Barns upplevelser av habilitering, skola

och fritid

samt kommentarer fran foraldrar

Inger Bernehéll Claesson

Denna artikel bygger pa en studie vars 6vergripande syfte &r att belysa hur barn med cerebral
pares upplever att de kan paverka olika stddinsatser och behandlingsmetoder som de erhal-
ler fran olika institutioner samt 6ka kunskaperna om deras unika situation. | artikeln redovisas
resultaten fran en intervjustudie dar tretton barn mellan tio och sjutton ar &r respondenter
samt kommentarer fran deras foraldrar. Intresset fokuserar pa barnens egna upplevelser och
erfarenheter av habilitering, skola och fritid. Resultaten visar att barnen &r 6évervagande néjda
med sin situation medan foréldrarna pavisar ett stérre missnoje.

Introduktion

Har barn med funktionshinder mgjlighet att
paverka sin situation? Lyssnar fordldrar och
personal pd vad de har att séga eller beméts
de pa ett sétt som visar att de vuxna vet bist?
Formodligen dr det ofta sa men vi far inte
glomma att barnen har viktiga saker att till-
fora i det som géller dem sjdlva. Barn med
funktionshinder dr ofta helt utlimnade till de
vuxna som finns i deras omgivning. Tidigare
forskning (t.ex. Bernehill Claesson, Paulin
& Brodin, 1999; Brodin, Claesson & Paulin,
1998) har visat att det for fordldrar med barn
med funktionshinder kan vara svart att fa
gehor for sina behov och 6nskemal. Man
kan da fraga sig i hur stor utstrickning man
lyssnar till barnen.
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For en familj som far ett barn med funk-
tionshinder kommer situationen oftast helt
oviantat och det r av vikt att familjen far till-
gang till kvalificerat stod, bade psykologiskt
och praktiskt. Familjens liv fordndras pa ett
radikalt sdtt och paverkar flera livsomraden.
De flesta barn med funktionshinder har of-
tast ett storre behov av omvardnad &n andra
barn och det dr dérfor latt att fordldrar och
dven syskon kan kidnna en vanmakt och otill-
racklighet infor den nya familjesituationen
(Bille & Olow, 1999). Foréldrarnas behov
av att triffa andra familjer i liknande situa-
tion ar som storst efter barnets fodelse eller
nér skadan uppticks (Bernehill Claesson &
Brodin, 2002 ; Lind, 2003).
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Familjer med barn med funktionshinder
har stort behov av stdd for att orka med det
ofta tunga vérdarbetet samt att ha tid dver
for syskon och sig sjdlva. Under nirmare
fem éars tid har medlemmar ur FunkHa-grup-
pen vid Lararhégskolan i Stockholm arbetat
med FAmiljeStodsprojektet (FAS-projektet)
som fokuserade pa avldsarservice i landets
samtliga kommuner (Brodin, Claesson
& Paulin, 1998). Projektet bestod av tre
delstudier; 1) kommunernas syn pa avlos-
ning (Brodin, 1996), 2) forildrars pa
avlosning (Brodin & Paulin, 1997) samt
3) personalens syn pa avlosning (Brodin &
Claesson, 1998). Resultatet visade att det
var stora variationer mellan stodet fran de
olika kommunerna samt att det pA manga
stdllen var brister vad betraffar kvalitet och
kvantitet pa stodet. Som en fortsdttning pa
FAS-projektet genomfordes ar 1998 - 2000
ett projekt om familjestdd till familjer med
barn med benskorhet (OI) (Bernehéll Claes-
son, Paulin & Brodin, 1999) samt barn med
muskelsjukdomar (Larka Paulin, Bernehéll
Claesson & Brodin, 2000). Bada studierna
belyste familjernas inflytande och medver-
kan 1 beslutsprocessen och resultaten visade
att det foreligger brister i det stod som dessa
familjer &r i behov av och onskar. Det ar
dven stor variation pa vilket inflytande och
medverkan familjerna har 6ver beslut som
fattas samt om kommunernas skyldigheter
da det giller att informera familjerna om hur
sambhdllets stodsystem fungerar.

Utgangspunkten for den hér artikeln &r en
studie som vinde sig till barn med cerebral
pares mellan tio och sjutton ar och hur de
upplever sin situation (Bernehéll Claesson,
2003). I tidigare studier med fradgor som ror
familjestod har jag upplevt att barn som &r
berdrda av olika insatser inte blir tillfragade
om sina behov utan att man tillfragar forild-
rar eller personal for att fa information om
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vad barnet tycker om olika saker. Av den
orsaken har jag velat lyfta fram barnens rost
och ta reda pa vad de kan och vill bidra med
1 en diskussion som ror dem sjélva.

