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Abstract

Purpose

The purpose of this essay was to investigate the welfare level of five visually handicapped
children and their families. | want to illustrate the obstacles and possibilities there are for the
visually handicapped children to take part of the welfare that's indicated in the Swedish
Government Official Report (SoU 2001:55). | aso want to give a picture of the support the
society gives the families and how the families experience the access to the support.

Questions

The essay deals with the following central questions:

How is the child affected by being visually handicapped? How is the family effected by
having a visually handicapped child? What demands do the parents have from the outside by
having a visually handicapped child? What kind of support is the family getting from the
county/state/government/other authorities? Has the rights of the child been met? Is the rights
of the child going to be met depending on the parent's involvement? Do the parents worry
about their visually handicapped child's schooling and future?

Method

| did qualitative interviews with five families with visually handicapped children. | having a
pattern with different themes the families could develop structured the interviews. The
interviews were done with both parents and children present in their home.

The result

The result of my study shows that thereis alack of access to the welfare (programs) for the
visually handicapped children. As an example the difficulty of getting around independently,
the local authority's lack of understanding of the visually handicapped children's needs and
the laws lack of respect for the rights of the child etc.
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Forord

Det finns tva personer utan vars engagemang och hjalp denna uppsats inte blivit klar.
Den ena personen ar Jesper Larsen pa TPB (Tal- och punktskriftsbiblioteket) som vid
ett oandligt antal tillfallen under bade host- och varterminen svarat pa fragor, fatt fram
inlast litteratur och bistatt mig med rad och tips. Den andra personen &r givetvis Bodil
Rasmusson. Bodil, som har handlett mig under denna resas gang och talmodigt
forsokt fa upp mig pa vagen nar jag tenderat att halka av, men som &aven varit dppen
for mina egna vagval har betytt valdigt mycket for mig.

Givetvis finns det en hel del andra personer som bistatt mig i olika grad under mitt
arbete. De fem familjerna som upplatit sin tid att svara pa mina fragor och sa
frikostigt delat med sig av sin erfarenhet fortjanar med all sjalvklarhet min stora
tacksamhet. Kontakten med familjerna har gett mig sa oerhort mycket som jag har
nytta av aven utanfor sjalva uppsatsarbetet.

Forutom till mina vanner, min mamma och min syster, som funnit sig i att jag inte
funnits tillganglig under snart ett ars tid, vill jag rikta ett tack till Christer och Tessan.
Christer, som har stottat mig, och Tessan, min ledarhund, som talmodigt vantat och
vantat pa att matte ska leka - utan er hade jag inte orkat genomfora arbetet!

S:a Rorum Kiristi himmel fards dag, maj 2002.
Monica Granberg



1 Inledning

Flertalet av landets socialarbetare kommer i hogre eller |agre utstréckning i kontakt med barn

i sin yrkesutévning. Manga av dessa barn har nagot slag av funktionshinder som till exempel
en synskada. Infor dessa moten finns det en stor okunskap och osakerhet hos manga
socidarbetare. Jag vill med denna uppsats ge l&saren en inblick i hur familjer med gravt
synskadade barns tillvaro kan se ut till exempel nér det géller skolsituation, kontakter med
myndigheter, hdlsa och sociala relationer. Jag ger en bred inblick i de fem synskadade barnens
liv och ger darfor rikliga beskrivningar utifran vart och ett av barnen.

Vad jag kunnat erfara, finns en del bocker och rapporter om synskadade barns situation
framtagna, manga av Synskadades riksforbund och Unga Synskadade. Det forefaller som om
vetenskaplig forskning huvudsakligen riktats mot material med betoning pa
utvecklingspsykologiska och medicinska fragestaliningar. De senare ber6r jag inte alsi min
uppsats.

Alltsedan jag gélv blev synskadad har jag genom att prata med forddrar till synskadade barn,
att |asareportage i tidningar och genom att ta del av olika debatter, gjort mig en bild av att
dessa familjer manga ganger har en svar och komplicerad verklighet att hantera. Anledningen
ar att forddrarna har att hantera kontakter med flertaliga samhéallsinstanser och att dessa
kontakter alltid & av langvarig karaktar. Jag hade tidigare hort att manga forddrar anser att de
inte far tillrackligt stod fran kommunerna. Syncentralernas resurser har tenderat att minska,
vilket jag befarade kunde innebéra att barnens habilitering och rehabilitering blir lidande. Jag
var nyfiken pa att understka om denna bild stéammer med hur mina informanter verkligen

upplever sin situation.

En av mina viktigaste referenser ar Véafardskommitténs betdnkande Barn och ungdomars
viélfird (SOU 2001:55) som beskriver barns levnadsniva Nar jag |aste denna for forsta
gangen reagerade jag pa att det inte fanns ndgonting skrivet om funktionshindrade barns
villkor. Jag tog kontakt med Joakim Palme och Johan Fritzell som lett Vafardskommitténs
arbete. De hanvisade mig bl.a. till betankandet Funktionshinder och vilfird (SOU 2001:56).
Dennainnehdller ett kapitel som tar upp de ekonomiska forhalanden som familjer med
funktionshindrade barn lever under. Dock ger utredningen ingen inblick i de 6vriga omradena
som tas upp i SOU 2001:55 vilka beskriver barns levnadsniva med utgangspunkt i familjer



och social férankring, bostad och nérmiljo, hdsa, sysselséttning och skolmiljo, ekonomiska
resurser, kunskap och utbildningsmdjligheter, trygghet och sékerhet, rekreation och kultur och
politiska resurser.

Joakim Palme meddelade mig att " Vafardsundersokningar har historiskt vant sig med fragor
till vuxna aven for att kartlagga barns villkor. Det ar skalet till att det inte fanns mojlighet att i
SOU 2001:55 beskriva funktionshindrade barns villkor. Inom ramen for kommitténs arbete
kunde vi presentera resultaten fran en ny typ av undersokning déar valfardsforskarna vant sig
direkt till barn for att kunna fa deras syn pa sina levnadsvillkor. Ett problem har emellertid
varit att urvalet varit mindre och att det darfor inte varit mojligt att kartlégga situationen fér

sma grupper med nagon sakerhet.”

1.1 N&ra siffror

3400 barn i ddrarna 0-19 &r var synskadade ar 1989. 1000 av dem var forskolebarn. Det
tillkommer ca 150 barn som blir synskadade per ar. Graden av synskada, det vi kallar
synstatus och forekomsten av tillaggshandikapp paverkar graden av handikapp. Det &r stor
skillnad att vara gravt synskadad fran fodseln mot att ha en | &ttare synskada som ger barnet ett
visst synintryck. Av de synskadade barnen har ca 20% en grav synskada. Mer an héften av
barnen har ocksa andra handikapp: utvecklingsstorning 35%, rérelsehinder ca 20%,

horsel skada ca 3% (Holmegard 1989). Lite farskare ar uppgifterna fran

Barnsynskaderegistret i Lund: dar fanns & 2000 2710 barn i dldern 0-19 &r registrerade (440 i
Skéane). Av dessa hade ca 60% ytterligare funktionsnedsattningar. (Uppgiften kommer fran

professor Kristina Tornqvist.)

1.2 Orsaker till synskador hos barn

Den vanligaste orsaken till synskada hos barn &r arftliga anlag, paverkan pa fostret av virus
eller skadliga @mnen, férlossningsskador och skador som uppkommer i samband med att det
fods for tidigt.

Definitioner och viktiga begrepp som jag anvander mig av i min uppsats aterfinnsi bilaga 4.



2 Syfte och frigestillningar

2.1 Syfte

Syftet med uppsatsen ar att understka vafardsnivan for fem synskadade barn och deras
familjer, att undersoka vilket stod de erhdller fran samhallets sida och hur de upplever
kontakten med olika myndigheter.

Jag har varit intresserad av att ta reda pa hur familjerna agerar for att den synskadade sonen
eller dottern ska fatillgang till de forutsattningar for valfard enligt ett urval av indikatorerna
som redovisasi SOU 2001:55. Jag utgdr fran dessai mina intervjuer med foraldrarna och

barnen.

2.2 Perspektivval

Uppsatsen ar skriven utifran familjens perspektiv och belyser savé barnens som férddrarnas
perspektiv. Jag har medvetet valt att inte intervjua personal i t.ex. skolan eller pa
Syncentralerna eftersom jag vill lyfta fram hur familjerna upplever sin situation.

2.3 Frigestillningar

Jag har fokuserat min studie kring féljande fragor:

Hur paverkas barnets situation av att det & synskadat? Hur paverkas familjen av att ha ett
barn som &r synskadat? Vilka krav stélls pa foradrarna utifran att de har ett synskadat barn?
Vilket stod far familjen av kommunen/landstinget/andra instanser? Har barnets rattigheter
tillgodosetts? Ar barnets forutsittningar att f& sina réttigheter tillgodosedda beroende av att
foraldrarna engagerar sig? Oroar sig foradldrarna for sina synskadade barns skolgang och
framtid?

2.4 Min forforstéelse

Jag pabdrjade mitt arbete med f6ljande forforstael se:

att féréldrarna upplever situationen som stressande

att de far kdmpa mycket mer an foraldrar till icke-synskadade barn for att tillvarata barnets
réttigheter.

att andra syskon i familjen blir lidande pga. att si mycket av fordldrarnas tid och energi gar &t
till det synskadade barnet

att det & svart att fa stéd via LSS och SoL

att det synskadade barnet blir retat eller rent av mobbat p g asin synskada



att skolans resurser inte & utbyggda for att méta det synskadade barnets behov

att Syncentralernas resurser & otillrackliga for att ge barnet en bra re-/habilitering.

3 Metod

3.1 Metodval

Jag har genomfort undersokningen enligt en kvalitativ metod som refereras i Holme och
Solvang (1997). Detta & den metod som jag anser vara béast for att fa fram respondenternas
upplevelser och erfarenheter. Intervjuerna var halvstrukturerade samtalsintervjuer och till min

hjélp hade jag en intervjumall (se bilaga 1)

3.2 Urval

Jag borjade med att be personal pa Synskadade Riksforbund (SRF) Skéanes kandli hjdpa mig
att valja ut sex barn med grava synskador. Jag bad att fa namn och adresstill de sex barn i
medlemsregistret som hade samst synstatus. Vi forsokte dven ta hansyn till boendeorter sa att
barnen skulle komma att representera olika delar av Skane och bade landsbygd och tétort. Det
visade sig senare att barn boende i mindre samhéllen blev dverrepresenterade, men detta var
en ren slump. Ytterligare ett krav jag hade var att barnen skulle vara mellan 10 och 13 &r.
Detta grundade sig pa att jag ville att barnen skulle ha férmaga att verbalisera sina upplevelser
och hunnit skaffa sig nagra ars erfarenhet av skolans vérld. Da jag bedomde att hogstadiet
innebdr en annan situation an de tidigare klasserna ville jag intervjua barn som alla gick i
mellanstadiet.

En inledande kontakt togs genom det brev jag skickade till dem i slutet av 2001. Jag fdljde
upp brevet genom att ringa féréldrarna for att bokatid for en intervju. En mamma tyckte att
sonen redan fatt utsta sd manga utfrégningar i samband med en ansdkan om ledsagare hos
kommunen att hon ville bespara honom annu en intervju. Vi bokade en tid da jag endast
skulle tréffa mamman pa Campus i Helsingborg. Vid dennaintervju kom vi dverens om att
gora om intervjun i hemmiljon. Hon valde da att 1&ta sonen medverka eftersom hon inte tyckte
fragorna var sa pressande. En av papporna var positiv till att deltai undersdkningen men
beréttade att deras flicka var bade synskadad och autistisk. Jag beslutade att inte intervjua
familjen eftersom flerhandikappade barns problem &r av annan karaktadr. Denna problematik
skulle kréva en egen uppsats. Ovriga fem familjer visade sig positivatill att deltai
undersokningen och vi bokade tider for intervjuer i familjernas hem. Jag har med buss och tag

tagit mig till familjernas bostadsorter och blivit hamtad av familjerna vid hallplatserna.



3.3 Genomforande

I ntervjuerna genomfordes pa eftermiddagar, efter barnen kommit hem fran skolan. Alla
intervjuerna genomfordes kring koksbord och syskon fanns ofta med. | fyraav
forddraintervjuerna talade jag huvudsakligen med mammorna, i en av intervjuerna endast
med flickans pappa. De andra familjemedlemmarna kom och gick, skét in en mening eller ett
pastaende da och da. Miljon var mycket rorlig omkring respondenten och mig. Nér jag
intervjuade de synskadade barnen styrde ibland foréldrarna barnens svar en aning. Jag har
dock varit observant pa detta och har tagit dettai beaktande vid analysen. Jag har ansett att jag
inte har kunnat kréava att fa tala med barnen i enrum vid forsta sammantraffandet da varken
barnen eller forddrarna hade tidigare kénnedom om mig. Om jag hade haft mer tid pa mig
och kunnat komma tillbaka till familjerna for att folja upp intervjuerna ar jag saker pa att en
del av resultatet hade blivit annorlunda. Nu har jag en misstanke om att férédrarnaville
framhava hur bra barnen har det och hur bra det gar for dem. Det kan ocksa kénnas svart for
ett barn att Oppna sig och berétta om sadant som kanns jobbigt for nagon de inte kanner. Men
avsikten med uppsatsen har inte varit att undersoka barnens eventuella krisreaktioner varfor
det har kant riktigt att utfora intervjuerna pa ovan beskrivna satt. D& barnens sprakliga
mognad var mycket varierande fick jag anpassa fragorna efter barnen och ibland har jag
forsokt fain fragornai ett samtal barnet ville fora om négot utanfor amnet. Jag har upplevt
allafamiljerna som vadigt 6ppna och villiga att berétta om sig gava. Det faktum att jag gav
& synskadad har kanske medfort att familjerna haft 1&ttare att berétta om sin situation da de
har kunnat utga fran att jag har en genuin forstaelse for deras beréttelser. Jag har forsokt att
vara observant pa att min forforstaelse inte skulle locka mig till att stélla ledande fragor utan

vara sa 6ppna som majligt.

3.4 Bearbetning och analys av det empiriska materialet

Jag borjade efter intervjuerna med att renskriva dem och sedan skriva en sasmmanfattning.
Jag har sammanfoért empirin under olika teman som jag sedan analyserat i relation till mina
teoretiska utgangspunkter och tidigare forskning. | analysen har jag i huvudsak skiljt pa det
som handlar om barnens situation och det som handlar om foréldrarollen. Ytterligare en
aspekt ror samhallets stod, vad familjerna har tillgang till och de upplevelser familjerna haft i
samband med att de sokt stodet.



3.5 Etiska overvaganden

Med hansyn till familjernas integritet har jag gett barnen andra namn an deras egentliga.
Samtliga fordldrar benamns ” X:s mamma/pappa’ . Detta var familjerna nastan negativatill.
Jag upplever att de & vanavid att férekommai massmedia och da gor de ju detta med bade
namn och bild. Men eftersom jag bearbetar materialet och drar slutsatser som de kanske inte
vill instdmma i har jag ansett detta tillvagagangssatt nodvandigt.

