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FORORD

Den hir boken ir resultatet av ett Arvsfondsprojekt som genomfoérts i samarbete

mellan Féreningen JAG och forskarna Jenny Wilder och Anna Karin Axelsson, vid

Hogskolan 1 Jonképing. Projektet har pagatt hésten 2010 till hésten 2013.

Féreningarna FUB och RBU har hela tiden varit stddjande parter. Nationellt

komptenscentrum anhériga (Nka) har kommit in i som stédjande part under sista dret.
I projektet har manga familjer varit delaktiga och berittat om sina erfarenheter.

108 forildrar och personliga assistenter har deltagit nira och aktivt, och ytterligare

ca 300 fordldrar och personliga assistenter har haft personlig kontakt med projektet

pé olika vis. Vi dr mycket tacksamma f6r de erfarenheter av goda och svéra stunder

som ni delat med er av! Tack ocksé f6r den tid och energi som ni har gett till projektet.

Denna bok bygger pa det ni delat med er av och var férhoppning ér att den ska bli till

nytta f6r andra familjer och personliga assistenter som arbetar tillsammans med barn

och ungdomar.

Vicker boken nagra tankar? Har du ndgra andra tips och idéer som du vill dela med
dig av? Vilkommen att kontakta Jenny Wilder, huvudforfattare till boken, pa e-post
Jenny.wilder@madh.se eller ndgon av JAGs radgivate pa e-post kooperative{@)jag.se

Har du ont om tid och vill ha konkreta tips direkt — borja pa del 2!
Vill du ha f6rdjupning till tipsen — lds dven del 1!
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INLEDNING

Kapitel 1

En undersokning av barns delaktighet

Vardagar ar fulla av maltider, tandborstning, stadning, skola, utflykter och kanske aven
nagra gaster ibland. | alla dessa situationer sker ett samspel mellan barn, féralder och
den personliga assistenten. Det ar moten som ar viktiga for att barn ska utvecklas och
ma bra. Alla blir vi till, vixer och utvecklas i métet med varandra. Vi blir inte varandras
kopior, vi fortsatter alltid att vara original men vi behover varandra och varandras olikhet
for att utvecklas vidare. Det galler for barn och det galler for vuxna. Barn som har om-
fattande funktionsnedsattningar ar huvudpersoner i den har boken sa vi vill paminna om
att detta galler dem ocksa, alla ar vi manniskor forst och framst! Sen har vi vara olika
problembilder och funktionsnedsattningar som kan se mycket olika ut, och skapa olika
maojligheter och svarigheter i var vardag.

1dén till projektet Barns delaktighet i familjeaktiviteter kom ur tidigare forskningsarbete som Jenny
Wilder gjort och som handlade om kommunikation och samspel hos barn som har intellektuella
och fysiska funktionsnedsittningar samt om hur barnens och familjens vardagssituation sag ut.
Familjerna och barnen som deltog i de studierna bidrog med ny kunskap om hur samspel mellan
barnen och deras nirmaste familj 4r en glidje och en grund f6r barnens lirande och utveckling.
Samtidigt berittade de om hur svart det var att fa ithop vardagen. Man upplever ofta att det dr svért
att fa alla familjemedlemmars behov och intressen tillgodosedda, samtidigt som man ska anpassa
sig till samhillet i stort. Ur detta sprang nya tankar och fridgor om pa vilket sitt samhallets stéd och
insatser dr en resurs for familjer med barn som har omfattande funktionsnedséttningar.



Tillsammans med Cecilia Blanck, verksamhetsansvarig pa JAG, och Mats Granlund, professor
i handikappvetenskap, mejslades en projektidé fram om att underséka hur barns delaktighet kan
underlittas med hjilp av insatsen personlig assistans. Foreningen JAG och Stiftelsen hogskolan i
Jonkoping skickade en projektansékan till Allmidnna Arvsfonden och i mars 2010 fick vi besked att
de ville finansiera projektet under satsningen Fordel barn!. Varje projekt som Arvsfonden stodjer
fir en projekthemsida pa Arvsfondens server och dir finns arkiverat via blogginlidge flddet som
sedan pégick under de tre dr som féljt. (G4 in pd www.arvsfondsprojekten.se och sék pa Projekt om
du vill ldsa mer)

Projektet ”Barns delaktighet i familjeaktiviteter” har handlat om hur barn, i projektet definierat
0-20 4r, med intellektuella och fysiska funktionsnedsittningar kan bli mer delaktiga i sitt liv och i sin
familjs liv. De flesta barn och ungdomar som har omfattande funktionsnedsittningar har personlig
assistans och vi har velat samla kunskap om hur personlig assistans kan underldtta barns delaktighet
i familjens aktiviteter. Fragor som projektet har arbetat med r:

¢ Vilka familjeaktiviteter 4r barn och ungdomar som har omfattande funktionsnedsittningar
delaktiga i?

¢ Hur ser deras faktiska delaktighet 1 familjeaktiviteter ut? Vilken é4r den personliga
assistentens roll?

¢ Hur kan man underlitta f6r barn och ungdomar som har omfattande
funktionsnedsittningar att bli mer delaktiga i familjeaktiviteter?

¢ Hur kan man utveckla den personliga assistansen for att underlitta f6r barnen och
ungdomarna att 6ka sin delaktighet i familjeaktiviteter?

Med familjeaktiviteter menar vi i den hér boken att flera medlemmar i en familj deltar och upplever
en hindelse eller aktivitet tillsammans. Det sker oftast i vardagen och att kalla det f6r ”’familjeaktivi-
teter” dr att sitta e ord pa det vardagliga som vi gor tillsammans i familjen.



Med var logotype vill vi f6rmedla att barn som har funktions-

[
-~ &
nedsittningar dr jimlika alla andra som deltar. Vi tinker oss att ﬁ &H‘
sammanhanget fOr bilden dr en familj i aktivitet och att barnet som Delakighet | Farijeakiviteter
har funktionsnedsittningar i mitten av bilden kdnner sig delaktigt.

I projektets referensgrupp har ingatt:

Eva Borgstrdm, ombudsman f6r FUB

Hans Erik Frolander, psykolog vid SPSM, doktorand vid Institutet f6r handikappvetenskap,
Orebro universitet

Per-Olof Hedvall, fil dr, Lunds universitet, projektledare f6r arvsfondprojektet SID

Ragna Kihlstrém, LSS-handliggare vid Uppsala Lins Landsting

Eva-Lena Soderlund, chef foér Infoteket om funktionshinder vid habiliteringen 1 Uppsala lins
landsting och representant f6r RBU

Pia Odman, professor, Linkopings universitet

Projektets olika delar

For att dokumentera forildrars och personliga assistenters berittelser satte vi ithop ett fraigeformulir
som skickades till 300 familjer genom féreningarna JAG, FUB och RBU. Vi fick in 60 svar som vi
sedan anvint. Frageformuliret handlade om vilka familjeaktiviteter som fanns, vilka i familjen som
var med i de aktiviteterna, hur stort barnets engagemang var i aktiviteterna och hur mycket assistans
barnet behdvde f6r att kunna delta. Det fanns ocksa bakgrundsfrigor om barnets alder och person-
lighet, om assistans och om familjen i 6vrigt.

Direfter tog vi direktkontakt med férildrar och personliga assistenter till elva familjer som hade
tackat ja till att bli kontaktade vidare dé de fyllde i frageformuliret. Sammanlagt intervjuade vi 20
personer for att fi en djupare forstdelse £6r hur forildrar och personliga assistenter gjorde i varda-
gen for att underlitta for barnen och ungdomarna att vara delaktiga. Intervjuerna var ca en timme
linga och gjordes i hemmiljé med de flesta f6rildrarna och per telefon med de personliga assisten-

terna.



Som ett tredje steg triffade vi férildrar och personliga assistenter tillsammans i grupp. Det blev
fyra heldagstriffar; tre triffar i JAGs lokaler i Stockholm och en triff i FUBs lokaler i G6teborg. De
fyra triffarna samlade totalt 26 forildrar och personliga assistenter och, till var glidje, en ungdom
som kunde bidra med sitt perspektiv.

Svaren pd frageformuliren har vi analyserat for att kunna se generella tendenser i hur barnens
delaktighet i familjeaktiviteter ser ut. Intervjuer och samtal med forildrar och personliga assistenter
har spelats in och skrivits ut sd att vi har kunnat ldsa och analysera dem flera ginger. Vi har hittat
likheter, dterkommande berittelser och specifika berittelser. Samtalen och intervjuerna har gett en
térdjupad bild medan frigeformuliren har gett mojlighet att £ en bild 6ver en storre grupp.

Vi har berittat om resultaten pé olika konferenser i Sverige och utomlands och vid f6reldsning-
ar f6r olika yrkeskategorier, t ex specialpedagoger, sjukgymnaster och speciallidrare. Resultaten far
ocksa spridning genom denna bok och genom att vi fortsitter att beritta pa konferenser och i
foreldsningar. Eftersom vi dr forskare har vi ocksa skrivit vetenskapliga artiklar som publicerats i
internationella forskningstidskrifter. I referenslistan star det mer om artiklarna med information
om titel, tidskrift och 4r. Vill du veta mer om forskningsdelen kan du ocksa titta pa hemsidan f6r
forskarmiljén CHILD http://hj.se/forskning/forskningsmiljoer/child.html. Bade Jenny Wilder och
Anna Karin Axelsson dr medlemmar i forskarmiljon CHILD som samlar en bredd av forskning om
barn i behov av sdrskilt stod.

Alla deltagare har fatt information om alla delar i projektet och har frivilligt delat med sig av sina
erfarenheter. Det som sagts har behandlats konfidentiellt och vi har varit noga med att inte limna ut
namn eller annat som kan gora att man kan hirleda till specifika personer. Nir det giller reportagen
om familjerna som finns med i denna bok si dr dessa gjorda med férildrarnas fulla medgivande om
publicering, Det finns citat genomgiende i boken och namnen i dem 4r fingerade.

Familjer och assistans

Den grupp, vars erfarenheter vi velat samla och fora vidare genom det hir projektet, dr familjer
dir ett eller flera barn bade har intellektuella och fysiska funktionsnedsittningar. Denna grupp ér
heterogen, det vill sidga full av olikheter.



>> | SS-insatsen personlig assistans 6kar méjligheten for barn och ungdomar som

har omfattande funktionsnedséttningar att vara delaktiga i sina livssituationer

Den ir spridd 6ver landet och relativt liten. Just kombinationen intellektuella och fysiska funk-
tionsnedsittningar dr det som utgor likheten hos barnen men det dr ocksé det enda. Barnen har sin
egen personlighet, likasd férildrarna. Familjesammansittningen ser olika ut och relationerna i famil-
jen likasa. Barnens funktionsnedsittningar visar sig pa olika sitt och forildrar och syskon har olika
sdtt att hantera det, och att vara i Gvrigt. Mitt 1 allt olikt upplever ofta férdldrar att det dr svart att
fa vardagen att gd ihop f6r hela familjen. Manga forildrar kinner att de skulle vilja veta hur andra i
liknande situation har det, for att fa bekriftelse pé att de inte dr de enda, men ocksé {or att fd idéer
om hur man kan géra pd andra sitt.

LSS-insatsen personlig assistans Skar méjligheten f6r barn och ungdomar som har omfattande
funktionsnedsittningar att vara delaktiga i sina livssituationer. Det samhillet uttalat i samband med
LSS-lagstiftningen ér att alla manniskor ska ha ritt till ”goda levnadsvillkor” och med personlig
assistans ska barnet kunna leva sitt liv med kompisar och intressen, som alla andra.

Minga forildrar till barn som dr berdttigade till personlig assistans arbetar i olika utstrickning
som personliga assistenter till sitt eget barn, oftast i kombination med att barnet har flera andra
personliga assistenter. Det kan vara svart att ha savil férildraroll som assistentroll i relationen till
sitt barn. Ofta har ocksa forildrar en arbetsledande funktion f6r Gvriga assistenter.

Barnperspektivet
De fragor vi har stillt har utgitt fran barnens perspektiv. Vi har fragat om deras delaktighet och hur
de uttrycker sitt engagemang. Vi har frigat hur omgivningen kan gora for att underlitta f6r dem att
vara mer delaktiga. Med barnperspektivet som utgangspunkt har samtalen med férildrar och assis-
tenter kommit nidrmare det konkreta.

Barn som har intellektuella och fysiska funktionsnedsittningar har ofta svérare dn andra att
férmedla sig med sin omgivning; att visa sin vilja och sina intressen. Barnen stdr forildrarna nira



och det ir ofta fordldrarna som vet allra mest om vad deras barn gillar och inte gillar, och om hur
han eller hon visar och berittar det. En Iyhord och intresserad personlig assistent som arbetat ett
tag tillsammans med barnet kinner ocksa vil till barnens sitt att kommunicera och barnets glidje-
idmnen och intressen.

I projektet har barnen och ungdomarna fatt géra sin rést hord genom féréldrar och personliga
assistenter. Vi har gjort pa detta sitt delvis for att barnen och ungdomarna ofta har svért att for-
medla sig sjilva sd att andra forstar, men ocksd for att det dr omgivningens ansvar att anpassa sig
och gora livet tillgangligt f6r barnen. Och da giller det ansvar f6r att tillgangligg6ra bade den fysiska
och den sociala miljén.

Delaktighet

Delaktighet betyder att ha del i, vara inblandad, att vara aktivt del i nagonting som sker. Virldshilso-
organisationen (WHO) definierar delaktighet som “en persons engagemang i en livssituation”.

I WHOs klassifikationssystem om funktionstillstind, funktionshinder och hilsa beskrivs hur man
kan forstd ett barns delaktighet genom att f6rs6ka svara pé tre fraigor som vi ocksa utgitt fran i
projektet: Vad kan barnet géra? Vad gér barnet? Vad vill barnet gbra?

"Vardagen bestar av tisdagar”

I familjen strivar vi ofta efter att alla familjemedlemmar ska ma bra och ha det trevligt tillsammans.
Genom hindelser, aktiviteter, omvardnad, rutiner, vila och lek gar vdra dagar framat. Vara liv dr
uppbyggda av vanliga dagar, vardagar. Ibland sdger man att varje dag ir unik, man siger ocksa att
vardagen dr sig ganska lik. Det 4r intressant att tinka sig att i just denna motsats ryms nuet. For att
kunna uppskatta och ta till sig det vardagliga nuet krivs att det finns en ram i vilken nuet finns.

De vardagliga rutinerna fungerar oftast som en ram, man bygger upp dagens stunder runt ru-
tinerna. Bdde ramen och nuet behdver konkretiseras och goras férstdeligt £6r barn och ungdomar
som har omfattande funktionsnedsittningar. Vardagens kommunikationsutmaning]

Det dr i vardagen, i1 de direkta m&tena mellan méinniskor som kdnner varandra, som vi kan ldra
oss mer om andra och om oss sjilva. Det dr i meningsfulla sammanhang som vi kan forsté lite mer
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om hur virlden fungerar och om hur vi kan bete oss i den. Barn som har omfattande funktions-
nedsittningar har ofta extra stora behov av att i hjilp att f6rsta hur omvirlden och det sociala
samspelet fungerar. Detta gor det dn viktigare att de fir upplevelser och vardagssituationer tolkade
for sig av ndgon som kinner dem och deras kommunikationsvigar vil. Oftast handlar det om nira
familjemedlemmar som mamma, pappa, syster, bror eller om en personlig assistent. En forutsatt-
ning fOr att kunna vara delaktig i sin vardag ér att det som sker dr begripligt.

och sen

med Oppna dgon

vara

enkelhet

En enkel dag
strommar i ljus mellan traden
sanker sig talmodigt
genomskinligt

Over gatudammet

Jag bugar mig

for dig

vanliga dag

dag som alla andra
dag att alska

och vara innerligen till i

(Elisabet Hermodsson: Vanlig dag ur Poesi pa vag)

Det salutogena perspektivet

Tillsammans med barnperspektivet har vi valt att anvinda det salutogena perspektivet som utgangs-
punkt i projektet. Det salutogena perspektivet innebir att man tar ett méjligheternas f6rhallnings-
sitt; istillet fOr att se svarigheter sa ser man moijligheter.
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>> Det salutogena perspektivet innebar att man tar ett méjligheternas

férhallningssatt; istallet for att se svarigheter sa ser man majligheter

Begreppet salutogenes myntades av professor Aaron Antonovsky och man kan férdjupa sig
kring det i hans bok ”Hilsans mysterium”. Det salutogena perspektivet fokuserar mer pa vilka fak-
torer som bidrar till och vidmakthéller hilsa 4n vad som orsakar sjukdom. Resurser som t ex socialt
stdd och kunskap dr sociala delar som hjilper till att behalla hilsa. Ett exempel pa hur detta syns 1
samhdllets struktur dr att samhallet har gett mojlighet till personlig assistans for att personer som
har omfattande funktionsnedsittningar ska kunna fi goda levnadsvillkor.

Det finns en teori som handlar om att en persons hilsa kan f6rstas utifrin personens Kinsla Av
Sammanhang (KASAM). KASAM byggs upp av de tre begreppen begriplighet, hanterbarhet och me-
ningsfullber. Nir man kopplar thop dessa med delaktighet hos barn och ungdomar som har omfattan-
de funktionsnedsittningar sitts barnets kinsla av sammanhang i fokus och kan pa det sittet bli till
vigledning f6r barnets anhdriga och personliga assistenter.

¢ Begriplighet — barnet behover att andra tolkar det som hénder, sa att det som sker blir
gripbart och tydligt
¢ Hanterbarhet — barnet kan med hjilp av personlig assistans hantera sin omgivning, med

hjilp av ndgon man kinner att man kan lita pa

¢ Meningsfullhet — méjlighet f6r barnet att finnas i betydelsefulla sammanhang som ar
kidnslomaissigt och socialt meningsfulla f6r barnet

Genom att se barns och ungdomars delaktighet i ljuset av gemenskap med andra skapas mojligheter
att kunna se hur deras engagemang i sin livssituation kan underlittas. I denna bok exemplifieras
detta med citat, tips och idéer frin de familjer som delat med sig av sina erfarenheter.

12



Bokens disposition

Boken bestdr av 14 kapitel fordelade pa tre delar. I boken finns ocksa fem reportage om hur var-
dagen fungerar f6r fem barn som har personlig assistans och deras familjer. Reportagen idr skrivna
av Jessica Linder Jansson, som arbetar pa JAG. Det dr ocksa Jessica som tagit bilderna.

Varije kapitel avslutas med diskussionsfragor som barnets familj och personliga assistenter kan
anvinda for reflektioner tillsammans f6r att utveckla assistansen. Anvinds boken av personliga
assistenter i ett utbildningssammanhang eller liknande ar det viktigt att tystnadsplikten respekteras.
Lat samtalet ligga pd en generell nivéd, prata inte om ett specifikt barn eller det barnets familj. Som
en r6d trad genom projektet gar respekten for den enskildes integritet, 1at den fortsitta vidare ge-
nom de samtal som f6ljer i bokens spit!

Del 1: Barns delaktighet Denna del innehiller en férdjupad beskrivning om teotier och begrepp
som utgdr sammanhangen for barns delaktighet.

Del 2: Att underlatta barns delaktighet Detta ir en konkret del 1 boken som ger exempel pa hur
man kan underlitta for barn att vara delaktiga i vardagen.

Del 3: Férutsattningar och resurser I denna del far ldsaren ytterligare tips om hur man kan fa var-
dagen att fungera med personlig assistans.

Vir 6nskan dr att den hir boken ska vara en paminnelse om den viktiga vardagen! Om alla de tillfal-
len som ni redan har, du och ditt barn. Du och det barn du arbetar tillsammans med. Tillfdllen som
finns ddr fast vi ndstan inte tinker pa dem. Vi vill ocksa bidra till att du upptidcker nya situationer
och samspelsméjligheter som du kanske inte riktigt fatt syn pa dn.

Kom ihdg: det vanliga dr det viktiga for barnet! Som férildrar, familj och ndrmsta omgivning dr
ni en fantastisk tillgang f6r barnet — sa, strick pa er!

13
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Victors personliga assistans
underlattar vardagen

Familjen Abergh bestar av tolvarige Victor, Amanda tio ar, David sex ar, namma Jaana
och pappa Ola. Foraldrarna bor nagra hundra meter ifran varandra pa samma gata strax
utanfor Stockholm. Syskonen bor vaxelvis hos sin mamma och sin pappa.

Vi triffas hemma hos mamma Jaana. Jaana och Ola berittar tillsammans om familjens vardag.
Victor och hans tvd smasyskon bor vixelvis hos forildrarna och de tre syskonen bor alltid till-
sammans. Mamma Jaana berittar att de dr en familj som aldrig gjort nagon grej av att Victor har
funktionsnedsittningar, han har alltid hingt med pa allting frin det han var en liten bebis. Victor var
med till Kina bada giangerna da hans smasyskon skulle himtas.

— I'6r Victors syskon dr det mer som jaha Victor har funktionsnedsittningar och jag dr adopterad
fran Kina, vad spelar det for roll? sdger Jaana.

Att Victor har personlig assistans gor att Jaana och Ola kidnner att de kan vara forildrar till alla
sina barn utan att nigon kommer i klim.

— Den personliga assistansen till Victor underlittar vardagen, siger Jaana. Att det finns nigon dir
som har allt fokus pa honom. Ibland tinker man inte pa att det 4r s, siger Jaana, men oj vad det
mirks om assistenten ir sjuk.

— Att prata med andra férildrar som har barn med funktionsnedsittningar dr nédvindigt, det dr
dir man far de bista tipsen! sdger Jaana.

Nir Victor var bebis var han inlagd pa sjukhus ett halvar. Jaana berittar att sjukhuset till slut
kindes som ett fingelse. 2010 var Victor ocksa pa sjukhus under flera perioder. Dagtid fanns da
alltid en personlig assistent hos Victor férutom férildrarna som turades om att vara dir. Sa fort det
bara var méjligt dkte de hem fran sjukhuset med sin dldste son. Hemma vintade smasyskonen som
ju ocksa behovde sina forildrar.
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— Nir man har barn med funktionsnedsittning dr det enormt viktigt att man som forildrar kan
samarbeta pa ett prestigelost sitt och férska se till barnens bista 1 forsta hand, siger Ola.

Victor dr en kille med gott humor, han ér initiativrik, social och trygg 1 sig sjilv. Han kommunice-
rar med egna tecken och ljud. Han gillar att lyssna pa musik, busa med sin familj och vara utomhus.
Victor har personlig assistans bade i skolan och hemma. Nir Victor kommer hem fran skolan

hjilper den personliga assistenten honom att beritta vad som hint under dagen.

— Bra planering och mycket tilamod behdvs £6r att fa allt att flyta, sdger Ola.

Béda forildrarna hittar pa manga saker med barnen. Ola brukar dka till sommarstillet i Umea
med barnen. Dir blir det mycket fiske och bad. Jaana och barnen gér ofta utflykter i Stockholm.
Victor har drskort pa Junibacken i Stockholm och f6érra sommaren bérjade de gd pa Gréna Lund.

— Det ér jdttebra dér, man kan fa dka tre ganger utan att beh6va gé ur karusellen.

Texct och foto: Jessica Linder Jansson

VICTORS VARDAG MED ASSISTANS

¢ En vanlig vardag bérjar klockan 6. Sen dr det de vanliga
morgonbestyren, frukost, klider, borsta tinderna. Halv atta
kommer Victors assistent. Tio i dtta aker de till skolan med

taxi.

* Victor alskar att 4ka tunnelbana. Efter skolan tar Victor
ibland en extra dktur ndgonstans med sin assistent.

¢ Klockan 20 tar fordldern dir barnen bor 6ver som assistent.
P4 helgerna har Victor ocksé forildrarna som assistenter.
Jaana och Ola har valt att ha det sd f6r att kvillarna och
helgerna ska kinnas mer privata.

¢ Victor fick assistans 2007. Han 4r beviljad 107 timmars
personlig assistans per vecka under skolveckor och 87
timmar under loven.
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DEL 1: BARNS DELAKTIGHET

Kapitel 2

Barnperspektiv

I detta kapitel beskrivs vad barnperspektiv betyder i forhallande till barns perspektiv
och har resoneras ocksa om vad det kan innebara for barn och ungdomar som har om-
fattande funktionsnedsattningar nar omgivningen har ett barnperspektiv.

"lag tycker det dr viktigt att man ser Ella for den bon dr. Och att man ténker lite pa var hon dr dalders-
mdissigt. Sen kan hon kira lite med nytt folk men det ar vl helt sunt tycker jag. Man fir tanka att nu ar
hon 11 ar och hur gor man med en tej i den dldern? Att hon far vara med, och man inte pratar dver huvndet
pd henne, utan att hon dr delaktig. Sen finns det mycket annat viktigt, medicinskt bakom och sa. Just nir
det giller engagemanget, att man ar glad det kriver hon, inte sa, men hon dr vildigt glad sjily.”

(Ellas personliga assistent)

Det hir citatet dr ett exempel pa att ha barnperspektiv. En assistent som ser barnet f6r det barn hon
ir, har en insikt om vikten av delaktighet och att man i samspelet ska métas i det som kidnnetecknar
barnet — glidje!

