur 4. Det kinesiska ordet for kris bestdr av tva tecken varav det
forsta symboliserar "hot” och det andra “mojlighet”.

DEN LIVSLANGA UTMANINGEN
Att leva med funktionsnedsattningar dr som att ligga ett svart
pussel dédr badde motiv och pusselbitar dndrar form allteftersom



livet fortgar. Att fa ett barn med funktionsnedséttning dr ett mote
med en virld man inte tidigare kunnat forestilla sig.

Manga foraldrar som har barn med séllsynta diagnoser talar
om det eviga fordldraskapet. Samhiéllets insatser och féormaga att
stotta individen och familjen dr sdllan tillrackliga nar omstandig-
heterna dr komplexa. Dérfor maste ménga foraldrar bevaka dven
sina vuxna barns rittigheter, vard och myndighetskontakter.
Utmaningen kan kdnnas bade utmattande och oréttvis, sam-
tidigt som ett daligt samvete kan uppsta kring faktumet att det
handlar om ens barn. Att vara vl paldst och hitta och krava
ratt stodinsatser dr den hdrda men enda vdgen till att ge barnet
trygghet, hilsa, utveckling och en hogre grad av sjélvstandighet.




PRAKTISKA TIPS FOR FORENINGEN:

Hjilp kontaktpersonerna att vara ett gott stod

Gor enkla checklistor eller instruktioner for att stotta kontakt-
personerna likvil som att motverka att dessa felaktigt utgar fran sin
egen situation ndr de ger stod och rdd.

Forbered en inventering av de vanligaste fragorna och omrdden som
brukar komma upp och samtala kring dessa i grupp pa triffar eller
andra forum. Se till att kontaktpersonerna diskuterat dessa fragor
sinsemellan innan de tar emot fragestdllningar fran personer som
behover stod och information.

Beskriv hur situationen brukar fordndras i och med olika livsfaser.
Vilka fordomar férekommer ofta hos omgivningen och hur kan man
bemota dessa?

Gor en lista over svdra dilemman som radgivning/icke radgivning
vad giller abortfragor, skaffa barn, avsluta eller avstd behandling
och andra stora fragor som forknippas med svira beslut, mycket
sorg och stress. Kontaktpersonen behover ha en beredskap for dessa
fragor samt ha en strategi for hur man hanterar det. Hinvisa till
professionella kan vara en sidan strategi. Forhdlla sig neutral dr en

annan. Delge sina egna dsikter och erfarenheter dr en tredje.
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INSPIRATIONSLASNING:

Vilkommen till Holland

“Ndr du vintar barn dr det som att planera en fantastisk semes-
ter - till Italien. Du koper en packe resehandbicker och sdtter
igang med att planera vad man skall uppleva och se. Colosseum,
Michelangelos staty David, Venedigs gondoler. Du kanske lir dig
nagra anvindbara fraser pad italienska. Allt dr vildigt spannande.
Efter ndgra mdnader av otdlig vintan kommer slutligen den stora
dagen. Du packar viskan och ger dig ivdg. Efter ndgra timmar lan-
dar planet. Flygvirdinnan kommer in och siger: “Viillkommen till
Holland!” “HOLLAND?” siger du. “Vad menar du med Holland?
Jag dr bokad till Italien! Det dr meningen att jag skall vara i Italien.
Jag har hela mitt liv dromt om att resa till Italien.” Men det har
skett en dndring i resvigen. De har landat i Holland och du madste
stanna ddr. Det dr viktigt att forstd, att du inte har kommit till ett
forskrickligt, motbjudande, smutsigt stille, fyllt av fattigdom, svilt
och sjukdomar. Det dr bara till en annorlunda plats. Sd du mdste
ge dig ut och kopa nya resehandbicker. Och du mdste lira dig ett
helt nytt sprak. Och du kommer att triffa en helt ny grupp med
mdnniskor, som du aldrig annars skulle mott. Det ror sig bara om
en annorlunda plats. Det gdr lite saktare dn i Italien. Men dd du
varit ddr ett tag och hdmtat andan, ser du dig omkring och borjar
mdrka, att Holland har viderkvarnar. Holland har tulpaner. Hol-
land har till och med Rembrandt. Men alla du kdnner reser fram
och tillbaka till Italien och alla skryter om hur fantastiskt under-
bart de haft dir. Och under resten av ditt liv kommer du att sdga:
“Ja, det var meningen att jag ocksd skulle dit. Jag hade planerat



det” Och denna smdrta kommer aldrig, aldrig forsvinna, ddrfor
att saknaden av drommen dr en vildigt betydelsefull saknad.
Men om du tillbringar resten av ditt liv med att sorja att du inte
kom till Italien, kommer du aldrig att bli fri sa du kan njuta

av de fantastiska, underbara upplevelser, som Holland har att
erbjuda’.

Av Emely Pearl Kingsley
Oversdttning av Margareta Ugander

Utdrag ur David Legas tal pa Sillsynta dagen, 29/2 2008
...senaste gangen Kronprinsessan och jag delade ut pris var pd
Idrottsgalan for ett par dr sedan. Da var jag vildigt stolt och glad
over att fa vara dir. Som elitidrottare och som representant for
handikappidrottare. Men idag dr jag nog dnnu stoltare éver att
fa vara sdllsynt. Ar det inte coolt egentligen, att man kan fa ha
olika roller, olika identiteter i olika sammanhang. Jag tror att det
dr det vi mdste ta fasta pad i Sverige idag, det dr DET som dr den
nya tiden. Det dr inte en sak liangre.