Né&gra av familjerna som har tillgang till e-mail har jag delgett dessa sammanfattningar och
gett dem majlighet att reagera. Jag har lovat att sénda dem ett exemplar av den féardiga
uppsatsen for att de skafatade av resultatet.

3.6 Att lisa genom att lyssna

Eftersom jag gav & synskadad har jag haft min kurs- och referendlitteratur inl&st som
talbocker. En del av litteraturen har jag ocksa haft tillgang till som Wordfiler som jag kunnat
lasa med hjdp av mina datoranpassningar (talsyntes). Detta innebér att jag inte altid haft

mojlighet att gora korrekta sidhanvisningar eftersom dessai vissafal har varit utel@mnade.



4 Tidigare forskning och teoretisk bakgrund

Min framsta utgangspunkt for uppsatsen utgors av Vafardskommitténs betéankande (SOU
2001:55) om barns och ungdomars vélfard. Jag utgar fran den definition av barns och ungas
vafard som angesi utredningen. Med valférd menas barns férfogande 6ver resurser eller
levnadsnivainom olika omraden. Det & nagot nytt inom forskningen att ta fram och belysa
barns valfardsniva. De har tidigare ingétt som en integrerad del i undersokningar som belyst
familjers levnadsniva, aldrig gavstandigt utgjort fokus for undersokningarna. Detta ar, som
jag kan se det, ett resultat av FN:s barnkonvention och forstarkningen av barnperspektivet i
Socialtjanstlagen, vilket speglar vér tids erkannande av barns réttigheter. Jag kompletterar
vidare med vissa resultat som presenterats i Kommittén for Vafardsboksluts beténkande

” Funktionshinder och vafard (SOU 2001:56”). Under arbetets gang har dartill
Barnombudsmannen utkommit med en rapport "Manga syns inte men finns dnda" (2002) som
sarskilt uppmarksammar funktionshindrade barns villkor. Rapporten bygger dels pa enkéter
till familjer med funktionshindrade barn och dels pa enkéter till totalt 545 skolbarn i BO:s
kontaktklasser. Av svaren gar det inte att utlasa hur manga barn med funktionshinder som
finns integrerade i kontaktklasserna, men det framgéar att 380 barn med funktionshinder
svarade pa enkéten. 137 av dessa barn var synskadade.

For att forsta de barn och forddrar jag métt i min undersokning har jag harutover behovt
vidga min kunskap om synskadade barns utveckling och de séarskilda krav som stélls pa
fordldrar till synskadade barn. Har har jag haft anvandning for psykologisk forskning som
bedrivits av bl.a. av Gunilla Preisler och Christina Palmer (1987). Minareferenser till deras
forskning bygger i den fortsatta framstéllningen pa Ingmarie Holmegards bok "Maste vi se.
Om synskadade barn och deras familjer i utveckling”(1989), dar Preisler och Palmers
forskning finns sammanfattad pa ett bra sétt. Holmegard ger harutver en mycket bra allman
orientering om synskadade barns tidiga utveckling och speglar dven forddrarollen ur manga
synvinklar. For att fa en forstaelse for synskadade skolbarns situation har jag anvant mig av
UIf Jansons rapport 9, (1996). Rapporten bygger pa en mangd observationer pa skolgardar,
intervjuer med synskadade och de som pa rasten haft kontakt med synskadade. Skriftliga
enkater med lararnaingdr ocksai studien. Detta utgér sammantaget den teoretiska
"verktygdada' och referensram som jag anvant mig av i analysen av mitt empiriska material.
| den fortsatta teorigenomgangen anvander jag bade bendmningen "blinda’ barn och " gravt

synskadade” och avser med bada benémningarna barn utan funktionell anvandning av sina
ogon.



4.1 SOU 2001:55 Barns och ungdomars valfird

Betankandet bygger pa data fran Levnadsnivaundersokningarna (LNU), speciellt den studie
som kallas Barn-LNU. Denna studie grundar sig paintervjuer med 1 304 barn och ungdomar i
adern 10- 18 & och med en av, eller bada, deras forddrar. Bl.a. diskuterar forfattarna
ojamlikheter bland barn, sambandet mellan hushallets resurser och barnens samt forandringar
i barns vafard under 1990-talet. Jag anvander mig av de data som framkommer i utredningen
som norm och referensram i min undersokning. De omraden som jag specidllt valt ut ar

familjesituation och social forankring, skolmiljo, bostad och nérmiljo, trygghet och sdkerhet.

Har foljer nagra slutsatser som betdnkandena presenterar rérande barn pa 2000 talet i Sverige.
Dér inget annat anges &r resultatet hamtat ur SOU 2001.:55.

4.1.1 Familjesituation

* 7| BO:s och SCB :s statistikbok Upp #ill 18 frén 2001 kan man se att barn i Sverige har det
relativt bra. Den materiella standarden & hdg och barns fysiska hdsa & god internationellt
sett. De har oftaen rik fritid och foraldrar som bryr sig om dem och respekterar deras asikter.”
(BO 2002)

* Familjen ar, framst for de yngre barnen, den viktigaste sociala resursen. Aven om 18
procent av barn under tio ar inte bor med bada sina ursprungliga foraldrar, bor i mer &n 60
procent av dessa fall barnet med den andre forddern ibland och ungeféar 25 procent har delat
boende. Bland &dre barn, 10-18 ar, & det 28 procent som inte bor med bada sina foradrar
och det & nagot mer ovanligt att man &ven bor med den andre férddern. Drygt halften av
dessa barn bor med den andre féradern ibland och omkring 20 procent har delat boende.
Bland 10- 18-&ringarna & det ocksa ganska manga som aldrig tréffar den andre foraldern,

t.ex. tréffar vart tredje barn vars férdldrar separerat och som bor med sin mor aldrig sin far.

* Totalt sett & andelen 0- 18-aringar som bor i en intakt familj darmed 77 procent. Av de
évriga barnen bor de flesta med en ensamstaende mor (tolv procent), medan ungeféar gu

procent bor i en ombildad familj.

* Narmare 70 procent av modrarna och 60 procent av faderna laser |axor med barnen —

ungefar halften s manga uppger att kompisar och syskon hjalper till.

* Cirkatio procent av dem mellan 10 och 18 &r tycker att modern har for lite tid, medan

motsvarande andel &r 14 procent for fader — ungefar fyra procent sager att bada har for lite tid.
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* Modrar och fader spenderar lika mycket tid i arbete nér férvarvsarbete, restider, évertid och
hushallsarbete summeras, namligen 60 timmar i veckan. De dlra flesta barn kan na sina
forddrar vid behov, antingen genom att ringa eller kommatill arbetet.

4.1.2 Bostadssituation och néirmiljo

* 63 procent av ungdomarnai 10- 18-arsaldern har bytt bostad och héften av dem bostadsort
sedan fodsaln.

* En tredjedel av ett urval av 750 barn i &rskursernatva och fem sades sig altid eller ibland

vararadda for bilar nér de ska ga 6ver en gata (Heurlin-Norinder 1997).

* | BO:s och SCB:s undersokning av tiodringar (BO och SCB 1998) uppgav 60 procent av
barnen att de ibland eller ofta & rédda for manniskor de inte kanner, och 40 procent &r ibland
eller ofta rddda for aldre barn.

4.1.3 Materiella resurser

* 90 procent av 10- 18-aringarna har eget rum, drygt halften egen TV och 6ver 40 procent
egen mobiltelefon.

* Over 90 procent av barnen bor i hushall med bil, Gver 90 procent har tillgang till en dator i

hushdllet, narmare 70 procent bor i villa. Omkring 65 procent av 10- 18-aringarna far

regel bundet fickpengar eller barn-/studiebidrag.

4.1.4 Skolsituation

* Generdllt sett tycks brakiga eller stokiga lektioner vara det allra varsta problemet i skolan —
nara hélften svarar "ngj, inte s ofta’ eller "nej, adrig” pa fragan om det brukar varalugnt i
klassrummet.

* En stor majoritet har ndgon nara van i skolan och upplever att 1ararna behandlar dem
réttvist.

* Nio av tio upplever att de far hjap av en larare vid behov.
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* Av BO:s studie framgar det att de synskadade barnen oftare vander sig till vuxnai skolan &@n
till kompisar. For dem &r den egna assistenten den viktigaste i klassen. BO pekar pa att detta
kan tyda pa att de synskadade barnen faktiskt inte har si manga kamrater i klassen. (BO 2002).
* /.../ barn med funktionshinder alt for ofta blir utestangda frén aktiviteter bade i skolan och
pa fritiden. Det forekommer att barn regelméssigt inte kan deltai viss undervisning pa grund
av otillgangligalokaler /.../ (BO:s rapport till regeringen 2002)

* BO (2002) pekar pa att manga av barnen med funktionshinder avskiljs fran vissa amnen i
skolan sasom dl6jd, gymnastik, fysik och kemi. (De tva sistndmnda amnena tillkommer forst i
hogstadiet). Vissa av barnen avskiljs fran klasskamraterna da de har friluftsdag eller andra
stora idrottsevenemang.

* 21% av barnen med synskada i BO:s undersokning har inte fétt tillgang till nddvandiga
hjdlpmedel i skolan.

4.1.5 Sociala relationer

* 20 procent av detillfrégade 10-18 &ringarna anser sig tillhdra de mest populérai klassen.

Det & nio procent som sager sig vara mindre populéra an de flesta.

* 10% av barnen saknar ndgon néravan i klassen. Andelen barn som har fa kamrater att vara
tillsammans med & omkring sex procent (att inte ha négon gélde for en procent av barnen),

medan majoriteten har fyra eller fler kamrater.

* Manga barn drabbas av mobbing fran andra barn och/eller vuxna. Problemet har sin framsta
hemvist i skolan. BO:s rapport visar att funktionshindrade barn drabbas i storre utstréckning
an icke funktionshindrade. Av de synskadade barnen uppger 23% att de ofta eller ibland blir
retade. (BO 2002)

* Enligt Olweus (1991) undersokningar i Sverige i mitten av 1980-talet var catio procent av

eleverna utsatta for mobbning. Mobbning var vanligare i arskurserna 3- 6 (ca elva procent).

* 13% av de synskadade barnen i BO:s studie uppger att de blivit lagnai skolan under det
senaste aret. Samma siffra for icke funktionshindrade barn & 32% (BO 2002).

* Ungefar en till tva procent av 10-18-aringama & dagligen utsatt for nagon av foljande
handlingar: att bli oréttvist anklagad, visad ogillande, |amnad utanfor, eller fysiskt angripen.
Nio procent & utsatta fér ndgon av dessa krankningar varje vecka och fyra procent &r

veckovis utsatta for mer @n en sadan typ av negativ social handling.
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* "Manga skolor lyckas att motverka olika former av mobbning genom att arbeta
kontinuerligt med att férandra attityder. Det ger trygghet och stolthet bland eleverna nédr ingen
som gar i deras skola utsétts fér mobbning.” (BO 2002)

4.1.6 Psykosomatisk hélsa

* Psykosomatiska besvér &r inte ovanliga bland barn och ungdomar. Det galler ocksa 10- 12-
aringar, altsainte bara barn i puberteten. Nara var fjarde i dldern 10- 18 &r siger sig ha
huvudvérk varje vecka, ungefar var tredje uppger sig ha somnproblem, var femte har ont i
magen och 42 procent sager att de kanner sig stressade varje vecka. Flickor drabbas mer én

pojkar av stress, huvudvéark och magont, och de siger sig ocksa oftare vara ledsna eller nere.

* 43% av de synskadade barnen i BO:s studie uppger att de ibland eller ofta har ont i huvudet
eller ont i magen. Motsvarande siffrafor de icke funktionshindrade barnen var 52%. (BO 02).
* " Stress &r ett problem som forknippas bade med skolan, fritiden och familjen. Vuxnas stress
sprider sig till barnen, kriser i familjen och prestationskrav inom sport och andra
fritidsaktiviteter &r stressfaktorer. Betyg, manga l&éxor, fleraprov i Slutet pa en termin, hogt

tempo och hog ljudniva & andra faktorer som bidrar till stressen i skolan.” (BO 2002)

4.1.77 Matvanor

regelbundna matvanor &r inte ovanliga bland flickor (15 procent &ter inte lunch dagligen
* Oregelbund liga bland flickor (15 ater inte lunch dagli

och dubbelt s3 manga hoppar 6ver frikosten ndgon gang i veckan).

* ” Aven skollunchen ses som en mycket stressig tidpunkt. Kort lunchrast och korta tider for

varje matlag & vanligt.” (BO 2002)
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4.2 Synskadade barns utveckling

Foljande text bygger i sin helhet pa Holmegard (1989).

4.2.1 Barnens forsta tid

Seende barn har redan vid fodseln en utvecklad syn som &r inriktad pa att fokusera féremal
som finns inom ca tva decimeters avstand. Det & det avstand som mammans ansikte finns pa
under amningen. Redan direkt efter forlossningen kan det nyfodda barnet reagera paljud och
vanda huvudet i ljudets riktning. Det forvantar sig att det kan se det som hors och gor
dessutom griprorelser som om det forvantar sig att kunna ta tag om det som syns och hors.
Detta & en reflex som finns bade hos seende och blinda barn. Hos bagge grupperna forsvinner
denna reflex s smaningom. Det seende barnet borjar mer medvetet att gripa efter foremal vid
tvartill tre manaders dder. Det & synen som hjdper barnet att samordna sina rérelser och som
& motorn som gor barnet motiverat att strécka sig efter foremdal. Genom att fokusera blicken
kan det seende barnet fasta sina forddrars uppmarksamhet pa ett forema eller ngot som
hénder i omgivningen. En dialog mellan mamman och barnet vaxer fram dér mamman klé&r
det som barnet tittar pai ord. Vad hander da nér barnet inte ser? Nar majligheten till pekande
blickar inte finns eller nér barnet inte ser leende och kroppshalning? Gunilla Preiser och
Christina Palmer (i Holmegard1989) har studerat nio blinda barn och da speciellt samspelet
med fordldrarna genom videoinspelningar och observationer.

Preider beskriver hur hon redan fran borjan sogs av de inneboende resurserna forédldrarna
har. Forddrarna & skickliga pa att forstarka barnets egna kontaktforsok. De fangade upp
barnens signaler och besvarade dem. Joller, gurgel och fniss besvarade som om de vore inlagg
i en dialog. Detta kallas spegling och & nagot de flesta foraldrar gér mot sina barn. Foraldrar
till blinda eller gravt synskadade barn maste vara tydligare an foraldrar till seende barn
behdver vara.

4.2.2 Ansiktsuttryck

Det finns gu olika kandouttryck som avspeglas i en méanniskas ansikte:

gladje, sorg, ilska, avsky, undran, forvaning och intresse.