Barnperspektiv handlar om att rikta vuxnas uppmirksamhet pa barns erfarenheter, tolkningar
och hindelser som dr viktiga f6r barn. Barnperspektiv dr nir vuxna medvetet férsoker forsta barns
perspektiv (Sommer, 2010). Barnperspektiv betyder att se nagot utifrdn ett barns perspektiv, att man
forsoker sitta sig in 1 ett barns situation. Vuxna tar ett barnperspektiv nir de férsoker forsta barns
upplevelse och férstielse och nir de arbetar utifrdn det £6r att nd barns bista.
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>> Barnperspektiv betyder att se nagot utifran ett barns

perspektiv, att man forsdker sétta sig in i ett barns situation

Ett annat perspektiv dr barnets perspektiv. Det dr nir barnet sjilv berittar vad han eller hon
upplever och om sina behov.

Barnkonventionen

Barnkonventionen ir ett internationellt styrdokument som de flesta har hort talas om. Barn-
konventionen dr ett annat ord fér FN:s konvention om barnets rittigheter. Alla linder réstade f6r
barnkonventionens antagande i FN:s generalforsamling 1989, vilket dr unikt, och i dag har nistan
alla linder ratificerat barnkonventionen. Att ett land har ratificerat en konvention innebir att det har
bundit sig folkrattsligt till att forverkliga den. Sverige ratificerade barnkonventionen 1990, som ett
av de forsta linderna.

Barnkonventionens syfte dr att ge barn, oavsett bakgrund, ritt att behandlas med respekt och att
fa komma till tals. Barnkonventionen ger en definition av vilka rittigheter som borde gilla f6r alla
barn i hela virlden. Konventionen handlar om det enskilda barnets rittigheter och betonar f6rild-
rarnas och familjens roll och ansvar f6r barnet men aldgger samtidigt staten ansvar for att skydda
barnet mot vanvérd, utnyttjande och évergrepp (www.barnombudsmannen.se). Barnkonventionen
innehaller 54 artiklar om de réttigheter som varje barn ska ha. Artiklarna 2, 3, 6 och 12 kallas f6r de
fyra huvudprinciperna, dessa ér vigledande f6r hur helheten i konventionen ska férstds. Den 23:e
artikeln handlar om barn som har funktionshinder.

Barnkonventionen innebir strategier fOr att forbittra arbete med barn och i arbetet se till ’barns
bista”. ”Barns bista” dr ett dterkommande uttryck i barnkonventionen och det som menas ér att
man genom att anvinda artiklarna i barnkonventionen som utgangspunkt forséker efterstriva det
bista for barn. Barns bista dr ett obestdimt begrepp 1 sin utformning enligt Maja S6derback (2010).
Hon menar att hur vi medminniskor ser pa barn behéver goras tydligt i ett historiskt och kulturellt
perspektiv, men ocksd utifrdn det specifika sammanhang som det enskilda barnet befinner sig i.
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Nir det giller t ex personlig assistans och delaktighet ska barns bésta férstis och anvindas uti-
fran den kunskap och de virderingar som finns i det svenska samhillet och i enskilda familjers egna
vanor och kultur. Personlig assistans férverkligas i mixen mellan familjers kunskap och virderingar
och det som det svenska samhillet stir f6r. Men delaktighet formas av enskilda familjers kultur.

Sambhallets definitioner och forverkligande av barns basta

Ett exempel pd hur barns bista har definierats i samhallet 4r ett arbetssitt som kallas Barns behov
i centrum (BBIC) och som anvinds av bistindshandliggare inom socialtjinsten for att sikerstilla
barns bista i socialtjinstirenden (Socialstyrelsen, 2006). BBIC idr framtaget av Socialstyrelsen

Artikel 3
Barnets basta ska
Artikel 12 komma i framsta
Varje barn har ratt att rummet vid alla atgarder

Artikel 2
Alla barn har samma
rattigheter och lika varde.

Ingen far diskrimineras uttrycka sina asikter och fa som ror det enskilda

dem beaktade i alla fragor barnet. Vad som ar
som berér honom eller ‘ barnets basta maste
henne. Barnets asikt ska L avgoras i varje enskilt
beaktas i forhallande till fall.
barnets alder Artikel 23
och mognad. Ett barn med

funktionshinder har
ratt till ett fullvardigt
och anstandigt liv som
mojliggor ett aktivt
deltagande i
samhallet.

Artikel 6
Varje barn har ratt att
overleva, leva och att
utvecklas. Detta galler inte

bara den fysiska halsan utan
ocksa den andliga, moraliska,

psykiska och sociala

utvecklingen.
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genom ett gediget arbete i sam- i .
. Halsa Grundlaggande omsorg
arbete mellan forskare och prakti-

ker under méinga ar och grundar sig Uthildning Sékerhet

pé forskning och beprévad erfaren- Kanslo- och beteende-

massig utvecklin,
het om barn. Kommuners personal g g

maste vara utbildad i BBIC. Milet Identitet

ir att alla kommuner i Sverige ska Familj och sociala

anvinda BBIC i socialtjanstirenden relationer

Vagledning
och granssattning

som ror barn. 61 procent av Sveri-

Socialt upptradande Stabilitet

ges 290 kommuner hade ordinarie
licens for BBIC i mars 2012, en Klara sig sjalv

6kning med 33 procent sedan ar

2010 (Socialstyrelsen, 2012). > N 3 J 3 % &
Sochmrcen 2012, S £ 58S S
I BBIC har barns bista definie- ] F & T £ & &
. I $ & 2
rats ganska detaljerat som samspelet Sy N N
mellan barnets behov, férildrarnas «,,,3 & 9 f
. - e $ >
formaga och familj och miljé. Dessa ° ki

tre delar illustreras genom tre lika
sidor i en triangel, triangeln ska forstas som en bild for helhet. Genom BBIC tar man reda pa barnets
behov, om férildrarna kan tillgodose dessa och hur férildrarnas eventuella problem paverkar barnet.
Man tittar ocksd pa omgivningens betydelse, det vill siga familj- och milj6faktorerna. Dessa péaverkar
savil barns och ungas utveckling som forildrarnas méjligheter att tillgodose barnens behow.
Bistindshandldggare som arbetar utifrin BBIC g6r det med familjer och barn som behéver hjilp
av ndgon anledning och dir forildrar brister 1 sitt férdldraskap. Det ér ofta dysfunktionella familjer.
Familjer med barn som har omfattande funktionsnedsittningar tillh6r oftast inte alls den kategorin.
Hiir har vi tagit med BBIC som exempel fOr att ge en ram f6r hur man kan f6rstd ”barns bista”.
Beskrivningen om triangelns tre sidor och om att alla sidor beh6vs som helhet kan man verféra till
alla familjer.
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Lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade (LSS) dr ett uttryck f6r samhillets handi-
kappolitik. I lagtexten stir det att personer som har funktionsnedsittningar ska ha mojligheter till
goda levnadsvillkor, fa st6d f6r att kunna vara delaktiga och jimlika i samhillet och ha mgjlighet att
leva som andra. Syftet med lagen genomfors genom flera sirskilda insatser, varav en dr personlig
assistans.

For att forstd samhallets syn pd assistans och delaktighet f6r barn som har omfattande funktions-
nedsittningar méste man kombinera foresatserna i Barnkonventionen och féresatserna i LSS. Nir
man g6r detta kan man séga att man genomlyser LSS utifrdn ett barnperspektiv.

For barn som har omfattande funktionsnedsittningar dr omgivningens betydelse, det vill siga
familj- och miljfaktorer, viktiga f&r hur delaktigheten gestaltar sig. Ndr man kombinerar féresatser-
na i Barnkonventionen och féresatserna i LSS kan man tolka att férildraansvaret far en stor roll f6r
barns moijlighet till assistans och delaktighet men ocksa andra faktorer pa kommun- och samhills-
nivd. Det dr f61st genom att forildrar anséker om LSS-insatser och assistanstimmar som det direkt
far sin verkan. En annan betydande del av kedjan 4r hur handliggare pa Forsikringskassan och
kommunen bedémer barnets behov av assistans. En yttetligare utomstiende paverkan pa om, nir
och hur barn fir moéjlighet till delaktighet genom personlig assistans ér vilka personliga assistenter
man har. Férverkligandet av insatsen kan variera mycket beroende pa vilken assistansanordnare man
viljer och pd vilket utbud det finns av limpliga personer att anstilla som personlig assistent.

Ar 2008 kom slutbetinkandet fran 1.SS-kommittén som fatt i uppdrag av regeringen att gora en
bred 6versyn av LSS och personlig assistans (SOU, 2008). Den centrala frigan f6r éversynen var
hur LSS och personlig assistans fungerade som redskap for att uppné de handikappolitiska malen.
LSS-kommittén slog bland annat ner pa att barnperspektivet behovde stirkas 1 LSS, med betoning
pa barns och ungas inflytande vid insatser enligt LSS. LSS-kommittéen f6reslog att man infér be-
stimmelser fOr att se till att barns bista gar i frimsta rum vid beslut, att man si lingt det 4r mojligt
har klart f6r sig barnets instillning till en atgird och att man ska ta hinsyn till barnets vilja 1 f6rhél-
lande till barnets alder och mognad.

Minga assistansberittigade personer upplever att deras behov av assistans ifrigasitts och att de-
ras timmar dras ner ndr assistansen omprévas. Det finns flera rapporter som visar att personer som
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har LSS-insatser inte far sina behov tillfredsstillda (se t ex Socialstyrelsen, 2008). Hur handldggare
bedémer barns behov av assistans har mer och mer blivit en omdebatterad fraga. Med anledning av
det gjorde Socialstyrelsen en férstudie bland kommuner i ett mellanstort svenskt lin £6r att ta reda
pa vilka problem och méijligheter som fanns nir det giller att se till barns och ungdomars behov i
utredningssammanhang om LSS insatser (Socialstyrelsen, 2009). Resultaten visade att handldggarna
inte hade nagot sirskilt utformat stéd for att i in ett barnperspektiv i sina utredningar. Handldg-
gare inom och mellan olika kommuner hade olika sitt att arbeta med barnperspektivet och de hade
olika syn pa barns behov. Det fanns 6nskemal frin handliggarna om att 6ka likvirdigheten kring
handliggningen i olika kommuner och dirmed 6ka rittsdkerheten. Det finns inget gemensamt
nationellt utredningsférfarande i LSS handliggning, motsvarande socialtjinstens BBIC. Detta har
efterfragats fran flera hall.

Att se barn som delaktiga och med ratt att ta for sig i livet
Nir vuxna tar ett barnperspektiv sa gor vuxna det utifran sina egna forestillningar om barn. Man
kan ha ett synsitt pa barn som dr omsorgsbetonat och som fokuserar pa att ta hand om och virda
barn, och man kan ha ett synsitt pd barn som mer fokuserar pd att barn har ritt att vara sjilvbe-
stimmande och att de kan vara det — inom givna ramar. Ofta har man bada dessa synsitt fast i olika
situationer, beroende pa vad saken giller sd har man olika synsitt. Férdldrars syn pa barns kompe-
tens, rittigheter och méjligheter till delaktighet i en situation kan ge barn olika férutsittningar. I ett
omsorgsperspektiv agerar vuxna for att skydda barn och virda om deras liv och intryck. Ibland kan
det bli en 6vervikt pd skydd och vird som gor att barnets méjlighet till delaktighet blir mindre och
kanske inte lika varierad. En subjektiv syn pd barn innebdr att man tar ett rittighetsperspektiv och
ser barnet som subjekt. I ett sidant perspektiv ser man att barnet har f6rméga att agera sjilv, och att
barnet har egen ritt att bli lyssnad pd. I detta synsitt betraktas barn som individer med handlings-
férmaga och med gradvis stigande ritt att fa paverka sina liv (Mattsson, 2000).

Som vi beskrev innan s har vi oftast inte en viss syn pa barn som vi genomgaende hiller oss till.
Visserligen har vuxna en grundinstillning om barn men f6r det mesta dr det situationen och sam-
manhanget som avgor. Som nira vuxen till ett barn finns det alltid ett vuxenansvar for situationen 1
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>> | enlighet med barnkonventionens artikel 12 ska barnets

asikt beaktas i férhallande till barnets alder och mognad

helhet som ir svar att komma ifran. Till syvende och sist dr barn just barn och inte lika erfarna som
vuxna, och vuxna har ett storre ansvar. I enlighet med barnkonventionens artikel 12 ska barnets
asikt beaktas 1 férhallande till barnets dlder och mognad.

For att ta ett mer subjektivt barnperspektiv behover den vuxne medvetet férscka forsta barnsets
perspektiv och tillskriva barnet ritten att bli lyssnad pa och att agera sjilv. Det dr skillnad pé barns
behov och barns intressen (Mattsson, 2006). Barns behov dr vad vuxna anser att barn behéver och
barns intressen dr vad barn sjilva siger sig behova. Det dr alltsa skillnad 1 vuxnas tal o7z barnet och
vuxnas tal mzed barnet. Det dr ocksd viktigt att tinka pa skillnaden mellan barn i allmidnhet och en-
skilda barn. Det finns typiska behov och intressen som barn har i allménhet, t ex som tillhér en viss
dlder, och det finns specifika behov och intressen som enskilda barn har.

For att ta ett subjektivt barnperspektiv i det direkta métet med barn som har personlig assistans
ir det viktigt att gora klart £6r sig hur behovet ser ut hos just det hir barnet. Man behéver ocksa
ta reda pd vilka intressen barnet har och tydliggéra vilka méjligheter det finns f6r barnet att vara
delaktig. Det giller alltsd att man vet vad barnet vill géra och vad barnet kan géra med hjilp av
assistans. Barn och ungdomar som har omfattande funktionsnedsittningar har ofta svért att f6r-
medla sig sjilva. Forildrar kinner sina barn mycket vil och det dr vanligt att de vet vad deras barn
har fér intressen och vad han eller hon vill. Aven om barn har svart att beritta sjilva, t ex pa grund
av funktionsnedsittning, kan man arbeta med ett barnperspektiv i sitt f6rhdllningssitt. Genom att
forildrar, personliga assistenter och barnet #//sammans pratar om vad man tror att barnet vill och
kan géra si kommer man nira, och det giller att lyssna pa barnet nir han eller hon protesterar.

For att se till barns ritt i det dagliga arbetet som personlig assistent ricker det allts inte med att
man gor nagonting som man som vuxen anser vara till barnets bdsta. Man behéver analysera konse-
kvenser av en hindelse eller agerande f6r barnet bdde utifran kortare och lingre tidsperspektiv. Man
behover se olika beslutsalternativ ur barnets synvinkel, med andra ord férséka att se med barnets
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6gon. I det dagliga arbetet behéver man ta reda pé hur barnet uppfattar och upplever sin situation
och eventuella férindringar. Det underlittar att ha nira till empati, inlevelse och f6rmaga att identi-
fiera sig med barnets situation.
Diskussionsfragor att arbeta vidare med
* Hur arbetar du med ”’barns bista” sd som barnkonventionen besktiver det?
¢ Triangeln som finns beskriven i kapitlet kan anvindas som en spegel ndr man tittar pd ett
barns/en familjs situation. Ett sitt att f syn pa en storre helhet. Titta pd den och fundera
6ver din aktuella situation i relation till triangelns tre sidor! Vad far du syn pa? Svarigheter?

Mojligheter?

¢ 1 vilka situationer kinner du igen dig i att du har ett omsorgsbetonat barnperspektiv alternativt
ett subjektivt barnperspektiv?

* Hur skiljer du pa barns behov/forildrars behov/assistenters behov? I vilka situationer dr det
litt respektive svart?

* Hur g6r du £6r att synliggdra barnets perspektiv nir barnet inte har en tydlig kommunikation?
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Kapitel 3

Delaktighet

I detta kapitel beskrivs delaktighet genom ett internationell styrdokument, forskning
och beskrivning fran foraldrar och personliga assistenter. Vi visar ocksa hur foraldrar
och assistenter gor i vardagen for att underlatta for barn att 6ka sin delaktighet.

Precis som barnkonventionen tillhér FN:s konvention om rittigheter fr personer med funktions-
nedsittning de centrala konventionerna om minskliga rittigheter och ir ett internationellt styr-
dokument. Konventionens syfte ir att fi bort hinder f6r personer med funktionsnedsittning s att
de kan ta del av sina minskliga rittigheter. Sverige, som ratificerade denna konvention i november
2008, har uttryckt att de svenska handikappolitiska malen om allas ritt till full delaktighet och jim-
likhet 4t en grund for att Sverige ska kunna leva upp till konventionen (Socialdepartementet, 2008).

For att ge en ram till vad som sdgs om delaktighet nir det giller barn som har funktionsned-
sdttningar, och som alltsd Sverige har sagt sig vilja arbeta for, ska vi kort titta ndrmare pa tre av de
femtio artiklarna i konventionen och beskriva vad som dir tas upp om barn.

I t6rhallande till andra linder i virlden har Sverige kommit ganska langt nir det giller f6rhall-
ningssitt och verktyg for att tilloodose jimlikhet f6r alla. Men det finns mycket kvar att géra. Nir
man fokuserar pé delaktighet s som det betonas i konventionen kan man tolka att barns delaktig-
het hér thop med allas inneboende virde, ritt att paverka beslut som berdr barnet, ritt till en egen
identitet och ritt till gemenskap med andra i en familj. Delaktighet 4r ett begrepp som handlar om
minniskors upplevelser i livet, och pd det sittet dr begreppet nira individen.

Delaktighet
Otdet eller begreppet delaktighet anvinds i manga olika sammanhang. Slar man upp ordet i en upp-
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. Artikel 3 Artikel 23
Artlktjl'l 3 Mal? ska ha Artikel 7 Barn som har funktions-
respekt for allas inneboende nedséttning har lika rattigheter

varde och individuella . e 1 "
vidtas for att sakerstalla att barn » | familielivet. Barn har ratt

sjalvbestammande. Man till omvardnad. tr
: o » trygghet
ska ha respekt for den som har funktionsnedsattning

fortiopands utvecklingen av fullt atnjuter alla méanskliga rattig-
f6rmagorna hos barn som heter och grundlaggande friheter
har funktionsnedsattning il it LT S e
och ha respekt for dessa barn. | alla atgarder som ror barn
barns ritt att bevara sin med funktionsnedsattning ska
identitet. barnets basta komma
i framsta rummet.

Alla nédvandiga atgarder ska

och en god fostran. Ett
barn ska inte skiljas fran
sina foraldrar pa grund
av barnets eller den ena
eller bada foraldrarnas
funktionsnedsattning.

»

slagsbok star det t ex ”aktiv medverkan”, ”som har del i eller av nagot”. For att forsta delaktighet
hos barn kan man anvinda sig av hjilpfrigorna:

¢ Vad kan barnet gora?
¢ Vad g6r barnet?
¢ Vad vill barnet géra?

For att vara delaktig behover det finnas situationer och hindelser som man kan ta del av. Vi kan
kalla det ”mo&jligheternas marknad” pé det sittet att marknaden bestar av de tillgingliga och méjliga
aktiviteter, hindelser och situationer som star till buds. For barn och ungdomar som har omfattande
funktionsnedsittningar ska man tdnka pd att det som stdr till buds f6r dem 4r sidant som de #pp-
fattar som midjligt for dem att delta .
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>> En ytterligare dimension av delaktighet

ar upplevelsen av att vara delaktig

Det kan vara en bra idé att fundera igenom hur vardagen uppfattas utifran ett barnperspektiv:
Vilka aktiviteter, situationer och hindelser uppfattar mitt barn som tillgéngliga och méjliga att ta
del av? Man kan fortsitta med att fundera 6ver hur vi som vuxna kan bredda barnens perspektiv
genom ett méjlighetstinkande.

En ytterligare dimension av delaktighet dr upplevelsen av att vara delaktig. Att kinna sig del-
aktig dr en subjektiv kinsla; att bara vara fysiskt ndrvarande ér en typ av delaktighet och kinslan
av att vara delaktig nir man ér fysiskt ndrvarande dr en annan typ av delaktighet. Hur kinns det att
vara delaktige Ofta forknippas kdnslan av att vara delaktig med ndgot positivt, men egentligen kan
kinslan av att vara delaktig ocksa vara en mindre positiv kinsla. Genom att ge uttryck for sin kinsla
infor eller i en situation kan man férmedla hur man upplever sin delaktighet. Barn som inte har
funktionsnedsittningar kan styra mycket av det som hinder och med sitt tal tala om hur de vill ha
det. Fér barn som har omfattande funktionsnedsittningar dr det inte lika enkelt. Kommunikation dr
en forutsittning for delaktighet, och f6r dessa barn och unga ir det viktigt att de har personer i sin
omgivning som kan tolka deras sitt att kommunicera.

Om alla mina mojligheter togs ifran mig med ett undantag,
skulle jag vélja att behalla styrkan av att kunna kommunicera,
for med den skulle jag snart atervinna resten.

(Daniel Webster 1782-1852)

Omgivningen har stor betydelse f6r hur delaktiga barn som har omfattande funktionsnedsittningar
ir i vardagen. Omgivningen bestar delvis av nirstiende personer som kinner barnet vil och som
kan assistera barnet att uttrycka och utfora sin delaktighet. Omgivningen bestir ockséd av den fysiska
milj6 som barnet finns i, samt hjilpmedel. Med det menas hur den fysiska miljén 4r anpassad och
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hur hjilpmedel fungerar for att barnet ska uppleva att det som hinder ir tillgiangligt. M6jligheten
till delaktighet dr ocksd beroende av hur barnet mar. Om barnet inte mar fysiskt bra si orkar barnet
inte ta del av det som hinder runt omkring honom eller henne, da gar all energi it till att mé bittre.

Sammanfattningsvis kan man sdga att delaktighet 4r mingdimensionellt: det uppstar i relationen
mellan upplevelse, samspel och sammanhang. For att vara delaktig beh6vs en upplevelse av att vara
med, att aktivt agera i situationen samt forutsittningar for delaktighet i det aktuella sammanhanget
(Gustafsson, 2004).

Det finns inte mycket forskning kring delaktighet f6r barn och ungdomar som har omfattan-
de funktionsnedsittningar och den forskning som finns handlar om 1 vilka aktiviteter barnen ér
fysiskt med, den handlar inte om hur engagerade barnen ir. Den forskning som gjorts tar upp hur
ett mindre antal barn har det och fungerar mer som exempel, det gar inte att siga nagot generellt
t6r en hel grupp utifrin forskningen. Forskning om barn i Australien beskriver att barn som har
omfattande funktionsnedsittningar dr med i aktiviteter som dr hemmabaserade, annars dr de i skola
eller hos bekanta tillsammans med foridldrarna, de deltar inte i andra aktiviteter utanfér hemmet.
Denna forskning visade ocksa att barnen inte hade sa manga vinner och att deras delaktighet var
beroende av forildrars engagemang (Ragavendra, 2011; 2012). I en annan studie fraigades 63 vuxna
personer som hade fysiska funktionsnedsittningar om sjilva upplevelsen och betydelsen av att vara
delaktig (Hammel, 2008). Enligt dem sd var betydelsen av att vara delaktig kopplad till kinslor av
att vara behévd, att vara en del av ett sammanhang och att ha en meningsfull uppgift. Fér dem var
deras delaktighet ett uttryck f6r minniskovirde. De beskrev att det viktiga f6r dem var inte att delta
i aktiviteter bara f6r att man skulle passa in i normen f6r vad som var férvintat i samhillet, t ex att
arbeta och bilda familj. Det viktiga var att delta 1 de aktiviteter som var viktiga for dem, att de sjilva
fick gora det som de virderade hogt.

I projektet jamférde vi férdldrarnas och de personliga assistenternas svar om barn som hade
funktionshinder med svar fran en stor grupp forildrar till barn som inte hade funktionshinder. Bada
grupperna av forildrar hade svarat pa samma frigor. Resultaten visade att barnen med funktions-
nedsittningar deltog i aktiviteter som skedde hemma och deltog i mindre utstrickning i aktiviteter
utanfér hemmet jamfort med barn utan funktionsnedsattningar (Axelsson, 2013a). I nista kapitel
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kan du lisa mer om vilka familjeaktiviter som barnen var delaktiga i. Nir det gillde engagemanget
hos barnen s var det diremot ingen skillnad. Alla barn var mest engagerade 1 aktiviteter som var
”barnfokuserade”, t ex busa eller leka med vuxen eller ett annat barn (Axelsson, 2013b). Det hir
knyter an till tidigare forskning och tar avstamp i sjilva upplevelsen av att géra det som man gillar.

Engagemang hos barn som har omfattande funktionsnedsattningar

Enligt vart sitt att se det handlar alltsd delaktighet dels om att vara nirvarande/vara dir men ocksa
om engagemanget nir man 4dr dir. Att vara nirvarande/vara dir dr nidgot som man objektivt kan se;
Kalle sitter med 6vriga familjen vid bordet, Kalle 4r deltagare i bassing-gruppen. Engagemanget
hos barnet i situationen dr ibland svérare att se, men genom att aktivt séka efter de signalerna kan
de vara littare att uppticka. Hur dr Kalle engagerad 1 samtalet runt bordet alternativt i lekarna och
aktiviteterna i bassingen? Det dr inte ofta man sitter ord pa den kunskapen man har om vad som
engagerar ens barn eller hur man gér for att engagera barnet.

