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Sov GOTT!

En bok om barn, somn och funktionshinder

Sara Holm
Pia Winnberg-Lindqvist






ATTEN ATT SOVA GOTT OM NATTEN

Barn med rorelsehinder i kombination med flera funktionshinder har stora somnproblem. For de flesta varar proble-
men iaratal. Nar barnen inte sover, sover inte foraldrarna, sa somnbristen far stora konsekvenser i familjernas liv.

Den har boken vander sig i forsta hand till fordldrar som har barn med omfattande funktionshinder. Den ger bade
generella rdd om hur barn och vuxna kan fa battre somn och sarskilda rad som galler just barn med funktionshinder
och deras foraldrar.

Boken ar en del av projektet Laggdags som handlar om vad somnsvarigheterna innebar for barnen och deras fa-
miljer. RBU:s Livsvillkorsprojekt visade 1999 att foraldrar till barn med rorelsehinder, sarskilt mammor, har samre
halsa an andra foraldrar. Enligt féraldrarna sjalva var en orsak avbruten somn. I RBU har vi inte haft sarskilt mycket
kunskap om somnsituationen for barn med rorelsehinder. Darfor har vi nu genomfort projektet Laggdags. Projektet
har bedrivits med medel fran Allmanna arvsfonden.

Vart projekt visar bland annat att somnen och natten ar fragor som sallan kommer upp i foéraldrarnas kontakter med
sjukvarden, habiliteringen, forsakringskassan och kommunen. Personalen fragar inte om natten och féraldrarna
berattar inte. Att personalen inte fragar kan bero pa att de inte vet hur de ska hjalpa. Och trotta foraldrar har inte
kraft att ta tagide svaraste fragorna och argumentera for sin sak.

Tillsammans med den har boken ger RBU ut projektrapporten "Nar andra sover” om hur somnsvarigheter hos
barn med funktionshinder paverkar familjens liv. Vi hoppas att rapporten och boken tillsammans ska bli till nytta
for manga foraldrar. Vi hoppas ocksé att de fordldraerfarenheter som formedlas blir en uppmaning till politiker
och anstéllda i barnsjukvarden, habiliteringen, forsakringskassan och kommunen att utveckla stodet. Har finns
vardefull kunskap som personal och handlaggare kan ha stor nytta av.

Verksamma i projektet Laggdags har varit Karin Paulsson, Helena Hemmingsson, Sara Holm, Ann-Marie
Stenhammar, Pia Winnberg-Lindqvist, Susanne Bergstrom och Malena Sjoberg.

Agnetha Mbuyamba
Forbundsordférande i RBU
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NLEDNING

Den har handboken ger bade allmanna goda rad for
battre somn for barn och vuxna och specifika rad for
barn med funktionshinder och deras foraldrar.

Det ar var innerligaste férhoppning att handboken
ska vara till nytta for barn och ungdomar med rorelse-
hinder och andra funktionshinder, deras familjer och de
personer som arbetar narmast dem.

For de flesta barn med omfattande funktionshinder
gar somnproblemen inte over efter smabarnstiden, utan
varar i manga ar. Det ar frdga om problem av en helt
annan art an det som vi i dagligt tal kallar somnsvarig-
heter. Det kan finnas manga orsaker till att barnen har
svart att sova. Ofta handlar det om en kombination
av orsaker. Det kan vara att barnen har kramper och
andningssvarigheter eller behover hjalp att vandas, ga
pa toaletten eller fa torra blojor. Det handlar om sémn-
problem som paverkar barnets och familjens liv i dratal.

Var ambition ar att pa ett enkelt satt redogora for
en del av det som finns skrivet om somn, om barn och
somn och om barn, somn och funktionshinder. Amnet
somn for oss rakt in vardagen, mitt in i det kaos som
uppstar nar somnen sviker. Var erfarenhet ar att det
inte handlar om enkla saker. Det dr inte var mening att
komma med pekpinnar eller vara mastrande, utan att ge
rad som ar baserade pa forskning och pa vara och andras
erfarenheter.

Boken har tre delar. Den forsta delen agnas generellt
at somn och somnproblem hos barn och ungdomar. Det
allmangiltiga galler ofta aven for manniskor med funk-
tionshinder.

Del tva och tre handlar specifikt om barn med funk-
tionshinder och deras familjer. Den andra delen disku-
terar somnsvarigheter hos barn med funktionshinder
och formedlar kunskap i amnet. Ett kapitel innehaller
praktiska rad om barnens sovmiljo.

I den tredje delen presenterar vi resultat fran Lagg-
dagsstudien. Har finns rad till trotta foraldrar som har
svart att sova. Har finns ocksa rad fran andra fordldrar
med ldng erfarenhet av att leva med barn med omfat-
tande funktionshinder. Vi berattar om stéd man kan
soka frdn samhallet. I den tredje delen finns ocksa rad
om hur samhallets stod till trotta barn med funktions-
hinder och deras trotta foraldrar ska kunna bli battre.

Citaten i boken ar hamtade ur Laggdagsstudien.

Vi vill tacka alla kollegor runt om i landet som s&
generost delat med sig av sin kunskap och ett sarskilt
tack till Ann-Kristin Olund, barn- och ungdomshabili-
teringen i Uppsala, for synpunkter pa innehallet. Tack!

Sara Holm
Leg. sjukgymnast

Pia Winnberg-Lindqvist
Leg. arbetsterapeut
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@A SOVER VI

Vi tillbringar nastan en tredjedel av vart liv sovande,
och vi sover mer i borjan an i slutet av livet. Ett femarigt
barn har faktiskt tillbringat mer tid av sitt liv sovande
an vaken.

Somnen aterstaller oss, den ar tid for aterhamtning.
Nar vi sover blir andningen langsammare, hjartfre-
kvensen och blodtrycket sjunker och amnesomsatt-
ningen gar pa lagvarv. Produktionen av stresshormoner
minskar.

Samtidigt rader stor aktivitet. Immunforsvaret akti-
veras, celler som slitits eller forstorts under dagen ska
repareras och aterstallas. Under djupsomnen utsondras
hormoner, bland annat tillvaxthormonet, som ar sar-
skilt viktigt under uppvaxtaren. Hjarnan jobbar med att
bearbeta och sortera nya intryck, minnet och koncentra-
tionsformagan paverkas av hur vi sover.

Under nattens gdng fordndras somndjupet mer eller
mindre regelbundet. Man talar ofta om fyra somnsta-
dier och dartill den s& kallade REM-somnen.

Stadium1

Det forsta stadiet ar gransen mellan somn och vakenhet,
och pagar ofta bara ett par minuter. I det har stadiet ar
visom mest lattvackta och har viss kontakt med det
som sker runt omkring oss. Under det har stadiet ger
somnen oss ingen riktig vila.

Stadium 2

I stadium tva sover vilatt och vara kroppsrorelser
minskar. Andningen fordjupas och hjartfrekvensen,
blodtrycket och kroppstemperaturen sjunker. Vi ar
fortfarande lattvackta, vaknar av minsta ljud. I den har
fasen tillbringar vi narmare halva nattsomnen och den
markerar inledningen till djupsomn.

Stadium 3 och 4

Stadierna tre och fyra kallas djup- eller deltasomn.
Under perioder av djupsomn vilar hela kroppen, in-
klusive sinnesorganen och nervsystemet. Nu far vi
den basta vilan och ar svarvackta. Vacks vi kdnner
vioss omtocknade. I det har stadiet sker den mesta
aterhdmtningen och kroppen frisatter bland annat
tillvaxthormon.

REM-sémn

Den somn som ligger narmast uppvaknandet brukar
kallas REM-somn eller dromsomn. REM ar forkortning
for Rapid Eye Movement (snabba 6gonrérelser). Ogonen
1or sig da snabbt fram och tillbaka under de stangda
ogonlocken. Musklerna i kroppen ar fortfarande helt
avslappnade och viror oss inte. Hjarnan ar daremot
mycket aktiv. Vi drommer och hjarnan sorterar dagens
intryck.




Dessa somnstadier aterkommer i cykler under natten.  Drommar
Varje cykel tar mellan en och tva timmar. Det ar vanligt ~ Idrommen kan allt hdanda och manga ar av den uppfatt-
att vi vaknar upp kortvarigt for att sedan snabbt somna  ningen att man i drommen bearbetar onskningar och
om. saker som hant. Att dromma ar viktigt for att vi ska ma

Somnstadier

Bilden visar hur somnen foran-
dras under natten. Den mesta
djupsémnen intrader i bérjan av
natten medan REM-sémnen (och
drommarnal) dkar ju langre vi
sover.




bra. Forhindras man att dromma har man svart att lara
sig nya saker.

En vuxen drommer ungefar en femtedel av sovtiden,
medan smabarn drommer ungefar halften av sovtiden.
De flesta drommar intraffar under REM-somnen. REM-
somnen intrader i slutet av varje somncykel och REM-
somnens andel av somncykeln 6kar ju langre vi sover.

Nar man vaknar minns man oftast bara den senaste
drommen och man maste vakna i direkt anslutning till
drommen for att minnas den. Blir man vackt mittien
del av somncykeln dar man inte drommer kommer man
inte ihag sin drom. Det finns manniskor som havdar att
de aldrig drommer. Alla drommer, men alla minns inte
sina drommar!

Hur mycket behéver man sova?

Hur mycket behéver man sova i olika dldrar? S& lange
man behover for att bli utvilad, skulle ett svar kunna
vara. Manga foraldrar har en uppfattning om hur lange
deras barn behover sova for att orka med dagen, utan att
bli trotta och gnalliga. Som vuxen lar man sig snart att
man blir trott om man négra kvallar i rad kommerisang
en timme eller tva senare 4n normalt. Det finns stora in-
dividuella skillnader i hur mycket vi behover sova for att
ma bra. Det basta man kan gora ar att forsoka lyssna pa
de signaler som kroppen ger oss.

Sd hdr mdnga timmar sover man vanligen varje dygn:

Alder Antal timmar
Under1ar 14-17 (20)*
1-3ar 12-13**
3-6 ar 10-12
6-12 ar 9-11
Tonar 8-10
Vuxen 6-9

* Nyfodda kan sova upp till 20 timmar om dygnet i langre och kor-
tare perioder, avbrutna av 1-2 timmars vakenhet. Vid cirka 6 mana-
ders alder har manga fatt nagon sorts dygnsrytm.

**Vid ett drs alder sover de flesta barn 2 gdnger under dagen medan
de flesta tredringar sover en gang.

Var biologiska klocka
De flesta av oss ar antingen morgonpigga och trotta
pa kvallen eller nattugglor som har svart att fa upp
ogonen pa morgonen. Var somn styrs troligen delvis av
var personliga laggning. En del havdar att det finns en
arftlig komponent i om vi ar morgonmanniskor eller
kvallsmanniskor.

Var somn och vakenhet regleras pa flera stallen i
hjarnan, bland annat fran ett omrade mitt i hjarnan.
Man kan saga att var biologiska klocka sitter dar. Den




styr ocksa vart kroppsliga dygn till att vara cirka 24
timmar. Den biologiska klockan ar ocksd med och styr
bland annat aptiten, matsmaltningen, kroppstempera-
turen och immunforsvaret.

Manga mekanismer i kroppen paverkas av dygns-
rytmen. Under dygnets morka timmar sjunker kropps-
temperaturen och somnhormonet melatonin frisatts.
Kroppstemperaturen har del i vakenhetsregleringen
genom att vi vaknar nar temperaturen stiger. Kroppen
ar som varmast pa eftermiddagen och kallast fram
pa smatimmarna da vi ska vara somniga. Att ha kallt

i sovrummet nar vi gar och lagger oss underlattar in-
somningen och vi vaknar nar kroppstemperaturen
stiger framat morgonen.

Hormoner
Melatonin ar ett somnhormon som ar aktivt i reglering-
en av somn och vakenhet. Det har bland annat uppgif-
ten att se till att var inneboende biologiska klocka ar i fas
med vaxlingarna mellan dag och natt i var omgivning.
Melatonin produceras i tallkottskorteln, centralt i
hjarnan, och nivan i blodet varierar under dygnet. Den
ar hogst i morker, under natten, da vi ar skapta for att
sova. Hur mycket melatonin som frisatts (= hur somniga
vi blir) paverkas av dagsljus. Ju mer man vistas utomhus
idagsljus desto hogre halter av melatonin produceras pa
kvallen. Att ha lite morkt inomhus pa kvallen och sova i
ett morkt rum kan underlatta insomningen.
Dygnsrytmen paverkas ocksa av hur stressade vi ar,
hur vi ater och hur vi motionerar.

ATT INTE SOVA GOTT @

Mardrommar
Vidrommer mardrommar da och da. Vissa drabbas av
aterkommande mardrommar som stor nattsémnen un-




der lang tid. Sma barn ska forsoka fa ihop alla intryck

de fatt under dagen och luckorna fylls igen av en livlig
fantasil Mardrommar ar vanligt under férskoledren men
kan komma senare ocksd som reaktion pa traumatiska
héandelser i barnets liv. Barn kan ocksd dromma om
otacka saker de sett pa teve eller video.