Det ségs ofta att blinda barn har blanka, uttrycksl6sa ansikten. Preislers studie motséger detta
och visar att alla §u kansorna gar att utldsai barnens ansikte men att uttrycken inte vaxlar
lika snabbt som hos seende barn. Leendet & en medfddd signal och inget som barnet |&r sig
genom att hérma. Blinda barn ler vid samma tidpunkt efter fodseln som seende barn.

Det blinda barnet reagerar pa annorlunda stt an det seende barnet pa olikaljudintryck och

darfor forekommer ofta ett sarskilt lyssnande uttryck. Barnet & stilla med huvudet och
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kroppen och kroppen &r spand och koncentrerad. Barnet lyssnar da alltsa in sin omgivning och
ar inte som det tolkats passivt. Blinda barn &r tystare an seende barn eftersom de anvéander
horseln mer intensivt och inte vill ”kladda ner” omgivningen med egna ord enligt Preider.
4.2.3 Att bli sedd dven om man inte ser

Det & lika viktigt for blinda barn som for seende att mérka att de & sedda och kan paverka sin
omgivning. Forddrar till gravt synskadade barn kan genom olika ljud och sprékliga
aterkopplingar markera att de ser barnet. Foréldrarnas hejarop tjanar bade som motivation och
bel6ning for barnet nér det till exempel forsoker att resa sig upp.

4.2.4 Andra sinnesintryck

Né&r seende barn fokuserar blicken stabiliseras kroppen. Det blinda barnet har inte synens
hjalp till detta. Nar man sétter ned ett seende barn pa golvet anvander barnet synen till att
halla kvar narvaron av foradldern. Det blinda barnet kanner sig med ens Gvergivet. Det tar tid
for horseln att utvecklas sa att barnet med horselns hjalp kan urskilja vad som hander. Det
blinda barnet maste l&ras vad ljuden betyder da det inte med synens hjdp kan forsta vad som
ligger bakom ljudet. Pa samma sétt ar det med kanseln.

Barns beloning i att de forsoker sig pa att springa och réra sig ligger i glédjen de ser i
forddrarnas ansikten. Blinda barns forddrar maste formedla denna gladje med rosten och
kroppen.

4.2.5 Blindismer

Blindismer & gavstimulerande rorelser och kan bestai att barnet vaggar fram och tillbaka,
viftar med handerna eller trycker fingrarna mot égonen. Vid en undersdkning har man funnit
att blindismer inte forekommer hos svarta barn i Afrika. De svarta kvinnorna bar sina barn
hela tiden tétt knutnaintill kroppen i bade arbete och det dagliga livet. Barnet var aldrig utan
mansklig kontakt. Detta tyder pa att blinda barn i studien aldrig blev 1amnade i ndgot vakuum
av ensamhet innan det kunde klara sig gavt. Detta bor 1&ra oss att vi ska béra blinda barn tatt
intill oss. Detta kan foranleda att man sager att funktionshindrade barn blir 6verbeskyddade
jamfort med barn som inte har ndgot funktionshinder. Detta ” 6verbeskydd” &r en
nodvandighet for de blinda barnen for att de ska kunna bygga upp en kanslomassig trygghet.
4.2.6 Kroppsspr&ket som kommunikationsmedel

Kroppsspraket & en viktig del i kommunikationen med andra och dér finns en begransning
for manga synskadade barn som inte kunnat imitera sin omgivning. Om man inte kan se
utvecklar man istéllet egna rorelsemonster och egna, icke medvetna kroppshallningar, som for
de som ser, framstar som avvikande eller uttrycker nagot som andra lart sig tolka pa négot helt

annat satt. Det handlar om att det inte & naturligt for de gravt synskadade barnen att titta pa
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den som de pratar med, att man gar hopkurad, att man sétter sig med ryggen emot de andra
eller att man star med nésan indt vaggen. Rorelsemonstret blir for andra forvirrande och blir
det som andra lagger marke till. Det & darfor viktigt att de gravt synskadade barnen far
mojlighet att |ara sig vad kroppsspraket uttrycker. Det kan vara en sd enkel sak som att vinka
— hur lange vinkar man, hur ser man ut nér man vinkar och hur hdller man handen?

4.2.7 Nioarskrisen

Vid nio ars dlder borjar barnet att kunna reflektera 6ver sig sav och sitt funktionshinder. Man
maste som fordder tala om sanningen for barnet (om an pa barnets sprak). Barnet kan reagera
med en méngd symtom sasom till exempel ont i magen eller koncentrationssvarigheter.

Vid nio & forstér barnet att mamma och pappa inte kan géra dem seende. Det &r ju i den
Adern viktigt att vara lika de andra, att inte avvika fran méangden.

Tidigare kan forddrarna vélja att fixa problemet & barnet men nu ar det viktigt att de tillater
barnet att vara ledset, att agera” container” for barnets kanslor.

Genom att barnet far berétta om hur ont det gor 1&r sig barnet att sitta ord pa det onda och det

behdver da inte hamna som nagot ont i magen.

4.3 Dagis

4.3.1 Inskolning padagis

N&r barnen borjar pa dagis méter de oftast personal som har foga erfarenhet av synskadade
barn eller dverhuvudtaget funktionshindrade barn. Barnet & da vant att vistas hos sina
forddrar som har hunnit bli experter pa att tolka barnens uttryckssétt. Manga barn har innan
de borjar pa dagis inte haft sarskilt mycket vuxenkontakt med andra &n foraldrarna och deras
narmaste. Det finns ocksa synskadade barn som inte haft sirdeles mycket kontakt med andra
barn innan dagis. Detta kan innebéra att inskolningen pa dagis for manga synskadade barn kan
vara problematisk.

4.3.2 Att ”’se” sig omkring och att leka

Blinda barn skiljer sig pa ett markant sétt fran seende barn genom det sétt de upptécker sin
omgivning pa Till en bdrjan kan den frammande och skrammande miljon bidra till att barnen
blir motoriskt passiva for att slippa konfronteras med allt det frammande. Nar barnen sedan
borjar att utforska omgivningen sker detta ofta systematiskt och noggrant for att kunnafa en
uppfattning om material, avstand, storlek osv. En assistents uppgift i denna situation kan da

vara att sta bredvid och informera om vad barnet kanner pa. Andra barn kan utforska miljon
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med hjalp av spraket och att fraga sig fram. Det & viktigt att barnen ges tid att utforska
omgivningen och att personalen har mojlighet att kommentera och vagleda barnen.

De synskadade barnen kan ha en tendens att dra sig undan de seende barnens hogljudda och
vilda lekar. Det kan vara en viktig uppgift for dagispersonalen att skapa forutsdttningar for att
de synskadade barnen kan vara med och Ieka med de seende barnen. De blinda barnen kan
hysa en osdkerhet Gver hur man gor eftersom barns lek till stor del bestér av visuell imitation
av andra barns lek. Det kan darfor behtva larasig att leka for att det inte ska ga miste om det
som lekgemenskap med andra barn kan ge.

4.3.3 Leksaker

Manga leksaker ar kopior i mindre format av verkliga saker eller djur. Men hur vet blinda
barn att en leksakshil ser likadan ut som familjens bil fast den & mindre? Det kan manga
ganger vara lika bra att 1ata deras leksaker utgoras av saker som man normalt inte anser vara
leksaker. Det kan rérasig om en rullgardin som kan vara spannande att dra upp och ner,
speciellt om en assistent lyfter barnet upp och ner sa det far folja rullgardinens fard.

4.3.4 Personliga assistenter

En assistent har det huvudsakliga ansvaret for att setill att barnet far den stimulans det
behtver och att barnets speciella behov bevakas i planeringen av verksamheten. Ett gravt

synskadat barn maste ha en syntolk och lots, det récker inte med en allmén resursforstéarkning.

4.4 Skola och kamratrelationer

4.4.1 Rasterna i skolan

UIf Jansson (1986) har studerat skolgarden som maétesplats och samspel mellan elever med
och utan synskador under rasterna. Hans understkning baseras pa observationer av samspel
och sociala kontakter rérande tolv elever med synskador.

Tre olika monster identifierades. isolerad, tolererad och integrerad. Att varaisolerad ar att
vara sa gott som helt hanvisad till sig v, vare sig detta beror pa att man inte uppstker andra
eller man blir avvisad vid kontaktforsok. Att vara tolererad innebér att man far vara med i
gemenskapen, men pa de andras villkor. Man & beroende av kamraternas vévilja och deras
benégenhet att anpassa situationerna men man har mycket liten egen kontroll éver vad som
hander och hur man gdalv skall bete sig. Att vara integrerad, dutligen, innebér att man & med
pa ett sddant sétt, att man alv forstar villkoren och betingel serna och kan anpassa sitt

beteende efter det - man utbvar en gavstandig kontroll dver sin situation.
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Totalt 49 samspel sepisoder analyserades efter dessa principer. Det visade sig, att de
synskadade eleverna som grupp gick in i ett integrerat samspel i mer an hélften av de
observerade episoderna. De var isolerade respektive tolererade i en knapp fjardeddl var.
Bade gravt synskadade och synsvaga elever fanns i ungefar lika utstrackning med i sdvé
integrerade som tolererade och isolerade situationer. Det fanns konsskillnader: flickor
tenderade oftare an pojkar hamna i isolerade och tolererade situationer, pojkar oftare i
integrerade.

4.4.2 Ensamheten har blivit ett monster

Betr&ffande hur de synskadade barnen tillbringar sina raster skriver Jansson:

” Ensamheten verkar hos négra av de intervjuade redan ha blivit ett monster, ett forhallande
som man accepterat som ofrankomligt. Man nojer sig med att "hitta pa egna grejer " eller
"bara ga omkring och titta" eller "ga runt pa skolgarden och det &r inte trakigt i alafall". Man
kommer hér att ténka pa Svenssons nedsldende slutsats i sin studie av de tio forsta éren av
integrerad skola: en tredjedel av de synskadade eleverna efterstravar kamratkontakter men har
inte lyckats etablera sddana, ytterligare en tredjedel undviker kontakt (Svensson, 1986).
Jansson fortsétter: "Baratva av de tolv eleverna uppger att de har en bastavan i klassen, som
de dagligen umgas med. Ovriga har sina vanner i andra klasser, andra skolor, ibland ocksa pé
helt andra orter och umganget blir glest. Fyra elever uppger att de inte har nagon basta van.
Lararna ger likartade uppgifter. | enkéterna bedéms endast tre av de tolv eleverna med
synskada ha en naravan i klassen, hélften av eleverna bedoms ha négot mindre, eller mycket
mindre, sociala kontakter &n andra.”

4.4.3 Mestadels nedsléende beskrivningar

UIf Jansson summerar tidigare forskning rérande synskadade barns sociala situation enligt
foljande:

" Bilden, som den tidigare forskningen ger av det synskadade barnets sociala situation och
kamratkontakter & ganska negativ. | internationella studier beskrivs eleven som mestadels
ensam, planlost kringstrévande pa raster, beroende av andra for att bli uppsokt. | forskolan
préaglas samspelet mellan barn med och utan synskador av dmsesidiga svarigheter att fanga
varandras uppmarksamhet, av missforstand och kommunikationssammanbrott. Svenska
studier av skolelever tar upp liknande férhallanden: isolering, 6verbeskydd, svarigheter att
sbka upp kamrater och samtidigt rédsla for att bli lamnad ensam under rasterna. Den
synskadade eleven sigs ha svart att finna en roll i kamratkretsen, en mgjoritet har antingen

otillfredsstéllande kamratkontakter eller har givit upp anstrangningarna att etablera sidana
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och ngjer sig med ensamhet. Elevens uppfattning av sig galv utmérks av sviktande

gdavkansaoch gévfoértroende.”

4.5 Forialdraskapet och foraldrarollen

4.5.1. Stora krav stills paforildrarna

Foljande text bygger i sin helhet pA Holmegard (1989).

Ibland upptécks synskadan redan strax efter fodseln. Det & svart att upptéacka nedsatt syn hos
ett litet barn om synskadan inte & mycket uttalad och ibland kommer synskadan gradvis.
Tiden innan en diagnos stédlls kan vara lang och fylld av oro for foraldrarna. For manga
familjer innebar det en stor pafrestning att fa besked om att deras lilla flicka eller pojke inte
kan se som andra barn och familjen &r i det skedet i stort behov av stod. Forédrarna behtver
ma bra for att kunna ge barnet st6d i sin utveckling till en savstandig individ dar synskadan
ingdr som en naturlig del i personligheten (ur forordet till Holmegard 1989).

Det & sd ovanligt med synskador att féréldrarnainte far speciellt mycket kunnig hjalp. De
maste i va veta hur de vill ha det och vilka réttigheter de har. Det ligger nastan i
foraldrarollen att man maste uppfostra andra méanniskor och att man inte far ge sig om man
kanner sig felbehandlad eller missforstadd.

En redan brarelation kan bli starkare av att man far ett funktionshindrat barn. Om relationen
inte & stark i sig §alv innan barnet kom kan de extra pafrestningarna daremot |&tt leda till
skilsméssa. Enligt Holmegard (1989) &r det & vanligt med skilsméassor bland foraldrar som
har barn med négot funktionshinder.

4.5.2 ”Vad ska man siga?”

Det kan upplevas som jobbigt av vanner nér de ska saga”se’ och "titta” i en mening. Men det
& ju sd att barn som inte kan se med dgonens hjdp ser med andra sétt och att det darfor inte &
fel att utbrista” Se vilken fin nalle du har”. Men det kréavs att man bearbetat de forsta
krisreaktionerna innan man gév som forélder kan anvéanda begreppen som vanligt eller kan
skratta &t " blindskamt” .

4.5.3 Att fastod i sin sorg

Foradldrar som fétt ett funktionshindrat barn maste fa stod i sin sorg Over att bilden av
drombarnet inte har infriats (Fyhr i Holmegard a @). De maste tilldtas att gréta 6ver sitt fodda
barn men ocksa att gladjas dver det. De gréter 6ver att de & tvungna att ta avsked av sin bild
av drombarnet. Manga vittnar om att information som lamnas i borjan inte gar att tain. "Det

kan inte vara sant, det maste vara fel pa diagnosen”. Informationen maste alltsa |amnas vid
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flera olika tillfallen. Foraldrarna slépper barain sd mycket information som de klarar av for
tillfallet. De kampar ju samtidigt for att behdllasin bild av drémbarnet.

Foraldrarnas reaktioner ges foljande generella beskrivning: Forst har man en tid av oro da
man anar att allt inte star rétt till. Sedan far man det bekréftat och de drommar man hyst om
sitt barn gar i kras. Né&r forddrarna ser andra friska barn upplever de en valdig besvikelse. De
maste orka bygga en ny drom om det verkliga barnet. Det tar tid att acceptera att man ar
fordder till ett barn som &r blint.
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5.0 Resultatredovisning

Hér foljer en redovisning av de intervjuer jag genomfort med fem synskadade barn och deras
familjer. Jag forsoker att ge en bred inblick i hur deras vardag ser ut. Det inledande kapitlet
handlar om barnens synstatus och hélsa och ger @&en en inblick i hur foraldrarna fick insikt

om att deras barn & synskadat.