I projektet bad vi elva férildrar och nio personliga assistenter att utforligt berdtta om hur de
gjorde for att underlitta f6r barnet att vara delaktig i det som hinder. De berittade om hur de sag
pé barnet att han eller hon var engagerad, vad de tyckte hjilpte barnet att bli mer engagerad och vad
som gjorde att barnet var mer engagerat i vissa situationer 4n i andra. Utifran deras berittelser kun-
de vi sammanfatta sju omrdden som alla férildrar och personliga assistenter betonade som viktiga
faktorer for att underldtta barnets delaktighet och engagemang. Dessa omradena var:

¢ att vara riknad med

¢ moijlighet att forsta

¢ moijlighet att paverka

¢ att vara beh6vd

¢ positivt f6rhallningssitt hos personer i barnets nirhet
¢ god kunskap om barnet

¢ aktivitetens fysiska och psykiska tillginglighet
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Omrédena beskriver hur férildrar och personliga assistenter kan gora fr att underlitta f6r barnet
att 6ka sin delaktighet. De sju omradena har tva inriktningar; hur man kan tinka utifrdn barnets
egen aktivitet och fOrstielse samt hur man kan tinka om barnets omgivning, bade personer och
milj6. I del 2 av boken finns vardera av dessa sju omrdden beskrivna mer konkret med exempel pa
hur man kan géra och med resonemang om vad det kan betyda f6r barnet.

Av berittelserna kan man forstd hur forildrarna och assistenterna férséker dela upplevelser med
barnen och hur de férs6ker assistera barnen att vara delaktiga. I konventionens artiklar som presen-
terades i borjan av kapitlet star det att man ska ha respekt for allas inneboende virde och individuel-
la sjilvbestimmande och f6r barnens ritt att bevara sin identitet. Det stir ocksd att alla nédvindiga
dtgirder ska goras for att sikerstilla att barn som har funktionsnedsittningar har alla manskliga
rittigheter och grundliggande friheter pa samma villkor som andra barn. Nir vi genom projektet
har triffar férdldrar och personliga assistenter sd har de berittat f6r oss om just detta: hur man ge-
nom att ha respekt for barnens virde, rittigheter och identitet kan géra i vardagen och assistera for
att barnen ska ha grundliggande friheter som alla andra.

Diskussionsfragor att arbeta vidare med

* Hur kinns det att vara delaktig? Still frigan till flera och i olika aldrar. Fundera Sver likheter
och skillnader.

¢ Vilka aktiviteter, situationer och hindelser uppfattar barnet som tillginglica och méjliga att ta
del av?

* Vilka ytterligare aktiviteter, situationer och hindelser kan du visa pd méjligheterna i?
* Hur visar barnet du arbetar tillsammans med/ditt barn engagemang i en aktivitet?

* Vad brukar du géra £6r att underlitta f6r barnet att vara delaktigt i sin vardag?
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Kapitel 4

Familjeaktiviteter

Kapitel fyra handlar om familjers vardag och aktiviteter som vardagen byggs upp av.
Varje familj bygger sin vardag pa sitt unika satt med en uppsattning byggstenar som
ser relativt lika ut for alla familjer. Vi kommer att resonera om de gemensamma bygg-
stenarna som bildar vardagen och om det som haller allt samman. Vi kommer aven att
beskriva kopplingen mellan vardagen och barns larande och utveckling.

Familjen och hemmet
Familjen och hemmet 4r den sociala och fysiska miljon som barn och ungdomar tillbringar mycket
tid i och ddr personer finns som kdnner dem vil. Det dr dér de har sina personliga saker och dir
de kan dterhimta sig. Andra miljGer i deras liv, t ex forskola eller skola, dr inte alltid lika vilbekanta
for barnet och inte heller lika konstanta och stabila som hemmet. Ofta sdger man att familjen och
hemmet dr den primira miljén f6r barn och ungdomar, den viktigaste (Juul, 2006; 2010).

Det ér i sin hemmiljé som barn lir sig f6rmagor som ir viktiga for att kunna vara engagerade
i vardagssituationer. Det dr genom personer som barnet star mycket nira som de férstar sin om-
givning, och det 4r genom sin delaktighet i familjen som barnet férstar sig sjilv och sitt samman-
hang och bildar sin identitet. Detta ér sirskilt viktigt for barn och ungdomar som har omfattande
funktionsnedsittningar eftersom deras funktionsnedséttningar gor att de sjilva inte kan tolka allt
som hinder omkring dem pa ett f6r dem meningsfullt sdtt. Det 4r genom att andra férklarar, visar,
beskriver, skrattar och grater med dem som de forstar virlden och sig sjilva.

Varje familj dr unik i den bemirkelsen att helheten av en familj bestir av egna unika individer.
Definitionen av en familj har férindrats genom aren och en nutida definition 4r att en familj dr
en grupp/en helhet som beskriver sig sjilva som familj, dir personer hor thop for att de ér slikt,
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>> Det ar i sin hemmiljé som barn lar sig férmagor som ar

viktiga for att kunna vara engagerade i vardagssituationer

har gift sig eller for att man helt enkelt har sagt att man vill héra ihop och har férbundit sig till det
(Hanson, 2004). Definitionen av familj dr ocksa att man upplever att man dr en familj, att man upp-
lever att man tillhor en familj. P4 detta sitt kan medlemmarna i en familj ha olika uppfattning om
vilka som tillh6r familjen.

Vardagen

Generellt kan man sdga att f6r de flesta familjer bestar vardagen av att ha fungerande rutiner och att
férstka ha trevligt ihop. Saker som man gor tillsammans under dagen och som betyder nigot for
familjen, t ex dta middag, fika, ta en promenad eller titta pa tv, bidrar till familjens fungerande. Att
gbra saker tillsammans bygger upp gemenskap och kinslomissiga band mellan personer.

Alla familjer anpassar sig i sin vardag for att hantera det som hinder och det som miéste goras.
Barnen ska till férskola eller skola, forildrar ska till arbetet och matlagning, tvitt, stidning och fri-
tidsaktiviteter ska genomf&ras och upplevas. Nagon blir sjuk, det dr dags att deklarera, griset maste
klippas, och minsta sonen har vuxit ur sina skor. FOr att fa allt att gi sd smidigt som m&jligt hjilps
familjemedlemmar 4t och man anvinder de resurser som man har tillgingliga. Ofta har man en
uppdelning av vem som gér vad i hushallet och nir vardagen rullar pa fungerar uppdelningen mer
eller mindre smidigt. Varje familjemedlem ir en resurs och bidrar till familjens vilmdende p4 olika
vis, olika personer har olika férmégor. Forildrar utfor ofta de uppgifter som kriver planering, kraft
och ansvar t ex lagar mat, arbetar och kér bil. Barn gor andra saker, kanske bidrar de med ndgon
hushéllsuppgift, t ex g ut med hunden, men barn hatr en annan roll i familjen dn férdldrar. De
behéver omsorg och vixer in i vardagens rutiner mer och mer med tiden. Det dr forildrarna som
star for ramen i vardagen. Tillsammans fyller familjemedlemmar sedan gemenskapen utifran sina
upplevelser och intressen. Det finns ocksi externa resurser som familjer har olika mycket tillgang till
f6r att underldtta vardagen, t ex far- och morférildrar och personliga assistenter.
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>> Att fa en hallbar vardag handlar om att vardagen ar meningsfull fér sa manga
som méjligt i familjen, att vardagens géromal stdmmer med de varderingar som

familiemedlemmarna har och att det finns en dverensstammelse mellan familjens
resurser och det som maste géras

Vad ir det som gor att vardagen ser ut som den gbr? En familj dr inte en egen & utan existerar i
samklang med andra i ett samhille. Det finns uttalade och outtalade ansprak och mojligheter fran
den utomstiende omgivningen. Sddant kan bestd av samhallets olika kulturella uttryck eller plik-
ter t ex att vi férvintas arbeta och gi i skolan. Det kan ocksd vara mer informellt och socialt t ex
att man deltar i vissa traditioner eller sociala ssmmanhang, Sammanfattningsvis kan man siga att
familjen har patryckningar utifrin som den maéste hantera. P4 samma sitt har familjen patryckningar
inifrdn som den maste hantera, t ex familjemedlemmarnas hilsa, 6nskningar, behov och intressen.

Hur familjer anpassar sin vardag till interna och externa faktorer beror pa manga saker, t ex
familjemedlemmars livsfilosofi/livsiskddning, virderingar och resurser (Weisner, 2005). P4 sittet
som beskrivits ovan gar tiden framat och familjer bygger upp en egen historia av gemensamma
upplevelser. Med tiden fylls fotoalbumet med bilder frin vardag och fest. Eftersom alla individer
uppfattar det som hinder pd sitt sétt har ocksa varje familjemedlem sin egen historia.

Hallbar vardag

Att ha en stabil och héllbar vardag betyder att man som familj klarar av pafrestningar bra och utan
att ga under, att man har en motstindskraft nir vardagen utsitts for t ex mycket stress eller nir det
hinder oplanerade saker. En vardag kan vara mer eller mindre hallbar, beroende pd hur mycket
reserver man har sd klarar man att hantera mer eller mindre mycket (Weisner, 2008). Sjilvklart 4r
det alltid i relation till mingden pafrestningar. Att f4 en hallbar vardag handlar om att vardagen ir
meningsfull f6r sa manga som méjligt i familjen, att vardagens gbromal stimmer med de virdering-
ar som familjemedlemmarna har och att det finns en Gverensstimmelse mellan familjens resurser
och det som maste gbras. Ur ett barnperspektiv firgas en hallbar och stabil vardag av férutsidgbar-
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het och kontinuitet samt att den ir fri frin konflikter. Det dr positivt f6r vardagens stabilitet och
héllbarhet att familjemedlemmar kinner tillhorighet och tillit till varandra, t ex att de delar uppgifter
i hushallet och tar del i och ir Gverens om viktiga beslut. En annan sak som ocksé har visat sig vik-
tig dr att man har ett emotionellt stéd bade i familjen och utanfér, att man har ndgon att prata med
(Wilder, 2008).

Forskning har visat att familjer med barn som har funktionsnedsittningar kan behéva mer stéd
frin omgivningen for att hantera sin vardag sa att den blir hallbar. Om barnets sirskilda behov gér
att vardagssituationen blir f6r komplex 1 relation till familjens resurser och virderingar kan familjen
uppleva att vardagen blir mindre hillbar. Det som paverkar mycket dr om barnens hilsa férindras
hastigt och oplanerat eller om barns beteende 4r oberikneligt och inte socialt accepterat (Weisner,
2005). Resultat fran vart projekt visade att manga familjer kinde ndgon som man kunde prata med
nir man behévde det, men firre hade ndgon som kunde hjilpa till att se efter barnet en kort stund,
till exempel nir ett drende behévde utrittas. Ett annat resultat som vicker tankar dr att manga for-
dldrar beskrev att barnen tycktes vara utvilade pd dagtid medan de sjilva kinde sig trotta.

Familjeaktiviteter

Med familjeaktiviteter menar vi att flera medlemmar i en familj deltar och upplever en hindelse eller
aktivitet tillsammans. Teori och begrepp om familjeaktiviteter kommer fran forskarna Zabriskie

och kollegor, Weisner och kollegor samt Spangola och Fiese. Litteraturhidnvisningar till dem finns i
litteraturlistan om man vill lisa mer grundligt om deras forskning.

Familjeaktiviteter har olika innehall och betydelse och kan delas upp i rutinaktiviteter, karnaktiviteter
och energi-/ balansaktiviteter.

Rutinaktiviteter 4r aktiviteter som blir som milstolpar under en dag, som t ex maltider, stidning och
dagliga hygienrutiner. Rutinaktiviteter ir ofta regelbundet dterkommande och kan géras litegrann per
automatik. P4 det sittet blir dessa vildigt lika fran ging till gang, Rutinaktiviteter kan ibland upplevas
som jobbiga for att de ’maste” géras, men en del kan ockséd uppleva att det dr skont med rutinerna for
att de alltid finns ddr och ramar in vardagen.

Aktiviteter som familjer g6r tillsammans nir de har ledig tid och som inte uppfattas som masten
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kallas for kdrnaktiviteter. De kriver inte sd mycket extra, t ex lyssna pa musik, spela spel och busa.
Aktiviteterna kan ocksd ha med aterhimtning och avkoppling att gora, t ex att vila en stund eller
kanske titta pa tv. Kidrnaktiviteter kan upplevas ge méjlighet till mer medvetenhet kring samspel
och kommunikation i aktiviteten och kan hjilpa till att bygga kinslan av gemenskap. De kan vara
lika regelbundna som rutiner men utfdrs inte pa exakt samma sitt frin gang till gdng, Vissa rutin-
aktiviteter, som en familjemiddag eller fredagsmys, kan ocksé vara kirnaktiviteter.

Energi-/balansaktiviteter dr aktiviteter som ger nya erfarenheter och intryck. Det r saker man
g6r nir man vill ha pafyllning av energi och ha roligt tillsammans med andra och man gér dem
oftast utanfor hemmet. Exempel pa sidana aktiviteter dr att gi pa teater/bio/konsert, gi pa fest,
g4 ut i naturen, dka hem till bekanta, tillsammans utféra fritidsaktiviteter och dka pd semester-
resa. De kallas ocksa f6r balansaktiviteter fOr att man ibland behéver fi pafyllning i sin vardag av
lite nytt utifrin for att fa balans. Energi-/balansaktiviteter kraver lite mer av familjen nir det giller
planering och kompromisser. Ibland kan man till och med uppleva att de krivde mer 4n vad de gav
till att bérja med, men med tiden kan man titta tillbaka pa det man gjorde tillsammans och se att
det faktiskt gav energi i lingden. Dessa typer av aktiviteter r oftast inte lika férekommande som
kirn- och rutinaktiviteter, men har en tendens att bli viktiga f6r familjens historia av gemensamma
upplevelser. Ritualer och traditioner kan ocksd vara familjeaktiviteter, t ex att fira jul eller fira nagons
examen.

Forskning har visat att f6r familjer med barn som har funktionsnedsittningar kan kérnaktiviteter
vara viktiga f6r familjens fungerande. Studier har visat att familjer som g6r mycket kirnaktiviteter
ofta har en sammanhallning och nirhet i familjen. For att nd en hallbar vardag behéver man finna
en balans mellan rutin-, kirn- och energi-/balansaktiviteter.

Barns larande i samspelet i vardagen

For en del barn tar det lingre tid att forstd sammanhang och nya saker. En intellektuell funktions-
nedsittning begrinsar barnet i vad han eller hon kan forstd. Har barnet dven en fysisk funktions-
nedsittning 6kar beroende av andra personer. Barnens behov gor att det ér tillsammans med andra
personer som barnet har de bista férutsittningar att lira sig. Att kiinna trygghet dr viktigt for att
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vaga lira sig och tryggheten Okar om utforskandet sker tillsammans med en person som barnet litar
pa. Genom att sjalv fa leka med saker och triffa nya méinniskor 1 ett tillitsfullt sammanhang kan
barnet ldra sig nya saker och fa nya erfarenheter.

Manga studier har visat att det 4r i de naturliga sammanhangen i vardagen som de mesta mojlig-
heterna finns f6r barn att lira sig saker (Dunst, 2001). For att beskriva var och hur dessa tillfillen
erbjuds finns denna modell:

Koket dr ett exempel pa en plats 1 hemmet.

Plats Koksbordet, diskhon, ett skap, dr exempel pa aktivitetsmiljoer i
koket dir samspel kan ske i vardagen (innehdller barnets samspel

Aktivitetsmilo med minniskor och den fysiska miljén).

Inlarningstillfillet kan sedan vara kommunikationen i samband

Inlamingstillfallen med t ex fika, att placera barnets hinder om en flaska eller mugg

och hjilpa henne/honom att dricka eller att barnet far diska.

Triangeln symboliserar att pa varje plats/rum i hemmet finns flera aktivitetsmiljoer som innehéller
dnnu fler inldrningstillfillen. De flesta av inldrningstillfillena som natutligt finns i vardagen utgir
fran aktiviteter som inte kriver en massa planering eller struktur och som inte heller beh&ver kosta
en massa. Nir man vill fokusera pa barnets mojligheter att lira sig dr det viktigt att man kan se méj-
ligheterna i vardagen. Att hitta pd nya aktiviteter eller att f6rs6ka fa in en ny rutin dr ofta svirt att
lyckas med. Vardagen ir ofta redan full som den ir. Det dr A och O att atgirder, som t ex habilite-
ringen ska hjilpa till med, gors i den redan existerande vardagen som familjer har.

Det som gér att naturliga samspelsituationer i vardagen dr sirskilt bra inldrningstillfillen f6r barn
som har omfattande funktionsnedsittningar 4r att i dessa finns det tre element som dr optimala for
inldrning f6r dessa barn. De tre elementen dr regelbundenbet, fontinuitet och meningsfullbet (Dunst, 2001)

Regelbundenhet handlar om att inldrningstillfallet dterkommer med jimna mellanrum och girna
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>> Det som gor att naturliga samspelsituationer i vardagen ar sarskilt bra
inlarningstillfallen for barn som har omfattande funktionsnedsattningar ar att i dessa

finns det tre element som &ar optimala for inlarning fér dessa barn. De tre elementen ar
regelbundenhet, kontinuitet och meningsfullhet

under en lingre tid. Regelbundenheten bidrar till barnets forstielse i en situation eftersom samma
inldrningstillfille upprepas om och om igen. Att nigot kommer igen regelbundet skapar ocksi en
trygghet.

Kontinuitet handlar om att den nira personen som dr med agerar likadant varje gang i samma
samspelssituation och att miljon vid inldrningstillfallet dr likadan fran gang till gang. Kontinuitet i
hur en kommunikationspartner svarar pd kommunikation och hur inlirningstillfillet gar till under-
littar forstielsen av sammanhang. Mojligheter till foérberedelse Skar ocksa. Ett exempel pa kontinui-
tet i ett vanligt inldrningstillfille da alla steg kan vara lika varje ging dr t ex en maltid som byggs upp
av att duka bordet, anvinda samma hushallstéremal och hjdlpmedel och anvinda sirskilda tecken
som stod.

Det tredje elementet for att fa bista forutsittningar for lirande dr meningsfullhet. Meningsfullhet
innebir att barnet kinner att det dr betydelsefullt och att det som sker 4r kopplat till barnets intres-
sen och motivation.

I familjeaktiviteter i vardagen finns ofta alla dessa tre element som naturliga inslag;

Barns delaktighet i familjeaktiviteter

Som en del i att forstd hur man kan underlitta barns delaktighet i sin vardag fragade vi férildrarna
vilka familjeaktiviteter som fanns i barnets vardag, vad de gjorde tillsammans och hur barnens del-
aktighet sig ut i familjeaktiviteterna. Vi stillde frigor om hur ofta de gjorde aktiviteten, vilka som
oftast var med, hur engagerat barnet var 1 aktiviteten och hur mycket assistans barnet beh6vde f6r
att delta.
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Vi stillde frigor om f6ljande aktiviteter:

Inomhusaktiviteter Titta pa film, Titta pa TV, Busa, Spela dator/tv-spel, Surfa pa internet, Pyssla/
skapa, Spela bordsspel/sillskapsspel, Leka/umgis med dig eller annan vuxen, Leka/umgis med
andra barn (kamrater/syskon), Vara med husdjur, Lisa saga/berittelset, Sjunga, Spela instrument,
Lyssna pa musik, Dansa, Trina sjukgymnastik hemma

Maltider Vara med i koket, Laga mat/baka, Diska, Duka pa och av bordet, Sitta till bords och fika
tillsammans, Sitta till bords tillsammans vid frukost, Sitta till bords tillsammans vid middag

Rutiner Stida huset, Morgonrutiner, Liggrutiner, Packa skolviskan, Plocka iordning sina saker efter
lek/aktivitet, Ligga stilla och vila, Aka bil till och frin skola/forskola, Aka bil vid andra tillfallen

Utomhusaktiviteter Handla mat, Tridgardsarbete, Leka/vara med andra barn ute, Leka med dig
eller annan vuxen ute, Gunga, Cykla, Promenera, Leka i sandlidan, Bollek/-spel

Organiserade aktiviteter Tillsammans utféra barnets fritidsaktiviteter, Tillsammans utféra sys-
kons fritidsaktiviteter, Tillsammans utféra férilders fritidsaktiviteter, Ga pd gudstjianst, G pa
habiliteringsverksamhet

Utflykter Till lekpark, Till staden/affiren, Till biblioteket, Till teater/bio/konsert, Hem till bekanta
med barn, Hem till bekanta utan barn, Hem dill slikting, G4 pa fest/kalas, Ut i naturen

Semester Aka pa semesterresa, Aka till fritidshus
Vilka aktiviteter var barnen och ungdomarna med i och vilka var de engagerade i?

Barnen och ungdomarna var ofta med nir man at mat eller fikade tillsammans, i bus och i lek
eller samvaro med en vuxen och de var med och tittade pa film och TV. Barnen dkte ofta bil, gick
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>> | de "barnfokuserade” aktiviteterna var alla barn overlag ganska mycket engagerade,

mest nér det géllde att busa och aka pa semester

promenader och f6ljde med till staden/affiren. De allra flesta hade ndgon form av egen fritidsakti-
vitet, t ex bassingtrining eller ridning. Barnen var med i aktiviteter utanfér hemmet, gick pé teater/
bio/konsert, till lekpark, tll bibliotek, hem till slikting, pa fest eller kalas och var ute i naturen.
Diremot var det mindre vanligt att barnen och ungdomarna var med da man diskade, packade
skolvidskan, var ute och gjorde tridgardsarbete eller nir syskon och forildrar utfrde sina fritidsak-
tiviteter. Barnen och ungdomarna var engagerade i det mesta som de deltog i och aktiviteterna som
de var mest engagerade 1 var aktiviteter som pa nagot sitt var barnfokuserade”, t ex leka och busa.
Barnen och ungdomarna var minst engagerade i rutinmassiga familjeaktiviteter, t ex diska, stdda
huset och plocka iordning sina saker efter lek.

Hur hogt var barnens och ungdomarnas engagemang?
I de ”barnfokuserade” aktiviteterna var alla barn 6verlag ganska mycket engagerade, mest nir det
gillde att busa och dka pa semester. Det fanns vissa aktiviteter som engagerade barnen och ungdo-
marna lite grann. Det var att surfa pa internet, leka i sandladan, pyssla, tillsammans utfora forilders
fritidsaktiviteter, handla mat, duka, morgon- och kvillsrutiner, baka eller laga mat, sjunga, vara
tillsammans i koket, spela bordsspel och leka med husdjur. Forildrarna tyckte att deras barn inte alls
var engagerade nir de deltog i rutinmissiga aktiviteter.

Man kan fraga sig om det 4r sé att barnen och ungdomarna generellt hade hogt engagemang i
de aktiviteter som férekom ofta? Sa var inte riktigt fallet. Det fanns familjeaktiviteter som férekom
ganska sillan i familjernas vardag men dd de férekom var barnen mycket engagerade. Dessa familje-
aktiviteter var: spela instrument, leka ute med andra barn, spela bollspel, g pa gudstjinst, g4 till
lekparken, g4 till biblioteket, vara i naturen, dka pa semester och till fritidshuset. Nir barnen gjorde
dessa aktiviteter sa var de mycket engagerade. Det fanns ocksd familjeaktiviteter som férekom ofta
men som barnen var lagt engagerade i. Det gillde genomgdende rutinmissiga aktiviteter.
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Vilka andra deltog i aktiviteterna och hade det nagon betydelse for hur engagerade barnen var?
Det var mest vanligt att barnen gjorde familjeaktiviteter tillsammans med forildrar och syskon. Det
var ocksa vanligt att barnen gjorde familjeaktiviteter tillsammans med en av férildrarna eller till-
sammans med en férilder och en personlig assistent.

Av de 60 familjer som svarade pa frigorna var det 46 som hade syskon och 14 som inte hade
ndgot syskon. Det var mycket ovanligt att barnen och ungdomarna genomfdrde aktiviteter tillsam-
mans med bara syskon, och dnnu mer ovanligt att man gjorde aktiviteter tillsammans med syskon
och en personlig assistent.

Det fanns aktiviteter som barnen och ungdomarna mycket oftare gjorde tillsammans med pet-
sonliga assistenter 4n med familjemedlemmar, t ex att utféra barnets fritidsaktiviteter, leka med barn
ute, trina sjukgymnastik hemma och promenera.

Barnens engagemang férindrades mycket lite beroende pé vilka andra som ocksa deltog i aktivi-
teten men generellt kan man sdga att barnen var hogst engagerade om det var flera andra med.

Diskussionsfragor att arbeta vidare med

* Vilka personer tror du att ditt barn/barnet du arbetar med uppfattar som en del av sin familj?

° Du som ir personlig assistent, tinker du pa dig sjilv som en del av barnets familj? Hur tror du
att fordldrarna tinker? Syskon?

* Vilka externa resurser kan vara ett stod 1 vardagen? Hur anvinder ni dem?
° Ge exempel pa sidant som gor vardagen mer eller mindre hallbar.
* Hur fir man balans mellan rutiner, kirnaktiviteter och energi-/balansaktiviteter i vardagen?

° Forsok att identifiera inldrningstillfillen i vardagen. I vilka aktiviteter deltar barnet utan att vara
sd engagerad? Vad skulle du kunna géra annorlunda f6r att 6ka engagemanget?