Att fa beratta om sin mardrom och bli forsakrad om
att det "bara var en drom” lattar pa bekymren. Se till
att barnet far tillrackligt med sémn, barn som sover for
lite far lattare mardrommar. Att fa ha lampan tand och
kanske ha ndgot gossedjur man tycker om i sdngen kan
gora det lattare att slappna av. Mardrommar kan leda
till att barn inte vill ga och lagga sig pa kvallarna. Blir
mardrommarna ett allvarligt problem som forsamrar
somnen under en langre tid bor man soka lakare!

Nattskrack

Nattskrack drabbar barn och karakteriseras av att barnet
sitter upp i sangen, skriker, grater och ar skrackslaget. Of-

ta vill barnet inte bli omfamnat, vilket kan kdnnas svart
for foraldrarna, som vill trosta och lugna. Attacken varar
iregel bara ndgra minuter. Sedan lagger sig barnet igen,
somnar och minns inget av det nasta dag. Nattskrack

tros bero pa en omognad i nervsystemet och ar vanligast

mellan tre och sex ars dlder. Barn tar ingen skada av
nattskrack, den ar varre for foraldrarna an for barnet.

Drémfdngare

Ett barn i var studie har uppfunniten
dromfangare som hindrar de onda
drommarna och slapper fram de goda.



Att prata eller ga i somnen
Hos de allra flesta har somngang vuxit bort i 20-arsal-
dern, men det kan vara ett bekymmer fér manga barn
och ungdomar, sarskilt nar de ska sova borta. Foraldrar
far radet att inte vacka barn som gar i somnen utan
istallet forsoka leda dem tillbaka till sangen. Man gar i
somnen under djupsomnstadiet och blir man vackt kan
man kanna sig omtocknad - en del barn reagerar aven
med ilska. Trappgrindar, lasta ytterdorrar och andra
sakerhetsatgarder kan behovas for att skydda somn-
gangaren.

Det finns en arftlig komponent i bendgenheten att ga
i somnen. En del fortsatter att gd i somnen aven senare i
livet, speciellt da de drabbas av pafrestningar och stress.
Om en somngangare kan tankas gora sadant som ar far-
ligt for personen sjalv eller for omgivningen bor man
soka hjalp.

Snarkning och somnapné
Snarkning orsakas av att svalget blir trangre under som-
nen nar musklerna i svalgets vaggar slappnar av. Luft-
flodet genom svalget kan bli s& snabbt ndr man andas in
att vissa delar, oftast den mjuka gommen, borjar vibrera
och snarkljud uppstar.

Den som snarkar kan bli pdverkad av somnbrist och
stor ocksa sin omgivning. Att barn snarkar nér de ar

forkylda ar vanligt, men om de fortsatter nar de blivit
friska kan det vara ett tecken pa att halsmandlarna

ar forstorade eller att de har en kortel bakom nasan.
Minst tio procent av snarkarna utvecklar andnings-
uppehall, sd kallad somnapné. Det innebar minst fem
andningsuppehall i timmen, vart och ett pd minst tio
sekunder. Nar man inte far in tillrackligt med syre i
kroppen vacks man och kroppen jobbar pd hogvarv.
Luftflodet forsvaras av att man sover pa rygg, sd andra
sovstallningar ar battre.

Stress
Nér det rader balans mellan de krav som stalls pa oss
och var formaga att hantera kraven klarar vi mycket,




aven om tempot ar hogt! Stress ar en reaktion pa alltfor
stora fysiska eller psykiska pafrestningar och positiv
stress ar lika pafrestande som negativ stress! Det ar
darfor viktigt att se over hela livssituationen om man
upplever stress.

Det finns samband mellan stress och somnsvarighe-
ter. Om man sover daligt har man svart att aterhamta
sig, vilket man har stort behov av nar man ar stressad!
Och den som ar stressad har svarare att sova bra. Nyckel-
ordet nar det galler stress ar aterhamtning — viklarar av
stress om vi bara far tillfalle till vila och lugn emellanat.
Barn och ungdomar behover hjalp med att satta granser
for hur manga aktiviteter de ska ha utanfor skolan, de
overskattar ofta sin egen formaga.

Stress vid singgaendet handlar ofta om att vi oroar
oss for morgondagen. Att skriva ner, eller fa hjalp att
skriva ner, vad som oroar eller vad man ar radd for att
glomma kan mota undan stressen.

Smarta

Bade akut och mer langvarig smarta paverkar hur
mycket och hur bra man sover. Var formaga att hantera
smarta paverkas av vart humor och av vara kanslor och
hur vi mér paverkas av hur trotta vi ar! Radsla, oro och
angest paverkar somn och smarta negativt, medan en
kédnsla av lugn och sakerhet ofta pdverkar sémn och

smarta positivt.

Nar det gor ont ndgonstans forsoker man instinktivt
skydda den smartande kroppsdelen. Man ror sig kanske
mindre och fortsatter att koncentrera sig pa smartan,
vilket gor det svart att sova gott. Dalig somn gor det
svarare for kroppen att dterhamta sig efter en skada och
gor oss mer smartkansliga.

Insomni

Insomni betyder oférmaga att sova och innefattar flera
sorters somnstorningar. Det kan handla om att ha svart
att somna pa kvallen, att vakna ofta pa natten och att
ha svart att somna om. Att vakna alltfor tidigt pd mor-
gonen ar ocksd en typ av insomni. Man brukar skilja pa
primar och sekundar insomni. Priméar insomni, som ar
vanligast, innebar att man sover illa utan ndgon patag-
lig orsak. Vid sekundar insomni finns en bakomliggande
sjukdom. Det ar vanligt att ménniskor har svart att sova
i perioder. For att kalla tillstdndet insomni kravs att man
haft somnproblem minst tre natter i veckan under
minst en manad.

Dygnsrytmforskjutningar

Ibland far man av nagot skal fel rytm mellan sémn och
vakenhet. Det kan hdnda bade barn, unga och vuxna.
Ljus och morker paverkar nar vi blir trotta och behover




sova. Vill man somna tidigare pa kvallen ska man se
till att fa mycket dagsljus pa formiddagen och ha morkt
inomhus pa kvallen. Om man brukar vakna for tidigt
ar det bra att 1ata alla lampor lysa pa kvallen och se till
att inget morgonljus sipprar in i sovrummet. Har nagon
ifamiljen svart att fa en bra dygnsrytm kan det vara
ett gott rad att halla fast vid "vardagssovtider” aven pa
helger och lov.

Somnhygien

Ordet somnhygien, som later lite konstigt, anvands

for alla yttre forutsattningar for en god somn. For att
sova bra behover barn lugn, trygghet och vanor som

ar anpassade efter dlder och mognad. Grundstenarna i
nya sovvanor ar en bra sovmiljo, rutiner och att somna
pa egen hand. Studier visar att niar barn har svart att
sova ar det oftare fel pd rutinerna kring sovandet an pa
barnets miljo och omgivning. Ibland finns det en fysisk
grundorsak till somnproblemen, men somnen kan dnda
ofta forbattras med goda sovvanor.

Somnassociationer

Vanor som blivit nodvandiga for att ett barn ska somna
och somna om kallas somnassociationer. Exempel pa
negativa somnassociationer kan vara att ha mamma
eller pappa néra, fa mat eller dryck eller titta pa teve,

medan positiva somnassociationer kan vara nalle eller
gossefilt. Nar man vaknar under natten ska allt vara
som nar man somnade. Har barn fatt sarskilda somn-
associationer behover dessa vara uppfyllda for att de
ska somna om. Om barnen inte har mamma eller teven
till hands eller far ndgot i magen kan de ha svart att
somna om. Barn som har svart att sova kan ma bra av
ett kramdjur, en speciell kudde eller filt som de kan gora
till sin egen positiva somnassociation!




AR BARN HAR SVART ATT SOVA

Barn och ungdomar behdver sova for att vixa och ma
bra. Utsovda barn har lattare att lara. For lite somn for-
samrar motstdndskraften mot infektioner och gér barn
irriterade och ledsna, och en del blir overaktiva. For lite
somn paverkar ocksa pa sikt det sociala samspelet och
den fysiska och psykiska halsan.

Det ar vanligt att sma barn har somnproblem. Det
kan bade handla om att de har svart att somna pa kval-
len och att de vaknar pa natten. Uppemot 35 procent av
alla barn mellan 6 manader och 5 ar vaknar emellanat
pa natten. Fem procent av barnen i den aldern har sa
langvariga svarigheter att det kan paverka barnets halsa
och familjens livssituation. Ungefar en procent av alla
skolbarn har svara och langvariga somnproblem.

Hans Smedje, somnforskare i Uppsala, har gjort en
enkatstudie om hur barns somnsvarigheter hanger ihop
med beteendeproblem och kanslomassiga problem hos
635 barn mellan 6 och 8 ar. Han fann att ungefar en tre-
djedel av de barn som har somnsvarigheter ocksa har
uppenbara beteendestorningar och kanslomassiga prob-
lem.

Forskningen visar att barns somnsvarighet far stora
konsekvenser for hela familjen, ndgot som vi funnit
ocksa i projektet Laggdags. Fordldrarna blir trotta och
stressade, har svart att sova och har en forsamrad héalsa.
Ibland ger pafrestningen problem i dktenskapet. Anda

drar sig foraldrar for att soka hjalp foér barns somnprob-
lem. Darfor maste personal i hdlso- och sjukvérden vara
aktiva, stalla fragor och foresld behandling nar barn har
somnproblem.

Bra sovvanor kan minska risken for att utveckla
somnstorningar. Manga somnstorningar kan ocksa
minskas, ofta genom att forbattra sovvanorna eller
behandla en medicinsk orsak till somnstorningen.

Sok hjalp!

Om ni misstanker att ert barns somnproblem har en
medicinsk orsak, eller om ni inte kommer till ratta med
problemen pa egen hand, kan ni séka hjalp pa vardcent-
ralen eller hos en barnlakare. De kontrollerar om det
finns nagon fysisk orsak till somnproblemen. Om barnet
har omfattande somnproblem kan lakaren remittera
barnet till somnutredning. Somnstorningar hos barn
och ungdomar utreds bland annat i Uppsala, Stockholm
och Malmaé.

Det finns mycket litteratur som behandlar frdgan om
spadbarn och somn. I den har boken valjer vi att i stallet
ta upp forskolebarn, skolbarn och tonaringar och deras
somn.




FORSKOLEBARN OCH SOMN @

Forskolebarn sover 10-12 timmar
per dygn. De flesta slutar sova middag
mellan tre och fyra ars alder, medan
andra, ofta de med aldre syskon som
ar uppe senare pa kvallen, fortsatter
med tupplurar under hela forskole-
tiden.
Att ha svart att somna och att
vakna pa natterna ar mycket vanligt
bland forskolebarn. Mardrommar kan
vara mycket skrammande och nar
fantasin utvecklas ar det svart att
veta vad som ar verkligt eller inte. Las
om nattskrack och mardrommar pa
sidan 14. Forskoleperioden ar en bra
tid att forsoka reda upp somnproblem.
Forskning visar att somnproblem ten-
derar att bli mycket ldangvariga om
man inte gér ndgot ar dem.
Goda sovvanor borjar en god
stund innan det ar dags for sangen.
Markera att dagen ar slut, dra ner tempot och dampa mjolk racker) toalett, tandborstning och saga eller ndgon
ljus och ljud. Ha samma rutiner varje kvall: pyjamas, annan rutin som passar. Hall pa regelbundna tider, det
kvallsfika, (ingen stor maltid, en banan och ett glas ar lattare att sova bra om man lagger sig och stiger upp




vid samma tid varje dag. Tydliga budskap om vad som
galler hjalper barn. Att vara konsekvent kan vara jobbigt
for oss vuxna, men det skapar trygghet for barnen.

En bra sovmiljo betyder mycket. Rummet ska vara
svalt, helst ocksd morkt, for da frisatts mer melatonin
som gor oss somniga. Lar barnet somna pa egen hand.
Det ar inte det enklaste, men det gar! Sena eller for langa
tupplurar kan paverka nattsomnen, sa de kan behova
andras nar man andrar sovrutiner.

Se ocksa till att barnet kommer ut under dagen, dags-
ljus och fysisk aktivitet ger battre somn. Glom inte att
det tar tid att lara in nya rutiner!

Sova bra
Samma rutiner varje dag
Samma sovrutiner
Morkt svalt rum
Ljus och rorelse under dagen

Lar barnet somna ensam

Undvik fore ldggdags:
Teve och dator
Starka kanslor
Stora maltider
Sena eller 1anga tupplurar

Barn som lar sig att somna ensamma pa kvallen ar
mindre bendagna att behova hjalp att somna om nar de
vaknar pa natten. Vi vaknar alla till da och d&, och de
flesta somnar omedelbart om.

Att forandra sovvanor hos ett barn ar kravande och
ofta talamodsprovande. Det kan darfor vara en god idé
att se till att i alla fall en foralder ar utsévd nar man sat-
terigdng. Om man inte ar tva kan man kanske fa hjalp
av en van eller slakting. Sov en natt eller tva innan, fixa
barnvakt, bo 6ver hos en kompis eller lyxa pa hotell — det
ar ett tufft jobb som ska goras!