Cerebral pares dr den vanligaste orsaken
till rorelsehinder hos barn och ungdomar.
Utover det motoriska funktionshindret upp-
star ofta andra nedséttningar, t.ex. synned-
sittningar, intellektuella nedséttningar och
perceptionsstorningar. Dessa funktionshin-
der kan vara mer besvirande for barnet dn
sjdlva rorelsehindret (Bille & Olow, 1999).
Det &r stora variationer inom diagnosen
cerebral pares. En del barn kan ha en liten
skada som kanske knappt mérks eller paver-
kar barnet till att vara flerhandikappad och
behova hjidlp med det mesta. Varje barn ér
dock en egen liten individ med egna behov
och kan inte jimforas med andra. Det som ar
gemensamt for dessa barn ar att de behdver
individuellt utformade insatser.

Det dr vanligt att barnet kidnner sorg och
ilska over sitt funktionshinder. Barnet bor da
f4 mojlighet att bearbeta sin sorg. Da lér sig
barnet ocksa att i framtiden ldttare kunna
handskas med svara och negativa kénslor.
Ofta kan det vara en fordel for barnet att um-
gas med andra, bade barn och vuxna, med
liknande funktionshinder. Barnet ser att det
finns andra barn med samma svarigheter och
som de kan identifiera sig med, d4ven om de
inte finns i skolan eller dvrig narmiljo. Att
triffa vuxna personer med funktionshinder
kan ge barnet en styrka nér de ser att per-
sonen klarar sig bra och den oro som barnet
kan kdnna infor framtiden kan minska. Bar-
nets behov av att triffa andra personer med
funktionshinder kan tillgodoses genom olika
handikappforeningar.

Prototypen for all social interaktion ar
ménniskors moten ansikte mot ansikte. I
dessa moten anvinder vi oss av olika sche-
man for att forstd och tolka den andre. Ju
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mer anonym en person dr desto rigidare
blir de typifieringar vi anvénder oss av, t.ex.
invandrare eller skin head. Goffman (1972)
menar att mianniskan bestdms av situationen
och det sociala samspel hon har med andra
ménniskor. Var sjalvbild paverkas av och ut-
gar fran tidigare framgéangar eller misslyck-
anden samt till vilken grad de personer vi
jamfor oss med har lyckats. ”Ju mer kontak-
ter det finns mellan olika ndrmiljéer — under
forutséttning att de stodjer och kompletterar
varann vad giller aktivitet, roller och sociala
relationer — desto storre betydelse far det
for barnets utveckling. Motsatsen giller da
ocksa” (Andersson, 1986, s 27). Barn med
funktionshinder maste fa mojlighet till kon-
takter med andra barn for att de ska kdnna
gemenskap och delaktighet. En ofrivillig
ensamhet dr det inte ndgon som mar bra av.
En bra och fungerande fritid bor innehélla
stimulans och utveckling med mgjlighet att
fa umgas med jidmnariga.

Livet for ett barn med funktionshinder
skiljer sig ofta fran andra barns i flera
visentliga avseenden, dd barnet kanske
méste anvédnda rullstol, maste genomfora
ett sjukgymnastikprogram dagligen, inte
kan vara med i fotbollslaget eller delta i
gymnastiken som andra barn. Ofta paverkas
dven deras mojlighet att aktivt delta i olika
fritidsverksamheter beroende pa bristféllig
tillgéinglighet. Aven skolsituationen ser ofta
annorlunda ut for dessa barn och inte minst
blir detta tydligt under raster.

Ett barns status i en grupp har klara sam-
band med i vilken utstrickning barnet kan
delta i lekar. Denna spiral fortsétter genom
att den som é&r bra pa att leka blir en efter-
frdgad kamrat som genom deltagande far en
storre social trining och blir mer efterfragad
och sa vidare. Var i statustrappan hamnar
barn som har ett/flera funktionshinder och
inte kan delta i leken som 6vriga barn? Ett
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barn som inte kan springa eller hoppa blir
utestdngt frdn manga lekar och det ar ldtt att
barnet blir isolerat. Barnet gar ocksa miste
om den utveckling som leken ger.

Arbetet inom habiliteringen utgar fran en
humanistisk ménniskosyn vilken betonar al-
las lika virde. Malgruppen for habiliteringen
ar barn och ungdomar mellan 0 — 20 ar med
en prioritering av forskolebarn da tidiga
insatser dr viktiga. Habiliteringens malsétt-
ning ir att for personer med funktionshinder
astadkomma en s& god forbéttring som maj-
ligt. De atgérder som &r aktuella for barnen
méste hela tiden omvérderas d& barnens
behov dndras efter hand som de vixer upp.
I begreppet habilitering innefattas allt stod,
sasom psykologiskt, medicinskt, pedago-
giskt och socialt. Forskning har visat att for
familjer med barn med funktionshinder &r
det av stor vikt att de har tillgang till olika
former av stod for att vardagen ska fungera.
Trots att familjerna enligt svensk lag har ratt
till extra stod dr det manga som anser att de
far kimpa for allt de behdver (t.ex. Bernehéll
Claesson & Brodin, 2002).