5.1 Synstatus
Barnen i min undersokning har, som framgétt tidigare, valts ut ur Synskadades Riksforbunds

register som de med sdmst synstatus.

5.1.1 De blinda barnen

Tre av barnen & vad man kallar blinda. Det innebér att de inte kan uppfatta synintryck, pasin
hojd kan de skilja pa ljus och morker. De kan inte sarskilja farger och konturer och har alltsa
ingen funktionell anvéandning av sina égon.

Annatillhor denna grupp. Hennes synskada & medfodd och genetiskt betingad. Hon har alltsa
aldrig kunnat uppfatta varlden omkring sig med hjap av sina 6gon.

Bjorn & ett annat barn i denna grupp. Han hade under sina férsta & normal syn vad man vet.
Han fick diagnosen RP (Retinitis Pigmentosa) nér han var 6 & och synen har alltsedan dess
forsamrats sa att han idag under gynnsamma forhallanden kan skilja pa ljus och morker.
Davids synskada beror pa att han har medfodd néthinneavlossning vilket innebér att han inte
har ndgon néthinna pa ena 6gat. Detta 6ga & han helt blind pa. Det andra 6gat har han
ljusseende med och kan alltsa urskilja ljus och morker.

5.1.2 De gravt synskadade barnen

Elin och Calle hor till gruppen gravt synskadade barn.

Elins 6gon befinner sig i ett tillstand av retinal degeneration vilket innebér en fortvining av
néthinnan. Hon skiljer paljus och marker, ser farger och kan skilja manniskor a. Hennes
0gon & mycket |juskéndiga och det innebar stort obehag for henne att vistas i starkt ljus.
Calle har treprocentig syn och raknas darmed till gruppen som bestér av gravt synskadade
barn. Han beskriver sin synstatus som att han kan urskilja starka farger och konturerna av

foremal och kan genom detta undvika att ga emot.

21



5.1.3 Motet med 6gonsjukviarden

Vid nagra av intervjuerna kom vi att tala om hur barnets synskada upptécktes och hur
foraldrarna bemottes av sjukvardspersonalen:

Manga av foraldrarna beréttar om hur okandligt de fétt beskedet om sitt barns synskada.
Calles mammas beréttel se kan fa belysa hur det kan gatill: Calles mamma upptéckte tidigt att
hans syn var skadad. Hon fick honom att férstka ta med handerna efter forema som hon
forde fram och tillbaka framfor honom. Dérav kunde hon konstatera att han inte var blind.
Cadlles syn undersoktes pa Lunds lasarett nar han var fem manader gammal. Lakaren kom till
Calles mamma och meddelade utan omsvep att han var blind. Det var ett mycket okandigt
samtal (som dessutom innehdll felaktig information) och |&karen framforde budskapet pa ett
bryskt st enligt Calles mamma. Han hanvisade till en kurator pa syncentralen som de fick
kontakt med nar Calle var ca 1 &r. Aven Bjorns mamma upplevde bemdtandet hos
sjukvardspersonalen som negativt: Fordldrarna befarade att det var nagot fel med Bjorns syn
nar han var ca 4 ar. Defick kampai 2 & for att bli tagna pa allvar och nar Bjorn var 6 ar
konstaterades synskadan. L&karna sa dessférinnan att Bjorn bara var okoncentrerad och

negligerade ford drarnas oro.

5.1.4 Att inte vilja inse

Att det kan vara svart att acceptera den information som gesi initialskedet om att ens barn &r
synskadat illustreras av flera fordldrars beréttel ser:

David foddes i 26:e veckan och vardades forst pa Prematuren i Lund. Hans synskada
upptacktes efter ca 2 manader. De hade da kontakt med en dgonlakare och David opererades
bl ai Orebro. N&r David foddes var hans mamma 18 &. Hon upplevde att hon gick i négon
dags dvala nér hon fick beskedet om Davids 6gonskada och séger att hon forst inte ville ta till
sig beskedet och senare kande sig valdigt ensam. Lite langre tog det for Elins fordldrar att fa
misstankarna besannade: Fordldrarna upptackte att de inte fick 6gonkontakt med henne, men
de pratade inte med varandra om det. Vid tre manaders kontrollen fragade barnl&karen om de
fick 6gonkontakt med flickan. De svarade da att det fick de — det var sa svart att inse att det
var nagot fel med flickans dgon. Nar hon skulle vaccineras mot kikhosta pa barnmottagningen
fick de besked om att det var nagot fel, pupillerna reagerade inte for ljus. Elin var da fyra
manader. Foraldrarna fick besked om att hon var blind och fick aka hem utan vidare stod. De
fick vanta en manad for att fa kommatill 6gonkliniken. Flickan gnélde och skrek, néar hon

inte sov, nér hon vistades utomhus. Inomhus var hon glad och pratade. De fick forst besked
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om att det bara var 6gondarrningar (stagmus) vilket medfor att man som vuxen & begrénsad i
sitt yrkesval. Man kan, om man har den diagnosen, inte bli pilot eller liknande. De upptéckte
nar hon vistades i solljus att det inte var stagmus. Hon var sa ljuskandlig att det var darfor hon
skrek. Mamma beréttar att hon minns dennatid som ett svart morker, fylld av mycket oro.
Hon beréttar att det kénns som att de gétt miste om dlt fint under Elins forsta ar. Forddrarna
fragade sig helatiden "vad &r det som & fel”? Hon tycker att de gatt miste om mycket av de

fina minnena frén den forsta tiden pa grund av al oro.

5.1.5 Fysisk hiilsa

Inget av barnen i undersokningen har ytterligare funktionshinder sasom horsel nedsattning
eller rérelsehinder. De problem som ndmns &r att ett av barnen har problem med sin mage och
behdver extra fiberrik kost samt exem och hudirritationer for tva av barnen.

Jag kan inte |ata bli att citera Annas pappa nar han beskriver Annas hdlsa som " strélande’.

5.1.6 Psykosomatiska besvar

Inget av barnen uppger att det har huvudvark eller ont i magen sarskilt ofta

Inte heller siger sig barnen ha smnproblem i sirdeles stor omfattning. Det &r tva pojkar som
sager sig ha svart att somna pa kvéllen: Calle, som sager att han brukar ga till sangs vid nio
eller halv tio och brukar lyssna pa talband tills klockan tio. Men det kan ta upp till tva timmar
ibland innan han somnar. Bj6rn har svart att sova ensam och somnar |&ttare pa madrassen som

finns bredvid mammas séng.

5.1.7 Inga péagliga kénslor av stress

Inget av barnen sager sig uppleva stress i ndgon storre omfattning. Elin namner att hon ibland
kan kédnna det stressigt att hinnai tid till skolskjutsen pa morgnarna och Calle tycker att det
kan kannas stressigt ibland nar han har mycket |&xor eller nér han varit borta frén skolan och
ska lasaigen det han forlorat. De Gvriga barnen svarade kort och gott "nej” pa fragan om de
upplever sig vara stressade.

5.1.8 Frukost och lunch
Anna beréttar att hon, liksom ala de andra barnen jag intervjuat, ater frukost hemma och
lunch i skolan varje dag. Det verkar vara fraimmande for dem alla att hoppa Over frukosten

eller lunchen.
Jag fortsdtter med att beskriva hur barnens familjeforhallanden ser ut och hur de bor.
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5.2 Familjesituation

5.2.1 Intakta familjer

Tre av barnen bor tillssmmans med sina biologiska forddrar i s.k. intakta familjer: Bjorn,
Calle och Elin. Bjorn & dldst bland tre syskon. De 6vriga syskonen & 6 och 9 & gamla. Aven
den niodriga brodern har fétt en synskada konstaterad.

Calle & &dst bland de tre barnen i familjen. Han har tva yngre systrar, 6 och 12 & gamla.

5.2.2 Att ha ett édldre syskon

Elin har en @dre syster som nyss har borjat gymnasiet. Elin &r for 6vrigt det endabarn i
undersokningen som & yngst i syskonskaran. Hennes mamma beréttar att det &r en stor fordel
att ha ett @dre syskon innan det synskadade. Genom detta visste de lite om vad barn vill ha
och fungerar innan Elin foddes. De gick inte enbart efter de rad Syncentralen gav. Som
exempel beréttar hon att " nar vi skulle tapetsera om sa personalen pa Syncentralen att det var
viktigt att Elins rum var rikt pa starka kontraster (vitt och svart) men det tyckte vi var sa
trakigt — vita vaggar blir ju ingen glad av”. Istédllet fick Elin tapeter med fargrika djur och
denna tapet @ skade hon. Elins mamma vet inte om det & den bild Elin fétt forklarad for sig
eller om det verkligen & det hon kunnat uppfatta av tapeten som hon tyckte om.

5.2.3 Barnens kontakt med sina franskilda foraldrar

Annas och Davids forddrar bor inte tillsammans. Annas pappa beréttar att han och Annas
mamma skilde sig for ca 3 & sedan och att de inte har sarskilt mycket kontakt med varandra.
Anna och hennes yngre syskon bor ena veckan hos pappa och den andra veckan hos mamma.

Annaverkar vara ndjd med arrangemanget och hennes pappa sager att det fungerar bra i
dagsl&get.

David bor tillsammans med sin mamma och sedan fem &r tillbaka &en med mammans
sambo. David tréffar idag sin pappa néar han gélv vill. Det & David som bestémmer hur och
nér de ska traffas. Han brukar inte sova 6ver hos honom, i alafall védigt séllan. Han
beréttade att det var 1Y% & sedan sista gangen det hande. Hans pappa bor i grannbyn vilken
ligger inom nagon mils avstand.

Davids mamma och sambo har inga gemensamma barn — annu men planerar att kanske
forsoka skaffa David halvsyskon. Hans pappa har dagen innan jag tréffade dem meddelat att

han och hans sambo vantar barn inom ett halvt &.
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5.3 Boendesituation

Efter hand som jag tréffat familjerna har det visat sig att fyra av dem bor i friliggande villor
med relativt stora tradgardar. Calle och hans familj bor paen lantgard i form av en dldre
skanelanga. Familjen har ett lantbruk och foder upp avelsdjur. Till garden hor en mindre gard
som familjen hyr ut pd somrarnatill turister som vill bo pa lantgard. Calles mamma har
anordnat |ager for synskadade barn som da bott pa den mindre garden. Calle har bott pa
garden sedan han foddes. Till garden hor en stor tradgard med en damm dar de odlar kréftor.
Calle har mgjlighet att kdra motocross utmed en bana som hans mamma mérker ut med koner

i starka farger pa tomten.

Noteras kan att alla barnen bor i modernt inredda hus och att alla barnen har egna rum — enda
undantaget & nér Anna bor hos sin mamma som bor i en l&genhet i tétorten. Denna situation

kommer jag inte att beskriva ndrmare eftersom jag traffade Anna hemma hos pappan och inte
har talat med hennes mamma

Anna &r det enda av barnen i undersokningen som bor i en stérre tétort. Bjorn, David och Elin
bor alai mycket sma samhéllen, eller kanske man ska kalla dem byar, ndgon mil utanfor
nagon storre tatort. Calle bor pa riktiga landsbygden, men inte med storre avstand till en tatort
an de andra barnen.

5.3.1 Invanda och kéinda miljoer

Det & bara David av barnen som har bytt bostadsort under sin uppvaxt. Nér hans mamma fick
honom var hon 18 & och bodde fortfarande hemma hos sina férddrar. Dar bodde hon kvar
med David ett halvt &r. Darefter flyttade de ett par ganger innan de for fem ar sedan bosatte
sig i det hus dér de nu bor. Det andra barnet som nagon gang har flyttat & Bjorn som flyttat
fran ett radhus till den villafamiljen nu bor i, men det rérde sig om en flytt inom samma ort.
De 6vriga barnen har alltsedan de foéddes bott i det hus de nu bor i.

| kommande kapitel redovisar jag vad som framkom om barnen och familjernas sociaa

situation och natverk. Jag redogor ocksa for vad barnen gor pa sin fritid och deras intressen.

5.4 Barnens/familjernas sociala natverk
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5.4.1 Familj och slikt

Alla barnen uppgav att forddrarna hjdlper dem med |&xor nér det behdvs. Bjorn beréttade att
han ocksa kan fa hjalp av mormor och morfar. Inget av barnen uppgav att de far hjalp av
kompisar. Kanske hanger detta samman med att kompisarna inte behérskar punktskrift och att
de genom detta inte har samma skriftsprak.

Alla barnen forefaller ha sina mor- och/eller farforaldrar inom nagra mils radie fran hemmet.
Flera barn sager att mormor och/eller morfar har varit med pa ndgon anhorigkurs pa
Tomteboda Resurscenter. Det forefaller siledes som att familjerna har en néra kontakt med
mor- och farforaldrarna. Ett konkret exempel pa detta ar bl.a. att da jag traffade Bjorns var
hans farfar inlagd pa sjukhus och familjen passade hans hund.

Nar det galler vem barnen vander sig till om det har hant nagot som de behtver prata om
uppger allabarnen att det &r till foraldrarna de gér. An en gang fér Calle tala fér hela gruppen:
” Jag gé&r lika géarnatill mamma som pappa. Bada far anda reda pa det.”

5.4.2 Kompisar

Det & bara David som séger att han &ven vander sig till en kompis men Elin beréttar att hon
gar till ndgon som hon kan lita p3, sin kille, assistenten eller lararen. Elin har en pojkvan i
klassen. De har varit ihop ca 2 veckor och de ringer till varandra pa kvallarna och séger god
natt och &r valdigt séta ihop enligt Elins mamma. Hon sager att Elin & valdigt tidigt utvecklad

och lite fore de andra flickorna i klassen.

Bjorn har tva ndra kompisar i sin klass men mamma upplever att de glider mer och mer ifran
varandra. "De andra & pa fritan och frégar inte om Bjérn vill ga med. Han tar inte for sig och
frégar inte om han far foljamed.” Flera av barnen beréttar att de inte gar pa skoldisco som
anordnas pa helgerna. D& & hogt ljud, bullrigt och stimmigt vilket medfor att de 1&tt tappar
bort kompisarna. Elin daremot beréttar att hon garna ger sig in i dansens virvlar och géarna gér
pa discon. Davids mamma beréttar hur David lange varit fortjust i en flickai sin klass. Han
har skrivit brev till henne d&r han forklarat sina kénslor for henne, men hon har inte besvarat
brevet. Nar det sa anordnades disco pa fredagskvéllen bestdmde sig David for att ga dit och
forsoka fa dansa med flickan. Han kom grétande hem fran discot och forklarade for sin
mamma att " det & for de dumma 6gonen, mamma. Jag visste ju inte var hon var och kunde

inte hitta henne’.
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Bjorn sager att han inte har lika manga kompisar som de andra barnen har, men att han " har sa
att det racker”. Han beréttar vidare att de i klassen har ett rullande schema som bestar i en ros
som flyttas runt mellan eleverna. De som har rosen far spela show-down med Bjérn pa rasten.
Det har aldrig hant att ndgon inte velat spela nér det blivit hans tur. Bjorn tycker ibland att han
skulle vilja gatill fritidsgarden och kela med djuren som finns dér istéllet for att spela show-
down. Om han skulle bestamma sig for att géra detta skulle de andra barnen fa vanta med att

spela

Davids mamma beréttar att David verkar vara mycket popul&r i klassen och jamt & omgiven
av sina killkompisar. Men fram till nu har David inte tréffat ndgon av dem pa fritiden
eftersom de andra haft sd manga aktiviteter — trénat olika sporter till exempel. Men nu sedan
David borjat tréffa en av kompisarna aven pa fritiden har han till och med hangt med nér
kompisen trénat innebandy. David har fétt vara malvakt och beréttar att han klarar detta

genom att han hor var bollen &r.