Nar man beslutat sig for att forandra somnsituation-
en bestammer man forst vilka insomningsrutiner som
passar. Barn ska vara trotta nar de gar och lagger sig,
annars har de svart att somna. Man lagger barnet i
barnets egen sang, sager god natt och satter sig utanfor
dorren. Om barnet protesterar gdr man in efter nagra
minuter, kommer barnet upp leder man det lugnt till-
baka till sangen. Visa ingen ilska, aven om det kokar i
dig! Sitt kvar tills barnet somnat de forsta kvallarna.
Efter ett par kvallar, g8 ivag en kort stund. Nar barnet
somnat ensam ett par kvallar borjar man gora likadant
nar det vaknar pd natterna.

Barnlakaren Bengt Eckerberg har skrivit ett par bra
skrifter om att 1ara barn sova, se litteratur pa sidan 62.




SKOLBARN OCH SOMN @

Skolbarnialdern 6 - 12 r sover ofta g - 11 timmar per
natt. Hur vet man om ens barn sover tillrackligt? Barn
idenhar dldern ar normalt pigga pa dagarna. Dagtrott-
het, tupplurar och humoérsvangningar ar tecken pa att
de far for lite somn. Nar barn klagar mycket ¢ver huvud-
vark kan det vara ett varningstecken.

Fritidsaktiviteter, tevetittande, dataspel och annat
roligt kan rdka i konflikt med barnens somnbehov. Barn
iden har dldern kan sallan sjdlva avgora vad som ar rim-
ligt att orka med. Oro for kamratrelationerna och skolar-
betet ar vanligt i den har dldern. Det ar bra att tidigt pa
kvallen klara av samtalen om hur barnet haft det under
dagen, sa att de inte gor det svart att somna.

Manga skolbarn sover for lite under veckan och sover
sa lange pa helgmorgnarna att dygnsrytmen stors.

Nar somnvanorna ska forbattras kan det vara bra att
lagga lite krut pa att fa barn i de har dldrarna "med pa
tadget”. Du som vuxen har ansvar for vad som ska for-
andras, men ni kan tillsammans bestamma vilka vanor
som ar bra, hur fort férandringen ska ske och eventuella
beloningar.

De har rdden kommer att understodja god somn for
ditt barn och gora det lattare att somna:

Sovrummet ska vara morkt och svalt, eventuellt med
en liten nattlampa.

Gor ett somnschema. Ga till sings och kliv upp vid
samma tid varje dag. Tillat inte mer 4n en timmes for-
andring under helger och lov tills somnsvarigheterna ar
borta.

Hitta en lugn rutin pa kvallarna. Lar barnet att borja
varva ner minst en halvtimme innan det dr dags att ga
och lagga sig. Stang av teve, video och dataspel som ger
hjarnan for manga intryck.

Kvdllsfika. Man ska inte gd och lagga sig hungrig,
men en stor maltid ger ofta dalig nattsomn. Att fika till-
sammans med mjolk, smorgés eller en frukt kan vara en
bra borjan pa nedvarvningen.

Lek och rorelse utomhus pa dagen ger battre somn.




Barn som sover ddligt ska undvika:

Teve och dataspel i sitt rum

Stora maltider fore sangdags

Drycker med koffein pd eftermiddagen och kvallen
Aktiviteter utanfér hemmet sent pa kvallen

Stora skiftningar i sovtider mellan vardag och helg




TONARINGAR OCH SOMN @

Tonaringar behover sova mellan g och 9,5 timme per
natt, men undersokningar visar att de genomsnittligt
sover bara 7-7,5 timmar. Manga sover alltsa for lite och
ar konstant trotta. En del tondringar behover till och
med sova mer an tidigare nar hormonomstallningarna
i kroppen satter igdng. Samtidigt ar det sociala livet ofta
mer spannande an ndgonsin och skolarbete och fritids-
aktiviteter tar mycket tid i ansprak. I samband med
puberteten intraffar ocksa ofta en biologisk dygnsrytm-
forandring som innebar att man far en férsenad somn-
fas. Sent i sang, omajligt att vakna pa morgonen. Detta
forstarks sedan av att tondringen ofta forsoker "sova
ikapp” pa helgerna och tar langa sovmorgnar som gor
dem ovilliga att ga till sings pa kvallen.

For tonaringar galler i stort sett samma somnrad som
for vuxna. Framfor allt kan de behéva fa ett pdpekande
om att det ar dags att borja varva ner och att stanga av
teven och datorn i god tid fore sdanggdendet. Om man
ska fa tillrackligt manga timmars somn i ett fullspackat
liv kravs det att man tanker till och att foraldrar och
ungdomar ar villiga att kompromissa.

Goda rdd till tondringar som har svdrt att sova

Varva ner fore sanggaendet.

At inte en stor méltid, men g& inte heller och lagg dig hungrig.
Varm dryck, men inte kaffe eller te, kan géra det lattare att somna.
Gaisang och stig upp pa samma tider varje dag.

Ligg i sangen bara nar du ska sova.

Ldmna problemen nedskrivna pa nattygsbordet.

Sovrummet ska vara morkt och svalt. Ha ingen teve i rummet.
Skaffa en vackarklocka du litar pa.

Vistas utomhus i dagsljus varje dag och ror pa dig.

Ar du jattetrott en dag, ta en tupplur pd max 30 minuter tidigt pa
eftermiddagen. For langa eller for sena tupplurar gor det svart att

somna pa kvallen.




DEL 2




ARN MED FUNKTIONSHINDER
OCH DERAS SOMN

Barn med funktionshinder har problem med somnen
oftare an andra barn.

Tva tredjedelar av barnen i RBU:s Laggdagsstudie har
eller har haft stora somnproblem. (Lds mer pa sidan 47.)
Studien galler barn som har mattliga eller omfattande
rorelsehinder i kombination med flera andra funktions-
hinder. Ibland har problemen samma orsaker som for
andra barn, till exempel mardrommar, olampliga sov-
vanor och beteenden och kan minska med generella
somnrad, men oftast har problemen med funktionshind-
ret att gora och ar mer komplicerade. De somnproblem
som barnen har ar ocksa ofta langvariga. Mer an halften
av dem som har somnproblem har haft dem i mer an ett
ar.

Somnproblemen paverkar hela familjen, sarskilt
foraldrarna. Nar barnet inte sover far foraldrarna inte
heller sova. Manga fordldrar i Laggdagsstudien beskriver
att de ar trotta och slitna av att fa sin somn avbruten.
For manga paverkar det ocksd halsan.

Man vet att olika funktionshinder ger somnsvarig-
heter hos barn. Barn med utvecklingsstorning och barn
med autism har ofta somnproblem. Somnproblem ar
aven vanligt ndr barn har ndgon sjukdom som ger smar-
ta eller kldda. Vissa mediciner kan férsdmra barns somn.

Det ar ocksé vanligt att barn har svart att sova nér de ar
pa sjukhus.

Varje barn, med eller utan funktionshinder, som har
en allvarlig somnstorning behover gé igenom en grund-
laggande lakarundersokning for att enkla och vanliga
orsaker som oroninfektion eller allergi ska kunna ute-
slutas. Darefter ska varje barn bedémas utifran sin sar-
skilda problematik. Det finns ofta flera samverkande or-
saker till somnstorningen. Varje orsak eller kombination
av orsaker kan krava sarskild hjalp.

SYNSKADA ©

Ungefar halften av de barn som har synskador har aven
andra funktionshinder. Somnstorningar ar vanligare
hos synskadade barn an hos andra barn och det finns
flera orsaker till somnstorningarna. Barnen kan ha
svarare an andra bade att somna och att sova gott. En
del far en speciell typ av dygnsrytmforskjutning som i
litteraturen bendmns ”icke 24-timmars somn/vaken-
hetsstorning”. Det innebar att insomnandet och upp-
vaknandet flyttas framat 1-2 timmar for varje dygn.
Praktiskt betyder det att barnen kan vara vakna halva




natten och sova storre delen av dagen.

For att komma tillratta med det kan man prova att
ha ett fast dygnsschema med forstarkning av sinnes-
intrycken for olika aktiviteter. Att rora pa kroppen och
vistas utomhus i dagsljus paverkar somnen positivt.
Man kan ocksa prova att vacka barnet en kvart tidigare
pa morgonen under ett par dagar, men behalla tiden for
sanggaendet. Efter ett par dagar paborjas sanggdendet
en kvart tidigare och sedan en kvart tidigare for varje
dag. Nar barnet somnar pa acceptabla tider ar det bra att
inte rucka pa dem. Att ha samma sovtider vardag som
helg minskar risken for nya dygnsrytmforskjutningar.

Det finns forskning som visar att barn med synskada
har nytta av att fa tillskott av somnhormonet melatonin
som komplement till att man forandrar sovvanorna och
somnbeteendet.

UTVECKLINGSSTORNING OCH AUTISM

Det ar vanligt med somnstorningar hos barn med ut-
vecklingsstorning och annu vanligare hos barn med
autism. Somnproblemen liknar dem som barn i all-
manhet kan ha — men de ar mycket vanligare och ofta
mycket svarare. Yngre barn har oftare somnproblem an
aldre barn. Det blir alltsa battre med aren for manga.

Barn med utvecklingsstérning verkar generellt sova
mindre dn andra barn. En hjarnskada kan paverka de
omraden i hjarnan som skoter somnregleringen, vilket
kan ge en oregelbunden rytm av somn och vakenhet.
Andra barn reagerar starkt pa omgivningens signaler
och kan bli vackta av minsta ljud eller stéras av att
tacket inte kanns som det ska.

Barn med autism kan ha problem med att somna pa
kvallen, fastna i krangliga laggningsrutiner och ha kort
nattsomn. Om de vaknar pa natten kan det ta lang tid
innan de somnar igen. De kan ocksa ofta vakna tidigt pa
morgonen.

Manga barn med utvecklingsstorning eller autism
kan ha ett problematiskt somnbeteende. Nar de vaknar
pa natten dr det ofta svart for dem att komma till ro
igen. Det betyder att natterna kan vara slitsamma for
barnen och foraldrarna.

Séomnproblemen for barn med utvecklingsstorning
eller autism kan bli mycket 1dngvariga men forskning
visar att det ofta gdr att minska problemen. Det ar kra-
vande for alla inblandade men med stod av en kunnig
psykolog kan barnets beteende forandras. Ibland kan
man behova anvanda mediciner under en period. For att
kunna minska somnproblemen ar det viktig att utreda
vilken typ av somnstorning eller kombination av somn-
storningar barnet har och vilka funktionsnedsattningar




barnet har som kan paverka somnen. Det ar sarskilt vik-
tigt for barn med utvecklingsstorning och autism att ha
en bra sovmiljo och fasta regler och rutiner.

EPILEPS| ©

Barn med epilepsi har ofta samre somnkvalitet an and-
ra barn. Det finns manga olika typer av epilepsi och hur
kramperna paverkar somnen skiljer sig fran person till
person. Det tar ofta langre tid for personer med kramp-
benagenhet att somna och de har en mindre andel djup-
somn och dromsomn. Det far till f6ljd att en storre del
av den totala sovtiden (som ofta &ar kortare an for andra)
tillbringas i de ytligare somnstadierna som inte ger
kroppen samma vila och aterhdmtning. Epilepsi kan
ibland gora att man ar trottare an andra pa dagen.

For lite somn eller stord nattsémn kan oka kramp-
benagenheten. Korta andningsstopp, apneér, som ger
underventilation, for lite syre till blodet, kan ocksa ge
okad epilepsi.

Det allra viktigaste for att forbattra somnen hos barn
med epilepsi ar att de far adekvat utredning och optimal
behandling av sjukdomen.

ANDNINGSPROBLEM ©

Det finns en rad neurologiska funktionshinder som ger
andningsproblem. Rosslighet och tata luftvagsinfektio-
ner ar signaler pa problem fran lungorna. Det kan bero
pa att barnet svaljer fel, har sura uppstotningar eller
hostar for svagt. Om man inte far tillrackligt med syre
blir man trott, orkeslos och ointresserad av omgivning-
en. Det ar viktigt att utreda orsaken till andningsprob-
lemen.

Andra kan fa andningsuppehall under somn, sa
kallad somnapné. Nar man inte far tillrackligt med
syre vacks man och kroppen jobbar pa hogvarv. Den
har typen av somnstorning forhindrar att man far
tillrackligt med djupsémn.

For att ge bast effekt ska medicinering och andnings-
gymnastik vara avklarad i god tid innan barnet gar
och lagger sig. For att underlatta andningsfunktionen
kan barnet behova ligga i olika positioner under natten
och dé kan positioneringskuddar vara till stor hjalp. (Se
madrasser sidan 37 och kuddar sidan 40.)




SMARTA ©

Ungefar en tredjedel av de familjer som besvarat en-
katenistudien Laggdags har ett barn som lever med
smarta. En kanadensisk forskare, Lynn Breau, har visat
att manga barn med omfattande funktionshinder har
svar och ldngvarig smarta. Smarta behandlas mindre
hos barn med funktionshinder an hos barn utan funk-
tionshinder, som i sin tur behandlas mindre an vuxna.

Langvarig smarta minskar barns formaga att fungera
i vardagen och kan pé sikt fa konsekvenser for deras ut-
veckling. Det kan vara svart att tolka om ett barn som
inte talar har ont. Manga foraldrar i var studie bekraftar
det.I Kanada har man utvecklat ett instrument for att
mata smarta hos barn som inte kan tala. Instrumentet
finns 6versatt till svenska.