Nir vi lyckas losa den hdr kopplingen mellan vara identiteter,
da finns det inga grinser for vad vi kan dstadkomma. Jag dr
trygg i mina roller som fore detta elitidrottare, som entreprendr,
jag dr trygg som ledare. Men jag mdste ocksd siga att jag dr trygg
i min roll som handikappad.

Jag sdger handikappad istdllet for “personer med funktions-
nedsdttningar”. Det gar snabbare och det sparar tid. Jag dr den
jag dr, eller hur!

Jag tror att det dr viktigt att vi hittar de hdr forebilderna.
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De hdr personerna som dr trygga i sina roller. Och jag tror att det
dr extra viktigt att veta att de inte mdste vara virldsmdstare for
att vara en forebild. Jag vill stotta de smd, de osynliga, de mindre
forebilderna som kanske aldrig syns men dnda dr otroligt viktiga
i sina roller.

Pa engelska sdger man “disabilites” och jag tror att man mdste
acceptera sina “disabilities” for att se sina “ablities”. Ar det inte
det som det handlar om? Man lyckas integrera sina nackdelar i
sin personlighet - istillet for att ignorera dem. Oavsett om vi dr
handikappade eller inte...”

TIPS PA LITTERATUR:

Louise Linder, Leva leda,
Préastbyran AB, 2006

Emmy Gut, Den sunda depressionen,
Wahlstrom & Widstrand, 1993

John W Jang & Russel Friedman, Sorgbearbetning,
Svenska institutet for sorgbearbetning, 2004

William Worden, Sorgerddgivning och sorgeterapi,
Svenska institutet for sorgbearbetning, 2006

Anna Kaver, Att leva ett liv inte vinna ett krig,
Natur och Kultur, 2007

Petter Karlsson, David Lega - Ndir armarna inte rdcker till,

Starfalk, 2003



RATT GRANSDRAGNING
FOR TYDLIGHET OCH
INTEGRITET

Foreldsare: Marie Soderman

Att sitta granser och dga integritet, kan kdnnas svart idag dé
tillganglighet, flexibilitet och engagemang ar hogt varderade
formagor. Men att sétta grianser ar ett sétt att definiera sin iden-
titet. Den som sdtter grinser, dger en medveten integritet och
identitet. Erfarna foreningsmianniskor vet att de som engagerar
sig ideellt ar fataliga och oftast har fler dn bara ett uppdrag. Dar-
for finns det manga anledningar for ideella kontaktpersoner att
ldra sig sdtta granser och arbeta medvetet med sitt engagemang
och sina prioriteringar.

GRANSDRAGNING FOR HALSA

Nir det géller kontaktpersoner till sdllsynta diagnosbéarare géller
det att skydda sig sjilv fran utmattning. En person som soker
stod befinner sig ofta mer eller mindre i kris och behéver kidnna
trygghet. Motet med en grianslos person kan vara destruktivt om
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ingen av de inblandade kan hantera situationen pa
ett hdlsosamt sitt.

UNDVIK ATT SKICKA FEL SIGNALER
TILL SAMHALLET

Att ideella kontaktpersoner ar duktiga pa att
vara medveten om sina prioriteringar och sin
egen hilsa kan komma att vara avgorande
for bade dem sjélva, personer som tar kon-
takt och sambhillet i stort. En viktig sak att
reflektera 6ver &r att vara ideella krafter ska
komplettera samhillets stodinsatser. Varje
insats en kontaktperson eller forening
gor for en sillsynt diagnos kan - fran
myndigheternas,

vardsektorns och



ovriga samhillets perspektiv — uppfattas som att behovet
ar mindre 4n vad det dr. Darfor ar det viktigt att lata alla
parter ta del av den sanna bilden.

KANSLOMASSIGT ENGAGEMANG

Den ideella kontaktpersonen dr avgérande for att kunna
kénna hopp for sin situation eller ett verkligt stod i en
svar tillvaro. Bade for diagnosbérare och nirstaende.
Kontaktpersonen for séllsynta diagnoser har en mycket
viktig uppgift och kan komma att spela en otroligt viktig
roll i andra méanniskors liv. Fér manga kontaktperson-

er var det just denna vetskap, att kontaktmannaskapet

ar sa viktigt, det som drev dem till att ta steget att bli
| kontaktperson. De vill dela med sig av egna erfaren-
heter, kanske en traumatisk historia som ordnade sig

till det béttre tack vare kontakten med foreningen.
Pa sé vis har engagemanget i féreningen néstan alltid

en kdnslomdssig och personlig grund. Allt som sker

i kontakten ligger darfor ndra det personliga vilket

gor att det ibland kan vara mycket svart att halla
hélsosam distans.

ALLTID TILLGANGLIG - FOR VEM?

Det finns en skillnad mellan att vara snéll och att
gora gott. Kontaktpersoner bor reflektera éver om
det &r man sjdlv som bestimmer hur mycket tid och
engagemang som ska dgnas dt en kontaktsokande.
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Det giller att ha en kinsla for vems behov som ska prioriteras
och vara medveten om varfor. Risken for utmattning ar stor nar
man engagerar sig i en manniska i kris. Ideellt engagemang sker
ofta pé fritiden. Den tiden ska ockséd récka till for familj och
rekreation for en sjilv. Det kan vara destruktivt att alltid vara
tillgdnglig. Darfor ar det klokt att begrinsa sitt engagemang som
kontaktperson till sarskilt telefonnummer, specifika telefon-

tider och dagar. Ett annat sétt att sdtta grans &r att gora sig nabar

endast via e-post.

En viktig reflektion &dr ockséa att man faktiskt har ratt att fa

aterkomma om ett samtal kommer vid oldmplig tid. Det kan ofta

vara till gagn for bada parter att man samtalar vid en tidpunkt
som fungerar for bada.