Annatillbringar mycket tid med sina tre tjegkompisar och beréttar om en tjggmiddag hon hade

tillsammans med sina kompisar for ett tag sedan. Daremot har hon inte nagra killkompisar.

| sammanhanget kan ndmnas den nyligen genomforda undersokningen av Barnombuds-
mannen Lena Nyberg som man kunde héraom i P1 den 25 mars 2002. Undersokningen visar
att funktionshindrade barn har farre kompisar. Anna Bergholtz fran Unga Synskadade, US,
kommenterade understkningen genom att berétta att for synskadade barn &r det svart att rusa
ut pa rasterna och hitta kompisar och att synskadade barn har féarre kompisar an andra barn.
Barnombudsmannen sa att det &r viktigt att fa LSS och fardtjanstlagen andrad sa att barnen
kan fa hjalp att upprétthalla sociala kontakter pa fritiden.

5.4.3 Forildrarnas vinkrets

Vad jag kan forst, paverkar inte barnets synskada familjens sociala liv i ndgon omfattande
utstrackning. Kanske beror detta pa att barnen nu bérjar bli sd gamla att de till viss del kan
vara ensamma hemma under en kortare tid. Allaforddrarna har i mer eller mindre
utstrackning fatt utokat sin vankrets genom att de lart kanna andra familjer med synskadade
barn. Att tanken pa barnets synskada altid & narvarande nér familjen planerar sina sociala

aktiviteter vittnar inte minst Davids, Calles och Elins mammors beréttelser om.
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Davids mamma beréttar att hon tanker ofta pa Davids synskada nar de ska éka hem till nya
kompisar. Han blir mycket tréttare nar han & pa okanda platser och vill snabbt hem. Det
dutar ofta med att de inte aker ndgonstans eller att han far vara hemma med nagon kompis.
De riktiga vannerna har vant sig och vet vilka behov David har. Det kan t.ex. gélla att de séger
till honom att de stéller ett glas framfér honom.

Calles synskada har mgjligen paverkat familjens sociala liv genom att de valt att inte 3ka och
halsa pa vissa familjer som har védigt ddlig belysning i hemmet. Nar Calle var liten umgicks
familjen i storre utstrackning med andra familjer som har synskadade barn men det har
tunnats ut allteftersom tiden gatt beréttar Calles mamma. Familjen har deltagit i 1ager for
familjer med synskadade barn men det har de dutat med eftersom Calle upplever att det

hander for lite pa dessa lager.

Elins mamma beréttar att familjen har 1&rt kénna manniskor som de inte skulle ha tréffat om
det inte varit for synskadan. De har mycket kontakter med andra forddrar till synskadade
barn. Ibland ringer Syncentralen och fragar om de far 1amna ut familjens telefonnummer till

andra foraldrar i samma situation som kan behova stod.

Bjorns mamma beréttar att de fatt manga nya vanner som de inte skulle |art kdnna om sonen
varit seende. De tréffar familjer i samma situation genom tréffar pa Tomteboda och genom
SRF. Hon tycker det & jétteviktigt att fa traffa andra som har liknande erfarenheter och fa

mojlighet att prata om dessa och ge varandra rad.

5.4.4 Fritidssyselsittningar

Vad gor barnen pa sin fritid?

5.4.4.1 Musik

Tva av barnen spelar ndgot musikinstrument fast de inte har tillgang till noter. Det & Elin som
spelar fiol i en orkester och tar fiollektioner en gang i veckan. Anna spelar piano och tar
sanglektioner. De |&ser inte noter utan sjunger och spelar pa gehor. Sangtexterna har Anna pa
punktskrift.

5.4.4.2 |drott
Calle och Annatranar i en idrottsklubb. For Calles del handlar det om att han trénar brottning
tvakvalar i veckan. Pa helgerna & det ofta match. Han har borjat aka fardtjanst dit. Han
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riskerar da att komma for sent till traningen pa grund av fardtjanstens samakningsregler som
gor att resan kan dra ut pa tiden. Detta tycker han & daligt. Anna beréttar att hon tranar

jiujitsu (som &r en géavforsvarssport).

5.4.4.3 Leker, eller onska leka, med kompisar
En del av barnen tréffar kompisar pafritiden sdsom t.ex. Calle, som tycker om att umgas med
sina kamrater. De fdljer antingen med honom hem eller sa foljer han med dem. Mamma och

pappa brukar komma och hamta honom.

David har ofta svart att hitta nagon sysselséttning och hans mamma upplever honom som
rastlos. Detta har Okat i samma takt som han borjat att umgas med sin kompis aven utanfor
skolan. Han har "fatt smak” pa vad som finns att gorai och med att han fatt folja med
kompisen pa bandytraning och att de ibland spelat street hockey ihop.

Bjorn erkanner ppet att han garna skulle vilja ha en kompis att tréffa pa fritiden. Han brukar

simma med mamma n&r de andra syskonen tranar i simklubben.

5.4.4.4 L &ser bocker

Allabarnen laser bocker, antingen pa punktskrift eller pa kassett. Flera av barnen uppgav att
Harry Potterbtckerna &r favoritkassettbockerna just nu. David var extra glad 6ver Harry
Potterbockerna eftersom de var helt och hallet hans egna som hans mamma kopt istallet for att
som vanligt, |anat dem pa TPB. Det & ju relativt nytt med att man kan kdpa inlasta bocker i
bokhandeln!

Jag vill under denna rubrik avduta med att citera BO:s rapport som visar att manga
synskadade barn saknar nagot stélle dar de kan tréffa sina kompisar. Den ger ocksa en klar
bild av att de synskadade barnen inte har sA manga kompisar och gérna skulle vilja ha fler
vanner att traffa pa fritiden. Likasa pekar den pa att de synskadade barnen skulle vilja ha fler

aktiviteter att tillga sdsom idrottsutévning och annan foreningsverksamhet.

Jag g&r nu vidare med att beskriva hur foréldrarnas arbetssituation ser ut.
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5.5 Foraldrarnas arbetssituation

Att ha ett synskadat barn innebér for de flesta av fordldrarnai min undersokning att de
forvarvsarbetar i mindre omfattning an foréldrarnai SOU 2001:55. Annas pappa sager att det
inte bara beror pa att Anna & synskadad som han & " studerande hemmaman” utan att han
prioriterar att hatid att vara tillsammans med barnen medan de & smd, och att detta &r
viktigare an de ekonomiska och materiella tillgangarna som ett heltidsjobb hade kunnat

innebara.

Davids mamma har inte arbetat utanfor hemmet under Davids uppvaxt. For ca 3%2 & sedan
blev Davids familj stodfamilj och senare familjehem &t en da 1.5 érig flicka. Nu, sedan flickan
flyttat tillbaka till sin biologiska familj, vantar Davids mamma pa att han ska kunnata sig fran

skolbussen pa egen hand, for att hon da ska soka sig ut pa arbetsmarknaden.

Calles mamma &r tjanstledig fran sitt arbete sedan 1¥% & och ska &tergdi tjanst till sommaren.
Nu skdter hon arbetet kring hemmet.

Elins pappa jobbar och & borta fran ki. 6 till 16.30. Mamma jobbar som underskéterska och
ar borta 6-15 nar hon jobbar morgontur. Efter arbetsdagen har hon ca 6 timmars arbete med

hemmet, matlagning och laxl&asning.

5.5.1 Kénslor av utmattning
Ingen av fordldrarna séger sig vara fysiskt eller psykiskt utmattad vid dagens slut enbart
beroende av att de har ett barn som & synskadat eller av den oro detta innebér for flera av

dem. Dock sager fleraav dem att de & uttréttade nér de gét till sangs pa kvallen.

Calles mamma beskriver det som att hon &r i arbete fran det hon gar upp pa morgonen tills
hon gér till sangs. Hon skoter biffkorna och dess kalvar, & fastighetsskétare pa den extra
garden familjen hyr ut, bakar och lagar mat och tar en aktiv del i barnens tillvaro. Hon beréttar
att Calles pappa jobbar med att |agga kabel for bredband. Viss del av aret kor han lasthil och
& borta mandag till torsdag. Det var infor en sddan period som Calles mamma beslutade sig
for att ta tjanstledigt frén sin ordinarie tjanst inom kommunen, da hon insdg att hon inte skulle
orka att i langden forst skéta om djuren pa morgonen, sedan vécka barnen och géra sig i

ordning for jobbet, jobba en hel dag och sedan ha allt Gvrigt arbete med hem och barn och
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djuren pa kvallen. Hon sager att det skert skulle ga en period men frégar sig hur hon skulle
ma efter tio ar pa detta sétt. Tjanstledigheten har inget med Calles synskada att gora, sager
hon, utan hanfor sig till mannens arbetssituation. Hon tillagger efter en stund att det ocksa &r
en onskan att finnas nérvarande for barnen och kunna hjdlpa dem med léxor osv. Det har
ocksa varit viktigt for henne och Calles pappa att Calle ska klara mellanstadiet for att fa en
chans att ha goda forutséttningar for att klara av hogstadiet.

Bjorns mamma arbetar 11 timmar per vecka utanfor hemmet. Hon tycker att hon alltid &r
igang med ndgot som antingen hdr med hemmet eller barnen och upplever sig bade psykiskt
och fysiskt trott pa kvéllen.

Elins mamma kanner sig bade psykiskt och fysiskt utmattad vid dagens slut. Mycket tror hon
att detta beror pa att hon har hoga ljud omkring sig pa jobbet, maskiner som helatiden
signalerar. Det & ocksa mycket spring. Elins mamma jobbar 75% men sager att det hade hon
nog gjort &ven om Elin varit seende. Hon forsoker att 1agga sin arbetstid sa att Elin slipper
vara ensam pa morgnarna. Det kan ibland ordnas sa att storasyster & hemma och kan setill att

Elin kommer ivag till skolbussen.

5.5.2 Kan barnen nasin mamma pajobbet?

For de barn som har en fordlder som inte forvarvsarbetar utanfor hemmet (Anna, Calle och
David) finns inte behovet av att na foraldrarna pa arbetsplatsen. Bjorn kan inte §élv ringasin
mamma nar hon & pa jobbet, men kan fa hjalp av sin assistent att komma i kontakt med
henne. Mamman har ett rorligt jobb och gar endast att na via mobiltelefon, vars nummer &r for
langt for Bjorn att lara sig. Elin daremot kan na sin mamma pa jobbet. Hon ringer henne varje
dag for att meddela att hon kommit hem fran skolan om inte storasyster & hemma. Inget av
dessa barn kan p g a avstand och orienteringssvarigheter fysiskt kommatill mammornas

arbetsplats.

5.5.3 Att vara ensam hemma

Inget av barnen brukar regelbundet vara ensamt hemma med undantag av Elin som ibland &r
ensam nagon stund innan mamma hunnit hem. For Davids del handlar det om att han stannar
kvar hemma medan forddrarna gér och handlar eller liknande. Det kan réra sig om négra

timmar pa sin héjd. Samma ménster aterfinns hos alla barnen mer eller mindre tydligt.
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Allabarnen gér i mellanstadiet. Jag har fragat forddrarna om hur inte bara skolsituationen ser
ut for barnen, utan &ven hur tiden innan de borjade skolan gestaltade sig. Jag inleder kapitlet
om barnens skolgang med att redovisa vad som framkom i intervjuerna om tiden pa dagis och
forskolan och fortsétter darefter med att redovisa for den nuvarande skolsituationen. Vidare

fortsétter jag med att berétta om barnens forméaga att 1asa.

5.6 Dagis och skola

5.6.1 Privat dagmamma

Flera av barnen vistades under den forsta tiden hos privata dagmammor. Detta har for de
aktuella barnen inneburit vissa problem. Hos David t.ex. upptackte man begynnande
talsvarigheter under dennatid. Ett tag hade hant o m diagnosen " l&tt autistisk” men denna
har nu strukits ur Davids journa och |&karen har forklarat att diagnosen var ett misstag.

Elin borjade hos en dldre dagmamma som tyckte det var for jobbigt nér Elin grét n&r mamma
lamnade henne. Dagmamman foreslog att de skulle se till att fa en plats pa dagis istéllet. Detta
tog langre tid an familjen dnskat men till dut fick Elin en plats pa dagis. En forskolekonsulent
hade kontakt med bade dagmamman och dagispersonalen och informerade om vad som &r
viktigt att tanka pa med tanke pa Elins synskada sasom att kontrastmarka horn, trappor och

andra farliga stalen.

5.6.2 Dagis

Rent allméant beskriver fordldrarnai min undersokning att barnen haft tillgang till mer stod
och fler insatser sedan barnen borjat pa dagis @n hos dagmammorna. Sa var fallet for David.
Nér hans talsvarigheter uppmarksammades togs kontakt med Tomteboda dar det gjordes en
utredning. Den utmynnade i att David istéllet borjade pa dagis. Dér fick han tillgang till
insatser som han inte haft tidigare. Forskolekonsulenten borjade jobba med David vilket
bidrog till att talstorningarna avtog. Pa dagis fick David aven tillgang till en assistent som var
inriktad p& babymassage och kroppskannedomstraning. Detta gav resultat och David fick lara
kanna sin kropp vilket medforde att de blindismer, i form av gungningar som han tidigare
haft, avtog. Nu upptréder de bara nér han & mycket ivrig.

Bjorn har gétt i vanlig 6-ars forskola eftersom hans synskada inte var konstaterad da.
Nér Elin skolades in pa dagis anstélldes en assistent & henne. Denna har varit en god hjalp for

Elin beréttar hennes mamma.
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Cadle gick padagisi tva och ett halvt & innan han borjade forskolan. Det var nagot nytt for
personalen att fa ett synskadat barn i gruppen. Calles mammactror att det var en gynnsam
situation genom att de bor pa en mindre ort med ett mindre dagis och mindre barngrupp.
Personalen har alltid forsokt att 16sa de problem som uppstatt och har haft en vilja och
ambition att det ska vara bra for Calle precis som for de andra barnen. En forskolekonsulent
blev omedelbart inkopplad da Calle borjade pa dagis. Med hjalp av denne fick Calle tillgang
till taktila bocker och anpassade |eksaker. Calle fick en engagerad assistent pa dagis som
tyvérr inte stannade lange. Men Calles mamma beskriver de assistenter som Calle har haft
som bra. Calle har alltid deltagit i de aktiviteter de andra barnen deltagit i och har adrig varit
sarbehandlad. Som exempel tar hon att Calle alltid varit tomte i luciatdg, aldrig stétt vid sidan

om.