“Om ndgot av benen ligger fel sd mdste man dndra pd det
annars gor det ont. Det hdr dr bara ndgot jag kommit pd.
Ar det inte exakt rdtt kan det bara handla om att sdnka
benet sd gor det mindre ont. Det kan handla om att flytta
kudden emellan ocksd. Ncr hon har ont vaknar hon ofta.”

Nar man har ont forsamras nattsomnen och det ar
extra viktigt att ligga bra. Barn med funktionshinder
och smarta behover oftare hjalp med att vindas pa

natterna an barn som inte har ont. Att kanna sig lugn
och trygg minskar smarta och forbattrar somnen. Vete-
varmekuddar, skona sangklader och en ombonad miljo
ar bra.

REFLUX @

Reflux, eller gastroesofagal reflux som det egentligen
heter, innebar att surt maginnehall aker tillbaka upp i
matstrupen. Cirka 75 procent av barn med omfattande
funktionshinder uppskattas ha storre eller mindre prob-
lem med reflux. Sura uppstotningar ger obehag och om
slemhinnan i matstrupen ar inflammerad eller irriterad
gor det ont. Reflux kan forekomma tillsammans med
aspiration, felsvaljning, som gor att uppstotningen kom-
mer ner i luftstrupen.

Nattlig reflux stor barnens nattsémn darfor att det
gor ont men ocksa darfor att det ger hosta och rosslig-
het. Smarta och andningssvarigheter satter igdng stress-
reaktioner i kroppen som vacker barnen. En delbar sang
eller ett stallbart ryggstod, sa att det blir lattare att hoja
huvudandan, underlattar. Det behovs cirka 30 graders
lutning nattetid for att minska symtomen. Kuddar ger
inte ratt stod, barnet sjunker ofta ihop och trycket i mag-
halan okar.




FORSTOPPNING ©

Att ha forstoppning kan vara mycket obehagligt och kan
gora att man sover samre. Barn med neurologiska funk-
tionshinder blir oftare férstoppade an andra. Regelbund-
na toavanor, tillrackligt med vatska och fibrer i kosten,
massage och rorelsetraning kan minska problemen med
forstoppning. Det behovs ocksa ofta tarmreglerande
medel och lavemang.

MUSKELSPANNING @

Barn med rorelsehinder har ofta en onormalt hog mus-
kelspanning(spasticitet) eller en onormalt 14g (hypo-
tonus). For barn med spasticitet kan det ibland vara
svart att hitta ett lage dar kroppen ligger stadigt, en
forutsattning for att kanna sig trygg. Oro, radsla eller
smarta okar spasticiteten medan varma bad, massage
och lugn och ro kan minska spasticiteten for stunden.
Att ha en bra madrass och kuddar for trygghet och ett
vilsamt lage ar en forutsattning for god somn.

Hur stilla vi ligger i singen varierar fran person till
person, men alla vander sig ett antal ganger under nat-
ten. Dartill ror man pa armar och ben. Kan man inte rora
sig i sangen behover man hjalp att bli vand.

”..vaknar sen efter ndgra timmar. Och dd vaknar han
av att han vill vinda sig, men det kan han ju inte och dd
mdste vi vdinda honom. Man mdste alltsd vara vaken och
passa honom for att han ska fd sova.”

Nastan halften av barnen i Laggdagsstudien behover
hjalp med vandning pa natten. Barn med spasticitet
kan ofta behova vandas eller fa hjalp att stracka ut sig
om musklerna dragits ihop under natten. Barn med lag
muskelspanning har svart att rora sig i singen och kan
behova hjalp med att vandas eller andra lage. Bra sang-
utrustning underlattar. En bra madrass kan gora att
barnet behover vandas mera séllan. (Se sidan 37.) Vand-
ningen ar viktig, lungfunktionen blir battre och risk for
dalig cirkulation i de kroppsdelar som belastas minskar.
Dalig cirkulation kan pa sikt ge liggsar.

KONTRAKTURER OCH ORTOSER @

En kontraktur innebar inskrankt rorlighet kring en led.
Det har bildats oelastisk bindvav eller arrvavnad i mus-
keln och det gor muskeln oelastisk och stel. S& smaning-
om kan leden stelna i ett visst lage. Att forebygga stelhet
ilederna ar bra och det basta sattet ar att téja musklerna
under lang tid. Darfor kan det vara motiverat med orto-




ser pa hander eller fotter under natten. Nar ett barn
maste ha ortoser ar det viktigt att forsoka gora det sa
skont som mojligt i sangen, trots dem. De far inte orsaka
obehag. Att sova bra ar 4nda det primara pa natten! Det
blir lattare for barnet att acceptera ortoser pa natten om
foraldrarna ar positiva.

BEHOV AV MAT PA NATTEN @

Nar det ar mycket svart att fa i barn tillrackligt med na-
ring och vatska under dagen kan det vara nodvandigt
att ge mat och dryck under natten via magsond, sa kal-
lad knapp. Men man ska bara gora det i undantagsfall
eftersom det kan stora nattsomnen. Om barnet har be-
svar av knappen kan det stéra somnen. Ta i sa fall upp
det med sjukskoterskan eller lakaren pa habiliteringen.

FLERA ORSAKER | KOMBINATION @

Nar det galler barn med flera funktionshinder racker det
ofta inte med att hitta en orsak till somnsvarigheterna.
Maénga ganger finns det en kombination av orsaker och
darmed behovs det ocksd en kombination av tgarder.
De allra flesta barn mar bra av att ha goda somnvanor
och att fa starka signaler for dag och natt, men det finns
ofta en eller flera medicinska 8kommor att behandla
samtidigt.

"Den ena natten dr inte den andra lik mer dn att hon ar
mycket vaken och vad det beror pd har vi férsokt gissa
ldnge. Det kan ju vara allt, frdn att kroppen somnar men
att hon inte ligger bra och inte kan flytta sig sjdlv, till

att hon dr slemmig och mdr illa. Det dr olika saker olika
dagar och ibland alltihop pd samma gdng.”

Andra problem

Problem som overvikt, astma och allergier, overaktivitet,
angest och depression kan paverka somnstérningen,
men behandlas inte har.




HUR HJALPER MAN SITT BARN
ATT SOVA BATTRE? ©

Hur kan man hjalpa sitt barn att sova battre? Det finns
manga satt att prova och inget barn ar det andra likt.
I de allra flesta fall gar det att forbattra somnen. Har
ditt barn svart att sova, glom inte att beratta det pa
habiliteringen nasta gdng. Var undersékning och er-
farenhet visar att somnen oftast gloms bort nar man
talar om hur vardagslivet fungerar.

Foraldrar har berattat att de ar uppe "som robotar”
pa natterna och inte minns vad de gjort. For att forsta
varfor man ar sa trott ar det bra att skaffa sig en bild
over hur natterna ser ut i verkligheten.

“Det har med somnen har aldrig diskuterats pd det sdttet
att vi fdtt hjalp att ta reda pd vad problemen beror pd. Vi

har aldrig fért sémndagbok om hur det ser ut pd ndtterna.

Dd kanske vi kunde ha fdtt en hel bild av det hela.”

Borja med att fora sOomNDAGBOK under tva vanliga

veckor. Ta en kopia pa blanketten pa sidan 64 eller rita
en egen. Att fora somndagbok har gjort det tydligt for
manga familjer i Laggdagsstudien hur somnmonstret
verkligen ser ut. Om man skriver ner vad man gor nar

man ar vaken kan det ge en forsta bild av vad som be-
hover dtgdrdas. Manga gadnger behover man skapa bra
sovrutiner, ibland i kombination med medicinsk behand-
ling.

Enkla somnrad kan hjalpa
De somnrad som galler barn i allméanhet kan ofta hjalpa
aven barn med funktionshinder.

Pd sidorna 19 — 24 finns sémnrad, valj dem som pas-
sar ditt barns utvecklingsalder hellre &n kronologisk al-
der! Om barnet har en utvecklingsstorning ar det viktigt
att ta sma steg i taget! Forbered barnet i god tid innan
det ar sangdags. Anvand foremal eller bilder for de barn
som anvander alternativ kommunikation.

Vi vill dterigen betona att for barn med omfattande
funktionshinder kan det behovas en utredning av somn-
svarigheterna och flera olika atgéarder. For att komma
till ratta med svarare somnproblem kan man behéva
hjalp med beteendeférandring av en kunnig psykolog.
Habiliteringsteamet kan initiera en mangd atgarder som
kan underlatta somnen och habiliteringslakaren kan re-
mittera till vidare utredning.

Medicinsk behandling av grundorsaker
Mycket kan stora nattsomnen. Vanliga problem som
forstorade polyper eller halsmandlar, oronproblem eller




allergier kan forsvara somnen utéver de sarskilda prob-
lem som funktionshindret kan innebara. Ge inte upp
om en dtgard inte ger ditt barn battre somn! Ofta spelar
manga faktorer in.

Somnmediciner

Att man ska vara forsiktig med somnmediciner till barn
och ungdomar ar barnlakare och forskare éverens om.
Men ibland kan det behovas lakemedel en kort period for
att stodja arbetet med att andra barnets somnbeteende.
[ Sverige anvands medel som Theralen, Lergigan eller
Nitrazepam till barn. Om man anvander somnmedel
under lang tid kan de bli en férutsattning for att man
ska somna.

Det forskas mycket om somnhormonet melatonin.
Melatonin produceras normalt i hjarnan och ger ingen
trotthet dagen efter. Forskningen visar att melatonin
ar en god hjalp for barn med synskada, autism eller ut-
vecklingsstorning som har somnsvarigheter. I manga
lander kan man kopa melatonin over disk, men i Sverige
forutsatter forskrivning av melatonin licens fran lake-
medelsverket. En barnhabiliteringslakare kan ansoka
om licens.




OM MAN BADDAR FAR MAN LIGGA

ETT ALLDELES EGET KRYPIN @

Det har betydelse for somnen hur det ser ut i soviummet
och man somnar lattare om man har en skon sang. I det
har kapitlet ger vi tips om inredning, anpassning, sang-
ar och madrasser, larm och nagra andra hjalpmedel som
kan hjalpa barn med funktionshinder och deras forald-
rar att sova gott.

Det ar bra om barnet kan fa ett eget rum. Om det ar
mojlig, 14t barnet fa det storsta sovrummet. Rummet ska
vara rymligt, ljust och trivsamt och ligga nara badrum-
met och foraldrarnas sovrum. Lagg garna lite omsorg
pa rummets form och farg, liksom pa mébleringen i for-
hallande till dorr och fonster.

Sovmiljon ska kannas varm och trygg och ha en vil-
sam farg. Det ar bra om man kan dampa belysningen
och reglera rumstemperaturen. Mdnga barn med flera
funktionshinder har svart att reglera kroppstemperatu-
ren vilket kan gora det svarare att somna och att sova
lange. Det kan betyda mycket att ha ratt madrass och
sangklader.

Ménga barn med somnproblem ar kdnsliga for ljus
och Jjud, sa det har betydelse hur man planerar sovmil-
jon. Textilier dampar ljud. Kanske kan barnets sovium
ligga langst fran ytterdorren, dar det ar mycket spring
och helst inte vagg i vagg med vardagsrummet med

teve och musikanlaggning. En morklaggningsgardin for
fonstret kan det vara vart att skaffa sd att barnet sover
langre pa sommarhalvaret nar det blir ljust tidigt.

Tank pa att det ar nar morkret faller som somnhor-
monet melatonin utsondras och kroppstemperaturen
sjunker. Det bor vara svalt i sovrummet nar barnet gar
och lagger sig och varmt nar det ar dags att stiga upp.

I rummet ska det helst finnas plats for sangen, for-
varing av klader och vissa hjalpmedel. Storpaket med
blojor, hygienartiklar, lakan och annat ar ocksa praktiskt
att ha nara barnets rum.

I ett eget krypin ska det helst finnas plats for lek och
leksaker. For manga barn ar en bandspelare ett oersétt-
ligt hjalpmedel i sovrummet, bade for smabarn, som vill
lyssna pa favoritsagan om och om igen och for de dldre
barnen som vill lyssna pa talbocker och musik. Stora ma-
noverkontakter och fjarrstyrning gor det 1att att satta pa
och stanga av bandspelaren. Barn som kommunicerar
med ja och nej, tecken eller symboler, bor ha synliga
bilder som kan anvandas nattetid for att underlatta
kommunikationen.

Ibland behovs det plats for en sang for nattassisten-
ten, antingen i barnets rum eller i ett rum intill.

Ibland kan man sld ihop tva rum nar man anpassar
bostaden, sa att barnets sovrum blir val tilltaget. En
bra rumsstorlek ar cirka 14 -15 kvadratmeter. Rummet
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behover vara minst tre meter brett, sa att en extrasang
far plats och alla forflyttningar kan ske utan att det blir
for trAngt.

Det kan ha stor betydelse var i rummet man placerar
sangen. Fundera pa vilket hall ljus, ljud och annan
stimulans kommer ifran. Nar man placerar singen
behover man ocksa ta hansyn till rummets storlek och
var dorr och fonster finns. Det ska vara latt att forflytta
sig mellan sangen och rullstolen eller andra hjalpmedel.