Med hjilp av ny teknik och anpassade
laromedel ska olika hinder 6verbryggas for
att eleven ska kunna tillgodogdra sig den
undervisning som ges i skolan. Andersson
(2001) menar att skolan misslyckats efter-
som cirka 30 procent av eleverna hatar den
och ungefar lika méanga élskar den. Om det
ska finnas en skola for alla borde mer &n en
tredjedel uppleva den som meningsfull. Sko-
lan visar inte alltid forstaelse for avvikelser
1 beteende och utseende vilket gor att barn
som t.ex. dr fysiskt eller sprékligt avvikande
kan uppleva svarigheter under skoltiden.
Barn med fysiska funktionshinder forlorar
ofta sjélvkénsla och lust till prestation. Bade
inom skolan och i 6vriga samhdllet finns for-
domar och negativa attityder till olika former
av funktionshinder vilket paverkar hur bar-
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nen blir bemdétta. For att en elev ska kunna
gOra ett bra studieresultat méste den sociala
miljon vara god och de maste bli bemdtta pd
ett respektfullt stt.

Alla ménniskor ar unika och har en egen
identitet, egna erfarenheter och behov. Da
varje person dr unik och speciell 4r det svart
att med sikerhet veta vilka konsekvenserna
dr av en persons handlande eftersom det
styrs 1 hog grad av tidigare erfarenheter.
Manniskan lever i sin historia och paverkas
av bade det forflutna och det framtida. Det
dr under uppvéxttiden som vi lér oss att koda
och tolka verkligheten. Eftersom vi definie-
rar situationer pa olika sdtt dr det svért att
forutséiga vad en person kommer att gora i en
viss situation. En ménniskas beteende blir en
produkt av hennes historia och alla hennes
upplevelser.

Goffman (1972) menar att en ménniskas
sociala liv paverkas av de normer i samhél-
let som séger hur en “normal” ménniska ska
vara och att personer som inte kan leva upp
till det stimplas som avvikare eller att de har
ett stigma. Stigma definierar Goffman som
den situation som drabbar en individ som av
ndgon anledning inte kan vinna fullt socialt
erkdnnande. Nér vi triffar en person for for-
sta gdngen sa skapar vi en bild av hur den
personen fungerar och vilka karaktirsdrag
han/hon har. Om vi da upptidcker en egen-
skap som inte dverensstimmer med normer-
na kan personen fran att vara en helt vanlig
minniska reduceras till en utstdtt person.

Dahlberg, Moss och Pence (2001) refere-
rar till Lather som skriver ”...vi lever i en
viv av mangfaldiga framtridelseformer av
klass, ras, kon, sprak, och sociala relationer;
inneborderna varierar t.o.m. inom en och
samma individ. Jagidentiteten konstrueras
och omkonstrueras genom relationer, dess
grinser omritas och omforhandlas oupp-
horligen” (s 88). Vi maste ta alla olikheter
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pa fullt allvar och se dem som mojligheter
istdllet for hot. Vi bestér ju alla av ett antal
sub-individer som dr paverkade av diverse
motiv och drivkrafter. Ménniskor &r sociala
varelser och har behov av personliga mdten
med andra ménniskor.

Brodin och Fasth genomforde 1999 en
studie som vinde sig till ungdomar mellan
16 — 25 ar som dr medlemmar i Unga RBU-
are. Syftet var att belysa olika omraden sé-
som boende, utbildning, fritid, arbete, resor,
habilitering, hjidlpmedel, stod- och service
samt ekonomi ur ungdomarnas perspektiv.
Studien genomfordes som en enkdtunder-
sokning. Resultatet visade att en mangd
olika forbattringar bér genomforas for att
livssituationen for ungdomar med funktions-
hinder och andra funktionsnedsattningar ska
forbattras. Nedanstaende exempel pa viktiga
atgdrder som framkom i studien 4r att:

+ Oka ldrarnas kunskaper om funktionshin-
der

« Oka tillgingligheten i samhillet. T.ex. ut-
omhusmiljoer, byggnader och kollek-
tivtrafik.

» Forbittra tillgdngen till fritidsaktiviteter
som ungdomar med funktionshinder
kan delta i pa lika villkor

* Hoja habiliteringens kvalitet och dka till-
gangen till habilitering for unga vuxna.

Syfte och metod

Syftet med studien var att belysa hur barn
med cerebral pares mellan tio och sjutton ar
upplever sina mojligheter att paverka insat-
ser och behandlingsmetoder som de erhaller
fran olika institutioner samt Oka kunska-
perna om deras unika situation. Det innebar
att intresset fokuserade pa barnens egna upp-
levelser och erfarenheter av habiliteringsar-
bete, skola och fritid. Studien genomférdes
utifrin barns perspektiv pa habilitering,
skola och fritid i motsats till de studier som
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bade jag sjdlv och andra utfort vilka utgétt
frén fordldrars eller personals perspektiv.
Halldén (2002) skiljer mellan begreppen
barns perspektiv och barnperspektiv. Med
barns perspektiv avses ett inifranperspektiv
dér vérlden ses med barnens 6gon och dir
barnen sjédlva ldmnat sitt bidrag till skillnad
mot barnperspektiv som handlar om barnen
och deras virld sett med en vuxens 6gon.
Totalt deltog tretton barn i studien.