° Hur kan du g6ra f6r att géra rutinaktiviteterna mer ’barnfokuserade” och meningsfulla?
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Kapitel 5

Att arbeta som personlig assistent
till barn och ungdomar

I det har kapitlet berattar vi om barns tankar nar det galler personlig assistans, hur det
kan vara att arbeta i en familjs hem och hur det kan vara att arbeta som personlig as-
sistent till sitt eget barn. Vi kommer ocksa att titta pa hur man kan "matcha” assistans-
anvandare och personliga assistenter.

Som inledning vill vi dterge ett citat som dr himtat fran en intervju med en mamma till en pojke
som har omfattande funktionsnedsittningar om hur arbetet som personlig assistent kan ga till.

det dr sd hérligt, for lilla tiejen, tvaringen, fragar ofta mycket om bjdlp, kan du bjilpa mig att knyta skorna
och dd blir han jatteglad och gir det med bjilp av assistenten [...] hon fragar ibland om han vill ldsa saga
for henne eller natta henne, sa det dr jittekul, sa var det for attadringen ocksa nar ban var i den dldern, och
ibland sdger vi att nu fdr du vara storebror och vakta lillasyster for nu mdste vi gira en sak”

Mammans gliddje 6ver hur den personliga assistenten hjilpte hennes son att fa vara en stolt och
behévd storebror framkom tydligt 1 intervjun.

Att arbeta som personlig assistent

En personlig assistent kan beskrivas som en minsklig resurs som i olika situationer gér det som
assistansanvindaren inte klarar av att gbra pa grund av sin funktionsnedsittning. De som arbetar
som personliga assistenter har olika utbildning och erfarenheter. Vart fokus dr personlig assistans

42



>> En personlig assistent kan beskrivas som en méansklig resurs som i olika situationer gor

det som assistansanvéndaren inte klarar av att gbra pa grund av sin funktionsnedsattning

till barn, men da de flesta andra studier handlar om personlig assistans till vuxna kommer vi dven att
beréra det.

I en intervjustudie som undersékte hur personliga assistenter till vuxna med svira neurologiska
sjukdomar upplever sitt arbete, framkom att de personliga assistenterna tyckte om sitt arbete och
fann det meningsfullt (Ahlstrém, 2012). De upplevde dock att arbetet hade en lag status och att det
borde virderas hégre. Deras beskrivningar av sitt arbete pekade pa en rad problematiska omraden.
Bland annat tyckte sig de personliga assistenterna ha alltfor lite kunskap om hur uppgifterna skulle
utforas pi ett tillfredsstillande sitt. Likasd beskrev de att arbetet handlade om ensamhet, obekvima
situationer, problem med arbetsledaren (assistansanvindaren som de arbetade hos), brist pd kon-
troll, mental press och brist pa stimulans, f6r mycket ansvar och 6vertid. For att komma till ritta
med dessa problem anvinde de personliga assistenterna sig av olika strategier: De sokte till exem-
pel stéd hos kollegor som arbetade hos samma assistansanvindare, de férsékte vara professionella
genom att gbra sd gott de kunde och genom att f6rséka tinka pa att vissa av uppgifterna helt enkelt
ingick i uppdraget och maste gbras. En annan strategi som de anvinde var att skapa struktur i arbe-
tet nir det gillde férvintade, problematiska situationer och att samtidigt skapa variation genom att
hitta nya saker att géra. Det fanns ett par personliga egenskaper hos den personliga assistenten som
beskrevs som betydelsefulla; tallamod och flexibilitet. Utover detta var det angeldget f6r den person-
liga assistenten att forsoka sitta sig in i assistansanvindarens tankar och kinslor samt att etablera en
bra dialog med assistansanvindaren. Sist men inte minst betonade deltagarna i den studien vikten av
god personkemi mellan assistansanvindaren och den personliga assistenten och av att ha liknande
intressen och asikter nir det giller betydelsefulla saker i livet.

Betydelsen av en god personkemi mellan assistansanvindare och personliga assistent tycks vara
central. I en annan studie framstilldes en god personkemi som att ha en slags vinskap dir samspe-
let i relationen mellan assistansanvindare och den personliga assistenten manga ganger innebar att
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bara vara” nir man var tillsammans (Egard, 2011). Samtidigt beskrevs att den personliga assistenten
stindigt behévde ha en beredskap for nir en insats beh6vdes. Samspelet handlar om teamarbete
och respekt. I ytterligare en studie dir tolv vuxna assistansanvindare intervjuades sammanstilldes
tio egenskaper som assistansanvindare efterfragar (Roos, 2009).

Ett exempel fran vart projekt nir det giller hur personliga assistenter bor vara gavs av en forilder;

V... det dr personer med driv, som vill saker, som hittar pa nytt, dom ser inte bara en vag ntan flera losning-
ar med hur man kan jobba med Bosse. Man maste ha det har drivet.”

Studierna ovan beskriver att det finns positiva sidor i arbetet som personlig assistent men att det
ocksd finns svarigheter. De beskriver dessutom négra av de férvintningar som assistansanvindare
kan ha pa sina personliga assistenter. Nir det giller personlig assistans till barn dr det sannolikt att
den personliga assistentens roll och de strategier som anvinds till viss del 4r liknande som vid per-
sonlig assistans till vuxna.

Personlig assistans till barn

En av grundtankarna med insatsen personlig assistans dr att personer som har funktionsnedsittning
ska kunna vara sjilvbestimmande. Utifrin det har Intresseféreningen fOr assistansberittigade (IfA)
gjort en undersékning kring dilemman som uppstar nir ett barns vilja och ritt att styra sin assis-
tans inte star i samspel med forildrarnas vilja och ritt att utéva sitt féraldraskap. Undersékningen
har resulterat i rapporten Lyssna! Om barns rétt att styra sin personliga assistans (2009). Som grund f6r
rapporten fanns 176 enkitsvar frin personliga assistenter till barn och ungdomar fran 0-18 drs
dlder, forildrar till assistansberittigade barn och assistansanordnare £6r barn och ungdomar. En klar
majoritet av férdldrarna och de personliga assistenterna som deltog i undersékningen svarade 7¢/

pa fragan om de assistansberittigade barnen borde fa stérre inflytande 6ver sin personliga assistans
in de hade, medan en majoritet av assistansanordnarna svarade jz pa samma friga. Inom samma
projekt intervjuades dtta barn och ungdomar i aldrarna 1218 ar om upplevelsen av att ha personlig
assistans. Tre av dem kunde kommunicera pa egen hand och de andra fem behdévde kommunika-
tionsstdd av personlig assistent. Flera av barnen och ungdomarna berittade i intervjuerna att deras
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Egenskaper som efterfragas hos personliga assistenter

En assistent ska...
halla en lag profil och inte dra uppmarksambhet till sig (vara diskret)
inte tveka att agera utifran det assistansavandaren sager till honom/henne (vara
lydig)
vara nagon som assistansanvandaren kan lita pa, det vill séga kan lita pa att han/

hon arbetar hart och val och foljer saval rattsliga och outtalade 6verenskommelser
som till exempel haller tider (vara palitlig)

ha formaga att kommunicera anvandbar information till assistansanvandaren,
sadant som assistansanvandaren kanske har svart att ta reda pa sjalv. Den
personliga assistenten bor ocksa ha férmaga att kommunicera anvandbar
information till assistansanvandarens andra personliga assistenter (vara informativ)

agera nar det behdvs (vara redo)

visa respekt for assistansanvandaren, det vill sdga se assistansanvandaren dels
jamnbordig och dels for den person han/hon ar (vara respektfull)

visa hansyn till assistansanvandarens behov, 6nskningar och kanslor och vara vanlig
mot assistansanvandaren (vara omtanksam)

upptrada som en van gentemot assistansanvandaren (vara vanskaplig)

uppskatta assistansanvandaren, vara néjd med sitt arbete och livet i 6vrigt (vara
tillfreds)

pa ett bra satt hantera konkreta uppgifter nar det galler assistansanvandarens
basala behov, hushallsarbete och dylikt i assistansanvandarens vardag (vara
praktisk)

Ordningen speglar inte hur betydelsefull respektive egenskap éar. (Kalla: Roos, 2009)
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>> Det &r betydelsefullt att den personliga assistenten hela tiden stréavar efter att

representera barnets eller ungdomens 6nskningar nar det géller sjalvstandighet
och méjlighet att utvecklas, aven om énskningarna ibland &r outtalade

personliga assistenter inte alltid lyssnade pa dem och det férekom att man kinde sig ”6verkdrd” av
sin assistent. Slutsatsen som presenteras i rapporten ir att assistansberittigade barn och ungdomar
manga ganger saknade inflytande och sjilvbestimmande bade nir det giller utformningen av den
personliga assistansen och i den direkta relationen till den personliga assistenten (IfA, 2009).

Slutsatsen manar till reflektion. Barn 4r barn vare sig de har funktionsnedsittningar eller inte.
De intervjuade barnen var i tondren, en period nir manga har andra asikter 4n sina férdldrar om
bade det ena och det andra. I somliga fragor kommer forildrarna att bestimma utifrin sitt f6rild-
raansvar, i andra frigor behdver man i familjen f6ra samtal och grunda besluten pa ett sitt som blir
tydligt £6r alla inblandade. Sjilvbestimmande handlar om delaktighet i sitt eget liv och det samhille
dar man lever, det handlar inte om att alltid f4 som man vill.

Barns och ungdomars tankar kring hur de upplever sin personliga assistans har ocksé efterfrigats
i en annan svensk studie (Skir, 2001). I studien intervjuades 13 barn och ungdomar i aldrarna 8—19
ar som kunde tala och hade rérelsehinder. Bilden de gav tydde pa att frigan dr ganska komplex och
kluven. Barnen och ungdomarna kinde att det var viktigt att assistenten hade f6rmagan att se och
behandla dem f6r den de var. En assistent skulle helst kunna ses som en vin, en kompis — i syn-
nerhet om assistenten var ung och hade samma smak och delade samma intressen. Samtidigt skulle
assistenten kunna ha rollen som ett slags intriadesbiljett till andra kompisar. Barnen/ungdomarna
ansag att en ung personlig assistent hade littare att inte bestimma medan assistenter som tog en
torildraroll hindrade barnets och ungdomens kontakt med sina jimnariga. De ville dessutom att
assistenten skulle vara vinlig, glad och vara ett stod i praktiska situationer genom att vara en méinsk-
lig hjilp. Den minskliga hjilpen skulle utféra det som barnet inte kunde och skulle ha f6rmaga
att ge tillforsikt och trygghet. Barnen och ungdomarna sag det som betydelsefullt att sjilva fa vilja
personlig assistent och de uttryckte en 6nskan att den personliga assistenten stannade kvar som
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assistent en lingtre period eftersom det tog tid och kunde vara svér att etablera en relation med en
ny assistent.

Att kunna paverka sitt eget liv dr en nédvindighet for att barn och ungdomar ska kunna ut-
vecklas och bli mogna fér vuxenlivet. Férutsittningarna for detta varierar med bland annat den
personlighet, typ och grad av funktionsnedsittning man har. Det ér betydelsefullt att den personli-
ga assistenten hela tiden strivar efter att representera barnets eller ungdomens 6nskningar nir det
giller sjilvstindighet och méjlighet att utvecklas, dven om 6nskningarna ibland dr outtalade. En
assistent som vi intervjuade uttryckte det sd hir:

" Aven om jag kan kinna mig taskig mot nigon annan i familjen och gir in och avbryter lite si forsiker jag
tanka att det dr Pelle som gar in och avbryter och det dr inget konstigt for en niodring att ga in och avbryta
sin pappa for att han vill ha mammas uppmdirksambet eller saddr”.

Nar arbetsplatsen ar i en familj
Att som icke anhdrig, personlig assistent arbeta i en familjs hem upplevs manga ganger som en
utmaning. En assistent i projektet beskrev det sd hir:

"Det hdr dr ju jattesvirt, det har med att vara personlig assistent. Att komma in, att vara, inte synas men
andd verka och vara den har osynliga anden som bela tiden hor och ser allt och framfor allt att ser vad barnet
behiver.”

I projektet har personliga assistenter beskrivit sina relationer med assistansanvindaren som mang-
facetterad och komplex. Det handlar bland annat om att uppritthalla en balans mellan nirhet och
distans.

Foér ett barn som har omfattande funktionsnedsittningar blir ofta den personliga assistenten som
en del av barnets inre sociala nitverk vilket kan innebdra att den personliga assistenten fér barnet
kan upplevas som en familjemedlem (Wilder, 2008). For barnets forildrar och syskon blir upplevel-
sen inte alltid densamma. Ar man en personlig assistent som arbetar i nigons hem kan det finnas
risk f6r att spdnningar ska uppsti, beroende pa den integritet som finns i familjen. Naturligtvis finns
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inte den spanningen nir t ex en forilder arbetar som personlig assistent till sitt eget barn, men det
kan 1 stillet innebdra andra former av svarigheter.

En férilder som dr personlig assistent till sitt barn kan uppleva en rollkonflikt — nér 4r man “bara
forilder” och nir dr man en foérilder som arbetar som personlig assistent? Flera fordldrar i projektet
har menat att det aldrig gar att fringd att man 1 forsta hand ér forilder. De beskriver att det samti-
digt handlar om att glida in i och ut ur rollerna, att i ena stunden se sig som en ”vanlig” férilder och
iandra stunden som den person som hjilper barnet att leva ett sd normalt liv som mdijligt, genom
att vara dess armar, ben och kommunikatér. Fragan &anske till viss del handlar om vem och vad
som i de olika situationerna satts i centrum; barnet som son eller dotter eller de behov barnet har
pé grund av sin funktionsnedsittning. Hir finns inga firdiga svar, men den hir boken kanske kan
vicka tankar kring komplexiteten i att som forilder till ett barn som har funktionsnedsittningar ha
flera roller; de tva rollerna som beskrivits hir men sakert ocksa andra roller.

”"Matchning”

Aven om forildern ir personlig assistent till sitt barn dr det vanligt att barnet har andra personliga
assistenter som inte dr sliktingar. Vikten av att personkemin stimmer med dessa assistenter har vi
kommit in pa tidigare. For att spinna vidare pa detta ska vi férdjupa oss lite 1 vad det kan innebira
att ”’matcha” assistansanvindare och personlig assistent.

Nir det giller matchning mellan barnet/familjen och den personliga assistenten finns det sedan
tidigare inte mycket skrivet. Aven hir fir vi utga frin den vuxne assistansanvindaren. Matchning
innebir att para ihop ritt assistansanvindare med ritt personlig assistent genom att se till att savil
liknande intressen som liknande férvintningar finns. Detta leder till att personlig assistans kan
skriddarsys si den passar olika typer av assistansanvindare liksom olika typer av personliga assis-
tenter. Att matcha assistansanvindare och personlig assistent med liknande intresse och férvint-
ningar ses enligt forskning som genomférts 1 Norge som en trolig vig for att minska vissa even-
tuella dilemman 1 assistansen (Guldvik, 2003). I den studien gick det att dela in assistenterna i tva
“typer”. En typ var de som var drivna av yttre faktorer si som 16n, arbetsvillkor och méjlighet att
kombinera jobbet med t ex studier. Den andra typen var de som drevs av inre faktorer sd som en
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>> Nér det géller strategier fran den personliga assistentens perspektiv

beskrivs bland annat en bra kommunikation med familjen som A och O
fér att arbetet i familjen ska fungera sa bra som mojligt

onskan att arbeta med minniskor. Den norska studien beskrev att de mest harmoniska kombinatio-
nerna var en personlig assistent som drevs av yttre faktorer och en assistansanvindare som strivade
efter kontroll och efter att f4 bestimma respektive en personlig assistent som drevs av inre faktorer
och en assistansanvindare som hade en mer passiv roll. Vid matchning ur ett barnperspektiv gir det
att anta att delvis andra aspekter dn dessa efterfragas. Foljande citat av en personlig assistent i vért
projekt visar ytterligare nagot som 4r viktigt att tinka pd 1 “matchning” mellan personliga assistenter
och barn som assistansanvindare.

"Men just att tinka det att det dr inte bara att anstilla en person bara for att den dr bra pa att utfora
assistans sa forutom det mdste vara nagon som passar in i den familjen och hur dom brukar gora”.

Det vill sdga, f6r att matchningen ska fungera optimalt finns ocksé en tredje part att ta hdnsyn till,
den 6vriga familjen.

Strategier for fungerande personlig assistans till barn
Utifrdn vad som framkommit genom vira intervjuer har olika monster av strategier identifierats.
A ena sidan strategier utifran den personliga assistentens perspektiv, 4 andra sidan strategier ur
familjens inklusive barnets perspektiv.

Nir det giller strategier fran den personliga assistentens perspektiv beskrivs bland annat en bra
kommunikation med familjen som A och O f6r att arbetet i familjen ska fungera sa bra som mojligt.
Arbetet behdver ocksa ses som ett teamarbete mellan personlig assistent, barnet och familjen. En

assistent uttryckte:
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V... att man inte ser att man sitter pa tva olika ball utan att man har ett samarbete. 1 samarbetet ingdr att
utveckla, att barnet ska fungera och att situationerna ska fingera tillsammans. Att det dr ett arbete som
gors tillsammans. For i det har med att ha personlig assistans sa dr man inte ensam. Det dr att samarbete
som ska fungera.”

Férutom detta ingdr det ocksa 1 teamarbetet att visa respekt for familjen t ex genom att tinka pa
att det handlar om familjens hem och familjens integritet. Att arbeta som personlig assistent till
ett barn dir arbetsplatsen ir barnets, férildrars och eventuella syskons hem beskrivs sammanfatt-
ningsvis som att forséka sitta sig in i bdde barnets och familjens situation och 1 det ta hjilp av egna
erfarenheter.

Fran familjens inklusive barnets perspektiv ser vi att det handlar om att som férilder (tillsam-
mans med barnet) vilja "ritt” assistent, det vill siga att se till att personkemin mellan barnet och
familjen respektive den personliga assistenten stimmer. En forilder 1 projektet resonerade sa hir:

"For man letar inte bara efter ett cv som ser bra ut. Det spelar ingen roll hur bra det ser ut om det inte dr
rétt person.”

Férildrarna beskrev ocksd att assistenten sedan, genom en god introduktion, behéver fa méjlighet
att lira kinna barnet, men dven familjen, och barnet och familjen behéver fé lira kinna assistenten.
Liksom de personliga assistenterna betonade férildrarna vikten av en god kommunikation. Som
torilder giller det ocksa att vara tydlig med sina forvintningar pa den personliga assistenten och
hur man vill att assistenten ska fungera i sin roll. Som en férilder uttryckte det:

"Dd dr det ocksd viktigt att man hela tiden har en dialog om vad dr din roll, vad dr var roll, hur gor vi det
hdr pa bista stt, att man liksom stammer ay di och da sd att inte granserna suddas ut pa ndgot sdtt”.

Nir det giller familjens perspektiv pd hur man kan hantera att ha personliga assistenter som arbetar
i hemmet, konstaterade flera foréldrar som vi intervjuade en och samma sak. Det handlar om att
vara medveten om att det dr en kompromiss, detta att ha en personlig assistent i hemmet. Féraldrar-
na sag att det inte skulle fungera bra varken f6r barnet eller f6r familjen om de inte hade det stédet
och en del forildrar beskrev att det f6r deras del har handlat om att lira sig” att ha ndgon dir. En
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forilder i projektet beskrev hur hemmet maste vara anpassat for bade barnet, férildrar, eventuella
syskon och den personliga assistenten:

Vi arbetar med samma person och det dr trots allt en arbetsplats som ska fungera for alla.”

Personlig assistans dr méangskiftande och komplicerat. Du har kanske ként igen dig i en del av
resonemanget som forts 1 detta kapitel 4ven om alla situationer som férekommer och alla individer
ir unika i sitt slag. Vi dr 6vertygade om att du som férilder eller som personlig assistent har ytterli-
gare strategier som du ser som betydelsefulla fér att fa arbetet som personlig assistent till barn och
ungdomar att fungera sa bra som mojligt — £6r alla!

Diskussionsfragor att arbeta vidare med

° Hur ska familjen gora f6r att den personliga assistenten ska trivas pa sin arbetsplats?

* Hur ser du pa de tio punkterna pa sidan 45 som beskriver hur en personlig assistent till en
vuxen assistansanvindare bér vara? Ar det troligt att detsamma giller personliga assistenter till

barn? Ar det nigon av punkterna som kinns provocerande? Extra viktig? Varfér?

* Hur ska man som férildrar hantera den dubbla rollen att bade vara forélder och personlig
assistent till sitt barn? Kanske dven ytterligare en roll, arbetsledare f6r barnets assistenter?

° Vilka aspekter tror du dr av betydelse vid matchning mellan det barn du jobbar tillsammans
med/ditt barn och en eventuell assistent?
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Familjen Almlid Sundberg bestar av Tim 10 ar, Leo 7 ar, mamma Kristina och pappa
Allan. Foraldrarna har tankt mycket pa hur de vill att Tims personliga assistans ska
fungera och vad som far vardagen att fungera for dem som familj.

— Det som underlittar mest i var vardag dr att ingen av oss arbetar heltid, siger Kristina. Men ocksa
att Tim har assistans tidigt pd morgonen.

Att assistenten kommer klockan sju gor att fordldrarna kan turas om att dka tidigt till jobbet.
Familjen har inte utomstiende assistenter pa natten eller pa l6rdagarna. Da jobbar nagon av férdld-
rarna som assistent istéllet.

— Vi har kint att det varit viktigt att vara sjilva som familj ibland, sidger Kristina. Det kindes extra
viktigt i bérjan av assistansen. Men ju lingre tid som gar med personlig assistans, desto mindre
viktigt blir det.

Tims assistenter, som han har nu, har jobbat i flera ar hos familjen. I bérjan av anstillningen
torklarar féraldrarna hur viktigt det dr att till exempel passa tiderna. Mycket f6r att det skulle kinnas
fanigt att behdva tjafsa om siddana detaljer nir stimningen val blivit familjdr.

Familjen gor helst saker tillsammans. Det blir bowling, teater, bio, museum eller att ga till en
lekpark och spela fotboll.

— Att hélla isdr familjen skulle kinnas konstigt, sdger Kristina. Vi vill ju gbra saker tillsammans
och di blir assistenten en sjdlvklar del 1 var familj. Tim har lika stor ritt att vara del av var famil]
som alla andra i familjen. Vi tar hjilp av assistansen f6r att fa det att fungera.

Tim 4r en glad, empatisk och social kille som fullkomligt dlskar musik. Han lyssnar just nu helst
pa Robin Stjernberg och Timo Riisdnen. Tim élskar att aka fritt fall och berg- och dalbana pa
Groéna Lund.

Tim kommunicerar genom att svara ja eller nej pa frigor. Assistenten tolkar alltid ndr Tim pratar
i skolan. Lillebror Leo satte tidigt namn pa Tims sprik: Tim pratar assistansiska.

Nir forildrarna har anstillt assistenter till Tim har det viktigaste varit att assistenten delar
familjens uppfattning om alla minniskors lika virde. Personligheten viger ocksa mycket tyngtre 4n
utbildning och meriter.
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— Det ska vara den ritta personliga assistenten f6r Tim och dven funka med oss som familj, siger
Allan. Men assistentens roll dr ju alltid att géra och hjilpa Tim sa att det blir bést f6r honom.

Foraldrarna vill att assistenten kan ta initiativ, vigar framfdra sina asikter och sjilvklart kan std
upp f6r Tim i olika situationer.

— Det ér ju en superhjilte som man sker sdger Kristina.

Det mirks tydligt att tilliten mellan familjen och assistenten ér stor. Férdldrarna litar pa assis-
tenternas omddme i olika situationer och att de agerar f6r Tims bista. En av uppgifterna f6r Tims
assistenter dr att hjilpa Tim att komma pa sitt att leka med sin bror. Assistenten hjélper till att busa
och har fungerat som smérjmedel i Tim och Leos relation.

— Assistenterna har en otrolig f6rméga att ha fullt fokus pa Tim och dndé bekrifta lillebror, siger
Allan.

Tim tar sin plats i familjen genom att assistenten till exempel uppmarksammar resten av familjen
nir Tim vill siga nigot vid matbordet. Men assistenten ser dven till att vara med och skapa situatio-
ner dir Tim far komma till tals.

Familjen har nyss avslutat en rekryteringsprocess och anstillt en ny assistent till Tim.

— Det ér s magiskt att hitta ritt assistent. Det dr jittesvart. Men ndr man hittar ritt sa kinns det
helt naturligt, siger Kristina.

Tim har precis fyllt tio 4r och nista helg dr det dags f6r brinnbollskalas ute pd den stora grismat-
tan pd baksidan av huset. Tim har haft det férut och det brukar bli fullt 6s med alla Tims kompisar
fran skolan med sina assistenter.

Texct och foto: Jessica Linder Jansson

TIMS VARDAG MED ASSISTANS
¢ Tim dr beviljad personlig assistans 153 timmar per vecka.

¢ En assistent foljer Tim till skolan och dr med dér hela dagen.
Samma assistent foljer med hem och jobbar fram till liggdags.

¢ Tim har haft personlig assistans sedan han var tre ar.
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DEL 2: ATT UNDERLATTA BARNS DELAKTIGHET

Strategier for att underlatta barns delaktighet
- hur kan man gora?

Har i bokens andra del kommer vi presentera tips och idéer nar det galler hur barns delaktighet
i familjen kan underlattas. | intervjuerna i projektet fann vi att strategierna for att underlatta
delaktigheten i vardagen pa manga satt var liknande for alla barn, oberoende av funktions-
nedsattning. Hur strategierna genomfors kan daremot variera.