DELA UPP ANSVARET

Personer som kontaktar en forening for en sillsynt diagnos gor
det for att de har ett behov att dela sin tyngd, sin oro och sin
svara situation med ndgon. Handledning &r darfor viktigt. De
ideella kontaktpersonerna bér ett stort ansvar da de dger forma-
gan att skapa ett helhetsperspektiv som sillan finns hos profes-
sionella terapeuterna.

Foreningen bor darfor skapa en rutin dar kontaktpersonen
rapporterar vidare till 6vriga. Detta for att enskilda kontakt-
personer inte ska forvandlas till "avlastningscentraler”. Darfor
ar det ocksa viktigt att varje forening har flera kontaktpersoner.
Annars ér risken att den ideella kontaktpersonen bade utgor ett
samre stod och drabbas av utmattning.



PRAKTISKA TIPS:

Utmattning eller balans i livet

Madeleine Asbrink dr diplomerad samtalsterapeut i psykosyntes,
certifierad rosenterapeut och qigonglérare. Hon dr ocksd civilingenjor,
foredragshallare och forfattare. Hennes dmnen dr bland annat hur man
forvandlar stress till livsglidje, hur man optimerar balansen i livet,
krisen som borjan till ett sannare och lyckligare liv samt hur man tar
reda pd vad man vill och forverkligar drommar och tar plats i sam-

varon med andra. Hir nedan kan du ta del av hennes konstruktiva rad:

Fem rad for bittre balans i livet

1. Respektera dina grinser och sig nej nir det behovs.

2. Ta ansvar for dig sjilv och ditt liv, lat andra ansvara for sig.

3. Ge for att du vill, inte for att vara till lags eller fd ndgonting
tillbaka.

4. Ha kul och njut av livet. Livet dr ingenting som ska klaras av.

5. Omge dig med mdnniskor du tycker om och som far dig att
md bra. Visa din sdarbarhet och be om hjilp nir du behover.

Tydliga tecken pa utmattning:
Trotthet

Somnloshet

Glomska
Koncentrationsproblem
Irritation

Snabba humorsvingningar
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Nio steg mot livsgliddje

Upptiick och fordndra dina osunda drivkrafter
Upptick dina egna behov

Be om och lir dig ta emot hjdlp

Ldr dig sdtta grinser

Rensa ut och bearbeta nedtryckta kinslor
Forbittra dina relationer

Hitta dina sunda drivkrafter

Finn din mening med livet

Gor det du tycker om

0 %0 NSk LN~

Praktiska tips for foreningen:

o Tydliggor gemensamt inom foreningen hur stort ansvar
kontaktpersoner ska ta och hur man slussar vidare till de
professionella som finns kring gruppen.

o Varje kontaktperson uppmuntras att for egen del bestamma for
sig sjdlv hur den egna integriteten ser ut och var grinserna for
engagemanget gar.

o Som kontaktperson ska du inte agera terapeut om du inte
har kompetens eller mandat for det. Sdrskilt inte dd risken dr
stor att du blandar in dina egna kinslor.



INSPIRATIONSLASNING:

Inte vackrast i varlden
Ni som vet att en mur bara dr en bro pd hogkant
Och det som dr som det dr inte mdste vara konstant

Ni som hor rop pa hjdlp ndr ingen annan hor det
Gor det ni gor men aldrig far nagot for det
Later ni bli finns ingen annan ddr som gor det

Ni som gar dit ni gar utan att ndgon annan styr er

Ni som far era sdr utan att ni blir martyrer

Ni som drommer, men aldrig blundar for det som hinder,
glommer era fiender, men aldrig vinner

Gor det med hjilp av mdnniskor ni inte kdnner

Ni dr inte vackrast i virlden, virlden dr vackrast i er
Och det dr inte i era 6gon, det dr i vad ni ser

Ni som skrattar er till det sjukt seridsa

Ni som far folk att undra om ni borde fd gd losa
Ni som alltid gor fel och aldrig dr perfekta
spelar inga spel och skiter i det korrekta

Ni som vdgar vara snea och defekta

Ni dr inte vackrast i virlden, virlden dr vackrast i er
Och det dr inte i era 6gon, det dr i vad ni ser
Ah, hur ni lyckas inspirera. Far mig att vilja orka mera
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Utan att jag kdnner mig simre, eller mdste prestera
Ah, hur ni lyckas exaltera, far mig att orka vilja mera
Det hors pd era roster, det lyser igenom ndr man ser er

Sd ni dr vackrast i virlden, virlden dr vackrast i er
Och jag ser det i era ogon, ddr ser jag vad ni ser.

Emil Jensen

TIPS PA LITTERATUR:
Madeleine Asbrink, Nystart i livet,
Bokforlaget Forum, 2008

Madeleine Asbrink, Ta makten éver ditt liv,
Bokforlaget Forum, 2009

Jon Kabat-Zin, Vart du dn gar dr du diir,
Natur och kultur, 2005

Asa Nilsonne, Vem dir det som har makten i ditt liv?
Natur och Kultur, 2007



DET GODA SAMTALET

MED DEN KONSTRUKTIVA

SAMTALSPARTNERN

Foreldsare: Anette Forsander

Personer som kontaktar féreningen ar ofta i kris, kdnner sorg
eller har véntat linge innan de formar ta steget att ta kontakt.
Personen ér i en kinslofylld process da den selektiva formagan,
“det man hor” paverkas av hans/hennes sinnesstimning som i
manga fall genomsyras av oro, stress, sorg och desperation.