Den metod som anvindes var intervjuer
med barnen samt ett kortare samtal med
fordldrarna. De flesta intervjuer har genom-
forts 1 barnens hem. Som grund for inter-
vjuerna anvéndes ett antal fragestillningar
som sedan foljdes upp utifrdn vad barnen
svarat. Intervjuerna spelades in pa band. De
fragestéllningar som belystes var vilket stod
som barnen har fran habiliteringen och hur
de bemots. Om deras upplevelse av skolsi-
tuationen och om de anser att fritiden fung-
erar pa ett tillfredsstdllande sitt. Upplever
barnen att de vuxna lyssnar pa dem och tar
hénsyn till deras erfarenheter, anser de att de
kan delta pa samma villkor som andra, kén-
ner de en gemenskap och upplever att de ar
delaktiga var andra fragor som togs upp.

Att ta del av barns vérld och upplevelser ar
spannande och intressant och kan bli ett bra
komplement till vad vuxna tror och tycker.
Barns asikter dr dven viktiga att framfora.
Det dr ju inte sdkert att det dr precis s som
vi vuxna tror att barnen upplever och tinker.
Varje enskilt barn dr unikt och sa dven deras
uppvaxtvillkor. Det &r inte enbart medfodda
forutséttningar som styr deras utveckling
utan ocksa kulturella och sociala samman-
hang.

Det ér en annorlunda situation att inter-
vjua barn jamfort med att intervjua vuxna.
Darfor maste de riktlinjer som finns om hur
barn bor intervjuas vara bade flexibla och
anpassningsbara till det enskilda barnet och
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dennes formaga att beritta. Gott om tid for
att bygga upp ett fortroende mellan forskare
och respondent dr ett maste for att fa ett bra
resultat samt att anvinda ett sprak som barn
forstar.

Resultat

Under intervjuerna visade det sig klart att
de yngre barnen hade svart att forsta vissa
fragor och ddrmed ocksé att besvara dem. I
forsta hand hédnvisade de till ndgon av for-
dldrarna eller ocksa forsokte de att besvara
fragan. Aven en del begrepp som paverka
och respekt var for en del barn svart att for-
std. Vad som var hjdlpmedel stdllde ocksa till
problem for ndgra av barnen.

Barns uppfattning av habiliteringen

De personer barnen triaffar mest pa habili-
teringen ar sjukgymnast och ldkare. Barnen
tycker att personalen lyssnar till dem men
tror inte att de kan paverka sa mycket och de
anser att det dr fordldrarna som tillsammans
med habiliteringspersonalen bestimmer vad
som ska goras. “Personalen lyssnar till mig
men de brukar mest prata med mamma”,
sdger ett barn. De flesta barnen dr ndjda med
det stod de far frén habiliteringen och tycker
att den traning de far dr rolig. Aktiviteter och
resor som anordnas i habiliteringens regi,
bade dagsresor och lingre resor, dr mycket
omtyckta av barnen. Ett barn vill inte uttala
sig om eftersom han/hon har sé lite kontakt
med habiliteringen.

Det forekommer dven ett missndje hos
tvd barn med hur habiliteringen fungerar.
Det 16fte om tdta hembesdk av sjukgymnast,
som ett av barnen fatt, fungerar inte i verk-
ligheten och dérav blir trdningen eftersatt,
menar barnet. Barnet har sjélv inte patalat
sitt missndje, men tror att fordldrarna gjort
det. Det andra barnet tycker att habilite-
ringen inte bryr sig om hur han/hon har det
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eller vilka 6nskemal han/hon har. "De frd-
gar mig inte sa mycket om hur jag vill ha det
och det finns ingen gemenskap ddr”, siger
barnet. Ett annat barn uttrycker det si hir:
“Jag tycker kontakten med habiliteringen dr
rdtt sa bra men jag behéver mer hjilp med
talet”.

Nir det géiller hjdlpmedel har de yngre
barnen svart att sérskilja vad som &r hjélp-
medel. De dldre barnen som behdver olika
hjélpmedel tycker att det fungerar bra och att
de far tillgang till det de behover.

Kommentarer fran féraldrar

Fordldrarna dr delade i tvd ldger; ena grup-
pen dr mycket nojd med habiliteringen och
anser att barnet far det stod de &r i behov av.
Den andra gruppen uttalar ett missndje. Det
fordldrarna dr mest missndjda med &r att bar-
net far mindre stdd &n vad de anser att han/
hon &r i behov av. Annat som framkommer
dr att flera fordldrar tycker att de far ha for
stort ansvar for barnens tridning och onskar
att habiliteringen kunde vara mer behjdlplig
med det. Fordldrarna anser att de har tillgdng
till de hjdlpmedel som behdvs och dr nojda
med hur det fungerar.

