Referat från Svenska Cri du Chatsällskapets familjehelg den 9-12 augusti 2007 på Sundsgården i Skåne

Så var vi hemma igen efter en intensiv och mycket givande familjehelg. Familjen är trött men nöjd. Det är härligt att se hur alla, cri du chatbarn, syskon och föräldrar slappnar av, bara av att vara tillsammans. Med oss från träffen har vi nya krafter, delade erfarenheter och en drivkraft att ta nya tag för att våra barn ska få det bättre, så huka er som står i vägen…
Vi anlände till Sundsgården en av sommarens varmaste dagar och efter att ha blivit välkomnade av Malin, Christian, Wilma, Max och Frans var det skönt att ta en simtur i Öresund. Sundsgården ligger fantastiskt beläget på en höjd ett par hundra meter från havet och med gångavstånd till Råå fiskeläge.
Efter gemensam middag, några tuffa fotbollsmatcher och en god natts sömn var det dags att lämna över barnen till barnvakterna kl 08.45 på fredag morgon. Hela åtta vuxna var behjälpliga att passa cri du chatbarn och spela bollspel och fotbollsgolf med syskonen. 

Dagens första föreläsare var Helen Fält, kurator på Barn och Ungdomshabiliteringen (BoH) i Ystad. Helen började med att berätta lite om hur BoH i Ystad fungerar organisatoriskt. Hon berättade bl a att BoH har en egen politisk nämnd vilket innebär att politikerna sitter närmare än de skulle gjort om de var en del av stora hälso- och sjukvårdskolossen. 
Helen pratade vidare om habiliteringsplanering, från remiss och mottagande till uppföljning, fortsatt planering och avslut. Hon berättade bl a om vikten att ha med en psykolog vid BoH´s första möte med familjen för att kunna hjälpa till i den sorg som det innebär att få ett funktionshindrat barn.
När Helen berättade om samordning på planeringsmötena kom det fram att många upplever att det är vattentäta skott mellan planering som ligger under landstinget och planering som ligger under kommunen och LSS. Helene berättade om en skrift som Socialstyrelsen ger ut som heter ”Individuell plan på den enskildes villkor” och som ger handledning om vilka rättigheter man har i dessa frågor.  En fråga som diskuterades gällande planering var vikten av att i god tid begära att kommunen gör en skriftlig plan för barnens boende då de flyttar hemifrån så att det kan ske när de fyller 20 år.
Efter fikapausen höll Helen i en öppen gruppdiskussion.

Efter lunch var det dags för dagens stora överraskning. Alla barn samlades i teatern och med förtjusning och en del förskräckelse fick de träffa en livs levande clown. ”-Vad heter ni?” ropade clownen. ”-Frans!”, hördes det från publiken. ”-Heter alla Frans?” ropade clownen. Alla hette inte Frans men inte alla vågade svara.
Medan barnen träffade clownen lyssnade föräldrarna på Monica Lagergren som höll en föreläsning i enteral nutrition, dvs att matas med hjälp av knapp. Monica berättade hur knappen fungerar, om hur den hjälper samt vilka komplikationer som kan följa vid användning av knapp. En del familjer vars barn matats med knapp delade med sig av sina erfarenheter. 
Vi kunde konstatera att de flesta, dock inte alla, barn med cri du chat är svårmatade som små och att det i alla fall tidigare har setts som en prestigeförlust (!) att hjälpa sitt barn med knapp. Flera familjer berättade att de under många år matat sina barn i princip dygnet runt utan att de fått i sig något eller gått upp i vikt.
Efter fikapausen lyssnade vi på logoped Barbro Magnusson från Ystad som föreläste om teckenkommunikation och vikten av att ha en fungerande kommunikation.

Barbro visade en del hjälpmedel som kan vara användbara, bl a en munkam , ett tuggträningsredskap med vilket barnet kan träna att tugga.  

Barbro berättade om olika metoder som används där barnen filmas i olika situationer, bl a HANEN och Martemeo, i den senare förstärker man barnets positiva beteende. På Mun-H Center i Göteborg kan man beställa ett hjälpmedel som heter TOY-KIT.  På DART i Göteborg kan man beställa KOM PASS, en lätt presentation med identitetsuppgifter, telefonnummer mm som barnet kan ha med sig. Barbro rekommenderade ett hjälpmedel som heter WIDGIT som man kan ansöka hos habiliteringen.
Vidare berättade hon om TAKK, en bildbok på CD-rom med teckenbilder för utskrift som i de flesta landsting är godkänt som hjälpmedel i närkommunikation. Alla dessa hjälpmedel samt fler därtill är länkade från Barbro Magnussons hemsida. 

Efter föreläsningarna blev det bad och bollspel tillsammans med barnen och efter middagen hölls föreningens årsmöte.

På lördagen åkte hela sällskapet med hyrd båt till ön Ven mitt i Öresund. På Ven kunde vi njuta av en cykeltur, ett dopp i havet, den vackra naturen och de pittoreska små caféerna. Efter en kvav återresa öppnade sig himlen och de som inte skyndat sig tillbaka till Sundsgården fick känna av ett av sommarens häftigaste regn.
När grillarna som skulle använts till grillbuffén flutit iväg ryckte kökspersonalen in och lagade till maten inomhus istället. Regnet lade inte någon sordin på stämningen och vi avslutade familjeträffen med en fantastisk middag. 

Ett stort tack till familjen Rasmussen - Malin, Christian, Wilma, Max och Frans - som lagt ner ett stort jobb på att arrangera en riktigt lyckad familjeträff!



Carina Lennquist Johnsson




Hannas mamma

Hört på träffen:

”-Frans, sa inte din pappa att du inte fick leka i dammen!” 

”-Jo, men han har gått in nu, han ser inte, så det är ingen fara”