EN EGEN SANG ©

En egen sang ar viktigt i en god somnhygien. Det ar vik-
tigt att barn vanjer sig vid att sova i egen sang redan nar

de ar sma.

For de flesta barn med rorelsehinder fungerar det
bra med en STANDARDSANG med en vanlig skumgummi-
madrass. Det kan vara en fordel att valja en BREDARE
SANG och inte juniorbredd nar barnet vuxit ur barnsan-
gen. Foraldrar som har valt en sang som ar 105 -120 cm
bred tycker att de har igen det nar deras barn blir storre.
Nar barnet har svart att sova ar det ocksa bra att kunna
lagga sig bredvid och trosta i stallet for att lyfta over
barnet till sin egen sang. I en bred sang finns det ocksa
plats att vanda barnet utan att behova lyfta.

Den enklaste anpassningen ar att hoja sangen med
KLOSSAR. Det gor det lattare att vanda och flytta barnet.
Med en elektrisk sANGLYFT kan man stélla in sangen pa

Elektrisk sdanglyft




olika hojder efter behov. Ibland behover pappa ha en ho-
gre arbetshojd an mamma. Det ar ocksa bra att kunna
reglera hojden for barn som sjalva kan ta sig i och ur san-
gen. Manga barn vill sova pa vanlig héjd och inte i upp-
hojtlage. Sanglyften kan monteras pa en standardsang
och finns ofta redan pa en specialsang.

En TakLYFT ar ibland ett oersattligt hjalpmedel i sov-
rummet. Taklyften underlattar tunga lyft, men det kravs
att man lar sig tekniken. Det tar ocksa lite extra tid att
anvanda en taklyft, sarskilt i borjan. Lyften loper oftast
1 en skena i taket men kan numera aven monteras med
vaggstod. Hjalpmedelsverksamheten och hjalpmedels-
leverantoren kan ge rad om vilken taklyft man ska valja
och hur den ska monteras. Taklyften ar ocksa bra att an-
vanda nar barnet borjar bli storre men fortfarande vill
sittaiknéaet da och da. Med lyften orkar man lite till!

Ibland behovs en SANGGRIND sd att barnet inte ram-
lar ur sangen. Sanggrinden ska enligt EU:s sakerhetsbe-
stammelser vara minst 22 cm over grundmadrassen. Det
ar viktigt att tdnka pd om man har en extra madrass
aven om barnet sjunker ned i madrassen.

Sanggrinden bor vara vadderad om barnet har en
tendens att slé sig av ofrivilliga rorelser eller fastna med
en arm eller fot. Vissa singskydd ar klddda med nat sa
att det inte kdnns sd instangt. Det finns sangskydd av
plexiglas som man kan se igenom. Man kan ocksa sy ett

sangskydd ityg, sddant som finns i sovkupéerna pa tag.
Det spanns upp med resar runt sangens gavlar och kan
anvandas i stallet for singgrind. Finessen ar att man
kan vika ihop det och ta med pé resor.

SPECIALSANGAR for barn och ungdomar med funk-




tionshinder finns med olika lésningar pa grindar, delad
sangbotten och andra kombinationsmojligheter. De
finns i olika storlekar och modeller, alla hoj- och sank-
bara.

En delad sangbotten kan underlatta for barn som
sjalva kan ta sig i och ur sangen. For barn som ar for-
kylda, har andningssvarigheter eller reflux ar det bra
att kunna hoja sangens huvudanda. Barn med muskel-
sjukdom uppskattar ofta sjalvstandigheten i att sjalv
att kunna reglera sangens olika funktioner med ett
handreglage. Ibland kan det racka med ett stallbart

ryggstod. En fordel med det ar att man kan ta med det
nar man sover borta.

I en tysk undersokning har man placerat en special-
sangbotten och madrass pa barnets sang. Det visade sig
fungera for flera barn.

I Laggdagsundersokningen har familjerna delat med
sig av sina egna idéer och losningar. Bilden har bredvid
visar en specialsang av egen design. Sangen ar bredare
an vanligt, upphojd, har plexiforsedda grindar och for-
varingsutrymme under sangen.

Prinsessan pa drten
Allt som kan forbattra barns somnkvalitet ar vardefullt
och valkommet for bade barn och férdldrar. Det behovs
djup kunskap, men barns somn ar ett omrade som inte
belyses sarskilt ofta i forskning och utvecklingsarbete.
Det finns exempelvis ytterst lite kunskap om madras-
ser for barn med funktionshinder. Manga forknippar
specialmadrasser med tryckavlastning for att forhindra
trycksar och liggsar. Det forekommer att barn har prob-
lem med det, men det 4r mycket ovanligt och da oftast i
samband med operationer.
Har beskriver vi olika madrasser med egenskaper
som dr gynnsamma for barn med somnsvarigheter.
Ett bra liggunderlag kan ge en béattre eller bibehallen
sovstallning, tryckavlastning, varme, trygghet och




forbattrad somnkvalitet. Det kan ocksd underlatta
forflyttning.

STANDARDMADRASSER. I dagligt tal sdger vi skum-
gummimadrasser eller hygienmadrasser och de finns i
olika kvalitet och tjocklek. En del ar tillverkade av tryck-
utjamnande material for att fordela trycket under krop-
pen pa en sa stor yta som mojligt. Exempel pa tryckut-

jamnande material ar skumgummi eller i mer foradlad
form polyuretan, statisk luft, vatten och gel.

TROGSKUMSMADRASSER. Den vanligaste trogskums-
madrassen ar Tempurmadrassen, som ger battre tryck-
utjdmning 4n normala hygienmadrasser och dr nagot
dyrare i inkop.

I de flesta landsting kan man inte f4 standardmad-
rasser och Tempurmadrassen som tekniskt hjalpmedel.

For att hoja komforten for barnet kan man komplet-
tera vissa standardmadrasser med MJUKFIBERMADRASSER,
typ Molnet och Svenko. Denna typ av madrasser lampar
sig val om barnet sover med ortoser, for det blir mjukt
och skont. Barn med for lite "hull” trivs ocksd med mjuk-
fibermadrasser. Man sjunker ner i dem och de ger varme
till den som ar frusen.

TRYCKAVLASTANDE MATERIAL ar utformade for att av-
lasta utsatta delar av kroppen fran tryck. Det okar forut-
sattningarna for en god blodgenomstromning och for-
battrar syresattningen av vavnaderna och transporten
av naringsdmnen. Exempel pa tryckavlastande underlag
ar madrasser med alternerande luft.

BEHANDLINGSMADRASSER ar sd kallade "mums-mums-
madrasser” och vaxelvis tryckavlastande madrasser,
som har en kompressor som vaxlar luft i madrassens
celler med jamna mellanrum. Behandlingsmadrasser
har nastan helt ersatt vattenmadrasser som var tunga




och svara att hantera.

Mjukfibermadrasser, tryckavlastande madrasser och
behandlingsmadrasser kan man i regel fd som hjalpme-
del.

Mjukfibermadrass

Sangutrustning och sovutrustning
Madrasserna kan ha olika material i overdragen. Det ar
viktigt att materialet inte motverkar madrassens egen-
skaper. Om man behover ett inkontinensoverdrag ar det
bast att valja ett som klarar manga tvattarigo grader.
Ett glidlakan underlattar ofta nar man ska vanda ett
barnisangen. De finns i olika modeller, en del ar glatta
ienriktning och en del i olika riktningar. Man far prova
sig fram till vad som passar bast. Glidlakanet ska inte
baddas for hart utan behover vara foljsamt sa att mad-
rassens egenskaper inte férsamras.
For barn som har en tendens att sparka av sig sang-

kladerna kan det vara bra med "hangslen” pa tacket.
Aven formsydda underlakan ligger battre pa plats under
rorliga barn. Stoppa om barnet med matta, speciellt
fotterna behover vara 1ost omstoppade. En familj vi har
traffat anvander sovtacke med blixtlas utmed ena lang-
sidan och kortsidan, en annan har markt att endast dun-
tacke haller varmen.

Sidenlakan later mer exklusivt 4n det ar, och de
underlattar rorelser och forflyttningar i sangen for en
del barn.

Manga olikformade stodkuddar kan anvandas i
sangen eller dagbadden for att hjdlpa till att halla barnet
pa plats eller hindra benen fran att korsas. Kuddarna ar
ofta u-formade eller ser ut som en orm. De haller formen
battre an hoprullade frottéhanddukar eller smé huvud-
kuddar.

TRYGGHETSLARM @

Nar det ar morkt och tystisovrummet om natten kan
det kdnnas kusligt om man vaknar. D kanns det tryggt
om man ser ett NATTLIUS 1 kontakten eller om en natt-
lampa lyser svagt. Ibland kan det racka med en fiber-
optikslang som hanger som en ljuspunkt i rummet.

Om barnet behover kalla pa hjalp kan ett tradlost




PERSONSOKARSYSTEM underlatta. Barnets ljud eller rorelser
aktiverar systemet sa att foraldrarna uppmarksammas.
Foraldrarna blir mer oberoende och behover inte vaka
over barnet utan kan finnas pa lite avstand och 4nda ha
laget under kontroll.

En ELEKTRONISK BARNVAKT som finns i oppna handeln
kan vara lika anvandbar, till exempel nar barnet ska lara
sig att sovaieget rum.

Ett tradlost kRamPLARM signalerar om barnet far ett
epileptiskt anfall. Larmet ar kansligt for rorelser och
registrerar skakningar i sangen.

En enkel bandspelare, "KNAPP”, som barnet bara be-
hover putta pa, kan ropa pa foraldrarna med ett inspelat
ljud. Den ar bra for barn som inte kan tala eller ropa
hogt.

Det finns ocksa ett TRADLOST VIDEOSYSTEM for barn-
passning. Med det kan foraldrarna bade se och hora
om barnet har det bra i sitt rum. Systemet bestar aven
kamera och en mottagare som ansluts till en monitor.
Kameran har inbyggd infrarod belysning och ska mon-
teras hogst tva meter fran barnets sang.

LIGGA OCH LEKA ©

Har man ett rorelsehinder behover man ofta stracka ut
sig under dagen. Manga aktiviteter kan goras liggande
likaval som sittande. For att trivas maste man ligga bade
stadigt och skont. Ibland behovs det extra stodkuddar
for att barnet inte ska forlora en skon position.

En vilostallning kan vara att ligga pa rygg med stod
under nacken och med bojda knan med en stodkudde
1 knavecken och med benen latt isar. En annan vilosta-
llning kan vara att ligga pd mage 6ver en kilkudde och
ha en stddkudde under smalbenet sa att man inte ligger
med "spetsfot”. Ibland kan sidolage vara det mest gynn-
samma med en nackkudde, ett stod bakom ryggen och
en stddkudde mellan benen, sa att benen inte korsas.

Stodkuddar eller positioneringskuddar finns i olika
former och material. De bibehéller sin form, vilket van-
liga huvudkuddar inte gor. Positioneringskuddar kan




Det kan vara skont att ligga pa
mage och stracka pa sig ibland.

Manga kuddar kan
ge en avslappnad
vilostallning.

En nalledyna ger stod ba-
kom ryggen och mellan benen.




dessutom vara anvandbara nar andra hjalpmedel sak-
nas. Man kan till exempel skapa en bra vilostallning i ett
soffhorn, i en dagbadd eller i en skumgummibassang.

Att ligga och leka kan vara att ligga och vila 6gonen
pa en bild pa vaggen eller pa sjalvlysande stjarnor i
taket. Ibland kan det vara rogivande att titta pa en mobil
som vrider sig och kanske speglar solljuset eller skiftar
farg av solen. Hemmagjorda mobiler som kan goras av
juldekorationer blir extra spannande eftersom de inte
behover vara barnsliga. De blir dessutom sa billiga att
man kan byta ofta.

I enreglerbar saing kan man hoja och sanka huvud-
och fotandan med ett handreglage. Det ar bra om man
vill halvligga och spela dataspel, se pa teve eller lasa.

For barn som har svart att sova pa natterna ar det
battre att valja andra stdllen an sangen att vila pd under
dagen. Sangen ska bara associeras till somn.

Att ligga under ett trad en sommardag och titta upp
ilovverket nar solstrlarna sipprar fram kan vara roligt.
Sitter det en fagel pa en gren och ackompanjerar med sin
sang blir det extra kul.

Manga barn tycker om att ligga i en ” bollbassang”.
Det ger kanselstimulans for kroppen och barnen kan
leka med bollarna. En del barn kan till och med vila i
bollbassangen.

Ett bolltacke kan ge rastlosa barn battre vila, lugnare
somn och farre mardrommar. Bolltdcket far extra tyngd
genom en mangd sma bollar och polystyrenkulor, som
arinsyddaityget. Tyngden och varmen stimulerar
kanselsinnet och ger trygghet.

De flesta barn alskar att gunga. Det ar rogivande och
stimulerar samtidigt balanssinnet. Man kan liggaien
hammock, i en hdngmatta eller i ndgon annan gunga.