Sammanfattning: Hir anser de flesta
barnen att det stdd de far fran habiliteringen
ar tillrdckligt medan fordldrarna anser att
barnen &r i behov av mer trdning dn de har
tillgang till. Barnen tror inte att de kan pa-
verka i kontakten med habiliteringen medan
fordldrarna anser att de kan det. Tva barn
uttalar en besvikelse och ett missndje med
habiliteringen.

Barns upplevelse av skolan

Lérarna dr bra och lyssnar till dem och de
flesta av barnen &r ndjda med hur det fung-
erar i skolan. Flera av barnen &r i behov av
extra hjdlp i1 skolan. Fyra barn hade assis-
tentstdd under skoltid. Ett par elever gick
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till specialldrare varje vecka och ytterligare
ndgra gjorde det fast de egentligen inte var i
behov av det. Speciellt var det barn i storre
klasser som tyckte att det var stokigt i klass-
rummet och dérfor valde att arbeta enskilt.
De flesta av barnen kunde delta i skolgym-
nastiken om de fick gora det pa sina villkor.
Ovriga elever hade nagon form av aktivitet
tillsammans med sina assistenter.

Ett par av barnen patalar att de pa grund
av sin cp-skada har svart att delta i de lekar
som forekommer pa rasterna i skolan. Om
de ska kunna delta i leken maste den vara
pd deras villkor och sd fungerar det inte i
skolan, berittar de. Ett barn beréttar att om
han/hon behover ga pé toaletten pa rasten sé
blir det ingen tid &ver till att ga ut.

De flesta av barnen ansag att kamratkon-
takterna i skolan fungerade bra trots att flera
av dem alltid var ensamma under rasterna.

”Pd rasterna brukar jag inte géra sda mycket

utan jag vintar pd att fa ga in igen”, siger
ett barn. Det var endast tva barn som klart
uttryckte svarigheter med Ovriga kamrater.
"Det dr inte sd bra med kamraterna i skolan
for de sdiger dumma saker till mig”, som ett
barn uttryckte det. Sammanfattningsvis an-
sag barnen att det fungerade bra i skolan och
att ldrarna lyssnar till dem. Kamratkontak-
terna var bra och de kénner sig respekterade
och delaktiga.

Kommentarer fran féraldrar

Knappt hilften av fordldrarna dr néjda med
skolan och tycker att deras barn blir respek-
terade och att de kan paverka. En forédlder
tycker att skolpersonalen dr lyhord och lyss-
nar till dem. Ovrigt som forildrar tar upp
som problem ér t.ex.: for stora klasser och
stimmig miljo, barnen trivs inte i skolan, for
hoga krav pa barnen. De flesta fordldrarna
anser att kamratkontakterna i skolan ar ett
problem. Det kan yttra sig allt fran att bli
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ignorerad till ren mobbning. Flera fordldrar
efterlyser anpassad skolgang for sina barn.

Sammanfattning: Hér anser de flesta bar-
nen att de dr ndjda med hur det fungerar 1
skolan medan manga fordldrar uttalar ett
missndje med densamma. Overvigande del
av barnen anser att de har goda kamratkon-
takter medan fordldrarna tycker att det ar ett
problem.

Barns uppfattning om fritiden

De fritidssysselsdttningar som barnen é&r
intresserade av och deltar i &r bl.a. ridning,
segling, fotboll, musik, dataspel och gitarr-
spel. Ett av barnen vars intresse édr fotboll
beréttade: “"Om jag stdr i mal ndr vi spelar
fotboll sa mdrks det inte att jag har svart att
springa”. Flera av barnen ér tillsammans
med Ovriga familjen medlemmar i nagon
handikapporganisation och deltar i manga
av de aktiviteter som anordnas dédrigenom.
De flesta barnen dr ndjda med hur fritiden
fungerar och alla utévar nadgon form av ak-
tivitet, antingen i grupp eller enskilt. For ett
av barnen ir det for langa avsténd till kamra-
terna vilket han/hon beklagar medan Gvriga
berdttar om kamratkontakter och diverse
aktiviteter som de gor med Ovriga familjen.
Maénga av barnens fritidssysselsittningar
utovas under helgerna eftersom det under
veckan gar mycket tid till 1dx14sning.