I de flesta fall delar den stodsokande personen bara med sig av
saker som han eller hon kidnner sig tryggiatt berdtta om. I en kris-
situation dr det dock ldtt att séga fér mycket och laimna ut sig sjélv.
Det giller da for kontaktpersonen att vara lyhord och paminna

den som kontaktat att han eller hon inte
behover

beritta allt om det inte ar viktigt for forstaelsen av helheten. Det
giller med andra ord att vara en god och konstruktiv samtals-
partner, vilket ar lattare sagt dn gjort.

RISK FOR FELTOLKNING

Som ideell kontaktperson ér det viktigt att lyssna pa den som
behover stod. Nar kontaktpersonen sjilv har erfarenheter som
kanske pé flera sitt liknar nagon annans sa foreligger risken att
overtolka den andra personens historia helt enligt den egna er-
farenheten. Det ér viktigt att podngtera att kontaktpersonen, som
inte befinner sig i akut forstagangskris, har en maktposition. Den
kontaktsokande ér i beroende av information och

stod, kontaktpersonen har




stor majlighet att paverka i sin delgivning av information och
bor dérfor bor vara extra lyhord for vad som frégas efter. Sam-
talet vicker dessutom kénslor hos béda parter.

Personen som séker stod har unika foérutsittningar och har
antagligen en annan bakgrund och livshistoria dn kontakt-
personen. Lagg dartill att de flesta ménniskor reagerar och
hanterar liknande situationer olika. Om kontaktpersonen kianner
ett stort behov av att dela med sig av sina egna erfarenheter
s& ar kanske ndgot annat forum mer passande. Ibland kan en
sjalvhjalpsgrupp, andra kontaktpersoner eller professionell kura-
tor eller psykolog vara mer lamplig.

ATERKOPPLING OCH POSITIV NYFIKENHET

I professionella sammanhang ar dterkoppling till personer i kris
och som har sorg mycket viktig. I ideella sammanhang ar det
viktigt att kdnna efter hur langt ens ansvar gar. Ibland bor man
vagleda dem vidare och darefter helt sldppa ansvaret till person-
en ifraga.

Aterkoppla bara om du har lovat att gora sa. Undvik oro for
sadant du inte direkt kan kontrollera. Agna dig &t andra saker
istéllet.

Nédr man engagerar sig i en annan persons problem och
stiller fragor ar det viktigt att reflektera 6ver vem som har
nyttan av att du fragar. Du gor det inte for din egen nyfikenhets
skull. Du gor det for att hjdlpa den andre framat. Det viktiga ér
hur du hanterar de kinslor som dina fragor vicker hos den som
kontaktat dig.

LAT FORKLARINGEN KOMMA TILL DIG

Under ett bra samtal kdnner alla parter sig tillgodosedda och
uppmirksammade. Nar nagon viander sig till en kontaktperson
ar det ofta for att formedla ndgonting stort och svart som de upp-
lever. Da ér det viktigt att samtalet blir ett konstruktivt forum.
Det dr en process i sig att ldra sig hantera ett gott samtal och en
god gemenskap i samtalet oavsett om det handlar om enskilda
eller gruppsamtal. Det finns flera tekniker att anvinda sig av for
att underldtta och forbéttra mojligheterna till det goda samtalet.

Att lyssna koncentrerat och att uppfatta bade det uttalade
och det outtalade budskapet dr en viktig formaga. Kroppssprak
ar ofta en god kalla till information om vad en ménniska vill
formedla. Dock sker mycket av kommunikationen med kontakt-
personer via telefon och da blir det talade ordet, vad som sags
och inte ségs, det viktigaste att lyssna till.

Gor sa fa egna tolkningar som mgjligt. Stim av genom att
stalla foljdfragor men paminn dig sjilv om att personen du
talar med kan ha svart att behalla sin integritet. Respektera gréns-
sittningen for ndr samtalet blir for privat. Att spegla betyder att
man verbalt eller inte verbalt visar att man uppfattar vad nagon
uttryckt, utan att tolka eller tilldgga nagot. Arbetar man i grupp
kan man stimma av med Ovriga deltagare. Att klargéra och
sammanfatta, f6lja upp det som sédgs och fortydliga det genom
att be om mer information och sammanfatta det ni kommit fram
till att eventuella missférstand klaras ut direkt. Be om forklar-
ingar pa ord eller uttryck och bekrifta att ni menar samma sak.
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PRAKTISKA TIPS:

Manga av vdra kontakter och dialoger sker via telefon. Ddrmed forlorar

vi en stor del av informationsutbytet som sker via kroppssprik, ansikts-
uttryck och gester. Ova géiirna pa att ge information och lyssna.

Kommunikations6vning 1: Rygg mot rygg

Jobba parvis. Sitt er rygg mot rygg. En av personerna har en skiss
framfor sig och ger en muntlig instruktion om vad den andra skall rita
av. Ex. i nedre vinstra hornet ska du rita en trekant. Pd mitten en ring
osv... Den som ritar far inte stilla ndgra fragor Syftet dr att belysa
svarigheten med muntlig enbart en kommunikationskanal.

Kommunikationsovning 2: Res dig upp!

Jobba parvis. Ena personen ligger sig pd rygg. Den andres uppgift
dr att med enbart muntlig instruktion fa den som ligger ner att
resa sig upp. Ge bara en instruktion i taget, inga sammansatta
rorelser.

Exempel: Dra upp hoger ben. Ligg vinster handflata i golvet.
Lyft upp huvudet osv...

Kommunikationsdvning 3: Hir bor jag!

Jobba parvis. Den ena personen ska beskriva hur han/hon bor. Den
andre ska rita upp en skiss over detta. Beskrivningen far endast ske
visuellt, dvs inga ljud, utan bara visa med kroppen.
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Fem rad infor det goda samtalet
1.