5.6.3 Skolan

Det generellaintrycket jag har fétt nér barnen och deras fordldrar beréttat om barnens
skolgang, &r att barnen trivsi skolan och att det gar bra for dem. Alla vittnar om engagerade
assistenter och en vilja hos 6vrig skolpersonal att fa det att fungera aven for dessa,
synskadade, barn. Vissa av barnen upplever att de far hjalp av sin klassldrare, medan flera
andra barn séger att de far mestadels hjalp av sin assistent. Dér det fungerar som béast, sdsom
hos Anna, fungerar assistenten som assistent till klassl@raren och tar fram anpassat material,

men klassldraren har fortfarande det pedagogiska ansvaret for undervisningen.

Allabarnen gar i sm&mellanstora skolor. Exempelvis gar Elinsi en skola med totat endast

480 elever trots att skolan omfattar arskurserna ett till nio.

5.6.4 Vikten av att det finns ”en rod trid” genom skoliren

Annagdr i en 4-6:a. Hennes pappa beskriver Annas skolgang som exemplarisk och sager att
den skulle kunna utgora en handbok for hur en bra skolgéng kan se ut. Aret innan Anna skulle
borja forskolan hade ala inblandade ett mote. Likadant var det infor skolstarten. Da hade de
ett mote dér larare, rektor och forestandaren for daghemmet deltog. De pratade igenom alla
praktiska problem och hittade |6sningar pa dessa. Malet var att fa fram en rod trad som skulle
|6pa genom de nio &ren. Annas forskolelérare f6ljde med som kompanjonlérare i forsta klass.
Anna ska borja pa hogstadiet nasta ar och for ett & sedan hdlls det forsta av flera méten infor
denna férandring. Vid dessa méten diskuterar man igenom hur Anna ska fa sina laromedel

anpassade mm. De ska forsoka fa till stand ett hemklassrum dér klassen kan ha huvuddelen av
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lektionerna. Annas pappa & mycket ndjd med skolans insatser. Rektor har varit med hela
vagen liksom hela personalgruppen. Syncentralen har varit med i métena som rort tekniska
anpassningar och har stéallt upp med hjdlpmedel efter behov. ”Vi har aldrig stéllt orimliga
krav.” Annafick bytaklassi ettan, assistenten komin i bilden da. Assistenten fick ansvar for
att undervisa Anna vilket ibland ledde till katastrofala foljder. Nu &r assistenten assistent till
lararen i storre utstrackning an till Anna. Anna beréttar att hon far sina bocker samtidigt som
de andra, hon har aldrig behtvt vara utan bok. Hon svarar direkt och utan tvekan att hon

tycker att hon far den hjép av lararen som hon behover.

5.6.5 Assistenter

Né&r David borjade skolan fick han en @dre dam som assistent. Hon tog sig an David och
engagerade sig starkt i hans 6de. Snabbt |arde hon sig punktskrift och tar nu fram material
osv. parétt mediatill David. Hon beskriver sin uppgift som att hon jobbar for att David inte
ska komma att behdva henne i framtiden beréttar Davids mamma. Hon beréttar vidare att nér
assistenten av nagon anledning inte finns tillhands, t.ex. da hon &r suk, f&r David vara hos
fritidsledaren.

Bjorn hade en utbildad |&rare som assistent t.o.m. trean. Nu &r det tre vuxna i klassen; en
klasslérare, en assistent till Bjorn och en assistent till ett annat barn. De vuxnai klassen
samarbetar val. Bjorns mamma upplever att han trivs i skolan och séger att han aldrig sagt att
han inte vill gatill skolan. Bjorn har borjat att alltmer sitta enskilt med sin assistent i ett
sarskilt rum. Hon sager att han blir mer trétt nu nér de & en storre klass. Bjorn beréttar att han

far hjdp av sin assistent i hogre utstréackning én av sin klassarare.

5.6.6 Framgéngar i skolarbetet

Jag far uppfattningen att de synskadade barnen & ungefar lika duktiga som sina seende
klasskamrater. Vissa av barnen tror att de & béttre &n de andrai vissa &mnen, men samre i
andra. Barnen sager att de lagger ner ungefar lika lang tid som sina seende klasskompisar pa

att lasa laxor.
Davids mamma beskriver stolt hur duktig David &r i skolan. Han har vadigt snabb

uppfattningsformaga och 1&r sig t.ex. glosor pa kort tid. Vid prov i skolan ligger David oftast
pa maxpoang eller strax darunder. David beréttar att han tycker det &r for enkelt i skolan. Som
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exempel ger han stavning och matematik. Han skulle hellre vilja att det var svérare, det hade

varit roligare da. Han lagger nastan inte ner nagon tid alls pa att 1&sa laxor.

Elin tycker att hon & ungefar lika duktig som de andrai basamnena och hon tycker att hon far
den hjdp av lararna som hon behover. Hon l&gger inte ner sarskilt mycket tid pa att |&sa laxor,

maximalt en timme per dag. Det & ungefar lika lang tid som hennes klasskompisar |agger ner.

Bjorn tycker att han &r lika brai svenska som de andra i klassen. Han beréttar att han lyssnar
patalbocker, favoriten & Harry Potter. Han égnar ca 1 timme om dagen &t att |&sa laxor. Han

tror att detta & likalang tid som de Gvrigai klassen agnar &t laxorna.

Calle beréttar att han hor till de fem-sex i klassen som & bast i matematik. Han séger att han
laser 1angsammare an de andra men nar det géller |3s- och ordférstéelse tror han att han ar
béttre an de flesta. Detta forklarar han med att han ofta lyssnar pa talbocker. Han tror att han i
princip lagger ner lika mycket tid som sina klasskamrater pa |axlasning. Dock tror han att det
tar extralang tid for honom att |&sa in engelska glosor eftersom han far ha hjdp av sin

mamma att sla upp dem.

5.6.7 Kontakt med skolkonsulent

Nér Elin borjade skolan fick hon kontakt med en skolkonsulent fran SIH i Malmo. Denna
kontakt fungerade mycket béttre an vad kontakten med forskolekonsulenten gjort.
Forskolekonsulenten hade forsokt dvertala Elins fordldrar och dagispersonalen att forma Elin
att anvanda sina synrester till mer &n vad hon egentligen kunde medan skolkonsulenten

accepterade att Elin skulle 1&sa punkt och ha utrustning efter detta.

5.6.8 Anpassat material

Barnen har olika upplevelser av hur det fungerar att fa anpassat material, mestadels bocker
och l6sa blad, i punktskrift.

| l3gstadiet var materialet som delades ut forberett for Elin men det har inte fungerat sedan
hon kom upp i fyran. Nu delas ibland material ut pa svartskrift som Elin och assistenten far ga
igenom muntligt. Elin far ibland §av scanna in utdel ade tryckta texter. Nar man scannar
krévs en relativt omfattande redigering for att texten ska bli lasbar. Elin far ibland vanta

medan assistenten gor om materialet till punktskrift.
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Bjorn beskriver hur han fér nagra av bockernai svartskrift och hur assistenten och han sedan
skriver in det pa punkt. Andra bocker far han direkt i punktskrift. Han lamnar in svar pa prov

pa punktskrift som hans assistent sedan 6versétter. Nar han réknar gor han detta i punktskrift.

Calle beskriver hur dojdlararen ger honom instruktionerna muntligt. Denna termin har han
sys6jd och da visar lararen hur han far leta efter hdlen i vaven med ndlen for att kunna sy
korsstygn. Sedan fér han klara sig §élv. Idrottsléraren har malat bollarna vita och da kan Calle
vara med da han kan urskilja den vita bollen mot de svarta vaggarna. Nar det galler kartor sa

far han en taktil karta av svélpapp. Sidan om far han instruktioner om vad som &r vad.

5.6.9 Tekniska anpassningar
Bjorn har, liksom de 6vriga barnen, en dator vid sin bank. Han anvander sin dator till att

skriva uppsatser och andra texter som ska delges de dvrigai klassen.

Pa Elins schema stér det att eleverna ska gain pa Internet och hamta e-post en dag i veckan.
Detta har inte fungerat for Elin eftersom hon inte har fatt en kabel kopplad till sin dator. Detta
har dock skolan lovat att ordna.

Pa sin bank har Elin en kamera som hon kan titta pa sina kompisar med for att se om de &r
dar. Daremot fungerar det inte att |4sa vad som star skrivet pa svarta tavian med den.

Eftersom Elin &r sa ljuskéandlig har skolan anpassat klassrummet med dimmer till lamporna.

5.6.10 Klasskamraters attityder

Bjorns mamma beskriver Bjorns skolgang som ”helt underbar”. Familjen fick besked efter
forsta terminen om hans synskada. Han hade samma klasskamrater sedan forskolan fram tills
tredje klass. Nu nar han borjade fjarde klass slogs tva klasser samman och de blev 40 barn i
klassen. De barn som kénner Bj6rn sedan tidigare & naturligare gentemot Bjorn &én vad de
barn & som inte kant honom som seende. De nya klasskompisarna vill garna "ta hand om”

honom mer an vad som & nodvandigt berdttar hans mamma.

5.6.11 Miljon i skolmatsalen
En del av barnen séger att det kan bli bullrigt nér barnen &ter i skolmatsalen. Sarskilt visar sig
detta stamma i de skolor som hogstadieeleverna éer i samma matsal som de yngre barnen,

sasom de gor i Davids skola. Vissa av barnen upplever det ocksa stressigt nar de &ter. Bjorn
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ber&ttar t.ex. att han ofta blir " dukvakt” eftersom han &r sist klar och blir sittande tillsammans
med sin assistent. " Fast, séger han, da tycker hon synd om mig och dukar i mitt stalle”. (En
dukvakt & den elev som har ansvar for att borden dukas infor néasta dag, forf. anm.)
Elinsklass &er sin lunch i klassrummet vilket Elin tycker & bra eftersom hon dér med hjélp

av sin kamera kan se om kompisarna ar kvar eller om de haller pa att ga.

5.6.12 Integrering eller ej?

Den integrerade skolformen borjade praktiseras for ungefar 20 & sedan, d.v.s. det var da
synskadade borjade ga i den vanliga skolan i stéllet for i speciaskolor. Malet med reformen
var att synskadade skulle fa en mer normal skolgang och mer sociala kontakter med seende

elever. (Ur Unga synskadades undersokning om skolmiljon & 2000)

Innan David skulle borja skolan besokte Davids mamma manga skolor for att studera hur
integreringen fungerade. Hon fastnade till en borjan for en skola dér det endast gick
synskadade elever och dér de hade all tankbar utrustning for att bl ata fram taktila bilder och
kartor. Hon tyckte till en borjan att detta var den allra basta tankbara skolmilj6 fér David, men
kom sa smaningom att omvéardera sitt stéllningstagande. "Han skaju larasig att levai det
samhalle som finns runt omkring oss. Dér finns inga anpassningar sa varfor ska han vénjas
vid det i skolan?’ Sdledes foll det dutliga valet pa en "vanlig” kommunal skola.

5.6.13 Punktskrift

Allabarnen som jag intervjuat behérskar punktskrift. De flesta l&ser valdigt snabbt, vilket
inneb&r ca 100 ord i minuten. Calle |aser inte sa fort men det rér sig om 55-64 ord per minut
beréttar han. Calles mamma klarar av att |asa punktskrift men inte s bra som han sager han.
Det var pa dagis han for forsta gangen borjade Iasa punktskrift. Dar borjade de med
aggkartonger och bildade olika bokstaver med hjalp av urholkningarna for aggen som skulle
likna punkter. Nar han kom upp i andra klass borjade han med punktskrift pa papper, forst i
glesskrift och sedan i tétskrift i fjarde klass. Skolkonsulenten kommer med jamna mellanrum
och kollar Iasteknik och l&shastighet.

Glesskrift innebér att det & storre radavstand for att man | &ttare ska kunna urskilja raderna. |
tatskrift & det normalt radavstand vilket for nyborjaren kan innebéra att man har svart att
"hallaraden” och l&tt glider in med fingrarna i raden ovanfor eller under. Detta géller speciellt
vid radbyten. De flesta fordldrarna kan lasa punktskrift men laser da oftast med Ggonen.

Néagra av barnens mormodrar har ocksa lart sig tekniken.
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5.7 Materiella tillgingar

Jag fragade forddrarna om de forfogar 6ver vissa materiella tillgangar for att kunna jamfora
resultatet med det som framkommer i SOU 2001:55.

Bil: Allafem familjernai undersokningen har &minstone en bil, i vissafall tva, bilar. | tva av

familjerna har forddrarna en privatbil samt mannen &ven en tjanstebil.

Dator: Alla barnen hade en egen dator i hemmet som de fér 1&na av Syncentralen som ett
hjalpmedel. Alla datorerna &r forsedda med nodvandiga hja pmedel sdsom talsyntes,
punktdisplay och for Calle aven forstoringsprogram eftersom han har mgjlighet att urskilja
viss text pa skarmen. Ett av barnen beréttade att hon ocksa har en scanner med vars hjélp hon
kan scanna in texter i svartskrift.

Nagra av familjerna har ingen egen dator som foraldrarna och syskonen kan anvanda. En av
mammorna beréttade att hon har fatt en gammal av sin bror som de ibland spelar spel pa,

inget annat.

Utbildning padatoranpassningarna: Eftersom det krévs en annan teknik for att anvanda en
dator med hjalp av kortkommandon, punktdisplay och talsyntes da man som synskadad inte
har nagon mus att styra programmen med, kravs utbildning och tréning i hur anpassningarna
fungerar. Detta har alla fem barnen fétt fran sin Syncentral i hogre eller |&gre omfattning. Ett
av barnens forddrar beskrev det som att de hade ”nagon mysstund” ihop och andra barn har
fatt betydligt mer hjap. Till de senare hor Bjorn, som har fétt tréning med datorn vid fem —
sex ganger da aven hans foraldrar och assistenten varit med. Hans mamma tycker att de far all
hjélp de behdver om de ringer och efterfragar det. Assistenten &r jétteduktig pa

datorhja pmedien och bor néra familjen och kan komma 6ver pasin fritid for att hjapa dem

om det uppstar ndgot problem.

Egen TV: Ett av barnen har tillgang till TV viasin dator, ett annat barn kan fa texten pa text-
TV uppléast via datorns talsyntes, en av flickorna delar TV med sitt syskon och tva av barnen
hade en helt egen TV pasitt rum.

Mobiltelefon: Tre av barnen har egen mobiltelefon, tva ska fa en nar han/hon blir &dre och

foraldrarna bedomer behovet som storre. Mobiltelefonen fungerar som en sékerhet och

trygghet for bade foraldrarna och barnen. Sa ar det for t.ex. Elin som har en egen
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mobiltelefon. Det fick hon nér hon av en handelse fatt [ana sin mammas med sig till skolan
och efter skoldagens slut rusat till skolbussen och glomt sin k&pp i skolan. Dessutom kunde
hon hitta sina morka glasdgon som hon behdver for att kunna orientera sig i solljus. Da kunde
hon ringa hem och be sin syster hamta henne vid bussen. Da bestdmde familjen att hon skulle

fa en egen mobiltelefon &ven om de tycker att hon egentligen & for ung for det.