Ett barn berittar att familjen soker efter
en simklubb dir barn med funktionshinder
tranar och/eller tavlar. Barnet tycker mycket
om att simma men idag har hon/han ald-
rig mojlighet att vinna i de tdvlingar som
anordnas. Darfor tror han/hon att det blir
storre mdjlighet att delta pa lika villkor om
dven de Ovriga deltagarna har ndgon form av
funktionshinder.
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Foraldrars kommentarer om fritiden
Halften av fordldrarna tycker att fritiden
fungerar bra och att deras barn har kam-
rater att umgds med. Manga av barnen &r
sportintresserade och foljer sportprogram
pd TV samt besoker olika evenemang. Vi
har varit fritiden. Om fritiden blir bra eller
inte beror pd vad vi fordldrar gér den till”,
sdger en fordlder. De barn som inte har nagra
kamrater att umgas med pa fritiden dgnar sig
mycket at datorspel och TV-tittande. En
mamma beréttar hennes barns kamrater
sjunker i dlder for varje ar eftersom det blir
svarare ju dldre barnet blir att delta pa lika
villkor med jdmnériga kamrater. En fordlder
berittar att familjen maste alltid dela pa sig
eftersom barnet med funktionshinder inte
orkar eller kan delta sa mycket. Den andra
fordldern dgnar sig at dvriga barn i familjen.
En konsekvens av detta blir att fordldrarna
ofta kénner sig otillrdckliga.
Sammanfattning: Barnen dr nojda med sin
fritid medan lika manga fordldrar som anser
att deras barns fritid fungerar tillfredsstil-
lande lika ménga anser att den inte gor det.

Ovrigt
Flera av barnen berittar att de mar bra och
att de kénner sig respekterade av barn och
vuxna i deras nérhet, t.ex. larare och kamra-
ter, och att de kan paverka i det de vill. "Det
dr ingen som bryr sig om att jag har en CP-
skada”, sdger ett barn. De barn som patalar
svarigheter med kamrater tycker dnda att det
fungerar bra. Alla barnen har framtidsvisio-
ner och en vision for de allra flesta var att
flytta hemifran och std pd egna ben. Yrken
som de var intresserade av var bl.a. polis,
sjukskdterska, ldkare, fotbollsproffs, kock.
"Som fordlder till ett barn med funktions-
hinder kdnner man sig ensam och barnet
har inte sa manga kamrater”, uttryckte en
forilder. Onskemal fanns om kontaktnit
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som kunde utgd frdn habiliteringen dér
bdde fordldrar och barn fick tillfdlle att lara
kédnna varandra. Barnen kunde da ocksd
fa mojlighet att trdffa andra med liknande
problematik. Nagon fordlder berittade att
de ansokningar om assistans och vardbidrag
som maste goras: "Att géra ansokningar om
bidrag dr bdde jobbigt och ledsamt eftersom
det enda som ska skrivas om dr vad barnet
inte kan. Vi vill ju precis som alla andra for-
dldrar berdtta om vad just vdrt barn dr duk-
tig pa”. En forélder efterlyser en “’spindel
i nétet” inom kommunen som fordldrarna
kunde vinda sig till vid behov och fa hjdlp
med olika saker. Fordldern tycker att de
idag far ldgga mycket tid till att ringa olika
myndighetspersoner som dessutom ofta inte
ar tillgdngliga. Det dr svart att samtidigt vara
en yrkesarbetande fordlder. “De personer
som arbetar fram lagar och forordningar
har ingen aning om den verklighet som
foreligger for familjer med barn med funk-
tionshinder ’, menar en mamma.

Barnens uppfattning i studien (Bernehall
Claesson, 2003) skiljer sig i méanga avse-
enden fran vad fordldrarna tycker. Orsaken
till det kan tolkas pa flera siitt. Ar det sa att
barnen forsokt att fora fram sin egen uppfatt-
ning men upptickt att ingen lyssnar till dem
och darfor gett upp. Eller kan det vara sé att
fordldrarna tror att de vet vad barnen tycker
och brukar svara for dem. Ett annat alterna-
tiv kan vara att barnen inte blir tillfragade
sa ofta om vad de sjélva tycker och dérfor
kénner en osédkerhet infor att ta stdllning till
olika saker. Varfor dr t.ex. barnen sa ndjda
med skolan men inte fordldrarna ndr det
géller kamratkontakter? Kan det vara sa att
barnen lagger skuld pé sig for att inte ha sd
maénga kamrater eller att de skdms for det?
Det kan ocksd vara sa att det inte dr nagot
problem for barnen utan problemet ligger
hos fordldrarna.
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Diskussion

Resultatet fran intervjuerna med barnen
visar att de flesta dr ndjda och tycker det
mesta fungerar bra. Det tycker ddremot inte
fordldrarna i samma utstrickning. Orsakerna
till det kan bero pa flera saker, t.ex. att de
problem som en del familjer har t.ex. med
myndigheter stannar mellan de vuxna.

Det ér graden av rorelsehinder som &r av-
gorande for hur stora konsekvenser det blir
for barnet. De barn som inte kan forflytta
sig som Ovriga barn blir latt utanfor leken.
Brodin (1991) skriver att personer med
funktionshinder for det mesta dr den svagare
samspelspartnern vilket beror pa att de of-
tast behover mera tid pa sig for att uttrycka
sig och ta sin tur. Det innebér dven att den
sociala traning som fas genom att leka med
andra barn uteblir. Den som inte kan delta i
leken blir heller inte efterfragad. Hos barn
med cerebral pares dr det heller inte ovanligt
med talsvarigheter vilket kan resultera i att
barnet uppfattas av andra som att de heller
inte forstar sd bra och ddrmed beméts de an-
norlunda av omgivningen.