Nir det giller barn som har omfattande funktionsnedsittningar dr det extra viktigt att hinsyn tas till
varje barns, familjs och personliga assistents unika karaktir.

Tva omraden av underlattande strategier
Vir analys av intervjuerna har resulterat i tva évergripande grupper av strategier som kan anvindas
for att underlitta barnets delaktighet:

1. Strategier relaterade till barnets sjilv
2. Strategier relaterade till barnets nira omgivning

Gruppen av strategier relaterade till barnet sjily innehaller fyra strategier och innebir att barnet har
en kinsla av att vara rdknad med, att barnet fir moéjlighet att forstd, méjlighet att paverka samt far
kinna sig beh6vd. Gruppen av strategier relaterade till barnets omgivning innehaller tre strategier och
innebir att personerna i barnets nirhet har ett positivt f6rhallningssitt och ett eget engagemang, att
de har en god kunskap om barnet samt att aktiviteten gors tillgdnglig.
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Strategierna tillsammans med kortfattade forklaringar kan ses i tabellerna nedan:

Underlattande strategier for att oka barnets delaktighet, relaterade till barnet

En kansla av att Mojlighet Mojlighet En kansla av
vara raknad med att forsta att paverka att vara behovd

Vilket for barnet innebér:

En kansla av gemen- Bli forberedd Fa fragor Ha en uppgift
skap/tillhorighet

Kénna igen Fa mojlighet Lyckas
Vara i fokus att beratta

Fa forklaring
Tillatas bestémma
Underlattande strategier for att oka barns delaktighet, relaterade till barnets omgivning:

Ett positivt forhallningssatt God kunskap om barnet Aktivitetens
hos personer i barnets narhet tillganglighet

Vilket nér det géller personer i barnets omgivning och aktiviteter innebér:

Ha ett eget engagemang Individerna i omgjvningen Aktiviteten ar

kanner barnet fysiskt anpassad
Se mojligheter

Individerna i omgjvningen Aktiviteten ar attraktiv
Ha en uppmuntrande attityd tolkar barnet

De strategier som ir relaterade till barnet sjilv kommer att jimféras med Antonovskys (2005)
beskrivning av betydelsen av Kénslan av sammanhang (IKASAM) och dirmed kinslan av begriplig-
het, hanterbarhet och meningsfullhet.

Strategier som ir relaterade till barnets nira omgivning kommer att jimféras med det som
Antonovsky (2005) beskriver som det sociala stédets paverkan. Fér barn som har omfattande
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funktionsnedsittningar forefaller det rimligt att det sociala stédet handlar om det betydelsefulla
eller rent av nédvindiga stdd som personer i barnets omgivning kan vara. Till det stddet kan ocksa
riknas den betydelse dessa personer har nir det giller att anpassa aktiviteterna f6r barnet.

Anvind tipsen som avslutar varje kapitel rakt av eller som en inspirationskalla for att hitta
ert sitt. Somligt kanske stimmer in pa er situation och annat kinner ni kanske inte igen er 1 — vi
minniskor dr olika! En assistent 1 projektet formulerar vikten av detta sitt att tinka sa hir:

" Att vara uppmdrksam pd — som jag som varit pd olika arbetsstillen — dr att inga barn eller vuxna dr
exakt likadana, inget handikapp dr exakt likadant. Att man bir ba den flexibiliteten.”

Jag tror den storsta gavan

vi kan fa av varandra &r att bli

sedda av varandra,

horda av varandra,

forstadda och accepterade av varandra,
vidrorda och bekraftade av varandra.

Jag tror den storsta gavan

vi kan ge varandra ar att

se varandra,

hora varandra,

forsta och acceptera varandra,
vidrora och bekrafta varandra.

Nar sa har skett har vi skapat kontakt.
(Fritt efter Virginia Satir)
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STRATEGIER RELATERADE TILL BARNET

Kapitel 6

Att fa kdnna att man ar en person som raknas
med - att man ar en i ganget

| detta kapitel kommer forslag pa hur man kan gora for att barnet ska kanna att han
eller hon ar en person att rakna med, att man ar en i ganget. Dels beskrivs hur man kan
underlatta for barnet att kanna gemenskap och tillhorighet och dels hur man kan gora
for att barnet ska bli sett och fa vara i fokus.

"Det kan vara en kompis eller granne som... det behivs inte sa himla mycket. Det behovs att man hélsar och
pratar direkt med honom, som man gir med alla andra. Och att man stiller en fraga. Da tycker han att det
ar fullt tillrackligt. Eller om ndgon kommer och sdtter sig bredvid och sager att "vi killar far val sitta har,
bar du baft det bra? Var du i skolan idag?” (Citat frin en assistent)

Betydelsen av att fa kdnna att man ar en person som raknas med
Barnets kénsla av att vara riknad med, att fa vara en i ginget dr viktig for att barnet ska kidnna del-
aktighet i vardagen. Det behéver inte vara komplicerat att stirka denna kinsla.

Férildrarna och de personliga assistenterna som vi har triffat har berittat hur deras” barn
verkligen uppskattar de tillfillen da han eller hon ir tillsammans med de andra i familjen — de som
betyder allra mest for barnet. Det kan innebiéra att sitta tillsammans med Gvriga familjen i soffan, att
hoéra rosterna pd dem man kdnner igen och tycker om. Fér de barn som har syskon spelar oftast de
en betydande roll 1 barnets liv. Det dr inte ovanligt att det dr syskonen som ér allra bést pd att locka
fram ett engagemang hos barnet. Samvaron och samspelet med andra individer 4r speciellt betydel-
sefull pd grund av barnets svarigheter att engagera sig i aktiviteter pd egen hand (Granlund, 2013).
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Dessutom blir interaktion mellan barnet och forilder/assistent extra motiverande om den skapar en
Omsesidig glidje (Wilder, 2008).

I bokens torsta del beskrev vi Antonovskys (2005) tankar om vikten av att fokusera pé vilka fak-

torer som orsakar och vidmakthiller hilsa. Utifran hans teoti dr personens Kinsla av sammanhang

(KASAM) central. I projektet har vi ocksa sett betydelsen av att barnet har en kénsla av samman-

hang, I det hir kapitlet beskrivs det som en kinsla av att vara riknad med, att vara en i ginget.

Tips pa hur man kan gora for att ge barnet en kénsla av att vara raknad med

Hur man kan géra for att barnet ska kunna vara mer tillsammans med 6vriga familjen har varit en

central friga i intervjuerna och samtalen med de forildrar och personliga assistentern som vi traffat

i projektet. Hir dr ndgra av de tips vi fatt att inspireras av:

L 4

Gor barnet delaktigt nir ni har gister genom att se till att barnet dr med och hilsar
vilkommen nir gisterna kommer.

Forsok ha ett positivt forhallningssitt genom att tinka att ocksa den som har en
funktionsnedsittning £an vara med si att alla far vara tillsammans. Se mojligheternal

Man kan ibland behova tinka bort funktionshindret belt och tinka vad vill den hér personen gora, vad vill
det bar barnet, den har personligheten for att veta vad man ska nitgd ifran, att ta reda pa det och da fir man
ga runt funktionshindret. Sd att man vet vad man i grund och botten stravar efter.”

Gor det mojligt £6r alla, ocksd £6r barnet, att vara med 1 samtalet runt bordet. Behéver
barnet med funktionsnedsittning assistans for att kommunicera si ge det. Teckna, anvind
kontaktboken fran skolan, ha med pictogram-bilder eller vad som krivs.
" Att han kénner att han dr med i matchen. Att han har en rist dven om ban inte sager det i ord. Att han
réknas. Att ban har en rost andd. Jag tror att det dr viktigt”.

Skapa en gemensam sagostund. Dela kinslan av nirhet och gemenskap med syskon eller
ndgon annan i familjen runt en spiannande eller rolig bok, kommentera bilder och innehall och
jimfor med det egna livet.
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STRATEGIER RELATERADE TILL BARNET

¢ Viga stilla krav inf6r familjemiddagar. Familjemiddagar 4r ett bra tillfdlle att limna &ver
ansvaret for barnet till andra som pd sa sitt far uppgiften att skapa en god delaktighet f6r
barnet nar man traffas. P34 det sattet lar barnet kidnna slakten och slikten lar kdnna barnet.

¢ Anpassa aktiviteten f6r att inkludera alla. Det finns manga aktiviteter dér alla kan vara med om
in efter viss anpassning.
... eller att familjen tillsammans lagar mat for det dr verkligen en san grej som man kan samlas kring och
som jag tycker ar vildigt familjar. En vardagsaktivitet som man kan vara delaktig i, man behéver inte gora
svara saker [...] men just att man dar med liksom, Ran jag tycka dr bra. For det dr ndr man dter som man

pratar om dagen, hur alla mar och stammer av liksom situationen i famifjen.”

¢ Man kan ocksa tinka att det vid vissa tillfdllen kan vara positivt om familjen delar pa sig och
g6r olika aktiviteter utifrdn de olika intressen som familjemedlemmarna har. Lt sedan barnet
vara med och beritta vad han eller hon varit med om i sin ”familjegrupp” f6r Gvriga nir

familjen ses allihop nista ging,

¢ Klargér f6r mor- och farfdrildrar vad som forvintas nir familjen ska triffa dem. De behéver
kanske fa hora att de dr viktiga i Kalles liv och att Kalle dr med for att fa triffa just dem.
"Det dr for honom (barnet) det viktiga, att kdnna sig delaktig och vara accepterad pa nat sitt.”

Diskussionsfragor att arbeta vidare med
° Hur kan du gora for att ge barnet en dnnu stérre kinsla av gemenskap och tillhérighet?
* Vad kan du gbra mer fOr att barnet ska bli sett och fa vara i fokus?

* Vilka av barnets styrkor kan du dra nytta av for att ge barnet en kinsla av gemenskap och
tillhorighet och for att han eller hon ska kidnna sig sedd?

¢ Kan du anvinda rutinsituationer mer medvetet, for att férstirka upplevelsen av att vara med?
Hur?
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Kapitel 7

Att fa mojlighet att forsta

I det hér kapitlet ges forslag pa hur man kan underlatta barnets mojlighet att forsta
vad som ska handa och vad som hander. Det beskrivs hur barnet kan forberedas
och ges majlighet att kanna igen situationer men ocksa hur man kan gora for att
under tiden forklara for barnet vad som pagar.

"Ndir vi ska bada packar vi alla badsaker och si visar vi honom att nu ska vi dka och bada genom att visa
hans speciella sim-ring och da vet han exakt att nu far jag bada’. Da blir han jatteglad, da har han ndstan
inget tilamod att komma ut till bilen.” (Citat fran en fordlder)

Nista citat beskriver hur en férdlder har en strivan efter att ge sin dotter mojlighet att forsta vad
som hinder genom att kinna igen sig;

"Vi forsoker folja rutiner sa att alla gor samma saker pa samma sitt och i samma ordning. Hon har for-
magan att forstd att okay, det blir... sd att det inte blir ndgot annat helt plotsligt, for da blir det ju kaos hos
henne ocksa.”

Féljande citat 4r himtat frin en intervju med en personlig assistent och beskriver hur assistenten
hela tiden berittar f6r flickan vad de gor i syfte att underlitta flickans férstaelse.

"Nu ska vi gira det har. Nu tar jag av de héir byxorna, nu fir dn raggsockorna pa. .. alltsd sa att vi pratar
med henne hela tiden [...] dven om hon inte svarar.”
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STRATEGIER RELATERADE TILL BARNET

Betydelsen av att fa mojlighet att forsta

Mboijligheten f6r barnet att forsta vad som hinder nu och vad som kommer att hinda underlittar f6r
barnet att vara delaktigt. Forildrarna och de personliga assistenterna som vi har triffat har berittat
att det manga ginger handlar om att barnet behéver forberedas, ibland vid upprepade tillfillen. Hur
det hir g6rs beror pa vilka sensoriska formagor hos barnet som ér starka, t ex syn (visa bilder), hor-
sel (spela speciell musik), lukt, smak eller kinsel (barnet far lukta, smaka eller kinna pa ett féremal
som representerar det som ska hinda). Ofta viljer man att ”f6rstirka” genom att ge barnet flera
olika sensoriska intryck pa en och samma gang,

Nir det giller somliga barn giller det att undvika att férbereda i alltfér god tid. Barnet tror att
det ska hinda ”nu” och blir dirfor uppspelt alldeles for tidigt. Fér att hjdlpa barnet att forstd kan
man ocksd paminna under tiden som aktiviteten pagar. Att pa olika sitt bli pAimind om och fa f61-
klarat £6r sig vad som hinder kan hjilpa till att halla engagemanget uppe.

Rutiner bidrar till att barnet fir méjlighet att kiinna igen det som hander. Att kinna igen dr ocksd
en aspekt nir barnet behdver utveckla sin f6rméga att f6rsta att han eller hon kan paverka omgiv-
ningen (Dunst, 2008).

Om vi aterkommer till tankarna kring Kénsla av sammanhang, KASAM, kan mdijligheten att f61-
std jimforas med “begriplighet” (Antonovsky 2005). Begriplighet syftar pa i vilken utstrickning en
person upplever inre och yttre hindelser som férnuftsmissigt gripbara, med andra ord forstaeliga.
Det innebir att informationen upplevs som ordnad, sammanhingande, strukturerad och tydlig for
barnet i motsats till kaotisk, ovintad och oférklarlig. Aktiviteterna maste alltsa vara begripliga f6r

barnet f6r att de ska upplevas som meningsfulla.
Tips pa hur man kan gora for att ge barnet mojlighet att forsta
Tips pa hur man kan géra fér att underlitta f6r barnet att f6rsta vad som hinder och ska hinda:

¢ Anvind mobiltelefon/Iphone. Det finns manga mojligheter med dagens teknik, t ex att ta tid
p4 hur lang tid ngot tar, for att pdminna om vad som ska gbras och nir det dr dags. Det finns
ocksa manga appar som kan vara en tillgang. Se dven sid 114.
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Skapa nigon form av bildschema eller dagordning fér vad som ska hinda. Om man laminerar
bilderna, hélslar i ena kanten och trir dem pa en stor nyckelring blir de litta bade att bliddra
med och att ta med.

"Med detsamma pa morgonen om han ska rida sa visar vi bilden rida. Nar vi séitter pa byxor sd far han

bilden.”

Skapa intresse for kommande aktiviteter. Om det dr jobbigt f6r barnet nir skolterminen édr
6ver och rutinerna kring skolan férsvinner kan det vara bra att ha skapat ett intresse f6r det
kommande midsommarfirandet eller den kommande semesterturen.

"Man forbereder genom att bygga upp en forvintning. Det dar en avvégning. Ibland borjar vi fler manader i
firvig.”
Skapa rutiner kring aktiviteter som barnet kan kidnna igen frin ging till gang.

Forklara for barnet vad som pdgar. Beritta att ’nu tar vi pd din mjuka, skéna tréja som du fick
25 3

av mormor”, ’nu gar vi pa trottoaren och dr pa vig till...” eller ”nu borstar vi dina tinder sa
de blir rena och fina. Dir nere, dir uppe”.

Diskussionsfragor att arbeta vidare med

Hur kan du géra for att férbereda barnet infér det som ska ske?
Hur kan du gora fOr att barnet littare ska kdnna igen sig i olika situationer?
Hur kan du f6rklara f6r barnet vad som hinder och sker under tiden som det pagar?

Hur kan du utveckla det sitt du arbetar tillsammans med barnet idag nir det giller att ge
barnet méjlighet att forstd?

Vilka av barnets styrkor kan ni dra nytta av nir ni forbereder barnet, fér att barnet ska kidnna
igen sig och for att férklara vad som hinder och sker?
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STRATEGIER RELATERADE TILL BARNET

Kapitel 8

Att fa mojlighet att paverka

Det har kapitlet innehaller forslag pa hur barnet kan erbjudas olika majligheter att
paverka sin omgivning. Det beskriver hur barnen pa olika satt kan fa fragor, hur barnen
kan ges maojlighet att beratta och hur de kan fa vara delaktiga i beslut.

"Hon kan inte tala om for mig, att nu vill jag vara har hos mamma och pappa eller nu vill jag att vi gir in
pd mitt rum, man far fraga henne och fir man inget tydligt svar. Sd far man prova sig fram. Men bhon kan
sdga ifran tydligt. Man far forsoka ta reda pa vad hon verkligen vill. Sdger hon ifran si gar vi dérifran och
hittar pa ndgot annat. Hon bar littare att sdga ifrin men bon visar ocksa tydligt nar bon dr glad. Tycker
hon att nagot ar roligt sa fortsatter vi med det naturligtvis.” (Citat frin en assistent)

Citatet nedan fran en forilder illustrerar hur man ibland behdver fa extra utrymme f6r att kunna
beritta det man vill i konkurrensen med syskonen.

"Man fir vara lite mer pa honom for att fi med bonom i samtalet, om vi pratar om nagonting, de andra
barnen babblar ju pa liksom, men ban har lite svarare att komma igang, han maste ju koncentrera sig
mycket pa att dta, da far man kanske fraga honom mer direkt. Den ena ungen sager att vi at korv i skolan’
och sa sdger Sara att vi at fisk’ och da far man siga ‘vad dt DU i skolan, Felix’? Det kommer inte lika
antomatiskt.”

I det tredje citatet beskriver en forilder hur sonens engagemang ékar nir han fir bestimma.

VAtt kdnna att han far igenom sin vilja att vi kan bejaka den pa olika sitt, understidja sa att han kénner

att nu dr de med, det dr jag som bestammer att vi ska sticka ivig och ha kul, det dr jatteviktigt, det hijer
hans engagemang”.
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Betydelsen av att fa mojlighet att paverka

Barnets mojlighet att paverka dr av betydelse f6r att underlitta barnets delaktighet och engagemang.
Barn som har omfattande funktionsnedsittningar kan behdva 6va pa att forstd relationen mellan
det som barnet gér och det som hinder i omgivningen, det vill sdga orsak—verkan (Granlund,
2013). Mojligheten att paverka hinger samman med att fa vélja och fatta beslut. Att fa tva tydliga
alternativ att vélja mellan 4r ett bra sitt att trdna beslutsfattande och gora barnet delaktigt 1 familjens
beslutsprocesser. Ska jag ha den rdda eller bla tréjan pa mig idage Ska vi dta korv eller kéttbullar till
middag i morgon? Har barnet fatt fértroendet att bestimma ér det naturligtvis viktigt att barnets
beslut respekteras — annars far det motsatt effekt.

I skolan upplever barnet saker pd egen hand, utan att 6vriga familjen varit med, och bland dessa
saker kan det finnas nagot f6r andra i familjen att spinna vidare p4, t ex vart familjen kan aka pa ut-
flykt till helgen eller vilken matritt familjen ska dta en dag nista vecka. Nir det giller barn som har
omfattande funktionsnedsittningar dr det viktigt att tinka pd att man manga ginger behéver vinta
in barnets férsok till kommunikation. Barnet behdver ocksd ofta vigledning i sitt berdttande.

Om vi fortsitter att jimféra med Kinslan av sammanhang, KASAM, kan detta jimféras med
“hanterbarhet”. Hanterbarhet handlar om hur personen upplever att de (sociala) resurser som be-
hévs fOr att fa situationen begriplig finns tillgingliga och 4r under ens kontroll. Det far som konse-
kvens att barnet kidnner att han eller hon kan rikna med dem som finns i omgivningen och kan lita
pa dem. Vid en hég kinsla av hanterbarhet behéver personen inte uppleva sig som, eller bli ett offer

f6r omstindigheterna.
Tips pa hur man kan gora for att ge barnet mojlighet att paverka
Forslag pa hur man kan gbra fOr att barnet i storre utstrickning ska fa mojlighet att paverka:

¢ Anpassa familjerytmen sd att barnet far #d att beritta och bestimma. Fundera pa om det gar
att hitta eller skapa nagot tillfille under dagen da tempot dr lite lugnare, kanske vid en maltid

eller i samband med kvallsrutinerna.
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STRATEGIER RELATERADE TILL BARNET

Om barnet har svart att vilja mellan manga olika forslag, begrinsa valméijligheterna till ett par
alternativ. Ar det filmdags s4 visa tva filmer som du vet att barnet tycker om, t ex Bamse och
Pippi, och lat barnet pé sitt sitt visa sitt val. P4 samma sétt kan barnet fa vilja vilken musik
han eller hon vill lyssna p4, t ex Abba eller Justin Bieber. Kanske kan du fortydliga genom att
sjunga nagot frin respektive skiva.

Stall fragor till barnet och férsék tolka barnets svar.

"lag kollade pd hans ansikte och han var lycklig och sen fragade jag honom "Vill du ga [til] akattraktionen
pd nijesparkenjen gang till? Visa végen, eller ga till nagot annat’. Han visade att han ville priva en gang
#ll.”

Lat barnet vilja nir det giller de dagliga rutinerna t ex vilja kldder f6r kommande skoldag eller
tandkrimssmak vid kvillens tandborstning, Det finns kanske ocksd andra val nir man borjar
bli tondring.

"Sa att ndr man gor aktiviteter tillsammans, dr assistenten med for att Gustay ska kunna ba mijligheten

att ga ifran ndr han inte lingre, nar han inte vill. Det ar ju ocksd en réttighet, att inte bara kunna fi vara
med utan kunna fa ga ifran nar man inte vill vara med”.

Lat barnet bestimma ndgon matritt som ska serveras under veckan. Underlitta f6r barnet
genom att presentera bilder pd olika alternativ.

Barn har olika f6rmdgor och olika sitt att kommunicera. Téank efter — pd vilka olika sitt kan
barnet uttrycka sin vilja? Barn dr dessutom olika snabba pa att ge svar — talamod kan kréivas
dven hir.

"Jo man ldser ju av honom och mdrker att nej det hir tyckte han inte var roligt lingre. NG idag ville han inte
gora det hir. Da gor man inte det. Precis som en annan véljer. Sa man fair lisa av honom och se vad han vill
gora.”
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Diskussionsfragor att arbeta vidare med

* Nir och HUR kan du ge barnet frigor?

* Hur kan du g6ra £6r att ge barnet dnnu bittre méjlighet att berittar?

° Hur kan du géra for att ge barnet dnnu bittre méjlighet att bestimma?

° Hur arbetar du for att ge barnet den TID som behévs f6r att svara pa frigor, beritta och fatta
egna beslut?

° Vilka av barnets styrkor kan du dra nytta av {Or att ge barnet méjlighet att géra egna val,
péaverka sitt liv pd ett konkret sitt?
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STRATEGIER RELATERADE TILL BARNET

Kapitel 9

Att fa kanna sig behovd

I det hér kapitlet fokuserar vi pa barnets behov av att fa kanna sig behovd. Det beskrivs
dels hur barnet kan fa uppgifter men ocksa vikten av att kanna att man lyckats med en

uppgift.

Citatet nedan, himtat fran en intervju med en personlig assistent, visar pd att det ibland kan krivas
uppfinningsrikedom f6r att hitta tillfdllen dér barnet kan ha en uppgift och i kinna sig beh6vd.

"Han kan ju inte sjunga men ban dr med i tva kirer. Han gillar ju musik. Da dr han dirigent istillet.
Da far vi vara med och byilpa till med dirigentpinnen. Det gillar han.”

P4 samma sitt som det 4r viktigt att ha en uppgift dr det viktigt att fi lyckas.

"Han tycker vildigt mycket om berom och att Réinna sig duktig, sa det tror jag att det vixer han av, att han
far han berom. Da blir han jitteglad.”

Betydelsen av att fa kanna sig behovd

Att fi kinna sig beh6vd dr mycket betydelsefullt. Férdldrarna och de personliga assisterna i projek-
tet har med inlevelse berittat om den glidje och stolthet som det ger barnet att ha en uppgift och
lyckas med den. Hjilpen kan vara sa enkel som att den vikta tvitten ldggs i barnets knd, barnet far
”hilla” hégen for att sedan fa berdm for att ha fullféljt uppdraget. Stolheten skapas av att vara rik-
nad med och att lyckas. Ett annat exempel dr nér barnet far vara med och smaka av maten och att
den som tillagade maten sedan berittar fOr resten av familjen att barnet godkint hur den smakade.
Barn behéver kinna sig behévda f6r att kiinna sig delaktigal
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Barn som har omfattande funktionsnedsittningar behover oftast nigon som assisterar for att
lyckas med uppgiften. En strivan kan dé vara att se till att barnet far kinna att det ér tack vara
honom eller henne som uppgiften lyckades.

Om vi atervinder till kdnslan av delaktighet och KASAM, kan detta jimf6ras med komponenten
meningsfullhet. Kidnslan av meningsfullhet har ett samband med motivationen. Meningsfullheten
innebdr i detta sammanhang att aktiviteten ocksd har en kinslomissig betydelse, vilket den fir om
barnet kinner sig beh6évd och far lyckas. Och, den kinslomissiga betydelsen 6kar med berémmet
som fdljer.