Lir dig ett sdtt att snabbt stdimma av med dig sjilv vad i en situa-
tion som ska prioriteras, vad som dr viktigast. Det kan vara en
avvdgning mellan att ha familjetid och engagera sig i en utomstden-
des kris och sorg. Har du inte tid eller kraft for tillfillet, be om att fa
ringa upp vid ldmplig tid som fungerar for bada tva.

2. Hjdlp den som kontaktar dig att sjilv kartldgga situationen;

Nuvarande tillstind "Hur dr det nu”? Onskat tillstdnd ”Vad vill

du uppna”? Hinder ”Vad hindrar dig”? Resurser ”Vilka resurser
behover du”?

Forhall dig lyssnande om det dr mycket kinslor inblandade i vad en
person berittar.

Var informativ om sakliga dmnen.

Lova aldrig nagonting du inte kan hdlla.




INSPIRATIONSLASNING:

LYSSNA av Anonym

Niir jag ber dig lyssna pd mig, och du bérjar ge mig rdd, sd har
du inte gjort det jag bad dig om. Nir jag ber dig lyssna pd mig,
och du bérjar beritta for mig varfor jag inte borde kinna sd, sd
trampar du pd mina kdnslor. Nir jag ber dig lyssna pd mig, och
du kdnner att du mdste gora ndgonting for att l6sa mina prob-
lem, har du svikit mig, hur konstigt det dn md verka.

Lyssna!

Allt jag bad om var att du lyssnar, inte pratar eller gor — bara
hor pa mig. Och jag klarar mig sjilv. Jag dr inte hjilplos. Kanske
modfdlld och bristfillig, men inte hjilplos.

Nir du gor ndgonting for mig, som jag kan och behover gora
sjdlv, sa bidrar du till min dngest och svaghet.

Men ndr du accepterar som ett faktum, att jag kianner som jag
kdnner, oavsett hur irrationellt det dn dr, s kan jag sluta forsoka
overtyga dig, och borja arbetet med att forsta vad som ligger ba-
kom denna irrationella kdnsla. Och nér det dr klart, dd dr svaren
uppenbara och jag behiver inga rdd.

Irrationella kinslor dr meningsfulla ndr vi forstar vad som ligger
bakom dem.

Sa var sndll och lyssna och hor bara pd mig. Om du vill prata,
vdnta en minut pad din tur, sd ska jag lyssna pa dig.
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TIPS PA LITTERATUR:

Kristin Reftel, Det dr aldrig kort,
Argument forlag, 2004

Bent Hougaard, Praktisk vigledning i kommunikation,
Liber, 2008



VAD SAMHALLET
KAN OCH INTE KAN
ERBJUDA

Foreldsare: Johan Bonander

Inblicken i hur det dr att leva med séllsynta diagnoser saknas
ofta hos myndigheter och andra. Om sa dr fallet ar det forst och
framst viktigt att informera om att det handlar om syndrom-
diagnoser, systemsjukdomar och flerfunktionshinder dir
symtombilden dr komplex. Acceptera inte att handldggare, vard-
givare och andra professionella underlater att ta reda pa mer
information for att det verkar krangligt och svarforstatt. Hjélp
dem i stillet att finna information. Hénvisa till Séllsynta
diagnoser, Agrenska och den egna foreningens hemsida
och informationsmaterial.

Foreningens kontaktpersoner har ett eget
ansvar att dra en grans da man kédnner att
ens formdga att stotta och hjilpa inte
racker till. Eller dd@ man tycker

att den ideella foreningens
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ansvar strackt sig allt for langt. Risken &ar annars att arbets-
bordan blir for tung.

Det ar viktigt att vara medveten om att féreningarnas stod
ska vara komplement till det stod som sambhillet ger. Det 4r ock-
sa viktigt att podngtera att de ideella kontaktpersonerna inte ska
ta over samhallets ansvar att ta hand om medborgarnas fysiska
och emotionella hilsa. Detta kan skicka signaler om att behovet
av samhalleliga insatser ar mindre &n vad det egentligen r, vilket
kan ge politiska och ekonomiska konsekvenser i form av att
intresset att forbattra bemotande, vard och stodinsatser minskar.

Nir det giller hantering av sorg kan man hénvisa till kuratorer
eller psykologer. Géller det juridiska fragor eller da det giller att
hitta ratt bland myndigheter och lagrum som reglerar diagnos-
bérarens rattigheter kan man anvanda olika informationsplatser
pa internet eller via kommunen.



ALLMANT OM SAMHALLETS ORGANISATION

OCH STODINSATSER

For dem som behover nagon form av stod pa grund av sin funk-
tionsnedsittning finns flera olika stodinsatser. Insatserna ar
uppdelade mellan kommun, landsting och stat ddr varje huvud-
man har sina ansvarsomraden som regleras i sirskilda lagar och
férordningar.

Lagen om stdd och service (LSS) for vissa funktionsnedsitt-
ningar dr rittighetslagen som berittigar stodinsatser till personer
som har sérskilda behov. Lagen kompletteras av Socialtjanst-
lagen. Trots att LSS infordes redan 1994 finns fortfarande okun-
skap hos myndigheter och handliggare vad giller sillsynta
diagnoser, ovanliga sjukdomar, flerfunktionshinder och deras
konsekvenser.

Da savil rattighetslagarna som ansvarsférdelning mellan
huvudmiénnen fordndras over tid ar det viktigt att vara upp-
daterad pa det aktuella ldget. Sok information via kommunen,
biblioteket och samhillsguider pa internet. Agrenska har en
vagledningsverksamhet vid Nationellt kompetenscenter for
séllsynta diagnoser.