Benhabib (1992) skriver att varje individ
har en egen identitet och historia. Det &r
genom den kommunikativa interaktionen
med andra som vi utvecklar ett jag och att
de grupper vi tillhor skapar vilka slags indi-
vider vi blir. Benhabib skriver att alla ér lika
mycket virda och att alla kan férvinta sig
att bli bemotta pa ett sadant sitt att de kédn-
ner sig respekterade. Nagra av de barn jag
trdffade hade inga kamrater i sin egen alder.
Benhabib (ibid) refererar till Habermas som
menar att det dr i gemenskapen och samva-
ron med andra ménniskor vi formas till de
individer vi dr. Att inte ha ndgon kamrat pa-
verkar sannolikt sjdlvbilden hos barnet.
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Habiliteringen

De flesta barnen dar ndjda med habiliteringen
och det stod de far ddrifran. Det framkom
ocksa att ju édldre barnen blev desto glesare
besok pa habiliteringen blev det. Forédldrar
menade att olika behandlingsinsatser mins-
kade eller till och med kunde upphéra nér
barnen borjade skolan. Ménga anser att de-
ras barn dr i behov av trdning i mycket storre
omfattning dn vad som finns att tillga. Enligt
Bille och Olow (1999) ér detta en medvetet
fran habiliteringen eftersom det dr viktigt
med tidiga insatser. Det framkom ocksa,
liksom i tidigare studier (Bernehdll Claes-
son, Paulin & Brodin, 1999; Lirka Paulin,
Bernehill Claesson & Brodin, 2000) att flera
fordldrar anser att de maste ta ett for stort
ansvar for den trining deras barn dr i behov
av. De tycker att det dr svart att fa tiden att
rdcka till och dessutom leder det ibland till
konflikter mellan barn och fordldrar som de
helst vill undvika.

Barnen berdttar om de aktiviteter som
habiliteringen och exempelvis Rorelsehind-
rade Barn och Ungdomar, RBU, anordnar
och att de uppskattas mycket. Dessa aktivi-
teter dr allt frdn matlagningskurser till 1dger-
vistelser. Det mest vanliga idag &r att barn
med rorelsehinder integreras i den vanliga
skolan och det &r inte ovanligt att barnet blir
det enda med funktionshinder. Orsaken till
att habiliteringens och RBU:s aktiviteter ir
sa omtyckta kan bero pa att ddar kan barnen
delta pa sina villkor och de kan identifiera
sig med andra deltagare. Forstaelsen for var-
andras svarigheter finns utan att de behover
forklara sig. Flera studier (t.ex. Lind, 2003)
har visat pd fordldrarnas behov av att tréiffa
andra familjer i liknande situation och det ar
sékerligen pa samma vis med barnen.
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Skolan

De barn som deltog i intervjuerna var till en
borjan helt néjda med hur det fungerar i sko-
lan och tycker att ldrarna lyssnar till dem. De
ansag dven att kamratkontakterna fungerade
bra forutom att det ibland férekom ”dumma
kommentarer”. Det var kamratkontakterna
som sedan visade sig vara ett problem och
att manga av barnen var helt ensamma i sko-
lan De barn som hade en assistent i skolan
upplevde inte samma isolering, de hade sill-
skap dven om det inte var av en kamrat. Det
ar kénsligt att tala om att man inte har nagra
kamrater och de flesta barnen menade ocksé
att det inte var nagot problem, vilket ddre-
mot fordldrarna ansdg. Enligt Raundalen
och Raundalen (1979) ér skolan en mycket
otrygg miljé dir speciellt de yngre barnen
upplever hot och misshandel, bade psykisk
och fysisk. I nimnda studie var nistan half-
ten av de barn som gick forsta aret i skolan
ridda, skrimda och hotade och var ibland
utsatta for fysiska dvergrepp.

Goffman (1972) menar att de som inte kan
leva upp till de normer och vérderingar som
finns i den grupp de tillhor, t.ex. skolklassen,
far istdllet forvintningar pa sig att leva upp
till roller som har 1&g status i gruppen. Har
har férmagan att kunna leka en stor roll. Ge-
nom att vara kreativ och aktiv blir man en
efterfragad kamrat medan isoleringen &kar
for den som inte efterfragas.

Nagra av barnen berittade att de ibland
gick ifran den stora klassen for att kunna ar-
beta ostort. De upplevde att det var svart att
koncentrerar sig pa olika uppgifter. Nagra av
barnen fick ocksad specialundervisning vil-
ket de upplevde positivt. Det var flera barn
i klasserna som var i behov av samma stod
och inget som var utmirkande for den grupp
jag intervjuat. Flera fordldrar patalade ett
missndje med skolan, t.ex. att den fysiska
miljon inte var anpassad for ett barn som
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anvander rullstol, att kamratkontakterna ofta
var ett stort problem, att kraven pa barnen
upplevdes for hoga och att fordldrarna efter-
lyste anpassad skolgéng. Nagon forilder be-
rittar att det kdnns som om deras barn bara
dr ett problem for skolpersonalen, vilket inte
dr acceptabelt.