Vecko- och ménadspeng: Tre av barnen har ingen vecko- eller manadspeng. Anna har sdlt
jultidningar ihop med ett syskon for att fa kdnna att hon galv tjanat ihop sina pengar. Bj6rn
har normalt sett veckopeng, men da jag besokte familjen var den tillfalligtvis indragen
eftersom han inte stadat sitt rum, vilket & en forutséttning for att han ska fa den. Elin har
ingen regelbunden veckopeng. Hon vet dock pengars varde och brukar ibland ga och handla

till mamma. Da sager mamma till henne att hon far tjugo kronor eller vilken sedel det &r.

5.7.1 Synskadans p#erkan pafamiljeekonomin

En mamma skrattade nér jag stéllde fragan om familjens ekonomi paverkats av att ha ett
synskadat barn och sa”ja, kanske kan man sdga att forbrukningen av disktrasor ar extra stor i
var familj. Det véts ju ut manga glas osv.” Davids mamma pekade pa att leksaker som &r
forsedda med ljus och ljud kostar mycket liksom att inlésta bocker & dyrare éan vanliga. En
familj fick gav bekosta en ledsagare & sonen nér han var pa simlager férra sommaren. Andra
kostnader sasom for tandemcykel, har Davids mamma erhdllit fondmedel for.

Barnens forddrar har som regel erhdllit vardbidrag for att kunna vara hemma och "véarda’

barnen och for att tdcka de merkostnader som funktionshindret innebér.

| SOU 2001:56 framgér det att familjer med ndgon funktionshindrad familjemedlem |Gper
storre risk att inte ha kontantmarginal dvs. kunnata fram en viss summa pengar till en
ofGrutsedd utgift. | utredningen stér féljande att lasa:

” Aven om den ekonomiska utvecklingen i allmanhet inte har varit samre for
funktionshindrade an for andra vill vi framhala den skillnad i resultat vi far da vi studerar
inkomster respektive mer direkta indikatorer pa ekonomiska problem. Funktionshindrade
personer har inkomster pa ndra nog samma niva som befolkningen i stort, och andelen med
l&ga inkomster avviker inte heller fran befolkningen i 6vrigt — personer med funktionshinder
ar inte 6verrepresenterade bland dem med mycket |aga inkomster. Detta &r i sig en viktig
observation, men samtidigt skall det noteras att funktionshindrade personer i olika

inkomstskikt har storre ekonomiska svarigheter an personer utan funktionshinder med samma
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inkomster. Skillnaden mellan funktionshindrade och Gvriga & sa stor att en person med
funktionshinder som har en genomsnittlig inkomst |6per lika stor risk att sakna
kontantmarginal som en person utan funktionshinder som tillhdr de 20 procent i befolkningen
med lagst inkomster. Familjer med funktionshindrade barn som uppbér véardbidrag foljer
samma monster som funktionshindrade vuxna: man har inte sdmre inkomster an andra, men
man har mer ekonomiska svarigheter — ndgot som aven framkommit i studier av familjer med
utvecklingsstorda barn.” (SOU 2001:56)

| det foljande stycket redovisar jag vilka leksaker barnen hade som sméa och om de hade sk.
"anpassade” leksaker utefter att de & synskadade.

5.7.2 Leksaker

Davids mamma lanade leksaker fran lekoteket till honom. De fick |ana svart och vita leksaker
som David skulle kunna urskilja. ” Grejorna vi kopte var jéttedyra. Bilarna skulle vara
forsedda med |jus och ljud fér att David skulle gilla dem”.

Elin har haft vanliga leksaker. Fordldrarna képte Duplo (stora bitar) men hon fick tag i vanligt
lego och ville fortsattningsvis enbart leka med detta. Elin tyckte ocksd mycket om de bocker
som mamma g v ritade med enkla bilder och sedan plastade in sidorna. "Hon & skade
spindeln med manga och Ianga ben och de andra 6vertydliga djuren med fa detaljer”. Likasa

gillade Elin att Ieka med bollar, nagot som ala sa att hon inte skulle ha.

Anna har haft tillgang till anpassade leksaker sdsom bollar med pinglor i och bcker med
taktila bilder. Dock har hon mestadels ekt med helt vanliga leksaker, ”en docka fyller samma
funktion for en blind som for en seende” sager hennes pappa.

Forr fanns ett lekotek pa Syncentralen i Lund déar de |anade leksaker, men det & idag nerlagt.

Jag kommer nu in pa vilket stod familjerna erhallit fran samhéllets sida och hur de upplever
detta st6d.
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5.8 Samhiillets stod
Det bemdtande som familjernafick av 6gonlékarnai samband med att barnets dgonskada

konstaterades, har jag beskrivit under ” Synstatus’.

5.8.1 Syncentralen

De flesta barn sager sig ha fatt mycket hjap fran personalen pa Syncentralen. Forr fanns
lekotek pa nagon Syncentral i Skane, men dessa & nu nedlagda. Pa lekoteken kunde barnen fa
prova och |ana anpassade |eksaker och traffa andra synskadade barn.

Syncentralerna bistar barnen med hjalpmedel som barnen &r i behov av for att klara av sdant
som andra barn kan gora med hjélp av sin syn. Elin har fatt en fargindikator, en " Parrot” som
ar ett fickminne med extra funktioner och en talande miniréknare. Nu forsoker Elins mamma
fa en utrustning for att kunna syntolka film pa bio utan att behova sitta och luta sig 6ver Elin.
Det gér till sA att ndgon seende kan sitta en bit ifr&n henne och talai en mikrofon som &r
andluten via radiovagor till ett par horlurar som den synskadade lyssnar i. Alternativet ar att
ha den seende bredvid sig och att denne sitter och viskar i Orat, vilket innebdr obekvam

sittstalIning for den som syntolkar.

Fran Syncentralen har, som jag beskriver i ett separat avsnitt, barnen fatt [ana en anpassad
dator som ett personligt hjalpmedel. De har &ven erhdllit utbildning pa denna.

Barnen har ocksa fatt mobilitytraning frén en anpassningsl@rare pa Syncentralen. Det &r en
tréning som foljs upp kontinuerligt. Mestadels handlar det om att barnen far l1&ra sig att
anvanda den vita kappen for att ta sig fram. Det handlar ocksa om att trénain olika vagar som
barnen har nytta av att kunna ga. Det vanligaste & att barnen trénas i att ga frén skolskjutsen
till hemmet och omvéant. Efterhand som barnet blir @dre vidgas omradena som de v kan

klarasig pa

En kontrast till de andra barnens beréttelser om Syncentralen & Calles som beréttar att
Syncentralens persona endast har gett honom ytterst lite kapptréaning. Vid ett enda tillfélle har
en synpedagog tranat med honom hemma pa garden. Han har aldrig fatt nagon traning i
gatumiljo. Calles mamma beskriver att Calle har haft svart att ta kdppen och anvanda den,

specidlt ndr andra barn sett honom. Han férsoker klara sig utan den vita k&ppen men hans
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mamma forsoker férma honom att anvanda den for att han ska slippatrilla 6ver trottoarkanter

och hinder i végen.

Kontakten med Syncentralen beskrivs av resterande fyra familjer som vadigt varm och néra.
Nér jag besokte ett av barnen kom anpassningslararen och lamnade en present till ett av de

seende syskonen som fyllt &. Stamningen verkade vara familjar.

Ett av barnen hade kant ett stort stod i att fa tréffa en person som sjav ar synskadad och som
arbetar pa Syncentralen. De hade pratat om gemensamma intressen och erfarenheter och det

hade enligt hans mamma varit mycket inspirerande for honom.

5.8.2 Kommunal service

Nér vi talar om kommunernas uppsokande verksamhet beréttar Calles mamma att ingen fran
kommunen sokt upp familjen och informerat dem om vilka mgjligheter till stéd kommunen
har att ge.

5.8.2.1 Fardtjanst

Det & bara Calle som & beviljad féardtjanst. Flera av de andra foréldrarna sager att de tycker
att det snart & dags att soka fardtjansttillstand for barnet eftersom flickan eller pojken nu
borjar bli sdgammal att kompisarna galv tar sig till sinakompisar och aktiviteter. Elin
beréttade for mig att hon bor for langt ifran sina kompisar for att §av kunnata sig till dem.
Hon &r beroende av att ndgon av forddrarna kor henne liksom de andra barnen i
undersokningen &r. Calles mamma beréttade att Calle fick fardtjansttillstand nér han ville ta
sig till sina brottningstraningar pa egen hand. Métet med fardtjansthandl aggaren beskriver
hon som bra och sager att det berdrde konkreta saker.

5.8.2.2 Insatser enligt LSS

Bara ett av barnen, David, har hjalp av en ledsagare for att kunna deltai aktiviteter pa fritiden
utan att ha mamma med sig. David &r ett undantag nér det gdler hjap via LSS (Lagen om
sirskilt stod & vissa funktionshindrade) vilket foljande kan fa belysa: Elin blev nekad hjdp via
LSS nér de ansokte hdrom for ett par & sedan. Calles mamma har anstkt om kontaktdagar
enligt LSS och blev mycket otrevligt bemétt. Handldggaren sa att om det var ekonomi skt

bistand familjen var i behov av fick de ansdka om ekonomiskt bistand. Handlaggaren hade
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inte négon forstaelse for de problem Calle har som & orsakade av synskadan. Efter motet med
L SS-handl&ggaren har familjen inte vant sig dit igen.

Davids mamma gick till Syncentralen som hjépte till att fyllai blanketten for att ansbka om
ledsagning till David. Hon beréttar att hon forst tyckte att hon kénde sig dum och att hon inte
klarade av sitt barn men det har gétt Gver. Hon inser nu att hon "inte kan ga in pa herrarnas
och byta om nér David vill smma pa badhuset”.

Att inte barnen har hjélp av en ledsagare innebér generellt att de & beroende av att ha sina
forddrar med nar de ska gora nagot och inte kan klara sig ava. Bjérns mamma ansokte om
ledsagarservice férra sommaren da Bjorn skulle pa simléger, men fick avslag och fick betala
en dldre flicka ur egen ficka for att hon skulle hjapa Bjorn.

5.8.2.3 Bostadsanpassningsbidrag

Elins foraldrar fick bostadsanpassningsbidrag for att bygga ett uterum som var s morkt som
majligt for att Elin skulle kunna vara ute pa somrarna. Dér finns en vagg a soder for att
solljuset inte ska bli for skarpt. Likasa fick de bidrag till att 14gga om golvet i Elins rum som
tidigare var mycket brokigt.

Till en borjan fick de muntligt besked fran kommunen att det inte var 16nt att soka
bostadsanpassningshidrag. Nar de bytade handlaggare pa avdelningen fick de en helt annan
hjap.

Davids foraldrar har fétt bostadsanpassningsbidrag till extra belysning i hemmet for att
underlétta for David.

5.8.2.4 Plats pa den kommunala simskolan

Nar Elin var sex & anméde mamma henne till simskolan. N&r Elin kom till forskolan hade
kompisarna borjat pa simskolan men Elin hade inte blivit kallad. N&r Elins mamma tog upp
detta med kommunen och kréavde att aven Elin skulle fa borja simskolan (alla sexaringar hade
fétt plats, det hade t.0.m. kunnat beredas plats till femaringar det aret) fick hon till svar att
fordldrarna gav kunde lara henne simma och att kommunen inte hade de extra resurser som
krévdes for Elin. Hennes mamma anmalde kommunen till Handikappombudsmannen som gav

familjen rétt. Elin kunde beredas plats och fick ga éterstoden av terminen utan kostnad.
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5.8.2.5 Hjdp av heminstruktor

Heminstruktorer har funnits i de flesta kommuner tidigare, men sedan en tid har man kunnat
skonja en utveckling att dessa tjanster dras in eller inte dterbesétts vid pensionering.
Heminstrukttrerna ska vara behjélpliga nér synskadade behover hjélp att larasig att klarasig i
hemmiljon. Nar Calles mamma forsokte fa hjap via den kommunala heminstruktoren fick
hon besked om att det endast & de ddrei kommunen som har mgjlighet att fa del av dessa

tjanster.

5.8.3 Forskole- och skolkonsulenter (fd SIH-konsulenter)

Forskole- och skolkonsulenten har varit till stort stod for manga, bl.a. for Calle och hans
familj. Eftersom verksamheten nu omorganiserats och det & skolan och kommunen som
maste anstka om stdd och detta kostar kommunen pengar befarar Calles mamma att detta stod

kommer att minska framover. Mer om konsulenterna finns att |ésai bilaga 4.

5.8.4 Tomteboda Resurscenter

Anna har, liksom de andra barnen, tillsammans med pappa eller mamma kontakt med
Tomteboda en gang per 1asar. Dessutom anordnar Tomteboda idrottsaktiviteter for de
synskadade barnen. (Se separat kapitel om Tomteboda.)

5.8.5 Kontakt med Forsikringskassan

Bemotandet familjerna har fatt hos Forsakringskassan beskrivs mycket olika.

Elins mamma beréttar att de fick ett mycket daligt bemo6tande hos Forsakringskassan. De fick
forst besked om att de skulle fa avsdlag pa ansokan om vardbidrag men da familjen pratade
med Syncentralen om saken och dessai sin tur kontaktade Forsakringskassan blev det annat
bedlut.

Familjen har ocksa haft svart att fa erséttning for forlorad arbetsinkomst vid resornatill

Tomteboda. Det har kravts ett domslut fran Lansrétten for att de skulle fa erséttningen.

Davids mamma har inte samma erfarenhet av FOrsakringskassans personal. Hon beréttar att
hon har vardbidrag for David. N&r familjen blev familjehem &t en liten flicka tog hon kontakt
med Forsakringskassan som gjorde bedémningen att David inte behdver henne i mindre
utstréckning bara for att de har ytterligare ett barn boende hos sig, och lat henne behdlla
vardbidraget. Hon upplevde att hon fick ett positivt bemotande.
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5.8.6 Ekonomiskt stod ur fonder

Davids tandemcykel kostade mycket, ca 23000 kr men familjen har fatt bidrag ur olika
fonder till den liksom till ett eget show-down bord som David har i skolan. For évrigt uppger
ingen av forddrarna att de fétt bidrag ur nagra fonder.

5.8.6 Forildrarnas sitt att soka insatser

Att funktionshindrade och fordldrar till funktionshindrade barn i hoégre utstrackning an andra
medborgare har behov av samhdllets insatser & en gavklarhet. Dessa kontakter innebar
ansbkningar om hjalp av olika slag vilka ibland leder till avdlag. Problemen att fora sin eller
sitt barns talan belyses i foljande text hamtad ur SOU 2001:56.