TJANSTEMANNENS SERVICESKYLDIGHET

Alla tjanstemdn &r enligt Férvaltningslagens sjunde paragraf skyl-
diga att ge ndodvindig service och tillhandahélla den information
som den sokande behover. Trots att detta faststélls i lag hander det
att handlaggare missar att ta hansyn till fakta och att se helheten
da man bedomer en komplex situation. Det dr dérfor alltid viktigt
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att som sokande av en stodinsats vara kunnig i processer med
vardgivare och myndigheter. Att en situation upplevs som svar ar
subjektivt och den kdnslomassiga upplevelsen dr ingenting som
handldggaren dr uppmanad att tolka rattigheten till stod efter.

LAT ETT OMBUD HJALPA TILL

Det ar inte latt att foretrdda sig sjdlv dé ens situation dr komplex
och svar. Det ér ofta sa att den sokande maste vara driftig och
sta pa sig for att fa det stod fran samhaillet som finns att tillga.
Ofta kravs insikt i systemets uppbyggnad och ibland mycket hog
social kompetens och retorisk formaga for att na fram till ratt
person med ritt befattning.

Den sokande kan behova tillsyn och assistans i form av en
sa kallad god man som bland annat kan fora talan i en process
gentemot kommun eller forsdkringskassa. I vissa fall kan ett
juridiskt ombud vara till stor hjdlp. Enligt forvaltningslagens
nionde paragraf har en person som inte kan fora sin egen talan
ritt till ett sadant.

Ansokan om god man gors genom o&verféormyndarmyn-
dighetens handldggare hos kommunen. Far man nej pa sin
ansOkan overklagar man hos lansrittens sociala enhet. Juridiska
ombud kan vara bade lekmin eller professionella, ideella och
arvoderade. Man har ritt att sjdlv vdlja vem som ska vara fore-
tradare. En bra forteckning over landets advokater finns pa
advokatsamfundets hemsida. Att anlita ett juridiskt ombud kan
bli kostsamt. Titta girna i rittsfallsdatabaser pa tidigare process-
er som liknar din egen. Exempelvis pa domstol.se eller ofus.se.



KULTURKROCK VS. HELHETSPERSPEKTIV

Om det finns tid, kraft och vilja s& kan man ansoka om flera
insatser samtidigt och handlaggarna ar skyldiga att gora en
samlad beddmning. En sak man bor ha med sig vid sadana
till-fillen &r att da handlaggare fran olika myndigheter ska
samarbeta kan uppstd en “kulturkrock” da socialsekreterare,
LSS-handldggare och andra tjanstemén kan ha olika skolning,
kunskap och perspektiv. Detta giller dven da vardgivare och
myndigheter ska samarbeta. Da ér det inte de professionella
aktorerna utan diagnosbéraren och/eller den nirstiende som
har helhetsforstaelse av situationen.

SESAM - OPPNA DIG!

Be dven om rad om det kan finnas méjligheter att fa liknande
stod och service pa annat sitt. Om du inte har ratt att fa stod och
service genom samhallssystemet, inventera dven alternativa stod-
insatser. Underskatta inte det personliga nitverket omkring dig
som ager olika kunskaper och formagor — kanske till att 6ppna
dorrar som du inte visste fanns eller hade majlighet att lasa upp.

TJANSTEMANNEN VILL HJALPA DIG
Tjanstemédnnen ska vara talmodiga, professionella och ge basta
mojliga service och information. Detta finns lagstadgat i Forvalt-
ningslagens sjunde paragraf. Man kan pépeka detta men tank pa
att alla manniskor som kommunicerar med varandra paverkas
av den andra parten. Reflektera 6ver vad du sjélv sdnder ut for
signaler samt 6ver riskerna och fordelarna med vi-dem attityder.
Utga gdrna ifran att handldggarna vill hjélpa till. Oftast ar det
mer konstruktivt att samarbeta och for att undvika konflikter
kan det vara smart och pedagogiskt att vara generds vid forhand-
lingar, ge ifran dig material och information och uppligg pa
16sningar till beslutsfattaren och tank: “min idé ar din id¢”
Bestam alltid tid for aterkoppling med handlaggaren eller
samordnaren. Be om skriftlig bekriftelse pa tidpunken for nasta
mote. Infor moten dr det bra om man kan ta kontakt med hand-
laggaren och paminna om drendet och vad ni kommit 6verens om.




PRAKTISKA TIPS:

Hir foljer nagra goda rad:

Ta reda pd sd mycket som majligt om rittigheter innan du ansoker
om ndgon insats, dven s mycket som mdajligt om var du lampligast
ansoker om insatserna.

Far du nej fran myndigheten ddr du ansokt, be om att fa veta varfor.
Var tydlig med att du anséker om ndgonting, inte bara radfrdgar.
Acceptera aldrig ett nej per telefon. Begir alltid skriftligt beslut, dd
madste ansokan ga igenom formell bedomning och riskerna for

godtyckliga avslag minskas.

INSPIRATION:

“Never doubt that a small group of thoughtful, committed
citizens can change the world. Indeed, it’s the only thing that
ever has.”

(Tvivla aldrig pa att en liten grupp kloka, engagerade med-
borgare kan fordndra virlden. Det dr faktiskt det enda som

ndgonsin har lyckats.)

Margaret Mead

TIPS PA LITTERATUR:

Maijlighet att leva som andra, Ny lag om stod och service till
vissa personer med funktionsnedsdttning,
SOU:077, 2008

Lars Cleveskold och Anders Thunved, Ndr socialndimndens
beslut overklagas: en handbok for socialtjinsten,
Norsteds juridik, 2008



DU - DEN
LIVSVIKTIGA

INFORMATIONSBARAREN

Foreldsare: Ingela Sjoblom och Ann Gabriels

Att informera dr en annan typ av kommunikation &n att vara
part i ett samtal. Men det finns dandd manga likheter i sitt att
torhalla sig till uppgiften som ideell informatér i ett &mne som
du lever med. Du dr experten pé din egen, eller din nirstaendes,
situation. Din vilja att dela med dig 4r dérfor véardefull.