Liknande problematik framkom i Brodin
och Fasths studie (1999) dir ett antal ung-
domar anser att stodet fran lararna inte var
tillrackligt under deras skolgéng. Lérarna
stdllde antingen for hoga eller for 14ga krav
pa dem och mobbningen i klassen atgér-
dades inte. Det dr av stor vikt att ldrarna
och annan skolpersonal har kunskap om
olika funktionshinder for att kunna anpassa
skolsituationen for dessa barn s att de kan
tillgodogodra sig undervisningen pa ett bra
sitt. [ en studie dér barn fran arskurs sju och
uppat deltog (Andersson, 2002) framkom att
endast en tredjedel av eleverna upplevde att
lararna brydde sig om dem.

Fritiden

Barnen dr ndjda med hur fritiden fungerar.
Olika handikappforeningar och habilitering-
en har en stor funktion att fylla f6r barn med
funktionshinder. Att de aktiviteter som an-
ordnas i deras regi dr sé populdra kan sikert
forklaras med att dir kan barnen vara “en i
ginget” samt att barnen kan fa mdjlighet att
identifiera sig med andra barn med liknande
svarigheter. Det dr ocksa viktigt att barnen
far tréffa vuxna personer med funktionshin-
der. Det kan ge dem en framtidstro att se en
person med en problematik som paminner
om deras egen men som klarar sig bra.

Det foréldrar tar upp som svarigheter
med fritiden &r bristande tillgénglighet och
kamratkontakter. Detta pratade inte barnen
om pd samma vis. Kanske dr det sa att de
accepterar saker pa ett annat sitt dn vad
fordldrarna gor. Kan de inte aka till badhuset
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for dér finns ingen hiss sé blir detta enbart ett
konstaterande, inte ett problem.

Sammanfattning och slutsatser

* Barnen tror inte de kan paverka sa mycket
i kontakten med habiliteringen men
tycker att personalen lyssnar till dem.
Forildrarna anser ddremot att barnen
kan paverka.

* En 6vervigande del av barnen, férutom
tva, ar ndjda med kontakten med habi-
literingen medan flera fordldrar patalar
ett missndje med densamma, fraimst da
foréldrar till yngre barn

* Manga fordldrar anser att deras barn &r i
behov av mer trining 4n de idag kan fa.
Fordldrar vill vara fordldrar, inte sjuk-
gymnaster

* De flesta barnen dr ndjda med sin skolsi-
tuation och tycker att de blir respekte-
rade av bade lirare och kamrater. Anda
framkommer det att ménga av barnen ar
ensamma 1 skolan utan kamratkontak-
ter. Ménga foréldrar anser att det dr for
stora krav pa deras barn i skolan samt
att kamratkontakter dr ett stort problem
for manga.

* Barnen tycker att deras fritid fungerar bra
medan ungefar hilften av fordldrarna
anser att det dr problem, t.ex. att bar-
nen inte kan delta pa lika villkor, att fa-
miljernas fritid blir splittrad for att det
inte gar att genomfora olika aktiviteter
tillsammans pa grund av barnets funk-
tionshinder

» Habiliteringens fritidsaktiviteter sadsom
lagervistelser och dagsresor dr mycket
uppskattade av de barn och ungdomar
som deltagit i dem

Begrepp som framkom fran fordldrar
under intervjuerna och som manga hade
6nskemal om var:
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- Anpassad skolgdng, att barnen och ungdo-
marna i forsta hand ska ldra sig grund-
dgmnenai skolan

- Kontaktndit, att triffa andra familjer som
har barn/ungdomar med liknande sva-
righeter och att barnen far en storre
vanskapskrets

- Spindel i ndtet, en person som hjilpa fa-
miljerna med olika saker som att t.ex.
ordna med remisser och kontakta olika
ldkare. En person som haller i alla de
saker som familjen behdver hjdlp med
av alla habiliteringens experter.

Efter att jag trédffat dessa barn som deltagit
i studien vill jag séga att hos de flesta finns
en inneboende kraft och lust till utveckling.
Vi som dr runt omkring maste hjilpas at att
arbeta mot mobbing och den rddsla som
finns for det annorlunda genom att informera
om funktionshinder. Den som vet orsaken
till varfor nagot dr annorlunda brukar inte
tycka att det dr sd mirkviardigt. Jag tycker
vi ska fokusera pa hur vi kan stodja dessa
barn s att de kan ha kvar sin positivism och
livsglddje. Att duga som vi dr och visa att vi
ar kompetenta vill vi alla, oavsett om vi har
ett funktionshinder eller ej.
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