Ett eget krypin




BOSTADSANPASSNING @

Nar man behover anpassa sin bostad soker man bostads-
anpassningsbidrag hos kommunen. Kommunen beslutar
om bidraget ska beviljas. Boverket ar tillsynsmyndighet.
Bostadsanpassningsbidraget ar ett investeringsbidrag
och ett satt att finansiera en ombyggnad eller tillbygg-
nad av bostaden. Familjen ansvarar for hur bidraget ska
anvandas. Utformningen och de egna énskemalen ar
avgorande och ska redovisas i ansokan.

Personer med funktionshinder och foraldrar till barn
med funktionshinder har ratt att soka bidraget. Om
man inte far det man soker gar det att overklaga. Darfor
ar det viktigt att man soker sa att man far sitt drende
provat.

Arbetsterapeuten pa habiliteringen intygar barnets
funktionsférmaga och vilka hjalpmedel som anvands i
bostaden.

Tank pa att innehallet i det har kapitlet kan anvandas
som argument nar du soker bostadsanpassningsbidrag
eller andra insatser!

Hdr dr ndgra exempel pd vad som kan
anpassas i sovrummet:

SI& ut en vagg mellan tva rum och 3 ett stort rum

Ljudisolera

Satta in skyddsglas i fonster och dorr

Skaffa fonsterlas for barnets sakerhet

Lagga in mjukt golvmaterial, till exempel gummimatta

Skaffa speciellt vaggmaterial som skyddar barnet mot skada

Satta upp vaggskydd mot slitage av rullstolar och andra hjalpmedel
Fasta sakerhetsskikt runt elektriska kontakter

Montera in extra kontakter for till exempel sanglyft och taklyft
Byta strombrytare sa att barnet sjalv kan tanda och sldcka ljuset
Bygga forvaringsplats for tekniska hjalpmedel, bldjor och annat
Ta bort trosklar

Bredda och flytta dorren for att underlatta forflyttning till och fran
sovrummet

Satta in skjutdorr

Placera fonstret [3gt sa att barnet kan se ut (vid ombyggnad eller
nybyggnad)

Avskilja ett rum i bostaden och bygga egen ingang

Avskilja ett rum for nattassistenten




TEKNISKA HIALPMEDEL @

Landstinget och kommunen ansvarar for hjalpmedel
till barn. Nar vi talar om hjalpmedel menar vi tekniska
hjalpmedel for personer med funktionshinder. Hjalp-
medlen ar i regel kostnadsfria. De flesta hjalpmedel

har man till1dns s lange man behdver dem. Reglerna
for hjalpmedel kan variera ndgot mellan landets hjalp-
medelscentraler. Det ar oftast arbetsterapeuter och sjuk-
gymnaster vid barn- och ungdomshabiliteringen som
forskriver hjalpmedel.

Hjalpmedelscentralen och de olika hjalpmedelsforeta-
gen visar ofta hjalpmedel. Ibland kan man lana hjalpme-
del och prova vad som passar bast for ens barn. Massor
och utstallningar dar tekniska hjalpmedel visas fore-
kommer arligen i Stockholm och Goteborg men dven pa
andra hall i landet i samband med kurser och konferen-
ser. Madssorna utannonseras i handikappférbundens tid-
skrifter och i fackpress. Man kan ocksa fa information
om kommande méssor fran habiliteringen.

Vissa hjalpmedel, till exempel taklyft, bor alltid
planeras i samrad med hjdlpmedelscentralen som ofta
har demonstrationsrum dar man kan prova.

Hdr dr ndgra exempel pd hjdlpmedel som har med
barnens sovmiljé att gora:

SANG MED REGLERBAR BOTTEN fér endast forskrivas for att

forbattra barnets formaga att réra sig, andra lage och forflytta sig.

SANGLYFT fér forskrivas for att underlitta forflyttning for barnet
eller for den som har hand om barnet.

PERSONLYFT ar ett stationart hjalpmedel som kan vara monterat i
taket eller pd vaggen. Till vardags sdger man taklyft.

HJULLYFT &r en mobil lyft som kan flyttas runt och anvandas pd
olika hall i bostaden. En lyftsele och/eller en slinga medfoljer bade
personlyften och hjullyften.

SANGGRINDAR &r féllbara eller hoj- och sénkbara sidoskydd for
sangens langsidor. Sanggrindar finns ofta som tillbehor till special-
sangar.

STALLBARA RYGGSTOD OCH BENSTOD kan vara manuellt eller
elektriskt reglerbara.

FORHOJNINGSKLOSSAR/BEN hojer sangen till "arbetshojd”.

OVERF LYTTNINGSHJALPMEDEL kan vara glidbrada, glidmatta,
glidskiva, vandskiva, lyftbage, uppresningsstod eller uppresningsbalte.

BADDUTRUSTNING kan vara liggunderldgg och specialmadrasser
eller positioneringskuddar som anvands som stod.

LARMSYSTEM. Enkla anropssystem inom bostaden eller motsva-
rande for att kalla pa ndgons uppmarksamhet.

ANFALLSLARM kan personer med epilepsi fa. Larmet forskrivs av
lakare.

KOMMUNIKATIONSUTRUSTNING till personer som har mycket
omfattande svarigheter att kommunicera med tal och skrift.
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AR ANDRA SOVER

RESULTAT AV PROJEKTET LAGGDAGS @

Den har handboken om somn ar en del av projektet
Laggdags, som handlar om barn med omfattande funk-
tionshinder och deras somn. Syftet med projektet var att
skaffa kunskap om hur barnens somnsvarigheter paver-
kar barnens och familjernas natter och deras liv i stort.
Rapporten fran projektet heter “Nar andra sover” och
kan bestallas fran RBU. Rapporten innehaller resultaten
fran en enkat bland 508 foraldrar som har barn med
mattliga eller omfattande rorelsehinder i kombination
med flera andra funktionshinder. Den innehaller ocksa
resultaten fran intervjuer med nitton foraldrar och en
granskning av habiliteringsjournalerna for arton av
barnen.

Projektet utgick fran de har frdgorna:
Hur vanligt ar det med somnproblem hos barn med rorelsehinder
jamfort med andra i motsvarande alder?
Hur yttrar sig somnproblemen och vilka ar de troliga orsakerna, till
exempel smarta, behov av vandning, kramper, andningssvarigheter
och magproblem?
Hur paverkas livssituationen for barn och féraldrar nar barnen har
stora somnsvarigheter?
Hur hanterar foraldrarna de situationer som uppstar pa grund av

barnens somnproblem?

Vilken hjalp far barnen och fordldrarna med sdmnproblemen? Hur
upplever de hjalpen? Vill de ha ndgon annan form av stod?

ENKATSTUDIEN ©

Barnen i undersokningen ar 1-16 ar och cirka tre fjarde-
delar av dem ar skolbarn. Uppemot halften av barnen
har cerebral pares, 13 procent ryggmargsbrack, 6 procent
muskelsjukdom och de 6vriga har ett sjuttiotal andra
olika diagnoser. Barnen har ocksa andra funktionshin-
der. De vanligaste ar utvecklingsstérning och svarig-
heter att tala, ata och dricka.

Har ar de viktigaste resultaten av enkaten:

Tva tredjedelar av barnen har svart att sova
Det ar mycket vanligare med somnproblem hos barn
med omfattande funktionshinder an hos andra barn.
Tva tredjedelar av barnen i studien har eller har haft
somnproblem. En femtedel av de sma och lite aldre
barnen och en tredjedel av 7-9-aringarna har klara eller
allvarliga problem. Fortfarande vid 16 ars alder har unge-
far vart femte barn stora somnproblem.

Mer an halften av foraldrarna anser att barnens
formaga att fungera dagtid forsamras av att de har svart
att sova pa natten.




Varfor har barnen svart att sova?

Barnens funktionshinder ar den viktigaste anledningen
till att de har svart att sova. De far kramper, har ont,

har svart att vanda sig och har andningsbesvar. De kan
ocksa fa orolig somn av sjukhusvistelser, operationer
och smartsamma behandlingar. Flertalet av barnen har
blivit opererade en eller flera ganger. Fyrtio procent av
barnen har enligt foraldrarna blivit otrygga och fatt
svart att sova efterat.

Oftast finns det inte bara en orsak utan flera i kombi-
nation. Orsakerna kan forandras fran period till period.
Ibland ar det annat an funktionshindret som orsakar
somnsvarigheterna.

Barnen behover mycket hjdlp pa natten

Mer an 60 procent av barnen i undersékningen behover
hjalp och tillsyn pa natten. De flesta behover tillsyn
minst en eller tva gdnger varje natt. Ett av fem barn
behover hjalp och tillsyn tre gdnger eller mer.

Den vanligaste orsaken till att barnen behover hjalp
nattetid ar orolig somn och att de behover hjalp med att
ga pa toaletten eller byta blja. Det géller inte bara de
sma barnen utan ocksé en tredjedel av de barn som ar
mellan 13 och 16 ar.

Mamma kommer!

I drygt 40 procent av familjerna ar det oftast mam-

ma som hjdlper barnet pd natten och i 45 procent av
familjerna turas mamma och pappa om. I bara drygt 5
procent av familjerna ar det pappan som oftast ger hjalp
nattetid.

Var sover barnen?

Uppemot halften av barnen mellan 1 och 3 ar sover i for-
aldrarnas rum, och av dem néastan halften i foraldrarnas
sang. I dldersgruppen 4-6 ar sover mer an en fjardedel i
fordldrarnas rum, manga i fordldrarnas sang. Var tionde
av 7-16-dringarna sover i fordldrarnas rum, en del fort-
farandeifordldrarnas sang.

Hur mar féraldrarna?

Over 70 procent av foraldrarna anser att barnets somn-
svarigheter inverkar mycket pa familjens livssituation.
Foradldrarnas svar tyder pd att barnets somnsvarigheter
kan ha storre inverkan pa dem dn pa barnet. Mer 4n

40 procent av mammorna och 35 procent av papporna
bedomer att deras halsa ar samre an andra foraldrars.
Maénga har en kronisk trotthet, som sliter pa relationen
och gor det svart att orka med yrkesarbetet.




Néstan hélften far ingen hjalp

Nastan halften av familjerna far ingen hjalp utan

tar sjalva hand om sina barn alla natter med enstaka
undantag. Det ar bara 35 av alla barn i studien som har
en utomstdende person som personlig assistent natte-
tid. I genomsnitt har de assistans 44 timmar i veckan.
Etthundrafemtiofem av barnen sover ibland pa korttids-
hem, i genomsnitt 6 natter per manad.

Tva tredjedelar av foraldrarna anser att de har for
tungt ansvar for sitt barn nattetid och onskar att sam-
hallet skulle ta ett storre ansvar. Bara en fjardedel
tycker att samhallet tar tillrackligt ansvar.

Vem fragar om sémnen?
Foraldrarnas svar tyder pa att somnen inte finns med

som en given fraga for barnsjukvarden och habilitering-
en. En tredjedel av foraldrarna har aldrig fatt fragan hur
de och deras barn har det med sémnen. Nar nagon i sjuk-
varden frdgar om somnen ar det habiliteringen i halften
av fallen. Bara en fjardedel av foraldrarna svarar att
barnsjukvarden fragat om barnens sémn.

Det varar i aratal

Barnens somnproblem varar i ratal. Fler &n halften av
barnenienkatstudien har haft problemen i mer an ett
ar. Var fjarde fordlder svarar att problemen ar stora vissa
perioder och mindre andra perioder.

Det blir battre om man far hjalp

Studien visar att det blir battre om familjen far hjilp. De
flesta familjer som fatt ndgon hjéalp ar ndjda med den.
Det kan handla om hjalp for att barnet ska sova battre,
som mediciner och i vissa fall hjalpmedel, men ocksd om
olika typer av avlastning sa att fordldrarna far sova.

INTERVJU- OCH JOURNALSTUDIEN @

Nitton familjer har medverkat i intervjustudien. Alla
familjer har barn och ungdomar upp till 16 ar med matt-
ligt eller omfattande rorelsehinder, oftast i kombination




med flera funktionshinder. Barnen och ungdomarna har
eller har haft somnsvarigheter av varierande grad.

I samband med intervjuerna fragade vi féraldrarna
om de tillat att vi laste barnens habiliteringsjournal.
Arton av de nitton féraldrarna gav sitt skriftliga till-
stand. Vi granskade journalerna for att undersoka hur
habiliteringarna enligt journalanteckningar uppmark-
sammat barnens och familjernas somnproblem.

Hur ser natten ut?

Alla barn i intervjustudien behdver hjalp manga ganger
varje natt. "Man ar standigt beredd”, beskriver en for-
alder. Nagra ligger i sin sang, andra sitter uppe for att
snabbt kunna vara hos barnet. Nagra foraldrar forsoker
att inte vara trotta samtidigt utan turas om att ha
"jouren”.

Viktigt fa forklaring till somnproblemen

Intervjuerna visar tydligt att det ar en betydande stress-
faktor for foraldrarna att ar ut och ar in leva med oviss-
het om varfor barnet sover daligt. Det ar viktigt att fa en
forklaring till somnsvarigheterna. Om man inte far det
kan man inte hjalpa sitt barn, och det ar det som sliter
varst. Speciellt for de fordldrar vars barn har mycket sma
uttrycksmedel ar det manga ganger bara gissningar som
star till buds.