Tips pa hur man kan gora for att barnet ska kanna sig behovd
Nir det giller hur man kan gora for att barnet ska kinna sig behévd har deltagarna 1 projektet gett
foéljande tips och idéer att inspireras av:

¢ Be barnet om hjilp att halla reda pé en nyckel, att komma ihag att vattna, att halla 1 matkorgen
i mataffiren, att visa var lillebror har lagt sina vantar o s v. Genom att siga Vil du hjilpa mig
med det” uttrycker du att du dr 1 behov av barnets hjilp. Ge sedan barnet berém dven om det
ir du eller ndgon annan som har assisterat barnet att lyckas.
"Det hér med att kinna sig duktig dr jitte-, jitteviktigt. Just ndr man bar andra problem och svarigheter
kanske det blir dnnu viktigare att kdanna: Jag kan faktiskt vara med och bjdlpa till.”

¢ Ge barnet i uppgift att sitta pA dammsugaren och lyssna in nir den bérjar brumma och
vibrera. Eller ligg slangen hos barnet i rullstolen sa ni kan dammsuga tillsammans.

¢ Laga mat tillsammans och lat barnet duka, vispa, r6ra eller, som redan beskrivits, provsmaka.
Ge barnet en uppgift precis som alla andra har en. Och glém sedan inte att tacka barnet £6r
maten.
"Hdiromdagen skulle de ha frimmande och di stod alla i koket och déir stod vi och rovde i svampstuvningen.
Och var med sa.”
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STRATEGIER RELATERADE TILL BARNET

* Ge barnet i uppgift att skoja och busa med nagon forilder eller ett syskon. Aven om det

kanske dr en annorlunda uppgift kan det ge en hirlig kinsla nér det lyckas.

¢ Lat barnet ta ansvar for poppandet av popcorn dir uppgiften kan vara att lyssna pa poppandet

och meddela nir det dr klart och mikron siger ”pling”.

¢ Ge barnet dterkommande uppgifter som att (tillsammans med assistenten) gd ut med hunden,

duka, plocka ur diskmaskinen eller ndgot annat som kan bli barnets egen uppgitt.

Diskussionsfragor att arbeta vidare med

Vilka uppgifter passar barnet du arbetar tillsammans med?

Vilken typ av uppgifter passar i vilken milj6? Hemma? Skolan? Fritids? Pa landet? Vid
bildkning? I affdren?

Hur kan du ge barnet en kinsla av att ha lyckats?

Vilka av barnets styrkor kan du dra nytta av £6r att ge barnet méjlighet vixa och utvecklas i en
uppgift och dirmed 6ka kdnslan av att lyckas?
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Minna - aktiv tonarstjej

Minna Jonason har precis fyllt 14 ar och en av presenterna fran familjen var en rums-
styling. Pa nagra dagar forvandlades Minnas rum fran gulligt flickrosa till ett tonarsrum
med sminkbord och skona kuddar i sangen.

Med nya klider och Peacemirken som 6rhingen gjorde Minna entré pa sin 14-drsfest.

— Det syntes verkligen pa henne att hon var otroligt n6jd och stolt &ver sig sjilv, siger Minnas
mamma Mona Jonason.

Minna visar upp sitt nya rum. I fénstret stir ljuslyktor i olika firger. Minna gillar att sminka sig
och mamma Mona assisterar henne med att mala pa lippstift vid sminkbordet. Nya favorithing-
stillet f6r Minna 4r singen med alla kuddarna. Dir ligger hon girna och lyssnar pa musik.

Minna, hennes férildrar och en storebror bor i en villa séder om Stockholm. Minnas andra tva
syskon har flyttat hemifrin.

— Som férilder lever man sa nira sitt funktionsnedsatta barn och kan tro att man vet allt, sdger
Mona. Jag tycker det dr fantastiskt att fa héra av Minnas syskon, assistenter eller skolpersonal om
andra sidor av Minna som jag inte kdnner till.

Minna ér en aktiv och harmonisk tjej som har drskort pa Gréna Lund och Skansen. P4 helgerna
brukar hon hitta pa olika saker med sina kompisar eller enbart med sin assistent. De gir pa stan,
fikar och gar pd museer. Oftast gillar Minna att prova nya saker, men ibland fungerar det inte. Nir
Minna skulle ga pa Cosmonova for forsta gangen gick det inte alls.

— Men bara f6r att hon tycker sd just nu betyder inte det att det kommer att fortsitta vara sa,
sdger Mona. Ibland behdver man i prova saker flera ganger for att veta. Hur ska hon veta om hon
kan och vill om hon inte fir provar

P4 Minnas skola finns det en vibrationsplatta som man kan styra sjilv och hoppa pa f6r att trina
upp balans och muskler. I bérjan ville Minna inte ens g upp pa plattan, in mindre hoppa. Sen bor-
jade hon std pa plattan och nu anvinder Minna girna och ofta plattan.
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Nir Mona tinker tillbaka pa alla personliga assistenter som passerat i deras liv kinns det som ett
pérlband av minniskor som hon inte lingre kommer ihdg namnet pa.

— I bérjan tyckte jag att det var jobbigt ndr Minna tydde sig till médnniskor som sedan bara f61-
svann. Men nu ir jag inte lika orolig. Om den personliga assistenten fungerar med Minna och dven
familjen sa dr det bra sa.

Nir alla Minnas syskon bodde hemma pratade familjen om att man inte fir ga runt i bara under-
byxor och T-shirt till exempel.

— Att leva med assistans ér lite som att bo i akvarium dir alla maste ta hinsyn, siger Mona.

Minnas syskon har haft mycket dsikter om assistansen.

— Vilandade till slut i att Minna och jag bestimmer och sen ér det bra med det, sdger Mona.

Nir Minna haft unga personliga assistenter har Mona fitt styra upp mycket i detalj. Siga exakt
hur linge gympan skulle hélla pa till exempel. Nu har Minna haft assistenter som jobbat hos henne
i flera 4r och de vet hur Minna vill ha det men kan ocksé ta egna initiativ till nya saker. En assistent
tog med Minna hem till sig pd middag med sin familj och Minna hade det hur kul som helst.

— Jag sdger inte ”’precis sa hir ska Minna ha det”. Utan limnar en del 6ppet. Minna har haft fan-
tastiska upplevelser med sina personliga assistenter.

Texct och foto: Jessica Linder Jansson

MINNAS VARDAG MED ASSISTANS
¢ Minna ir beviljad personlig assistans 61 timmar per vecka.

¢ Vid halv sju stiger hon upp och iter frukost.
Firdtjanstbussen gar till skolan klockan 8.

¢ Minna har inte assistans pd skoltid.

¢ Efter skolan dr det fritids, sedan aker Minna hem igen
klockan 4. D4 fixar hon och assistenten mellanmal.

¢ Middag iter familjen lite senare.
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STRATEGIER RELATERADE TILL OMGIVNINGEN

Kapitel 10

Ett positivt forhallningssatt hos personer
| barnets omgivning

I det har kapitlet ges forslag pa hur man kan gora for att skapa ett positivt forhallnings-
satt hos personer i barnets omgivning. Det handlar om att ha ett eget engagemang, att
se mojligheter och att ha en uppmuntrande attityd.

Citatet nedan genomsyras av att den personliga assistenten vet med sig att det egna engagemanget

”smittar”.

"Sa hon kdnde nog det hir engagemanget. Att vi var engagerade i ndgot. Da blev hon ocksa vildigt
engagerad.”

Niista citat 4r hdmtat frin en intervju med en personlig assistent till en pojke och handlar om att se

mojligheter och att pojken mar bra av att fi ta del av de kédnslorna.

V.. utan se att det finns mijligheter och det gir att lisa, kanske inte alltid pa béista sdtt, men det gar pa nat
satt. Dar dr ju vildigt viktigt for bade assistenterna och forildrarna att ge Sven dom Rénslorna ocksa.”

Det tredje citatet dr ocksd himtat fran en intervju med en personlig assistent till en flicka och beto-
nar vikten av att ha en uppmuntrande attityd.

V.. och uppmuntrar henne till saker hon kanske kan gora sjily. 1 éaldigt mycket uppmuntran, och det tycker

hon om.”
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Betydelsen av ett positivt forhallningssatt hos personer i barnets omgivning

Ett positivt forhallningssitt hos minniskor runt omkring paverkar barnets kidnsla av delaktighet.

Det handlar om att sjilv vara engagerad i det man gor tillsammans med barnet, att ldta barnet f6rstd

att det dr roligt och att det “inte dr ndgra problem”. Det positiva férhdllningsittet ’smittar av sig”.
Nir det killer KASAM uttrycker Antonovsky att socialt stdd, till exempel 1 form av ett positivt

férhallningssitt hos personer i barnets omgivning, kan ses som en extern resurs som hjilper till att

stimulera barnets kinsla av sammanhang,

Tips hur man kan skapa ett positivt forhallningssatt hos personer i barnets omgivning
Tipsen i detta kapitel handlar mycket om att skapa engagemang, att se mojligheter och att ha en
uppmuntrande attityd.

¢ Se till att ritt man dr pa ritt plats. En del personer har ett engagemang inom sig fran borjan.
Andra kan trina sig i detta eller bli engagerade genom erfarenheter.

"lag papekar alltsd bhela tiden det hir. Man ska brinna for det har jobbet, man ska jobba for att man tycker
om den har personen. Det har dr ingen sak det dr en person det ar en minniska.”

¢ Se till att ritt assistent fir ritt uppgift. Lat en viss typ av aktivitet géras med den assistent
som har storst intresse for aktiviteten. Ta ocksa reda pd om assistenten har nigot intresse
som kanske kan vara roligt eller intressant for barnet, t ex att fiska, sjunga eller ga pa speciella
konserter. Ta till vara att olika assistenter kan bidra med olika saker som 4r eller kan bli
intressant for barnet.

¢ Forsok att vara en bra forebild och 1t ditt eget engagemang, nir du ir tillsammans med
barnet, sprida sig till andra i barnets omgivning. Vara aktiv sjilv och visa att det kan vara kul.
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STRATEGIER RELATERADE TILL OMGIVNINGEN

Se det som en del av ditt jobb som assistent att vara fokuserad, engagerad och positiv nir du
ar med barnet.

" Att man inte ger upp Det krdvs mycket kraft hos fordildern och den personliga assistenten att man haller
uppe det dér”.

Tink bort funktionsnedsittningen ibland.
"Det som dr fokus, att man ska forsika tinka bort och tinka runt funktionshinder for att det ska gi att
vara delaktig pa samma premisser som Gvriga familjemedlemmar”.

Visa och beritta vad barnet kan f6r personerna i omgivningen och lat dem ta del av de
kunskaper och talanger som barnet har.

Bjud in till en trevlig heldag for assistenter och andra i omgivningen for att 6ka deras kunskap
om barnet och dirmed engagemanget. Lat dagen handla om barnets personlighet, styrkor,
kommunikation o s v. Ldt barnet vara med och visa och beritta.

Forsoka tinka pa hur omgivningen ser pa barnet t ex med tanke pa barnets klidsel. Forsék
ibland att se pd barnet och situationen utifran”.

Lat den nya personliga assistenten hjilpa till med att komma pa I6sningar pa ett problem eller
en svarighet som uppstar for att 6ka assistentens engagemang, Ta vara pd att nya personer set
med nya 6gon pé en situation.

Ar musik ett gemensamt intresse i familj och omgivning — spela och sjung tillsammans.

Ge positiv respons till den personliga assistenten ndr han eller hon gér ndgot som ér bra. Lt
den personliga assistenten forsta hur viktig han eller hon dr for barnet.
"Det dir viktigt att papeka att du gir ett bra jobb och vi dr nijda med det’.”
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Diskussionsfragor att arbeta vidare med

e Pavilket sitt ser du att ett positivt férhallningssitt hos barnets omgivning ar viktigt fér barnet

och barnets utveckling?
* Hur skapar du engagemang hos personer i barnets omgivning?
* Hur kan du g6ra £6r att skapa en uppmuntrande attityd hos barnets omgivning?

* Vilka styrkor i omgivningen och hos dig sjilv kan du dra nytta av £6r att se till att barnet fir
leva och vixa i en positiv och stimulerande miljé?
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Kapitel 11

God kunskap om barnet

I det hér kapitlet presenteras tips och idéer om hur man kan ge personer i barnets
omgivning o0kad kunskap om barnet. Dels beskrivs hur man kan underlatta for
individerna i omgivningen att lara kanna barnet och dels hur man kan underlatta for
dem att tolka barnet.

"Det dir vildigt viktigt for Kalle att man kénner honom. Det har jag mdrkt nu nar man dr nte och triffar andra
manniskor, for att han ska bli delaktig och kommunicera. Det dr viktigt att man kédnner till hans liv och vad han
har gjort och bur hans familjesituation ser ut, vad han gor... alltsa om man ska fa med honom i ett samtal med
andra ménniskor da miste jag veta vad han tycker om att gora eller vad han bar for slags liv.”

Niista citat r taget ifran en intervju med en mamma:

"Det har nog med lybordbet att gira tror jag, och att man inte bara kor pa. .. och det dr vil litet det hir jag pratar
om ocksa, att vi bar lart oss tolka Sara, for det gor vi ju bela tiden [...] Vi tittar pa hur hon ser ut och vad hon gor
och hur bon. .. bur hon beter sig.”

Betydelsen av att ha en god kunskap om barnet

Att ha god kunskap om barnet genom att kiinna och kunna tolka honom eller henne 4r centralt i
stravan att underlitta barnets delaktighet. En forilder kinner sitt barn vél vilket ocksé assistenter
som arbetat ett tag hos barnet gér. De har med tiden ldrt sig att tolka barnets naturliga reaktioner
och signaler. For att uppna ett framgangsrikt samspel med barn som har omfattande funktionsned-
sattningar behovs erfarenhet, tilamod och ett stor matt kunskap om barnet. Lingvatiga positiva
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relationer dr viktiga for barnets vilmaende och utveckling. En viktig ambition 4r dirfér att omsitt-
ningen av personliga assistenter halls sa lag som méjligt £6r att ge tid £6r barnet och den personliga
assistenten att ldra kinna varandra. Det dr dessutom viktigt att barnet och andra betydelsefulla
personer i barnets omgivning, som sliktingar, syskons kamrater, grannar, pa olika sitt far tillfalle att
lira kinna varandra.

En god kunskap om barnet hos personer i barnets omgivning kan ocksa kopplas till Antonov-
skys (2005) tankar kring betydelsen av det sociala stédet. Kunskap om barnet och barnets behov
kan pd olika sitt vara en nyckel till dérrar som gér det moijligt £6r barnet att fa en kinsla av sam-
manhang. Personer i barnets nirhet som kdnner barnet vil kan ge praktiskt eller emotionellt stéd,
uppmuntran, skydd och hjilp.

Tips pa hur man kan skapa en god kunskap om barnet
Forildrarna och de personliga assistenterna i projektet hade ocksd manga tankar och férslag pa hur
man kan underlitta for personer i omgivningen att lira kinna och lira sig tolka barnet:

¢ Lat den nya assistenten ga bredvid ndgon som kinner barnet vil och som kan visa och
torklara vad som bor observeras hos barnet och hur barnet kan tolkas. Lir den nya assistenten
hur barnet ska tolkas nir han eller hon mir daligt eller har ont. Alla maste vara medvetna om
att det kan ta tid att lira sig tolka ett barn som har omfattande funktionsnedsittningar och att
det kraver tilamod, inte minst hos barnet.
"Man maste forsoka lista nt och kénna barnet, men det tar jattelang tid, sa det bygger man steg for steg, dag

Jfor dag.”

¢ Forklara f6r den nya assistenten att det dr viktigt att barnet fér tid att ldra kiinna den nya
personen i sitt liv.

¢ Ge barnet utrymme att lira kinna assistenten pd sina villkor.
V.. vi forsoker forklara lite bur han fungerar och hur vi gor lite saddr kort men sen vill vi att han ska skapa
en egen relation med assistenten. Och dom brukar bitta pa grejer sjailva som vi aldrig har giort innan som
han tycker dr jatteroligt sa vi forsoker inte styra for mycket.”
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Hjilp sldkten och andra att ldra kinna och tolka barnet. Ibland kan personer i barnets
omgivning behéva ”pdputtning” att umgéds med barnet. Sitt barnet i personens knd, friga om
personen har ndgra frigor o s v. Manga ganger finns det en osikerhet och kanske ett behov av
hjilp for att 6verbrygga osidkerheten.

Fota eventuella tecken som barnet ger och skriv vad de betyder som hjilpmedel vid
introduktion av nya assistenter och vid méten med slikt och vinner.

Friga sliktingar och andra om de kan stilla upp som barnvakt.

Beritta f6r omgivningen, om de dr osdkra, hur de limpligen nirmar sig barnet. Lit barnet
stilla en frdga via dig for att 6ppna upp en dialog, t ex ”’Stina undrar vad du heter” eller “Pelle
undrar om du har nigot husdjur”.

Filma barnet och assistenter i samband med olika aktiviteter och lit sedan andra personer
1 barnets omgivning fa titta pa filmen for att lira sig hur man kommunicerar med och
Okar barnets delaktighet. Ta hjilp av professionella, t.ex. pa barnets habilitering, som kan
kommentera strategier som anvinds och lit den som vill fa stilla frigor.

Gor en bok som alltid foljer barnet. Fyll bokens innehall med information om barnets
personlighet, vilka personerna i barnets familj dr, vad barnets kroppsprik och ljud star £6r, vad
barnet tycker dr roligt, vad barnet behéver f6r mediciner o s v.
V77 har vad vi kallar ett kommunikationspass som beskriver Stina som person. .. Pa forsta sidan finns en
bild pa Stina och sa har vi bilder pa personerna som ar viktiga runt henne. Sen vad hon tycker om och vad
hon inte tycker om, vad som gor henne glad och vad som gor henne sorgsen, lite om diagnosen pd henne och

hennes bebov”.

Ha ett fotoalbum eller en Ipad med bilder (och text), fran ett liger eller ndgot annat som
barnet varit med om, tillgingligt f6r gister att prata omkring tillsammans med barnet.
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¢ Hitta métesplatser dir barnet kan triffa andra eller bjud hem ndgon eller ndgra. Kinn in nér
det dr dags att backa for att ge tillfille for barnet att ldra kinna en ny person. Om personen
gbr 7fel”, till exempel stiller en fraga till assistenten istillet f6r till barnet, tillrdttavisa inte, utan
férmedla pd ett positivt sitt att barnet vill att fragan stills direkt till honom eller henne (dven
om barnet behéver hjilp av assistenten att f6rsta fragan och besvara den).

¢ Assistera barnet i kommunikationen med andra.
... vi var ute och gick och sd tréjffade vi pa nagra som bor i ndrbeten av Jens och de var ute och red pa en
hast. Hon som vi motte fragade Jens: Rider du fortfarande?’ Da hjilpte jag Jens att svara: 'nd det gor jag
[Jens] inte lingre for jag [Jens] tycker om andra grejer som gir fortare’. Och da mdirkte jag direkt pa Jens att
nut var han med i samtalet. Da log han och rorde pa kroppen lite. Jag [Jens] tycker om att aka fyrhjnling’ sa
Jag. "Haba’, sa han. Da var han med i samtalet.”

¢ Inbjud till, att personer ni triffar, vigar friga hur barnet vill att de hilsar pd honom eller
henne och vad barnet tycker ir roligt att prata om. Sig till ett annat barn pa lekplatsen ”Kalle
undrar vad du heter” och 6ppna pa si sitt upp for barnets fragor.
"... om antingen lillebror eller lillebrors kompisar fragar, varfor kan han inte gira sd eller kan han gora sa?
Da dr vir grundsyn, ndamen det kan ban visst fast pa sitt sitt eller han kan visst prata, men ban gor det pa
sitt sdtt. Han kan visst gora det men han behover assistans. Det dr liksom vir utgangspunkt i allt att det dar
inget konstigt, alla dr olika, alla gor saker pd sitt sitt men vissa behover assistans med att gora det.”

¢ Anvind hjilpmedel, t ex bildschema f6r att géra det enklare f6r barnet att beritta om sig sjilw.
Barnet kanske 4r van vid att anvinda kommunikationshjidlpmedel eller héller pa att lira sigp
Anvind dem i alla tinkbara situationer.

¢ Tink pd att som barnets personliga assistent dr du barnets kommunikationshjilpmedel som
ska gbra det mojligt f6r barnet att beritta om sig sjilv, d v s f6rmedla kunskap till andra om
vem jag (han/hon) dr och vad jag vill.
"Sa en stor del for mig har ju blivit for mig att sitta och prata med andra for Jakob [...]Och da dr det jitte-
viktigt att jag vet om hans liv, vad han gor och vilka mdnniskor han kénner och vad han vill berdtta”.
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STRATEGIER RELATERADE TILL OMGIVNINGEN

¢ Utgd nir det dr mojligt fran hur gammalt barnet dr.
V.. .gora saker med assistenten som trettonaringar brukar gova. Jag bar sagt sa har ‘Ga pd stan, gd och titta
7 klidaffarer. Kip om ni hittar nagonting. Klara tycker det dr jatteroligt, nagon san dir hdftig troja eller
nagonting’. Sa att Klara ska fi uppleva vad det ar att vara en trettondring”.

Diskussionsfragor att arbeta vidare med
° Hur kan ni skapa férutsittningar f6r personer i barnets omgivning att lira kinna barnet?
° Hur kan ni hjilpa andra 1 barnets omgivning att ldra sig tolka barnet?

° Vilka styrkor 1 omgivningen och hos er sjilva kan ni dra nytta av f6r att 6ka kunskapen om
barnet och lusten att umgis med barnet?

* Fundera over vad ni vill att mianniskor ska veta och vad de inte ska veta om barnet.
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Att f& komma sa néra

Beroras

och beroéra

Fa glanta pa dorren

till en varld

langt stérre &n min tanke kan greppa

Jag fangas, undrar och vill veta mer
fragar

soker

vill s& garna forsta

nar 6ga moter 6ga

far jag bara ett leende till svar

Ensam med min vetgirighet

nej - inte ensam men

i en verklighet dar inte mina regler galler
har galler

lyssna

se

vanta

och vanta lite till

men inte tappa fokus under vantan
s& kanske jag missar signalerna

- svaren

Att fA komma s néra

Beroras

och beréra

ett fortroende givet av nagon
hemmahoérande

i en varld stérre an min tanke kan greppa
(Maggan Carlsson)
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STRATEGIER RELATERADE TILL OMGIVNINGEN

Kapitel 12

Aktivitetens tillganglighet

I det hér kapitlet ges forslag pa hur olika aktiviteter kan goras tillgéangliga och
attraktiva for barnet.

Det inledande citatet beskriver hur férdldrarna anpassat maltidssituationen for att skapa forutsitt-
ningar for pojken att vara delaktig i middagarna hemma.
"Han har bésta platsen sa han inte bebiver vara bekymrad. Vi ligger upp det fint, pappa kanske delar. 1
slafsar aldrig utan maten ligger fint.”

I nista citat kan vi lisa om hur en personlig assistent gor for att flickan ska fa 1 sig sin illasmakande
medicin.

"I morse till exempel sa skulle hon fi sin medicin och ville absolut inte och forsokte rulla ivig. Men hon har

en mjnkisblickfisk och da fick bldckfisken bjilpa till att spruta in medicinen, och da var det ok, sd det dr

vil, att liksom, skoja till det lite. .. att hitta en punkt hos henne som gor att det blir roligare.”

Betydelsen av tiligangliga aktiviteter
En aktivitet som dr fysiskt tillgdnglig och attraktiv f6r barnet underlittar barnets delaktighet, det dr
en grundfSrutsittning f6r barnet att ta del i det som hinder. Barnet beh6ver ha méjlighet att utan
alltfér stora besvir kunna ta sig till platsen och sedan att vara dir. Det handlar om tillgang till en
bil som barnet kan komma in i, hissar, ramper, anpassade toaletter o s v. Det handlar ocksd om att
barnet behover kunna sitta bekvamt i sin rullstol och, utifrdn sina férutsittningar och behov, fd en
bra plats vid t ex konserten, hemma vid matbordet och vid familjemyset framfér TV:n.

Barnet kanske har god kinsel, horsel, formaga att kinna lukter, vilket 4r viktigt att utgé fran. Alla
intervjuade forildrar och personliga assistenter beskrev ocksa att delaktigheten 6kade om barnet
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tyckte att aktiviteten var rolig och intressant. Barn med funktionsnedsittningar tycker att samma
saker dr roliga och engagerande respektive trikiga och oengagerande som andra barn. Det dr roligt
att busa och att ga pd fritidsaktiviteter, medan det dr mindre roligt att plocka undan, stida och diska
(Axelsson, 2013). Nir det giller att hitta strategier fOr att géra aktiviteten attraktiv f&r barnet hand-
lar det om att férildern eller assistenten vet vad barnet tycker om att géra eller vet hur aktiviteten
kan goras rolig.

Kunskap, fantasi och handlingskraft hos barnets omgivning nir det giller hur aktiviteten kan g6-
ras tillginglig f6r barnet kan ocksé kopplas till Antonovskys (2005) tankar kring det sociala stédets
betydelse. Det dr genom det sociala stodet, vilket omfattar personerna i barnets omgivning, som
aktiviteten gors fysiskt tillgdnglig och attraktiv f6r barnet — vilket 4r en grundfdrutsittning for att

barnet ska fa en kinsla av sammanhang,

Tips pa hur man kan gora aktiviteten tillganglig
Hir kommer slutligen tips péd hur aktiviteter kan bli mer fysiskt tillgdnglig f6r barnet och hur de kan
bli attraktiva genom att géra dem roliga och intressanta fOr barnet.