Man brukar sdga att kommunikation mellan oss méanni-
skor sker parallellt pa tre nivaer med tre verktyg: Det vi sdger,
alltsa orden (10%), Hur vi sdger det, rost, tonldge (30%) och
kroppsspraket (60%).

Innan du planerar ditt anforande, ta fram essensen av vad
du vill férmedla. Sa enkelt som mojligt. Det viktigaste for dig
som ideell &r att ge ett starkt personligt intryck, att du vicker en
nyfikenhet hos ahorarna att vilja veta mer. Fakta som medicinsk
information och historiska detaljer kan du ldmna i efterhand.
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TANK "MALGRUPP”

Anpassa innehallet till malgruppen och tank pa att det ar svart att
vara spontan med en firdig grafisk presentation som exempelvis
ar gjord i programmet Power Point. Gor hellre en enkel form
som du kan anvdnda som ett verktyg men avancera och fylla pa
under presentationens ging, dn att specificera alltfér mycket.

VAR BEKVAM MED VAD DU PRESENTERAR
Anpassa ocksa grundtonen, din attityd, till malgruppen. Vad ér
det for kidnslomaissigt intryck du vill lamna? Vill du att ahorarna
ska tycka synd om dig, tycka om dig, eller minnas dig som en
stark person som klarar allt?

Nervositet dr nagonting positivt. Den kommer ndr vi vill vara
duktiga och gora gott, den kan mildras av att vi sainker ambitions-



niva och forvantningar pa oss sjélva. Fysisk aktivitet och olika
kroppsliga reaktioner som skratt lindrar ocksa nervositeten om
det blir for jobbigt. Ténk ocksa sjilv, vem man som &horare har
mest sympati for? En person som dr/forsoker vara perfekt eller
den minniska som, liksom alla andra, har fel och brister?

En viktig riktlinje ar att vilken presentationsteknik, stil och
hjalpmedel du an viljer, se till att du kidnner dig bekvim med
dina val. Anvind inte OH-bilder om du har svart att halla reda
bland bilderna. Den grafiska presentationen ar bara viktig som
komplement till din egna, muntliga och kroppsliga presentation.

ROSTEN

Presentera med stolthet och tydlighet. Rosten ska horas, formed-
la budskap och skapa intresse. Rostens klang och kvalitet ar
beroende av andningsteknik och stimbandens spénst. Blir du
torr i munnen: bit dig i tungspetsen eller se till att ha ett glas
vatten inom en armlidngds avstdnd.

ORDEN
Retorik dr konsten att 6vertyga. For att gora detta maste man
ha en rdd trad, en strategi och kontakt med &hoérarna. Exempel-

vis genom lattforstaeliga exempel, humor och allmdanmanskliga
liknelser.

KROPPEN
Kroppsspraket hos en person som star infoér en grupp ahorare
ar oerhort viktigt. Hall kontakt med gruppen genom att ha
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ogonkontakt med vissa personer, de som sitter langst ut pa
sidorna ar viktigast da det ger ett intryck av att du inkluderar
alla i din uppmarksamhet. Ror girna blicken i U-form fran
ena sidan till den andra och hall blicken lite 6ver huvudet
péa de som lyssnar. Ha din kropp vind mot dem du talar
till. Var viktigaste presentationspunkt sitter mitt i brost-
korgen.

Vi dr ofta ovana att tdnka sa mycket pa var kropps-
héllning. Ténk pa att ndr du star infor en publik sa ser
ahorarna vad du sjilv koncentrerar dig pd. Om du har
komplex for din mage eller for ett mérke i ansiktet
och forsoker dolja det, syns doljandet med all san-
nolikhet mer 4n det du forsokte dolja. Publikens
uppmirksamhet riktas direkt dit dér du inte
vill ha den! Anvidnd i stdllet din kropp till att
forstarka det du vill sdga. Hitta gester som
pa ett trovardigt sitt markerar ditt bud-
skap. Studera girna politikers och
andra professionella offentliga perso-
ners anvdndande av gestikulering
och kroppssprak.

Det finns ménga hand-
bocker om detta. Ga till
biblioteket, bokhandeln
eller sok pa Internet
for mer kunskap och
inspiration!



PRAKTISKA TIPS:

“Det vi hor glommer vi.
Det vi ser minns vi.
Det vi gor forstar vi.”

Hir foljer nagra goda rad:

o Tink pa att kroppspriket och rosten betyder
mest vid ett framforande.

o Visa dig siker, sa uppfattas du som sdiker,
och sd blir du siker

o Kom ihdg PH-vdrdet (Pdldst, Personlig
och Positiv. Hjdrta, Hjdrna och Humor)

o Alska dina dhorare!
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INSPIRATION FOR EN TYDLIG OCH BRA
PRESENTATION:

Den lilla gossen sitter och tittar pa morfar som tdljer trihdstar.
- Morfar, hur gor man trdhdstar?

- Det dr ingen konst, svarar morfar, man tar en tribit och sd
skalar man bort allt som inte dr hdst.”