Ovisshet om hur somnsvarigheterna paverkar barnen
Néar barnen inte kan beratta hur de mar ar det svart for
foraldrarna att veta hur trotta de ar pa dagarna. Forald-
rarna forsoker 4 en bild av hur barnen mar genom
attlagga pussel med informationen frdn skolan, taxi-
chaufforen, assistenten och andra.

Syskonen tycks oftast fa sova ostort. Flera av dem ar
oroliga for sin mammas halsa eftersom hon alltid ar sa
trott.

”Man blir som en zombie”

For fordldrarna tar det pa halsan att fa sin nattsomn
stord. De far minnesluckor, koncentrationssvarigheter
och samre balans, badde motoriskt och psykiskt. For-
aldrarna beskriver att konsekvenserna starkt inverkar
pa hur de klarar av livet, bdde som foraldrar, i relation till




varandra och pa arbetet. Nagra foraldrar som tidigare
haft god somn har numera stora insomningsproblem.
Nagra ar sjukskrivna som en konsekvens av somn-
bristen.

Foraldrar till barn som efter lang tid har borjat sova
battre sager samstammigt att det ar forst i backspegeln
som de kan se hur de reagerade och forholl sig till situa-
tionen. Nar det var som svarast visste de inte hur de
sjalva och familjen egentligen madde.

Bra stod forutsatter gott fortroende

Det behover finnas ett 6msesidigt fortroende mellan for-
aldrar och personal for att stodet till barnet och famil-
jen ska bli bra. Nar fortroendet finns borjar kommunika-
tionen fungera. Foraldrarna kan avspant beratta hur
deras tillvaro ser ut och det blir lattare for personalen att
forsta situationen sa att de kan bidra med sin kunskap
och hjalpa familjen pa det satt som hjalper just dem.

Nattassistans kraver bostadsanpassning

Det ar i stort sett bara familjer som bor i eget hus som
har nattassistans av en assistent som ar vaken och har
betalt for hela natten. De familjerna har fatt bostadsan-
passning sa att det finns ett eget utrymme for barnet
och assistenten. De som bor ilagenhet har i regel inte
plats att gora den anpassning som behovs for att kunna

ha en assistent i sitt hem pa natten.

Behover vara informerad och kunna tala for sig

Det ar inte alltid barnen med storst hjalpbehov som har
beviljats flest assistanstimmar. Antalet assistanstimmar
tycks snarare bestammas av om fordldrarna ar valinfor-
merade och kan tala for sig.

Leva ett vanligt liv

Flera foraldrar sager att de vill leva ett sa vanligt liv som
mojligt. De valjer att inte soka extern nattassistans, eller
vantar inidetlangsta, och tar sjalva hand om barnet
alla natter, for att slippa ha en utomstaende person
hemma pa natterna och mornarna. Men det vanliga
livet levs till priset av att orken och krafterna tar slut.

Sémndagbok ett bra redskap

Fore intervjuerna skrev foraldrarna somndagbok en
vecka for att kunna ge en bild av barnets sémn. Manga
tyckte att det var en bra hjalp for att sjalva forstd hur
natten ser ut for barnet och dem sjalva. Att fora somn-
dag emellandt kan vara ett satt att inte vanja sig vid en
extrem nattsituation utan inse att man behéver stod
innan halsan tar stryk. En somndagbok kan ocksa vara
en bra beskrivning nar man ska forklara for andra och
soka olika insatser.




Det blir battre med dren med ratt stod

Intervjuerna visar att det blir battre med aren for
manga. Barnen borjar sova battre och da kan foraldrarna
ocksa for det mesta sova battre. Flera foraldrar tror att
forandringen beror pa att barnen mognar och blir mer
harmoniska eller pa att medicineringen fungerar battre.
En del familjer far en battre situation trots att barnets
somn inte blir battre. Forutsattningen ar ofta att perso-
nalen fragar om somnen och natten. D4 kan féraldrarna
borja beratta och familjen kan fa det stod de behover.

Sparsamt om somn i barnens journaler

I barnens habiliteringsjournaler star det inte mycket
om somnen. [ farre an halften av journalerna gar det
att utldsa om barnen har stora somnsvarigheter och
1enjournal finns inga anteckningar om somnen.
Endast i ndgra journaler star det ndgot om slutsatser
och handlingsalternativ. Ingen av barnens journaler
innehaller en systematisk genomgéng av tankbara or-
saker till somnsvarigheterna som kan finnas samtidigt.

Fa anteckningar om foéraldrarna

Det ar sparsamt med journalanteckningar om hur for-
aldrarna mar till foljd av somnproblematiken. I de flesta
journaler stdr det ingenting alls, i de dvriga finns bara
enstaka kommentarer. Detta ar markligt med tanke pa

foraldrarnas berattelser om hur nattsituationen paver-
kar dem och deras halsa.

Somnen diskuteras sallan

Endastindgra journaler finns somnanteckningar av
flera yrkeskategorier. I bara tre journaler finns anteck-
ningar om att somnproblemen tagits upp pa en kon-
ferens i teamet. Det tycks alltsd vara ovanligt att flera
personer med olika yrken tillsammans diskuterar ett
barns somnproblem. Detta stammer med foraldrarnas
upplevelse att varje yrkeskategori ser sitt ansvar, men
att ingen har en helhetsbild.




@Z\D TILL TROTTA FORALDRAR

Foraldrarna som intervjuades i Laggdagsstudien ger har
rad till andra foraldrar som kanske inte har lika lang
erfarenhet av att ha ett barn med stora somnproblem.
Raden handlar om allt, frin vad man ska tanka pa nar
man ansoker om assistans till tankar om hur man kan
forhalla sig till livet.

Det har ar viktigt anser foraldrarna:

ATT TA KONTAKT MED ANDRA i liknande situation i ett ti-
digt skede. Det ar ett bra satt att f& information, oftast
det basta sattet. Det kan ocksa vara ett bra satt att fa
bekraftelse nar man som foralder kanner sig osaker pa
de beslut man fattar.

ATT BERATTA FOR ANDRA Nar man ar mitt i det svara och
det ar som varst. Ofta vet man inte sjalv att man haller
pa att drunkna. Man maste fa hjalp av nagon som sjalv
vet vad det handlar om. Man behdver ndgon som ser en
och berattar hur och var man kan ta sig upp ur djupet.

ATT TANKA OVER ARGUMENT for att f4 nattassistans
med vakna timmar infor ansokan till forsakringskassan.
Man behover tanka igenom hur ménga timmar och hur
manga gdnger man sjalv ar vaken varje natt och ha det
som underlag vid ansokan.

ATT FORA DAGBOK for att skaffa sig en helhetsbild av
barnets situation. Att fora somndagbok ndgon vecka ar
bra bade for att sjalv se hur nattsituationen ser ut och for

att kunna visa andra hur familjens liv faktiskt ar. Om
man har svart pa vitt blir man lattare trodd.

ATT HITTA NAGON SOM SER HELHETEN, som kan vara boll-
plank och ge stod, vilket dr oméjligt men forsok anda!
Forsok skapa god kontakt med den personen, som forstas
ska ha professionell kunskap.

Flera av raden handlar om hur man som foralder kan
forhalla sig till situationen:

ATT LITA PA sIG sJALV och pd att det man kénner ar ratt.
Det kan handla om att vaga st pa sig och sdga nej om de
rdd man far kanns fel. Det kan ocksd handla om att inte
ge med sig, utan verkligen lita pa sina egna erfarenheter
och kanslor, aven om det dr svart att forklara s att
andra forstar.

ATT VARA AKTIV. Att sjalv ta initiativet i stallet for att
sitta och vanta. Det ar ett satt att undvika att bli bitter
och kdnna sig som ett offer. Det ar ocksa en viktig del i
ens egen utveckling. Man har igen det senare.

ATT SE DET SOM AR POSITIVT, se att det alltid finns hopp.
Men det dr naturligtvis en personlighetsfraga.

ATT FORSTA ATT DET AR OKEY att ta emot stod aven med
sadant som kdnns mest privat.

ATT LATA BESLUT VAXA FRAM. Ta ett steg i taget.




DET FINNS HJALP ATTFA @

Har beskrivs nagra insatser som man kan soka fran
kommunen for att underlatta nattlivet for sitt barn
och familjen. De tre forstnamnda ingar i LSS, Lag om
stod och service till vissa funktionshindrade. LSS ar
en rattighetslag som omfattar tio olika insatser. Lagen
galler bade barn och vuxna. Barn och ungdomar med
utvecklingsstorning eller autism kan fa insatser enligt
LSS. Den galler ockséd barn och ungdomar som har var-
aktiga fysiska eller psykiska funktionshinder. De kan
fa LSS-insatser om deras funktionshinder ar “stora och
fororsakar betydande svarigheter i den dagliga livsfo-
ringen och darmed ett omfattande behov av stod eller
service.”

Korttidsvistelse utanfér hemmet

Korttidsvistelse ar en insats enligt LSS. Korttidsvistelse
betyder att barnet vistas en kortare eller langre tid pa
ett korttidshem, hos en stodfamilj eller pa lager. Det kan
handla om nagra dygn per manad eller ett par veckor pa
sommaren. Korttidsvistelse kan vara bade en regelbun-
den insats och en insats i akuta situationer. Meningen
med korttidsvistelse dr att barnet ska fa miljcombyte,
att fordldrarna ska fa avlastning eller badadera.

Personlig assistans

Personlig assistans ar en annan LSS-insats. Den person-
liga assistansen kan handla om att hjalpa barnet att
ata, skota personlig hygien och toalettbesok eller nagot
annat som kraver ingdende kunskaper om barnet.

Barn som behover personlig assistans for sina grund-
laggande behov mer an 20 timmar i veckan har ratt till
assistansersattning enligt LASS, Lag om assistanser-
sattning. Assistansersattning soker man hos forsak-
ringskassan.

Man kan f3 assistansersattning for insatser aven pa
natten och man kan fa det bade for aktiva insatser och
for jour eller beredskap nattetid. Under jourtiden utfor
assistenten inte ndgot aktivt arbete men finns till hands
inarheten. Beredskap innebar att assistenten finns till
forfogande, men pa en annan plats. Badde anhoriga och
utomstdende kan anstéllas som assistenter till ett barn.

Familjehem
Barn med omfattande funktionshinder kan bo helt eller
delvis i familjehem eller i bostad med sarskild service for
barn och ungdom. Denna boendeform ar en insats enligt
LSS.

Familjehem innebar att barnet bor hos en annan
familj an sin egen. Barnet kan till exempel bo i familje-
hemmet pa vardagar och hos sina foraldrar pa helgerna




eller tvartom. Boende i familjehem kan vara svart att
skilja fran korttidsvistelse i en stodfamilj.

Vardbidrag

Foraldrar till barn med funktionshinder eller sjukdom
kan fa vardbidrag. Man ansoker om vardbidrag hos for-
sakringskassan. For att fa vardbidrag kravs det att bar-
net behover sarskild tillsyn eller omvardnad. Vardbidrag
kan ocksa vara en kompensation for merkostnader som
funktionshindret medfoér. Man kan fa vardbidrag for det
merarbete som barnets behov av vard och tillsyn inne-
bar, en sammanvagning av merarbete och merkostnader
eller enbart for merkostnader. Foraldrarnas insatser pa
natterna kan ge ratt till vardbidrag.

Om fordldrarna ar beviljade vardbidrag och barnet
sedan beviljas assistansersattning (personlig assistans)
brukar forsakringskassan omprova vardbidraget. Vard-
bidraget brukar da sdnkas eller tas bort helt. Om barnet
har assistans bara pa dagen och fordldrarna star for in-
satserna pa natterna eller om det finns annat merarbete
som inte tacks av assistansen, kan foraldrarna fortfaran-
de ha ratt till vardbidrag.

Bostadsanpassningsbidrag
Bostadsanpassningsbidrag ar ett ekonomiskt bidrag for
att anpassa bostaden at en person med funktionshinder.

Det ar viktigt att kontakta kommunen sa tidigt som
mojligt innan man flyttar eller bygger for att kontrollera
vad som géller. (Las &ven pa sidan 44 om bostadsanpass-
ning.)

Stod enligt socialtjanstlagen

De insatser som finns i LSS kan man ocksa fa enligt
socialtjanstlagen (SoL). LSS galler bara for vissa personer
med funktionshinder medan SoL omfattar alla. Om man
inte sjalv kan tillgodose sina behov eller kan & dem till-
godosedda pd annat satt, har man ratt till bistand enligt
SoL. Bistandet ska minst garantera en skilig levnads-
niva. Det finns inte definierat i lagen vilka insatser man
kan f3, utan bistdndet ska utformas s att det passar just
den familjen. Kommunen handlagger ansokningarna
enligt SoL och har det yttersta ansvaret for att alla som
vistas i kommunen far det stéd och den hjalp de behover.




VUXNAS SOMN ©

Barn och ungdomar behover foraldrar som far tillrack-
ligt med somn. Att sova tillrackligt ar en forutsattning
for att klara de krav som livet staller. Ibland kan det kan-
nas som om man for en kamp mot klockan, “Jag hinner
inte sova mer!” Och nar man val far chansen att sova
ostort vill somnen kanske inte infinna sig.