¢ Anpassa bostaden efter barnets och familjens behow.
"Det var ju kommunen som var inblandad, vi bodde 7 ett litet radbus och vi insdg ju nir Henrik blev stirre
att vi inte kunde springa i trappor, att vi var i behov av hiss och det huset i princip var omdjligt att anpassa
pa det sdittet. Da fick vi via bekanta till min pappa reda pad att det hir huset var till salu. V'i kontaktade
kommnnen och de var villiga att anpassa huset genom att bredda dirrar, gora i ordning toaletten, satta in en
hiss, gira tillbyggnader sa att det var litt att komma in i markplan och sen til] hissen for att ta sig till den

vaning man vill”.

¢ Vid bio- eller teaterbesok blir man som rullstolsburen ofta hinvisad till speciella
handikapplatser. Friga alltid om det gir att sitta tillsammans med resten av familjen. Aven om
det inte gar nu kanske arrangGrerna borjar forstd att man inte vill sitta ensam med sin assistent

och bygger klokare i framtiden.
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STRATEGIER RELATERADE TILL OMGIVNINGEN

Gor ndgot roligt thop med det mindre roliga som maste gbras. Behéver barnet ligea pd magen
for att stricka ut eller sta i ett stdskal sa gor detta till tillfallen ndr barnet fa titta pd en rolig
film, lyssna pa sin favoritmusik eller sjung tillsammans. En av assistenterna aterkom till att det
ar nodvindigt att ’hajpa” aktiviteten for att géra den roligare och mer intressant for barnet.

"Det mdste ju vara ndgot som intresserar honom naturligtvis. Som for vilket barn som belst”.

Gor busiga lekar. Kittlas och ”buskramas” tillsammans med barnet eller hjilp barnet att busa
med andra t ex kittla brorsan eller gémma ndgot f6r mamma. Busa annars till det genom att
leka nagon titt-ut-lek eller att gbra eller siga nidgot som barnet forstar dr tokigt.

"Man kan busa, man kan stoja, man kan latsats ramla, alltsd, att man far med honom i allt bus, igenom

att busa sa har du honom med overallt”.

Ta med en sak som ér rolig och kidnd fér barnet nir han eller hon ska till en ny milj6 for att
ge barnet en positiv och trygg kinsla, t ex barnets favoritmjukisdjur, en favoritbok eller ett
fotoalbum/Ipad nir barnet ska pa likarbesok eller familjen ska hilsa pa nidgra bekanta som
barnet inte kinner sd vil.

Vilj den musik som du har tolkat att barnet tycker om. Tdnk pa att musiksmak kan variera
6ver tid och att barnet kanske inte gillar samma musik som du.

Diskussionsfragor att arbeta vidare med

Hur kan du anpassa den fysiska miljén for att gora olika aktiviteter mer méjliga?
Hur kan du gora fOr att géra aktiviteten mer attraktiv £f6r barnet?

Vad finns det som du tror 4r oméjligt men som skulle kunna géras méjligt med mer eller

bittre anpassning?

Vilka av barnets begrinsningar respektive styrkor bér du ta 1 beaktande for att fysiskt anpassa
aktiviteten och gbra den attraktiv f6r barnet? Hur jobbar du med det?
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"Assistenterna ar med pa allt vi gor”

I en nyrenoverad villa fran 60-talet utanfor Strangnas bor familjen Bysell som bestar av
tvillingarna Theo och Oliver 4 ar, Olivia 7 ar, mamma Linda och pappa Jimmy.

Theo har haft personlig assistans i stort sett sedan han féddes. Redan fran bérjan anstilldes
assistenter utanfér familjen, men dven forildrarna jobbar som Theos assistenter. For tvd dr sedan
uppticktes att Theo var dov och efter det har Theo och hans familj lirt sig teckensprak.

— Vi har niistan helt och héllet gitt pa magkinsla nir vi anstillt assistenter till Theo, siger Linda.
Alla assistenterna ir olika varandra, men alla trivs med oss och framfdrallt med Theo. Att ta sig tid
nir man gor anstillningsintervjuer dr viktigt f6r att fa tag i personer med hjirtat pa ritta stallet. Att
hitta guldkornen. Det har fungerat nistan hela tiden.

Forsta motet med assistenten tar familjen alltid hemma i villan.

— Da dr Theo med. Han ér en grym minniskokidnnare och dr med och bestimmer, siger Linda.

Men det dr inte alltid sd enkelt. Familjen 4r vildigt mdna om att alla assistenter ska trivas och kin-
na sig hemma, samtidigt som privatlivet inte fir bli f6r lidande. Forildrarna planerar in tid nir bara
de tvd gbr nigot tillsammans, som att ga pd bio eller helt enkelt ta en promenad ihop.

Assistenterna har egna hyllor i Theos rum dir de kan stilla sina saker och egen hylla i kylen. Alla
assistenter jobbar rullande schema, bide dag, kvill, natt och helg.

Idag sitter Theo och hans storasyster och turas om att rita pa en ritbrida. Ritar och suddar.
Theo, som anvander bide tecken och bilder niar han kommunicerar, vill bestimma vad Olivia ska
rita och tecknar envist ”skéldpadda” tills hon sédger ok och ritar en. Sen far Theo ritbrddan och ritar
en ko.

— Assistenterna dr med pa allt vi g6r. Vi dr hela familjen plus tvd assistenter ndr vi till exempel
dker till buslandet eller badhuset och har kul ihop, sidger Linda.

Familjen aker ofta pa utflykter pa helgerna. Ibland till Parken Zoo. Theo och hans syskon far lira
sig 1 f6rvig vad de olika tecknen betyder infér en utflykt.

Sommarsemestern ér det enda som familjen tycker att de inte riktigt fatt till 4n.
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— Det blir mycket planering med assistenterna som ska med, tva stugor, tva bilar etc, siger Linda.

Drémmen ér att campa med husvagn i Sverige men tills dess goér familjen dagsutflykter istéllet.

— Theo ir konstant glad och positiv, siger Linda. Han vaknar upp med ett leende och somnar
med ett leende. Det dr svart att vara pa daligt humér kring Theo. Han dr sé livsglad. Han ér envis
ocksa, vilket f6r det mesta ér en jittebra egenskap.

Theo ska snart byta forskola till en med teckenspriksinriktning. Den som familjen blivit rekom-
menderad ligger i Orebro. Det skulle innebira langa resor fér Theo och mycket tid borta fran sin
familj. Samtidigt skulle Theo f4 mycket bittre teckenspraksundervisning och kompisar som pratar
teckensprak. Familjen funderar pd om det kanske gér att hitta ndgot nirmare alternativ tills Theo dr
lite dldre.

Storasyster Olivia tycker ibland att det 4r jobbigt att det alltid dr assistenter hemma.

— Men assistenterna brukar vara lyh6rda och vi som forildrar far forklara varfor assistenterna dr
hir. Att de dr hir f6r Theos skull, siger Linda.

Familjen har, f6r att fa mer privatliv dven f6r barnen, gjort sa att forildrarna jobbar som
assistenter vissa kvillar och tre helger i manaden.

— Som vuxen kan man vinda pd det och tinka pa hur livet hade varit om Theo inte hade
assistans, om enbart vi férildrar behovt fixa allt, sdger Linda. Da gér den dir irritationskdnslan av
att ndstan aldrig fi vara helt privat 6ver vildigt fort.

Text och foto: Jessica Linder Jansson

térmiddagen.

¢ Theo trinar mycket under eftermiddagarna. Han star i
sitt staskal och géi-trinar. De andra dagarna dr det bad
och habilitering. Varje vecka innehaller nidgon form av
sjukhusbesok f6r Theo.
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DEL 3: FORUTSATTNINGAR OCH RESURSER

Kapitel 13

Kommunikation

I tidigare kapitel har vi skrivit om hur viktig omgivningen ar for att barnet ska kunna
vara delaktigt. Nar det galler kommunikation ar det i tolkningen som personer i
omgivningen gor av barnets uttryck som samspel uppstar. Pa det sattet ar barnets
delaktighet beroende pa hur andra tolkar hans eller hennes kommunikation.

Kommunikation dr framférallt en inldrd f6rmaga, kommunikation lir man sig i samspelet med
andra. Att bli bittre pa att kommunicera kriver tid, engagemang och uthallighet bade frin personen
sjilv men ocksd frain omgivningen. For att utveckla sin kommunikation krivs att det finns personer
som svarar — samspelar.

Varféor kommunicerar vi?
Janice Light dr logoped och professor vid Penn State University 1 USA och hon ér en férgrunds-
forskare inom omradet kommunikation hos personer som har olika typer av funktionsnedsittning-
ar. Hon har skrivit om fyra huvudanledningar till att vi midnniskan kommunicerar. Hon menar att vi
kommunicerar fOr att uttrycka behov och 6nskningar, f6r att fi social nirhet, fr att utbyta infor-
mation, och for att uppfylla sociala regler.

Att uttrycka bebov och onskningar g6r minniskor ofta genom styrande kommunikation. Det betyder
att vi vill paverka andra till att géra saker f6r att uppfylla vira behov och intressen. Exempel pd det-
ta dr ett barn som anvinder en bild for att visa att han/hon vill ha frukt eller visar med kroppsprak
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>> Kommunikation &r framférallt en inlérd formaga,

kommunikation I&ar man sig i samspelet med andra

att han/hon inte vill bada. Hir ligger inte fokus pd deltagarna utan pa att fi det man vill ha/inte vill
ha. Samspelet f6r denna typ av kommunikation 4r ganska férutsdgbart och det pagar inte sirskilt
linge.

Att fa social narhet gors ofta genom uppmirksamhetsriktad kommunikation, ”hir dr jag!”. Denna
typ av kommunikation handlar om att skapa, uppritthilla och utveckla nira relationer med andra.
Hir dr fokus pa deltagarna i samspelet och p4 att vara tillsammans. Samspelet i sig 4r det viktiga,
det finns inget annat mal att uppfylla. Exempel pa detta ir ett barn som lutar sig tillbaka i mammas
famn, eller tvd barn som ligger bredvid varandra och tjoar. Denna typ av kommunikation tar sig
olika form, det kan vara linga sekvenser av samtal och utbyten men det kan ocksa vara ett leende
och en blick.

Att uthyta information handlar om att ge eller ta emot information, och fokus ligger pi sjilva in-
formationen. Utbyte av information kan vara langa samtal, t ex ndr en forilder berdttar om planer-
na for helgen. I denna typ av samspel krivs ganska avancerad spriklig f6rméga, det kan behévas
kunskap om olika termer och ord f6r sdrskilda omriden. Det finns stor bredd och djup i denna typ
av kommunikation och den har ofta formen av undervisning och lirande.

Att uppfylla sociala regler handlar om att kunna f6lja de etablerade sociala reglerna i socialt samspel,
t ex artighetsfraser. Denna typ av kommunikation dr ofta kort och dr riktad till biade de vi kinner
och till frimlingar. Exempel pa detta dr hur vi svarar i telefon, konverserar med kassorskan i affiren
eller hilsar pd en granne. Denna typ av samspel dr begrinsad och fokus ligger pa vad som ir f61r-
vintat i det sociala métet.

I ett livsperspektiv har dessa anledningar till kommunikation olika betydelse. Smé barn kommu-
nicerar f6rst och frimst fOr att uttrycka behov och 6nskningar och for att skapa, uppritthélla och
utveckla social nirhet. Med mognad, erfarenheter och minnen kommer kommunikationen ocksé
att handla om att fa veta mer om olika saker, genom att barnet fragar ’vad dr det?” och ”varf6r?”.
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>> Barn och unga som har omfattande funktionsnedséattningar har ofta behov av
att ha en foralder, personlig assistent, eller nagon annan som de kadnner val, med

sig i nya situationer for att tolka det som hénder och for att kdnna sig trygga

Att kunna kommunicera ritt i sociala sammanhang blir viktigt nir t ex artighetsfraser blir en ingang
till nya relationer eller f6r att uppritthilla sociala relationer som kanske dr mer eller mindre ytliga.
Detta behov blir storre ju dldre barn blir. Aven om betydelsen varierar s4 dr alla fyra anledningar till
att vi kommunicerar visentliga for att kunna ta del av och vara tillsammans med andra i de sam-
manhang dér vi finns.

Kommunikativ kompetens

De flesta av oss kommunicerar framforallt f6r att fi social nirhet och fOr att fa vira behov och
onskningar uppfyllda. Personer med omfattande funktionsnedsittningar anvinder ofta kroppssprak,
mimik, ljud, blickar och gester f6r att kommunicera. Men eftersom alla 4r olika varandra kan man
inte sdga mer dn att dessa kommunikationsformer dr de vanligaste. Det ér inte heller ovanligt att
man kan forstd och gbra tecken, konventionella eller egna. Generellt kan man sdga att kommunika-
tionen varieras beroende pa sammanhang, dagsform och vem man kommunicerar med. Kommu-
nikationen kan vara svag och otydlig, svaren i samspel kan vara férdréjda. Detta gér att kommuni-
kationen ér svir att tolka och personernas 6énskningar och behov kan bli missuppfattade (Grove,
1999; Heister-Trygg, 2009). Barn och unga som har omfattande funktionsnedsittningar har ofta
behov av att ha en férilder, personlig assistent, eller ndgon annan som de kinner vil, med sig i nya
situationer for att tolka det som hinder och f6r att kinna sig trygga.

Den personliga kommunikativa kompetensen handlar om i vilken grad vi kan uppna malen med
var kommunikation. Hur effektivt dr barnets kommunikation f6r att uppné det han eller hon vill
med sin kommunikation? Genom att f&rséka samla kunskap om nir, var, hur och om vad barnet
kommunicerar kan personer i barnets omgivning fi en uppfattning om hur effektiv barnets kom-
munikation 4dr. P4 det sittet fir man ocksd en forstaelse for i vilka situationer och vad barnet skulle
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behova hjilp att vidareutveckla, eller dir omgivningen behéver arbeta mer pa sin forstaelse. Genom
att ha kunskap om kommunikationssituationen kan man arbeta med relevanta omraden f6r barnets

kommunikation. Det ér individuellt och situationsberoende vilken del av den kommunikativa kom-

petensen som bor vara i fokus, det handlar om att finna en individanpassning;

Man kan ta reda pa barns kommunikativa kompetens genom att titta pa kommunikationssatt (pa
vilket sdtt kommunicerar barnet), kommunikationens innehdll (vad handlar kommunikationen om)
och anvindningen av kommunikationen (vad anvinds kommunikationen till mest). Fér att fa en
bred bild ir det bra att observera barnets kommunikation 1 sa manga och sa olika situationer som
m&jligt och med olika personer.

Inneball i kommunikation handlar om vad kommunikationen berér, och beror pa erfarenheterna
hos dem som kommunicerar. Innehallet i kommunikationen baseras pa behov, kinslor och upple-
velser som kommunikationspartners har. Att ha ritt kommunikationshjilpmedel ar viktigt for att
barnet sjilv ska kunna utveckla innehallet i kommunikationen. Ett barn som har hjidlpmedel inom
rickhall och tillgingligt har storre méjligheter att sjilv initiera kommunikation. Det finns ocksa
hjilpmedel som kommunikationspartners kan anvinda for att hjilpa till att fokusera innehéllet, t ex
samtalsmatta (Ferm, 2009).

Innehallet i kommunikationen 4r ocksa nigot man bygger upp tillsammans i samspelet. Kommu-
nikationspartnern tolkar innehéllet i kommunikationen utifran sin kunskap om barnet, vad barnet
brukar kommunicera om, vilka intressen barnet har, barnets dagsform i hilsa och humér. Nir en
kommunikation, ett samspel, 4r i ging sa dr en kompetent kommunikationspartner f6ljsam och
lyh6rd och kan leda samspelet sd att innehillet foljer det som barnet upplever i nuet (Wilder, 2008).

Forn och sdtt handlar om de olika typer av kommunikativt beteende som barn har nir de kommu-
nicerar, precis som vi beskrev tidigare i kapitlet. Det édr viktigt att man ser alla kroppsliga beteenden
och verbala uttryck som méjliga kommunikativa beteenden f6r dessa barn och ungdomar. Varje
liten del kan vara en kommunikativ komponent. Nir det giller kommunikation och former for
kommunikation dr omgivningens tolkningsberedskap av stor betydelse. Personer som har omfattan-
de funktionsnedsittningar kommunicerar ofta olika med olika kommunikationspartners och olika
beroende pa situation, detta kan beror pa t ex dagsform eller invanda rutiner.
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Anvindning av kommunikation kan delas i tre olika anvindningsformer: man kan anvinda kom-
munikation for socialt samspel, t ex samspel med en annan person da personen i sig dr fokus, man
kan anvinda kommunikation f6r att dela uppmirksambhet, t ex i ett samspel om nagot som man
tittar pd tillsammans, en sak eller hindelse. Det tredje anvindningssittet dr styrande kommunika-
tion, t ex dd man kommunicerar for att friga efter nagot, eller att siga ifrdn. F6r barn och unga
med flerfunktionsnedsittningar brukar det vara den styrande kommunikationen som anvinds mest,
medan delad uppmairksamhet dr den som minst anvinds.

Delad uppmarksamhet

Att kunna dela uppmairksamhet med en annan person ir en kommunikativ f6rmdga som anses vara
viktig. Om man férséker 6va upp férmagan att kunna dela uppmirksamhet med andra sa kan det
bidra positivt till den fortsatta utvecklingen av andra férmagor, t ex kommunikation och delaktighet
(Mahoney, 2007).

Det dr vanligt att man visar delad uppmirksamhet med égonkontakt mellan kommunikations-
partners. Da stir 6gonkontakt f6r en kommunikation om att man delar fokus och dr uppmarksam
péd samma sak. Men det dr ocksd vanligt att man visar delad uppmarksamhet genom andra sitt, t ex
genom att ge ifran sig ljud men inte lyfta blicken, byta stillning f6r att med kroppsspriket visa att
man vet att man delar fokus, eller att man tar nidgon pa axeln eller i handen nir man kommer f&r att
stimma in i ett samspel (Bruce, 2007). Fér barn som har omfattande funktionsnedsittningar kan
t ex kroppsliga begrinsningar gora att han eller hon inte kan ta 6gonkontakt eller att rikta blicken
mot kommunikationspartnern. Det dr viktigt att man tinker pa alla andra sitt som man kan visa
delad uppmairksamhet pa for att tolka dessa barns kommunikation. Att dela uppmirksamhet med
en annan forutsitter att barnet vet att den kan paverka sin omgivning.

Kommunikation och fysisk halsa

Att ha omfattande funktionsnedsittningar frin fédelsen gor att det redan fréin starten blir en stor
utmaning att utveckla kommunikationen. Det dr inte ovanligt att den férsta tiden i det lilla barnets
liv mest handlar om att barnet ska fa i sig niring, kunna andas och fi kroppen att fungera stabilt.
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Fér detta kan det krivas operationer och medicinsk évervakning, Nir inte det fysiska ér stabilt i en
minniskas kropp gar den mesta av energin at till att stabilisera detta, vilket gor att den sociala och
kommunikativa utvecklingen inte kommer iging lika snabbt. Det kan vara en jobbig f6rsta tid i en
forilder-barn relation, méinga kan uppleva att allt gir fort och att manga hindelser ér traumatiska.
I borjan behover forildrar lira sig att forsta och ta hand om barnets fysiska behov, men samtidigt
behéver man uppmuntras att fokusera pd kommunikation och samspel.

Sa hir fungerar pendlingen mellan viljan till kommunikation och samspel och det fysiska vilma-
endet hela tiden 1 en méinniskas liv. Ndr man inte mar bra fysiskt gdr all uppmirksamhet och arbete
i kroppen till att dterfd balans igen, och dd kommer kommunikation och samspel att fungera simre.
Det ir inte ovanligt att barn och ungdomar som har omfattande funktionsnedsittningar har en hil-
sa som dr skor. Vid sjukdom blir den kommunikativa f6rmdgan lite satt ur spel men kan aterhdmtas
nir barnet mar bittre.

Boken om mig sjalv genom ny teknik

Barn och ungdomar som har omfattande funktionsnedsittningar dr ofta beroende av ett fatal nira
personer som forstir deras kommunikation bra. Detta gor att barnen hamnar i en ganska utsatt
situation i sammanhang dér de som férstar dem inte dr med. Det g6r ocksa att det dr viktigt att féra
vidare kunskapen om barnets kommunikation till andra. Fér att underlitta f6r barnen kan man se
till att barnet har information med sig om sin kommunikation och vad han eller hon brukar samtala
om.

Idag finns det mycket tillginglig teknik som kan anvindas som kommunikationshjdlpmedel. I
nistan var mans hem finns datorer, surfplattor och smartphones och genom internet kan man ladda
ner manga olika applikationer (appar) som handlar om kommunikation. Manga tycker att det ér
svért att veta vilka appar och program som ir bra f6r barnets kommunikativa utveckling. Det saknas
ocksé forskning om hur appar ska vara utformade och hur de ska anvindas f6r att fa ’bésta” resul-
tat. Man maste friga sig vad det dr man sjdlv tinker sig att apparna och surfplattan ska vara bra for:
Ar det barnens kommunikation? Barnets forstielse av hindelser? Barnets sprakutveckling? Eller att
barnet ska ha roligt en stund?
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>> Det géller att vara kreativ och systematisk ndr man arbetar med att

overfora kunskap om barnets kommunikation och preferenser till andra

En slutsats man kan dra ér att surfplattor och appar kan underlitta samspel och kommunikation.
En surfplatta dr ett tillgingligt och ldttanvint kommunikationshjdlpmedel med tryckskdrm och
tydliga bilder samt ljud. En surfplatta kan underldtta samspelet med andra, det dr universalteknik
(géller alla) och ir ldtt att anvinda. Pa det sittet dr det en ”6ppnare” f6r ny kommunikation, kanske
med folk man inte kommunicerar med innan. Olika appars funktion dr svirare att definiera om de
ir ”bra” eller inte, appar dr underhillande, det 4r i alla fall viktigt!

For att fora kunskap om barnets kommunikationssituation vidare mellan barnets miljSer eller
mellan personliga assistenter kan man anvinda datorprogram eller appar for att skapa nyare former
av kommunikationspass eller kontaktbdcker. Det dr enklare med modern teknik att t ex géra digitala
dagb&cker som man kan anvinda f6r att kommunicera med andra. I digitala dagb6cker kan man sit-
ta samman bilder och text om vad barnet upplevt under helgen, semestern eller barnets fritidsaktivi-
teter. P4 det sdttet kan man forbereda innehéllet i kommunikationen som barnet kan ha med andra
och man kan hjilpa utomstiende pa traven i deras osikerhet om vad de ska prata med barnet om.

Det finns ocksa andra typer av digitala dagbdcker som likt sociala medier pa internet kan delas
med andra. Ett exempel pa en sddan dr DIKO som star f6r Digital Kontaktbok och som ir en pro-
dukt som haller pa att tas fram genom ett arvsfondsprojekt som Bitte Rydeman, forskare vid Certec
i Lund, har varit projektledare f6r. DIKO ir tinkt att fungera som ett medel mellan barnets olika
miljéer, t ex mellan skola och hemmet. Istillet f6r att bira med sig en kontaktbok kan foérildrar och
lirare logga in i den digitala kontaktboken pi sin dator och oavsett var de befinner sig ha direkt till-
ging till barnets livsvirld. Tillsammans med barnet kan lirare och forildrar samtala om hur helgen
eller skoldagen har varit. I den digitala kontaktboken kan barnen ligga in fotografier, videosnuttar
och text och annat fran sina upplevelser. Det blir ocksa ett sitt att dokumentera vardagen.

Det giller att vara kreativ och systematisk nir man arbetar med att 6verféra kunskap om barnets
kommunikation och preferenser till andra. I vért projekt har det framkommit att barn och ung-
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domar ofta gor olika saker nir de 4r med sina personliga assistenter och nir de dr med sina férdldrar
och sin 6vriga familj. Den kunskap som olika personer har om barnets livsvirld kan dokumenteras
och féras vidare, eftersom det 4r genom andra som barnet kan leva som delaktiga i sina liv. Ett
exempel dr att personliga assistenter dokumenterar vad de gjort tillsammans med barnet och var

de varit. Till exempel kan man genom att géra sociogram och anvinda kartor visa var ungdomen
brukar handla sina kldder, vilket kafé som hon eller han gillar att ga pa och vilka personer som han
eller hon gillar att umgas med. Man kan ocksa fora vidare vilka personer barnet brukar samtala med
i olika sammanhang som kanske inte 4r si vedertagna eller kinda. Det dr viktigt att se barnets kom-
munikationssituation utifran barnets perspektiv, vilka brukar han eller hon tycka dr intressanta att fa
kontakt med? Vilken typ av information behdver en annan eller kanske en ny personlig assistent ha
for att kunna underlitta barnets och ungdomens kommunikation med andra?

Diskussionsfragor att arbeta vidare med

¢ PForsok att tillsammans géra en kartliggning av barnets kommunikation: innehdll, sitt och
anvindning. Hur ser barnets kommunikativa kompetens ut?

* Hur effektiv dr barnets kommunikation f6r att uppna det barnet vill med sin kommunikation?

¢ Vilken typ av information och kunskap behéver en ny personlig assistent ha f6r att kunna
underlitta barnets och ungdomens kommunikation med andra?

¢ Vilken kunskap har ni om barnets kommunikation som ni kan f6ra vidare?