TIPS PA LITTERATUR:

Kurt Johannesson, Retorik - eller konsten att 6vertyga,
Norsteds, 2006

Kurt Johannesson, Tala vil - 10 lektioner i praktisk retorik,
Norsteds, 2006

Rune Nilsson, Effektiv presentationsteknik - for dig som
foreldser eller utbildar,
Robert Larson AB, 2008

Lotta Juhlin, Den goda kommunikationen: Rosten,
kroppssprdket och retoriken,
Studentlitteratur, 2005

Barbara och Allan Pease, Att tala sa det syns - en bok om att
tolka kroppssprak,
B Walstréms , 2006



STUDIEFORBUNDET
VUXENSKOLAN

Studieférbundet Vuxenskolan erbjuder kreativa motesplatser
som ger ménniskor mojligheter till kunskap, reflektion, bild-
ning och samhaéllsengagemang. Dels for den enskilda manniskan
och dels for grupper av ménniskor med gemensamma behov och
varderingar.

Personer med funktionsnedsattning ar en sérskilt viktig mal-
grupp for statens stod och for Studieforbundet Vuxenskolan.
Syftet med verksamheten dr att genom folkbildningens peda-
gogik och innehall ge mojlighet for malgruppen att paverka
sin livssituation och delta i sambhallsutvecklingen. Studiefér-
bundet Vuxenskolan skall ge personer med funktionsnedssatt-
ning mojligheter att delta i studiecirklar och kulturarrangemang
pé egna villkor.

Kontakta din lokala SV-avdelning redan idag s kanske du
har en egen studiecirkel snart!
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STUDIECIRKLAR UTIFRAN MATERIALET

”EN LIVSNARA UPPGIFT”

Studieforbundet Vuxenskolan anordnar studiecirklar inom
bland annat samhills och vardagskunskap, estetisk och skapande
verksamhet, kost och hilsa, datorkunskap, dans och rorelse,
sang och musik samt teater. Studiecirklar erbjuds bade dag- och
kvallstid.

For att dra igdng en egen studiecirkel gdller bland annat att
det blir 6-12 deltagare inklusive cirkelledaren. Gruppen ska
traffas vid minst tre tillfillen och att det sammanlagda antalet
cirkeltimmar &r nio eller fler. Sallsynta diagnoser kan hjélpa till
med att rekrytera deltagare till studiecirkeln.

En studiecirkel kan bedrivas med enbart fysiska moten, med
en kombination av fysiska méten och distansstudier eller i sin
helhet pa distans. Lds mer pa www.sv.se



ETT RIKSFORBUND
SOM FORENAR DE
SALLSYNTA

Riksforbundet Séllsynta diagnoser dr en organisation som ar upp-
byggd genom diagnosforeningar och enskilda medlemmar och
representerar for narvarande ca 50 olika diagnosgrupper. Det
finns en rad gemensamma faktorer mellan diagnoserna dven
om funktionsnedsittningarna dr olika. Sillsyntheten i sig dr den
framsta.

Definitionen av vad som dr séllsynt diagnos skiljer sig mellan
olika linder och det finns ingen séker siffra pa hur manga olika
diagnoser som kan raknas som sillsynta. Enligt den svenska
definitionen har ca 500 olika diagnoser identifierats, men siffran
ar osdaker och kan vara betydlig hogre. Antalet diagnoser okar
ocksa tack vare forbéttrad och forfinad diagnostik.

Enligt Socialstyrelsen ér en séllsynt diagnos en sjukdom eller
skada som leder till omfattande funktionsnedsattningar och som
forekommer hos hogst 100 personer per miljon invanare. Genom
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erfarenheter och medlemsundersékningar som Riksférbundet
Séllsynta diagnoser genomfort har nagra tydliga och viktiga prob-
lem identifierats. Las mer pd www.sallsyntadiagnoser.se.

AGRENSKA - ETT NATIONELLT KOMPETENSCENTER
Sedan 2005 bedriver Agrenska i samverkan med oss “Nationellt
Kompetenscentrum Sillsynta Diagnoser” vars verksamhet riktar
sig till barn, ungdomar och vuxna. Centrets huvuduppgift ér att
samla, utveckla och sprida kunskap om sillsynta diagnoser och
hur det paverkar livet for personer med en séllsynt diagnos och
nérstdende. Under ett ar arrangeras cirka 20 familjevistelser och
sex tredagarsvistelser for vuxna med séllsynta diagnoser.

Huvudsyftet med dessa, liksom for centret i stort, ar erfaren-
hetsutbyte, kunskapsspridning och praktisk vigledning. Las mer
pa www.agrenska.se



Vi hoppas att detta material inspirerar och stottar
dig i din livsndra uppgift som ideell kontaktperson. Kom
ihag att ditt engagemang borjade med dig och din egen
situation. Du dr viktigast, sd ta vil hand om dig sjdlv.




Behovet av erfarenhetsutbyte med andra mdnniskor som ocksd lever med
sdllsynt diagnos eller en ndrstdaende dr stort. Eftersom kunskapsnivin hos
vardgivare och myndigheter dr extra ldag blir de ideella ndtverken dnnu
viktigare for informationsspridning likvil som allmdnt stod.

Det du haller i handen just nu dr dokumentationen av kontaktpersons-
utbildningen "En livsndra uppgift”. Syftet med detta material dr att stirka de
eldsjilar som verkar och kommer att verka i den ideella sektorn. Materialet
tar upp teman som alla beror sillsynthetens sdrskilda problematik fran de
ideella kontaktpersonernas synvinkel. Exempelvis diagnosbdrarnas stora
behov och samhiillets begrinsade resurser; den ldga kunskapsnivin hos
professionella; kontaktpersonernas viktiga behov av integritet; hur man

talar med myndigheter och handldggare. Med mera, med mera.

Med hjilp av detta projekt hoppas vi att fa dig och dina likar att kinna
fortsatt entusiasm infor den livsviktiga, berikande men ocksa tuffa
uppgiften att stotta medmdnniskor med sdrskilda behov.

Séllsynta diagnoser och Studieférbundet Vuxenskolan
i samarbete med stod fran Allmdnna arvsfonden.
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