Var studie visar att detta galler manga foraldrar till
barn med omfattande funktionshinder. Féraldrarna
far somnstorningar av att behova vakna och hjalpa sitt
barn manga ganger varje natt. Det handlar alltsa om
somnstorningar som har orsakats av standigt avbruten
somn under lang tid.

Har ger vi nagra tips for god somn. Vi gor det trots
att vi ar medvetna om att manga foraldrar till barn

med omfattande funktionshinder i aratal lever med en
extrem nattsituation. Manga av vara rad hjalper inte
ett dugg om man har ett barn som vaknar och behover
hjalp manga ganger varje natt. Men vi hoppas att de
anda kan vara till nytta for mdnga. Om inte forr s
kanske nar barnet borjar sova battre och foraldrarna
borjar kunna tdnka pa sin egen nattro.

Pa sidan 62 finns tips pa litteratur for den som vill
lasa mer.

Ta en tupplur!

Att ta en tupplur kan vara ett bra satt att klara av kra-
vande dagar. Tuppluren gor oss mer kreativa och effek-
tiva pa jobbet och hemma. Att sova 15 - 20 minuter ver-
kar vara det mest effektiva. Det galler att vakna innan
man kommit 1dngt ner i djupsomnstadiet (Se tabellen
over somnsta-

dierna pa sidan

12). Om man

vacks under

djupsomnen kan

man kanna sig

désig, klumpig

och frusen i flera

timmar efter det

att man vaknat.




Tupplurens somnkvalitet ar god, 15 - 20 minuter
pa dagen motsvarar 1-1,5 timmes langre sovtid pa
morgonen, da var somn inte ar lika god.

Men alla mar inte bra av att sova pa dagen. De som
har svart att sova pd natten brukar avradas fran tupp-
lurar under dagen.

Varfor kan man inte sova?

Enligt en Gallupundersokning anser 60 procent av
Sveriges vuxna befolkning att de sover bra. Hur ser det
da ut for de ovriga 40 procenten?

Kvinnor sover samre an man. Var sjatte kvinna och
var tionde man upplever sig ha ddlig somnkvalitet. En-
ligt forskarna ar en orsak att kvinnor oftare an man ar
dubbelarbetande eftersom de har storre ansvar for barn
och hem.

Storstadsbor sover simre an manniskor pa landsbyg-
den och laginkomsttagare sover samre an hoginkomst-
tagare.

Ungefar 10 procent av befolkningen har sa svara
problem att de behover medicinsk hjalp.

Vara tankar och vart beteende ar ofta orsaken till att
vi har svart att sova. Vi behover lara oss att lyssna till
kroppens signaler och att folja dem!

Ménga manniskor lar sig sova mindre och mindre for
att hinna med allt de vill och tycker att de maste. Andra

vacks standigt av barn eller en anhorig som behover
hjalp. Var fysiska och psykiska halsa bryts snabbt ner
om vi inte far sova. Det dr en valkand tortyrmetod att
hindra en person fran att sova.

Sémnbrist medfor risk for:
Trotthet och energiloshet pa dagen
Kansla av frusenhet
Samre motstandskraft mot infektioner och sjukdomar
Humérsvangningar och irritabilitet
Samre minne och koncentrationsférmaga
Samre formaga att tanka logiskt och kritiskt
Olyckor och felbedomningar, till exempel vid bilkorning




En foralder i var intervjustudie berattar:

"Det som fungerade innan slutar att fungera ndr du inte
fdr sova. Du kan inte tdnka, du handlar pd ett annat sdtt,
du blir en annan mdnniska och dndrar din personlig-het,
du blir garanterat en bitch. Allt som kdndes ldtt forut
kdnns tungt och trogt nu.”

Somnbrist kan ocksa férvarra symptomen om man har
angest, depression, smarta, hjartsjukdom och en del
andra sjukdomar. Nar livet blir alltfor fyllt av krav och
aktiviteter blir det annu viktigare att hitta satt att sova
bra. (Las mer om stress pa sidan 16.)

Nar ska jag soka hjalp?
Hur mycket man behover sova ar individuellt. Det skif-
tar ocksa iolika faser av livet. Det ar helt normalt att
det tar 25 - 30 minuter att somna (om man ar trott).
Manga vaknar till ndgon eller ndgra gdnger varje natt
ide ytliga somnstadierna. Det ar helt normalt om man
sedan somnar om pa ett par minuter. Om man vaknar
och behover gé pa toaletten pa natten ska man ocksa
somna om snabbt.

Det ar dags att gora ndgot at sin situation om det tar
en timme att somna trots att man ar trott. Det dr likasa
dags att soka hjalp om man vaknar uppemot fem ganger

istort sett varje natt och ligger och vrider och vander sig
lange innan man somnar om. Man ska ocksé soka hjalp
om man kanner sig trétt och orkeslos pa dagarna.

Man kan vanda sig till sin vardcentral for en forsta
bedoémning och rddgivning. Det ar viktigt att forsoka
forstd orsakerna till att man inte sover. Det dr ocksa bra
att ha en bild av hur mycket man dr vaken pd natterna.
Det ar en god idé att fora somndagbok négra veckor. (Se
sidan 64.)

Att lara sig avspanningstekniker hos till exempel en
sjukgymnast hjalper manga. Kontakta en ldkare om du
misstanker att ditt somnproblem har medicinska or-
saker. Om du har stora somnproblem kan det finnas skal
att gora en somnutredning.

Forbattra din somn

Innan man tar steget till vardcentralen kan man forsoka
andra sina sovvanor pa egen hand. Manga rad kan verka
sa enkla att man inte tror att de fungerar, men prova far
du se! Massor av manniskor har fatt battre somn av att
andra sina sovvanor.

Borja med att fundera ut hur mycket somn du egent-
ligen behover for att méa bra. Mellan 6 och 9 timmar ar
ett vanligt behov, men det finns stora individuella skill-
nader. Bestim sedan nar pa dygnet du ska sova dessa
timmar. Hall fast vid dem och ligg inte i singen mer an




dessa tider! G4 upp vid den tid du bestamt aven om du
inte sovit som du planerat! Tank pa att man klarar sig
med valdigt lite somn en natt eller ett par. Din oro for
att du inte kan sova kostar bara energi. Natten efter en
"somnlos” natt kommer kroppen att se till att du far mer
djupsoémn!

Om du absolut inte kan sova utan kdnner dig pigg och
klarvaken, gd upp och gér ndgonting annat till dess du
kanner dig somnig igen. Att vrida och vanda sig i sangen
gor ingen glad! Hjarnan ska associera sovrummet med
somn!

Om man far dagsljus pa dagen och sedan har morkt i
sovrummet underlattas produktionen av somnhormo-
net melatonin som gor det lattare att somna och fort-
satta att sova. Man kan inte tvinga fram somnen, den
maste komma av sig sjalv.

Goda rad till dig som inte kan sova

Varva ner innan du gar till sdngs.

At inte ndgon stor maltid, men ga inte heller och lagg dig hungrig.
Varm dryck, men inte kaffe eller te, kan géra det lattare att somna.
Fysisk aktivitet ar viktigt. Hall igdng kroppen sa sover du battre.
Undvik att ha hemmakontoret eller teven i sovrummet.
Sovrummet bor vara morkt och svalt.

Stors du av ljud? Skaffa 6ronproppar!

Gaisang och kliv upp vid samma tid varje dag.

Ligg bara i sangen nar du ska sova.

Ldmna problemen nedskrivna pa nattygsbordet.

Skaffa en vackarklocka du litar pa.

Spara inga gral till laggdags!

GOD NATT OCH SOV SA GOTT!




@AD TILL DEM SOM GER STOD

Foraldrar till barn med omfattande funktionshinder
och stora somnsvarigheter behover hjalp for att orka.
Det visar rapporten "Nar andra sover”. Manga foraldrar
som medverkade i Laggdagsstudien har tankar om hur
samhallets stod ska kunna forbattras. Har presenteras
deras forslag och onskemal. De vander sig i forsta hand
till personal i barnhabiliteringen, barnsjukvarden,
kommunen och forsakringskassan.

Ge barnen det stod de har ratt till!

Kommunerna ger inte alltid barnen det stod och den
service de har ratt till. Aven om kommunen har fattat ett
formellt beslut om hjalp kan barnen fa vanta lange. Flera
foraldrar skriver att forsakringskassans beslut ibland

ar godtyckliga. Manga tycker att de maste strida for att
deras barn ska fa det stod de behover. Foraldrarna onskar
sig ofta bostadsanpassning for att livet ska fungera trots
barnets somnsvarigheter. Manga behover en storre bo-
stad for att ha plats for nattassistans.

Samordna stodet!

Fordldrarna fragar efter en battre samordning mellan de
myndigheter och inrattningar som ska ge barnen stod,
service och vard. Om alla ansvariga samordnade sitt
arbete mer skulle planeringen och framférhallningen
ocksa kunna bli battre. Ofta ar det foraldrarna sjalva

som tvingas bli samordnare nar kontakterna inte funge-
rar mellan dem som har ansvar for olika delar av stodet.

Maénga foraldrar beskriver i sina kommentarer hur
mycket tid och kraft som gar at till alla kontakter med
barnhabiliteringen, lakare, forsakringskassan, skolan,
kommunen och si vidare. De 6nskar att det fanns en
person som skotte samordningen. Till den personen
skulle man ockséd kunna stélla alla frigor om mediciner,
varden, andningen, tacket och sjalen.

Skaffa kunskap!

Foraldrarna fragar efter mer kunskap om sémnstérning-
ar hos barnhabiliteringen, barnavardscentralen, ldkare,
forsakringskassan och kommunen. Nar personalen inte
har god kunskap om sémnsvarigheter blir foljden att
barnens somnproblem inte diskuteras och att foraldrar-
na blir nonchalant bemétta och kanske inte ens trodda
nar de forsoker beskriva problemen.

Informeral

Foraldrarna onskar att de fick battre information om de
regler som galler och om vilka rattigheter deras barn har.
Manga vill ocksa att habiliteringspersonalen ska vara
tydligare i sina forslag pa olika losningar och siga vad
de tror ar bast. Foraldrarna behover mycket information
darfor att de inte vet vad som finns och har svart att se




vad deras barn kan ha nytta av.

De behover ocksa fa information om att det ar van-
ligt med somnsvarigheter hos barn med omfattande
rorelsehinder. Om fordldrarna far veta det nar barnen ar
sma kan det minska mycket onddig oro for barnet.

Var flexibla!

Foraldrarna tycker att det behovs en mer flexibel hjalp.
Varje familj behover sin individuella 1osning i stallet

for att styras in i fardiga paketlosningar. Familjerna vill
kunna fa akut hjalp och avlastning nar situationen ar
som varst. Stod som korttidshem och personlig assistans,
exempelvis, ska inrattas efter de enskilda barnens och
familjernas behov. Som komplement till de korttidshem
som finns behovs det ett reservboende dar man inte
behover boka tid langt i forvag.

Ta somnproblemen pa allvar!

For att stodet ska kunna forbattras maste personal och
handlaggare forstd hur mycket sémnstérningarna pa-
verkar barnet och familjen, menar féraldrarna. De maste
beakta somnfradgan och se till att den finns med néar
barnets problem och hjalpbehov kartlaggs. Somnfragan
maste ocksd finnas med nar man skriver individuella
planer for barnet. Resultatet visar med tydlighet att
habilitering, sjukvard, kommun eller férsakringskassa

varken fragar om barnets somn eller utreder fragan
sarskilt ofta. Foraldrarna menar att somnproblemet
maste tas pa allvar eftersom det paverkar hela familjen
mycket.

For dem som har till uppgift att hjalpa familjerna ar
det ofta svart att forestalla sig hur de har det pa natten.
Nar foraldrarna tar upp somnproblemen ligger det nara
till hands for personalen att relatera till sin egen erfaren-
het som spadbarnsforaldrar. Foljden blir att personal
och foraldrar talar utifrdn helt olika perspektiv. Det kan
kannas mycket krankande for féraldrarna nar ett friskt
spadbarns omvardnadsbehov pa natten jamfors med de
langvariga och allvarliga somnsvarigheter som méanga
barn med omfattande funktionshinder har.
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Sov GOTT!

Den har boken ger kunskap for en god somn for barn och vuxna. Har
finns somnrad som galler alla och radd som sarskilt galler barn med
funktionshinder och deras foraldrar. Boken vander sig i forsta hand till
foraldrar, men ocksa till personal som moter barnen och familjerna i
sjukvarden, habiliteringen, kommunen och foérsakringskassan.

Barn med omfattande funktionshinder har problem med somnen oftare an
andra barn och for de flesta handlar det om mycket stora problem. Och nar
barnen inte sover, sover inte foraldrarna. Det visar RBU:s studie Laggdags.

Tillsammans med den har boken har RBU gett ut rapporten “Nar

andra sover” om Laggdagsprojektet. Rapporten formedlar foraldrarnas
beskrivningar av de stora konsekvenser som barnens somnsvarigheter far
for familjernas liv.

Alla barn blir inte av med sina somnproblem. Andé behéver man inte se
barnens somnsvarigheter som ohjalpliga. Somnen blir battre med aren
for ménga och rdden i den har boken kan hjalpa barnen pa vagen mot en
battre somn.

RBU har genomfort projektet Liggdags med medel fran Allménna
arvsfonden.
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