* Vilken typ av information och kunskap behéver skolpersonal, sliktingar, vinner och andra f6r
att littare kunna kommunicera med barnet?
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Om jag vill lyckas att

féra en manniska

mot ett bestamt mal,

masta jag forst finna henne

dar hon ar

och boérja just dar.

Den som inte kan det, lurar sig sjalv

nar hon tror, att hon kan hjalpa andra.

For att hjalpa nagon maste

jag visserligen forsta mer,

an vad hon gor,

men forst och framst forsta

vad hon forstar.

Om jag inte kan det,

sé hjalper det inte, att jag kan och vet mer.
Vill jag anda visa, hur mycket jag kan,

beror det pa att jag ar fafang och hogmodig
och egentligen vill bli beundrad av den andre
istallet for att hjalpa honom.

All &kta hjalpsamhet bérjar med 6dmjukhet
infor den jag vill hjalpa

och darfér maste jag forsta,

att detta med att hjalpa

inte ar att vilja harska

utan att vilja tjana.

Kan jag inte detta

sa kan jag heller inte hjalpa nagon.

(Séren Kirkegaard)
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Kapitel 14

Radgivning och handledning

"Allt verkligt liv ar mote” har filosofen Martin Buber skrivit. Sa ar det att leva, sa ar
det att leva med personlig assistans - standiga moten med manniskor. Mitt i alla
dessa moten behover vi paminna varandra om det viktiga i att vaga be om och ta emot
hjalp fran andra. Ingen av oss behover klara allt sjalv! Att visa att man behéver andra
manniskor och andra manniskors hjalp ar styrka snarare an svaghet. Det har kapitlet
vill uppmuntra till just det - ta vara pa det som andra kan tillfora i den situation dar er
familj finns.

Att ha personlig assistans 1 hemmet 4r en situation som kriver flexibilitet av alla inblandade. Ibland
fungerar inte assistansen som man skulle hoppas. I detta kapitel beskrivs hur st6d f6r att fa en vil
fungerande assistans kan vara utformat genom exempel pa radgivning och handledning som det
erbjuds 1 Brukarkooperativet JAG, en ideell férening som anordnar personlig assistans till medlem-
mar i Féreningen JAG.

Aspekter pa hur det kan vara att arbeta som personlig assistent till barn och ungdomar har redan
beskrivits, hir tar vi upp hur assistansen kan fungera organisatoriskt. De lagar och regler som sam-
hillet satt upp for assistans giller alla men ndr det giller det praktiska genomférandet kan det skilja
sig 4t beroende pa vilken assistansanordnare man valt.

For att forstd mer om JAGs arbete som assistansanordnare behéver man kinna till vissa ords
betydelse. Hir f6ljer nagra forklaringar kring olika bendmningar som JAG anvinder i assistansverk-
samheten. JAG anordnar personlig assistans till bade barn och vuxna. Nedan fokuserar vi pa hur
det brukar fungera nir medlemmen ir ett barn.

Personen som arbetsleder assistenterna pa uppdrag av medlemmen kallas Servicegarant. Service-
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garanten ansvarar for bemanningen i assistansen och den administration som 4r kopplad till det
l6pande arbetet. En forilder eller bada kan vara servicegarant, men det kan ocksé vara en personlig
assistent som kinner barnet/ungdomen och som forildrarna har fortroende for.

Alla barnmedlemmar och de flersta av JAGs vuxna medlemmar behéver beslutstdd av en /ega/
Jforetréidare. For den som behover stéd 1 att f6ra sin talan och fatta beslut 1 livet 4r en engagerad legal
toretridare ett viktigt redskap fOr att uppna sjilvbestimmande. Legal foretrddare f6r minderariga dr
formyndare/virdnadshavare, som regel barnets forildrar. Férmyndarskap innebir ansvar for bar-
nets ekonomiska och rittsliga angeldgenheter. Virdnaden omfattar ansvar for personliga angelidgen-
heter, som trygghet, uppfostran och utbildning. I och med att man fyller 18 ér blir man myndig och
kan man d4 inte féra sin egen talan behéver man stéd av en legal foretridare. Legal foretridare f6r
vuxna dr god man eller férvaltare. God man férordnas av tingsritten efter prévning av den enskil-
des behov. God man kan vara en anhérig eller ndgon annan, flera personer kan ocksé dela pa god-
manskapet. Den som har god man kallas ”huvudman”. Férordnandet att vara god man kan omfatta
stod 1 att s6rja f6r person (skota personliga angelidgenheter), att bevaka ritt (tillvarata rittigheter och
intressen) och att férvalta egendom (skdta ekonomi). Férordnandet kan ocksd vara begrinsat till ett
eller tvd av dessa omraden. God man har en radgivande funktion, huvudmannen har kvar sin egen
fulla rittshandlingsf6rmaga och den gode mannen far i princip inte vidta atgidrder mot huvudman-
nens vilja. Om stddet fran en god man inte 4r tillrickligt kan en férvaltare tillsittas.

Radgivning

Varje medlem i JAG backas upp av en ”servicegrupp” som bestar av tre radgivare och en 16ne-
administratér. Ddr fir medlemmarna radgivning i de frigor som rOr assistansen, t ex juridiska fra-
gor, personalfrdgor och rekrytering. Radgivarnas roll ir att vara stéd och bollplank till medlemmen
med familj och assistenter i deras arbete att forma den absolut bésta assistansen.

Manga av ridgivarna pd JAG har egen erfarenhet av assistans i sin familj. Andra har arbetat linge
och métt manga i den situationen. Radgivarna ger ocksé tips om medlemsaktiviteter, féreldsningar
och utbildningar, de ger st6d till medlemmar och anhériga i alla frigor med koppling till assistans
och det livet med assistans f6r med sig. Att delta i JAGs utbud av medlemsaktiviteter, férelisningar
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>> Att fa vagledning tydliggér ocksa att det inte handlar

om att prata med nagon som ska bestdmma at familjen

och utbildningar ger méjlighet till ny kunskap men ocksa att lira kinna andra och fa del av andras
erfarenheter.

I ett fokusgruppsamtal med férildrar och personliga assistenter som gjordes i projektet beskrev
en forilder vikten av att anvinda sig av JAGs utbildningar som en resurs:

"lag anser att dels sa behover assistenten utbildning i att lira kdanna. Dels att tinka i dom hér rollerna, dels
att lira kanna barnet och familjen. Samtidigt som barnet och familjen hela tiden lir sig att leva med assis-
tans for det dr ingenting man ar fulldrd i bara for att man far assistans. Man mdste hela tiden se det som en
process och utveckla den.”

En tinkbar synonym till radgivning ir vigledning. Ordet beskriver pa ett bra sitt att radgivarnas
arbete dr att vigleda forildrar och andra i assistansen pd bista sitt. Att fa vigledning tydliggér ocksa
att det inte handlar om att prata med nidgon som ska bestimma at familjen. Visst finns det saker

dir JAG som arbetsgivare fattar beslut, eftersom det finns lagar och regler att férhalla sig till nér det
giller personlig assistans, men ndr det géller utformandet av assistansen 4r det sjilvbestimmande
f6r barnet genom personlig assistans som giller. Barn far utéva sitt sjialvbestimmande i samspel
med forildrarna. Personlig assistans handlar om assistans formad utifran personens behov och 6ns-
kemdl, ndr det giller assistans till barn handlar det ocksd om att assistansen ska vara en tillgang och
avlastning f6r forildrarna, det framgir tydligt av LSS forarbeten (Andén, 2007).

Handledning

Begreppet handledning anvinds i manga olika sammanhang och beskrivs utifran olika perspektiv.
Handledning 4r ofta mer specifikt dn radgivning. En person eller en grupp méter en handledare
utifran ett visst behov eller problem f6r att med handledarens hjilp hitta en bra vig framat, mot en
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>> Att forbattra kommunikationen inom assistansen ar en

investering for att undvika konflikter och missférstand

16sning pa problemet och en fortsatt positiv utveckling. Ibland beh6ver man handledning av en per-
son med expertkunskaper kopplat till den diagnos eller problembild som barnet har. I JAG finns ett
antal handledare som kopplas in som en extra resurs nir man behdver ett mer genomgripande stéd.

Handledning kan ske vid ett enda enskilt tillfille eller paga regelbundet under en lingre period.
Det kan vara nadgot man kommer Gverens om ska hinda 1-2 ganger om aret for att hantera aktuella
saker och frebygga att annat dyker upp. Handledning kan vara en triff mellan handledare och ser-
vicegarant och/eller férilder dir forildern coachas i en speciell situation eller i sin roll som arbets-
ledare. Det kan ocksé vara enskilda samtal med nigon annan i assistansen. Sidana triffar kan f6ljas
av hemuppgifter att trina pa, uppfoljande kontakter via telefon och/eller mejl. Eventuellt triffas
man flera ganger beroende pad vad det dr man arbetar med. Handledning kan ocksa vara inriktad pa
hela assistansen och da arbetar man i grupp. Aven dir 4r det vanligt med hemuppgifter och uppfél-
jande kontakter.

Syftet med handledning ir att halla en hég kvalitet i den personliga assistansen. Ibland uppstar
tillfillen nir man kan beh6va extra stdd 6r att uppritthélla kvalitet, trygghet och sikerhet i sin
assistans och handledning kan beh&vas f6r att arbeta med kommunikation, roll- och ansvarsférdel-
ning, stirka arbetsledning och klargéra assistansuppdraget.

Att torbittra kommunikationen inom assistansen dr en investering for att undvika konflikter och
missfoérstind. Det dr ocksd viktigt for att kunna samtala om viktiga frigor som etik, tystnadsplikt
och integritet. Handledningsinsatser kan vara akuta men ocksa férebyggande. Startar man i det aku-
ta dr det klokt att, ndr man hanterat det akuta problemet, titta pd hur man langsiktigt kan arbeta for
att undvika att den aktuella, och kanske andra, problemsituationer uppstir igen.

Hir f6ljer nagra exempel pa vanliga handledningsuppdrag f6r handledarna i JAG.
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Kommunikation

Forsta exemplet handlar om nir assistansen inte fungerar pd grund av antingen for lite eller f6r
mycket kommunikation. Det handlar ofta om otydlig kommunikation, kommunikation bakom ryg-
gen pa minniskor istillet for direkt till den det berér, brist pa rutiner kring hur man ska kommuni-
cera eller otydligt kommunicerade rutiner. Det dr inte heller ovanligt att det saknas métesplatser f6r
viktig kommunikation. Det kan ocksa handla hur man tolkar och forstar barnets kommunikation.

Kommunikation - exempel pa handledarens roll

Flera assistenter i en assistans har upplevt att servicegaranten ger otydliga signaler och instruktioner
vilket skapar osikerhet kring hur arbetet ska utféras. Nér handledaren kommer in i bilden har denne
enskilda samtal med bdde familjen, servicegaranten och assistenterna. De fér beritta hur de upple-
ver sin situationen och de problem de tycker finns. Det som visar sig vara gemensamt i samtalen ar
att man upplever kommunikationen otydlig, framf&rallt kinner assistenterna att det dr svart att veta
ndr man gjort ’ritt” och de saknar en moétesplats f6r samtal om hur man ska arbeta f6r att medlem-
men ska fi en sd bra assistans som méjligt. Man bestimmer att man nigra ganger per ar ska triffas
alla tillsammans f6r att samtala kring kvaliteten i assistansen. Handledningen fortsitter som ett stod
till servicegaranten att utvecklas i sin roll.

Information

Ibland handlar problematiken om avsaknaden av information och tydliga informationskanaler. Det
kan t ex vara délig ordning kring sjukanmalan, schemaindringar eller det som dr tinkt och planerat
for dagen. Hir kan det ocksa komma upp fragor kring tystnadsplikt och hur man ska tinka kring
det. Inte minst kan det handla om tystnadsplikt kopplat till sociala medier.

Information - exempel pa handledarens roll

En assistent skriver om sin dag pa Facebook, men limnar inte ut namn eller ndgra andra personliga
uppgifter kring den man arbetar som assistent till. Foraldrarna reagerar indd och kinner sig obe-
kvim med detta. Vid samtalet mellan féraldrarna, assistent, medlem och handledare framkommer
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att barnet dr en vilkidnd person i sin ndrmiljé. Mdnga som ldser assistentens uppdatering vet precis
vem assistenten arbetar hos och dirmed blir medlemmens liv mer offentligt 4n vad hon sjilv valt.
Ritt eller fel? Gar det att férsvara sig med att medlemmen ocksa dr Facebook-anvindare? Hand-
ledningen ledde fram till en tydlig 6verenskommelse som alla parter var ndjda med.

Rollfordelning
Ett tredje omrdde som kan skapa problem ir nir rollférdelningen mellan forilder/servicegarant
och de personliga assistenterna ir otydlig. Vilket dr servicegarantens uppdrag? Om uppdraget delas
av fler, vem har ansvar f6r vad? Vem ska assistenterna prata med om vad? Om servicegarant och
forilder/legal foretridare dr tvd olika personet, vem bestimmer d4 om vad? Om man inte hiller sig
till den ansvarsférdelningen, vem ska assistenterna da ritta sig efter? Vad ingir i assistentuppdraget,
vad fir man géra? Vad miste man géra? Om barnet som fir assistans sdger en sak och service-
garanten/forildern siger ndgot annat, vem bestimmer dar

Det hir dr mycket vanliga frigor som dterkommer med jamna mellanrum och det dr viktigt att
alltid tydliggdra svaren.

Rollférdelning - exempel pa handledarens roll

Ett exempel dr nir forildrarna ger servicegarantuppdraget till en annan person. Assistenterna kan
kidnna sig forvirrade ver att de ibland far kontraorder fran forildern nir servicegaranten bestimt
ndgot. Hir handlar handledningen som regel om coaching av alla parter och att tydliggéra forild-

rarnas féretride ndr det giller att tolka barnets vilja samtidigt som servicegaranten ansvarar for att
assistansen héller 6nskad kvalitet.

Vad ir assistans? Ett yrke ddr man arbetar otroligt nira den som ir assistansberittigad, men
dirmed ocksd dennes anhdriga (Andén, 2007). Vad far man ldgga sig i? Vad ska man inte ligga sig i?
Ska assistenten bestimma menyn hos brukaren? Vilka kldder hon képer? Vem han umgds med eller
inte? I de hir situationerna blir ofta handledningen som en mix mellan ”specialutbildning” kring
vad personlig assistans dr och ett Sppet, gemensamt samtal kring vad personlig assistans hos just
den hir assistansanvindaren dr och ska vara. Det kan ricka med en triff men det kan ocksd beho-
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vas ndgra stycken sé att kunskap och insikter far sjunka in och fragor som skapas lings vigen far
méjlighet till svar.

Missforstand och konflikter
Ett sista exempel dir handledning kan vara nédvindig dr vid missforstind och konflikter som inte
kan 16sas utan en tredje part. I sidana situationer behdver man fa hjilp att reflektera och analysera
situationen: Nir, var, hur 16ser man meningsskiljaktigheter? Finns det ndgon métesplats f6r samtal?
Kan man trina sig pd att vara rak i sin kommunikation och dirmed undvika en del konflikter? Hur
gbr man? Kan man komma till roten med det som héint? Kan man hitta I16sningar som dr acceptabla
for alla parter? Hur gér vi f6r att komma dit? Vad dr viktigt f6r att undvika en nista ging? Manga
ganger ir det som Albert Einstein ldr ha sagt: ”Att formulera ett problem ir ofta langt viktigare dn
hur man 16ser det.” Att kld saker i ord idr att fA méjlighet att se tinkbara vigar.

Som férilder och/eller servicegarant kan man se kvaliteter hos en person som man samtidigt
ser brister hos, brister som kan vara virda att arbeta pa. Det ar viktigt att arbeta for att férhindra
missférstand och irritationer (Juul, 2011). Handledning kan handla om att assistenter far hjilp i att
bearbeta det som forsvarar f6r dem att assistera sd bra som de vill och som den assistansberittigade
vill. Ar man ny i assistentyrket kan man vara ovan vid den nirgingenhet som assistans i livets alla
sidor innebdr, vid att kunna hantera den kommunikation som assistentuppdraget kriver eller hur
man ska fungera i det sociala sammanhang som ar medlemmens.

Missforstand och konflikter - exempel pa handledares roll

A kommer inte 6verens med B som inte kommer Gverens med varken A eller C. Alla pratar bakom
ryggen pd alla och tors eller orkar inte ta i situationen konstruktivt. Det blir handledarens roll att
lyssna av alla, férsoka se vad det egentligen handlar om tydliggéra situationen sd att man tillsam-
mans kan borja se méjligheter och 16sningar. Nir det handlar om konfliker blir det ofta flera tréffar.
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Diskussionsfragor att arbeta vidare med

° Nir ni fattar beslut kring ert barns assistans, pa vilket sétt paverkar och paverkas

Du som person?

Du som forilder?

Barnet som person?

Barnets behov?

Barnets funktionsnedsittning?

Familjens behov?

° Var hittar du dina bollplank och resurspersoner? Vad tillfér de? Saknar du métesplatser?

Hur skulle du kunna vara med och forma dem?

* Vad har du f6r funderingar kring handledning och vad skulle handledning kunna handla

om i din situation? Akut? Férebyggande?

* Vad ir viktigt hos en ridgivare/handledare for att du ska kinna tillit och fortroende?
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Vardagen forandrades nar Angela
fick personlig assistans

I en lagenhet pa forsta vaningen i Goteborg med utsikt over lekplatsen pa garden bor
familjen Blom som bestar av mamma Liliana och barnen John 2,5 ar, Angela 4,5 ar.

— Vir vardag dr ganska ny, den férindrades vid drsskiftet nir Angela fick personlig assistans. Hon
har dven nyligen borjat pa en specialforskola, siger Liliana.

Tidigare gick Angela pa en vanlig férskola med en resursperson, men det var inte tillrickligt f6r
att Angela skulle ma bra och kunna utvecklas pi sina villkor. Den nya forskolan ligger pd andra
sidan Goteborg och hon dker firdtjanst fram och tillbaka tillsammans med sin personliga assistent.
Liliana har kontinuerlig avstimning med personalen pa férskolan.

Angela ilskar att bada och pa forskolan finns en simbassing som barnen badar i en gang i veck-
an. Nu édr hon 1 full gaing med att bli vin med de andra barnen pa férskolan. Pa forra férskolan hade
Angela vant sig vid att barnen bara kunde springa ivig och att hon blev efter.

— Nu kan hon sitta mittemot en kompis och bada sitter kvar. Det dr en helt ny upplevelse fér
henne, sdger Liliana. Hon har blivit mycket mera social sedan hon bérjade pé nya forskolan.

Angela var ett halvar nir man borjade forstd att hon hade funktionsnedsittningar.

— Jag var ju fortfarande precis lika glad och stolt 6ver Angela, men kampen {6r att Angela skulle
fa personlig assistans har varit tung, sdger Liliana. Man ska sldss f6r nagot som andra ser som en
rittighet. Jag dr 4nd4 glad att jag lever i ett land som har socialt skyddsnit, min pappa ir frin Bolivia
sd jag vet att det kan vara pa andra sitt.

Liliana fick forst veta att Angela inte skulle fa personlig assistans utan att hennes behov ticktes av
forildraansvaret.

— Men det fysiska férdldraansvaret nir ett barn vixer upp blir ju mindre och mindre, siger
Liliana. Vi hétter med fingret mot forildrar som curlar sina barn, men hir 4r det ju tvirtom det som
férvintas av mig;
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Hittills har assistenterna varit minniskor som de redan kint, vinner till Liliana.

Nir John var nyfédd separerade Liliana och hennes man, vilket innebar att Angela fick ge upp
manga aktiviteter, bland annat de 4dlskade bassingbaden.

— For Angelas del innebir assistansen att hon far vara barn igen, sdger Liliana. Vara med. Nu kan
vi dka till Lek- och buslandet ihop med assistenten. Jag behdver inte begrinsa henne med att funde-
ra pa hur mycket jag orkar. Orkar jag béra tva barn pa Lek- och buslandet? Tidigare var det fullstin-
digt omoijligt att dka dit ddrfor att det dr en farlig miljé och bada barnen behéver mig lika mycket.

Liliana frs6ker ge Angela samma méjligheter som sin lillebror i olika situationer i livet.

— Assistenten ska ersitta Angelas hinder och inte kéra 6ver henne genom att bara lyfta ut henne
ur en gunga till exempel, sdger Liliana. Angela behéver tid att hinna vilja. Lika mycket som jag jagar
runt min son for att f4 pd honom méssan, da ska jag ju kunna ge henne de fem minuterna extra att
vara trotsig,

Liliana skulle i framtiden vilja kunna vara enbart férilder. Att sa smaningom ska kunna sluta
jobba som assistent.

— Nir jag tinker pa Angelas framtid sa vill jag att hon kan fa utvecklas 1 det hon visar att hon
vill gbra, sdger Liliana. Att som forilder tillsammans med assistans méjliggéra, motivera och stotta
henne. Assistansen har gett henne en egen vig till framtiden. Nu kan hon fa vilja.

ANGELAS VARDAG MED ASSISTANS
¢ Angela dr beviljad personlig assistans 36 timmar per vecka.

¢ En assistent borjar jobba hemma hos familjen pa
morgonen. Angela fir vakna i lugn och ro. Efter frukost
gar lillebror John med mamma Liliana till sin f6rskola och
Angela aker med sin personliga assistent till sin férskola.

¢ Pa eftermiddagen hidmtar Liliana lillebror samtidigt som
assistenten dker hem med Angela. Assistenten jobbar
ca 1,5 timme efter att de kommit hem.
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Har hittar du viktig information

¢ Foreningar for barn med funktionsnedsittningar och deras familjer som ger foreldsningar,
anordnar kurser och ger ut sina egna medlemstidningar:

JAG (Jamlikhet Assistans Gemenskap), en ideell riksférening och ett brukarkooperativ
http://www.jag.se/

RBU (Rikstérbundet f6r rérelsehindrade Barn och Ungdomar) http://www.rbu.se/
FUB (f6r barn, unga och vuxna med utvecklingsstérning) http://www.fub.se/

Anonymus, en férening for forildrar och vinner till ungdomar och barn som har neurologiska
funktionshinder utan diagnos http://www.anonymous.se/wp/

¢ Habiliteringen ér ett komplement till 6vrig sjukvird och erbjuder planerade och frin flera
kompetensomriden sammansatta, specialiserade dtgirder for att ’frimja utveckling av bista
méjliga funktionstérméga samt psykiskt och fysiskt vilbefinnande”. Habiliteringen kan ge tips
om olika organisationer, triffar, liger o s v och vidarebefordra kontakt med andra forildrar.

* Nationella center: Agrenska ir ett nationellt kompetenscenter som bedriver verksamheter for
barn, ungdomar och vuxna som har funktionsnedsittningar, deras familjer och professionella
som moter barn och familjer http://www.agrenska.se/

Nationellt kompetenscentrum anhériga (Nka) har sedan 2012 ett uppdrag fran social-
departementet att vara ett kunskaps- och samverkansstéd for fordldrar och anhoriga till barn
med flerfunktionsnedsittningar. Nka arbetar med information, blandade lirande nitverk
och kunskapssammanstillningar. De lirande nitverken ger moijlighet att samtala med andra
forildrar, se mer pa http://www.anhoriga.se/anhorigomraden/flerfunktionsnedsattning/
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¢ Liger: Tips om kollo och liger finns samlat p4 Handikappupplysningens, Stockholms lins
landsting, websida http://handikappupplysningen.se

¢ Listips: Nar triden avldvas ser man lingre fran virt #ik (Cordia, 1996) och Reservkraft (Cordia,
2001) dr skrivna av Tomas Sjédin utifran hans erfarenheter som férilder till tva barn med
funktionsnedsittningar

Medicinsk omvirdnad vid svira flerfunktionshinder av Ann-Kristin Olund (Gothia, utgiven 2012).

Nya omsorgsboken innehiller kunskap med fokus péd funktionsnedsittning ur ett
helhetsperspektiv. Boken 4r en “’klassiker” och trycktes i femte upplaga dr 2011 av Liber.

Vem bestammer? av Stina Wirsén, Bonnier Catlsen 2006, handlar om barns sjilvbestimmande,
skriven f6r barn och 4r ocksa en inspirationskalla f6r vuxna.

Foraldrakraft, tidning om barn och unga i behov av sarskilt stod: http://www.foraldrakraft.se/
Habilitering Nu http://habilitering.nu/om-habilitering-halsa/tidningen-habilitering-nu
Forskning om funktionshinder pagar, Uppsala universitet http://www.cff.uu.se/Tidskrift_/

¢ Vill du jimf6ra olika assistansanordnare kan du ga in pa www.assistanskoll.se

¢ Vill du hitta lagtexten om LSS sa soker du pa riksdagens hemsida, lagen heter LSS 1993:387.
Du kan ocksa hitta den i lttldstversion pa http://wil.jag.se/bilder/LSS_pa_lattlast.pdf

¢ Hattenforlag erbjuder pedagogiskt material att anvindas for att uppmuntra barns
kommunikations- och sprakutveckling. Hir hittar du bland annat Babblarnal
http://www.hattenforlag.se/index.asp?mainid=1

¢ Pi Hjilpmedelsinstitutets hemsida kan du jimféra kostnad och anvindarvinlighet 61 olika
kommunikationsappar fér Ipad, Iphone eller android www.hi.se/kommunikationsappar
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