" Det réttighetsperspektiv som genomsyrar dagens handikappolitik & sjavfalet i manga
avseenden positivt men forutsatter samtidigt starka och aktiva individer med formaga att ta
tillvara sina egnaintressen. Det innebar att den som behtver en insats fran de offentliga vard-
och omsorgssystemen forvantas att v aktivt efterfraga denna insats. Detta synsétt har
problematiserats av flera forskare. Grupper som & mindre resursstarka har storre svarigheter
att fa sina behov tillgodoseddali ett system dér det ligger pa den enskilde att héavda sina
réttigheter. Enligt flera studier &r det vanligt att funktionshindrade personer, och kanske
alldeles sarskilt fordldrar till funktionshindrade barn, upplever situationen som en standig

kamp for att fa stod och service som man anser sig beréttigad till.

Att kunna bevaka och hdvda sina réttigheter &r viktigt for alla, men for personer med
funktionshinder & det sannolikt oftare en del av vardagen att férsoka tillvarata sina intressen
pa detta sétt. Eftersom personer med funktionshinder generellt sett oftare n andra & beroende
av vélfardstjanster i olika former (exempelvis hjdpmede, fardtjanst, kommunal hjap) ar det
sannolikt ett storre valfardsproblem att inte kunna dverklaga ett beslut for personer med
funktionshinder an for andra grupper i befolkningen. Att inte kunna hévda sina réttigheter, till
exempel att inte kunna dverklaga ett beslut som missgynnar ens egna intressen, ar darfor en
form av oféard som kan ha mer negativa konsekvenser for personer med funktionshinder &n for

andra grupper.”

5.8.6.1 Att forst vinda sig till Syncentralen....
FoOr nagra av familjerna &r personalen pa Syncentralen ett stéd som &ven tillhandahaller
praktisk hjalp nér familjerna soker olika former av insatser. Sa & det for till exempel Elins

mamma som tar hjalp av Syncentralen for att fa reda pa var hon skavanda sig i olika fragor.
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5.8.6.2 ... eller gadirekt till beslutsfattaren

Andraforddrar, som t.ex. Calles mamma och Annas pappa, vander sig direkt till
bedlutsfattarna. Calles mamma tar vanligtvis kontakt direkt med verksamhetschefen for att
hora vilka mgjligheter det finns att f& nagon 16sning pa de problem Calle stéter pa. Som
exempel ger hon att hon inte ringde runt till alaidrottsklubbar for att hdra om de hade nagon
verksamhet for Calle utan vénde sig direkt till fritidschefen och forhérde sig om méjligheterna
att skaffa utrustning for show-down eller elektronskytte. Nar hon erfarit ett daligt bemdtande
sasom hon gjorde nar hon anstkte om kontaktdagar, ger hon upp och forsoker klara sig utan
tjansten. Hon gér alltsd inte vidare via KHR eller via 6verklagande till |ansrétten.

Nér det galler Anna sa upplever hennes pappa att de har "kt i en graddfil”. Som exempel ger
han att han vid ett tillfalle ringde kommunen och fragade om tillstand for att sétta upp en skylt
med varning for blint barn vid huset. Han erbjod sig gélv att tillverka skylten men ville ha
anvisningar om hur den skulle se ut. Svaret han fick var att kommunen tar hand om det och tre
dagar sedan fanns skylten uppsatt utanfér huset. Han fortsétter med att séga att han upplever
stodet fran samhéllet som mycket starkt, att det inte kan bli béttre. Annas pappa har stor
kunskap om var han ska vanda sig i olika fragor och upplever att denna kunskap & mycket
l&ttillganglig. Han ringer upp beslutsfattare direkt utan att ga omvagar om Kommunala
handikappradet eller andrainstanser. Han tror att orsaken till att han bemots sa positivt &r att
han inte begar mer an vad som &r rimligt utifran Annas situation. Han siger sig lagga sig i alt
och &r inte radd for att leverera obekvama sanningar.

Det & vad jag kan erfara utifran intervjuerna, mer vanligt att familjerna later sig néja med ett
avdag dler till och med ett muntligt besked att det inte & 16nt att sbka den aktuella insatsen,
an att de gdr vidare med sitt &rende och 6verklagar.

5.8.7 Att emotionellt orka kimpa

Né&gon av forddrarna beréttar att hur mycket man orkar kampa & beroende av familjens
Ovriga situation. Elins mammas beréttel se gestaltar detta nér hon séger att hon har kéant
mycket stod i andraforddrar till synskadade barn. Hon beskriver att hon med tiden blivit
tuffare och inte ger sig nu sa som hon gjorde i borjan nar det géller ansdkningar av olika slag.

Men hon séger att man orkar olika mycket beroende pa vad man har omkring sig for dvrigt.

5.8.8 Stodet fran SRF
Elins mamma &r inte sa engagerad i SRF eftersom hon inte tycker de har nagot annat

gemensamt &n att deras barn & synskadade. Hon tycker det &r viktigt att Elin far leva ett
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normalt och vanligt liv som alla andra barn. Bjérns mamma beréttar déremot om hur viktig
hon upplever den kontakt med andra familjer som har synskadade barn som SRF innebér. Hon
beréttar om en dag da SRF hyrt en badanl&ggning for de synskadade barnen och deras
familjer. Forédrarna kunde sitta och prata om hur det &r att ha ett synskadat barn medan
barnen lekte i bassdngerna. Pa grund av mitt eget engagemang i SRF har jag medvetet
undvikit att ga ndrmare in pa familjernas kontakt med foreningen for att undvika att de ger

mig de svar som de tror jag vill ha

Hur samhdllet, t.ex. utemiljon & utformad avgor till stor del synskadade barns mojligheter att
gavstandigt kunna forflytta sig till fots. | féljande stycke later jag barnen och fordldrarna
berétta om hur det & att som synskadad réra sig utomhus.

5.9 Hur Kklarar sig barnen i trafikmiljon?

Av naturliga skd finns inga starkt trafikerade gator i barnens narmilj6. Samtliga barn aker
skolbuss till skolan om inte ndgon av foradrarna kor dem.

Cale gar i skolai samma by dar han bor. Pa sommarhalvaret cyklar han och lillasyster till
skolan tillsammans. P4 vinterhalvéaret kér mamma eller pappa honom. Han uttrycker det alla
barnen kanner: ” Jag skulle aldrig vaga ga 6ver en gatai Malmo. Dar & sd mycket bilar”.
Anna & visserligen duktig pa att anvanda den vita képpen for att ta sig fram men hon gar
sdllan ndgonstans pa egen hand. Pappa beréttar att hon fortfarande inte gar till affaren som
ligger en liten bit ner pd samma gata som de bor p& Anna beréttar att hon aker skolbuss till
skolan precis som alla andra barn pa orten. Nagon av syskonen ledsagar henne till bussen. Nar
hon & hos mamma sa skjutsar mamma henne i bil till skolan. Det borjar nu bli alltmer aktuellt
for Anna att kunnata sig fran och till aktiviteter pa egen hand och darfor ska de nu ansdka om
tillstand att 8ka fardtjanst. Davids mamma sager att David & valdigt duktig pa att hitta i
omgivningarna. Han har haft hjdp av en anpassningdarare fran Syncentralen som lart honom
att hitta hem fran platsen dar skolskjutsen stannar och sldpper av honom efter skolan. Oftast
gar &nda mamma och maéter honom eftersom hon kanner sig oséker pa om han verkligen
klarar av det. " Det &r ett flertal stora gator att passera och omrédet kring ett kdpcentra ar
besvarligt”. Hon beréttar att asfalten var trasig pa ett stélle och att detta stélle utgjorde en
markering for David att han skulle svanga har. Men sd kom kommunen och i all valmening
lagade asfalten och markeringen férsvann!

Jag 6vergar nu till att redogora for hur barnen och deras foraldrar ser pa barnens framtid.

47



5.10 Framtiden

Ingen av forddrarna verkar sardeles oroad Gver sitt barns framtid. De kan se att barnet &
begransat i sitt yrkesval, men ser hellre méjligheterna én problemen. Sa sager t.ex. Bjorns
mamma att istallet for att bli brandman som Bjorn tankt fran borjan, kan han ju bli rokdykare!
Bjorn gav sager att han har planer pa att bli hajfossilforskare! Nagra av barnen har inte
funderat sa langt, men sager att de vill gifta sig och fa barn och kanske aven skaffa ledarhund.
Detta kom fram genom att de svarade ”ja’ pa direkta fragor frén min sida om de skulle vilja
gifta sig osv. vilket innebér att fragorna var vadigt ledande. Jag fick uppfattningen att de inte
funderar s mycket 6ver sin framtid.

Foréddrarna verkar se som sin uppgift att vagleda barnen fram till den tidpunkt de & gamla

nog att " sta pa egna ben” och att de da ska vara rustade att v kunnatasig framii livet.

6.0 Sammanfattande analys

Jag har delat upp analysen i tre delar och utgér fran barnens situation, foraldrarollen och hur
samhéllets stod ser ut.

6.1 Barnens situation

Detta kapitel belyser huruvida barnens réttigheter &r tillgodosedda, dvs. om de forfogar dver
de resurser som kan sagasingai ett vafardsbegrepp. Jag fortsétter med att titta pa om barnens
forutséttningar att fa sina réttigheter tillgodosedda ar beroende av att foraldrarna engagerar
sig. Jag har valt att utga fran redovisningen av intervjuerna och titta pa barnens situation ur
olika aspekter sasom halsa, familj, boende, sociala relationer samt skola. Materialet speglar
jag med en del av resultatet av Levnadsnivaundersokningen (LNU) som presenterats i SOU
2001:55 och SOU 2001:56 samt aven till viss del Barnombudsmannens rapport 2002. Dértill
har jag forsokt belysa aspekter som kan sagas vara viktiga for just synskadade barn nér man
diskuterar deras véfardsniva. Exempelvis skriver jag om barnens fardigheter i punktskrift

samt formaga att gjavstandigt tasig fram i utemiljon.

Barnen hor till de barn i Skane som har samst synstatus. | min undersokning har jag inte alls
berdrt de synsvaga barnens situation vilken pa manga sétt skiljer sig frén de gravt
synskadades. Detta & av storsta vikt for lasaren att hai atanke infor den kommande lasningen

da manga av resultaten till stor del beror pa att funktionshindret &r sa pass stort.
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En annan viktig skillnad mellan barnen i min undersdkning &r, att ett av barnen under sina
forstaar i livet har kunnat se och alltsa har synminnen att refereratill vilket inte de andra

barnen har.

6.1.1 Hur mar barnen?

Konstateras kan att barnens fysiska halsa 6verlag &r vadigt god. Resultatet skiljer sig pa
denna punkt inte fran andra undersokningar.

Aven den psykosomatiska halsan forefaller vara god. Barnen ger ett intryck av att vara stabila,
tillitsfulla och trygga. Ett av barnen kénner ibland saknad 6ver den sérboende pappan, i dvrigt
hade barnen tillgang till bada sina foraldrar. Inget av barnen sa sig regelbundet ha ont i
magen, huvudvérk, varaledsna eller nedstdmda och inte heller uppgav de att de ofta kénner
sig stressade. Nagot av barnen sa sig ha svart att somna eller ville gora detta pa en madrass
hos sin mamma. Vad denna svarighet beror pa kan jag inte uttala mig om da jag inte gick
narmare in pa amnet. Jag far intryck av att de fem synskadade barnens psykosomatiska halsa
overlag forefaller vara godare an vad som framkommer i bade SOU 2001:55 i BO:s rapport.

Inte heller lider barnen av att kénna sig stressade vilket ocksa skiljer sig fran andra de
undersokningarna

Dessa goda resultat kan vara en foljd av att deras féréldrar & mycket engagerade i barnen och
har haft mdgjlighet att ge dem en grundl&ggande trygghet. Barnens boendesituation & god och
de har dessutom tillgang till vuxnai sin vardag vilket ssmmanlagt kan bidratill att barnen mér

sa bra som de gor.

En markant skillnad utgdr svaren fran barnen i min undersokning jamfort med svaren fran
barnen i LNU né&r det gdller barnens matvanor. Inget av de synskadade barnen hoppar over
varken frukost eller lunch — det verkade dem mycket fjarran att ens tdnka sig gora detta.

En teori & att detta beror pa att de synskadade barnen inte utsétts for nagot grupptryck som
innebér att man hellre gar till ndgon kiosk eller cafeteria. Det faktum att barnen bor pa mindre
orter inverkar med all sannolikhet da det helt enkelt inte finns s& manga cafeterior i narheten.
Ytterligare en forklaringsfaktor kan man sakerligen finnai det forhdllande att barnen pa grund
av sin synskada inte kan ta sig fram pa egen hand och darmed inte lika |t kan stka upp
nagon cafeteria. Dessutom &r de synskadade barnen omgivna av vuxnai form av assistenter

och kan darfor inte ségas utsdttas for samma form av grupptryck som sina kamrater.
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6.1.2 Familjeforhdlanden

Jag har i det forra avsnittet berdrt barnens familje- och boendesituation. Det visar sig att
familjesammansattningen med avseende pa intakta respektive separerade familjer i min
undersokning stdmmer val dverens med det som sdgsi SOU 2001:55. | SOU-rapporten har
28% av barnen mellan 10 och 18 separerade forddrar och i min undersokning &r det tva av
fem barn dvs. 40%. Om jag hade haft tillgang till ett storre antal intervjuer hade troligen

samma resultat uppvisats som i levnadsnivaundersokningen (LNU).

6.1.3 Stark blir starkare

| Holmegard (1989) sags det att en redan stark relation kan bli starkare genom att man utsétts
for extraordinara pafrestningar, medan en redan dalig relation tar Sut av de extra utmaningar
som det innebéar att fa ett funktionshindrat barn. Denna teori stérks i min undersokning framst
genom Davids mammeas beréttelse. Denna visar att en svag relation inte hdller nar man far ett
funktionshindrat barn. Andra beréttelser visar pa motsatsen, att foraldrarna har svetsats
samman annu starkare genom den gemensamma kamp det innebér att ha ett funktionshindrat
barn. En mamma beskriver det som att de kunnat trosta varandrai omgangar men pekar pa att
det & jobbigt att hela tiden ha synskadan omkring sig och att det synskadade barnet inte ar
gavstandigt i samma omfattning som ett seende.

6.1.4 Kontakt med den sirboende forildern

Den situation som Annas pappa beskriver, att barnen bor varannan vecka hos honom och
varannan hos mamman, visar sig aterkomma i levnadsnivaundersokningen (LNU). | denna
visar det sig inte vara ovanligt med delat boende, eller i varje fall att barnen bor hos den andre
foréldern ibland. Detta & vanligare forekommande hos de yngre barnen. Davids situation
aterfinns &ven den i levnadsnivaundersokningen som visar att vart tredje barn, med franskilda

foradldrar och som bor hos sin mor, inte tréffar sin far.

Jag kan alltsa konstatera, nar det galler intakta respektive separerade familjer, att de familjer
med synskadade barn som jag undersokt, inte skiljer sig namnvért fran de familjer med icke
funktionshindrade barn som ingér i LNU.

Ett anmérkningsvart och for mig ovantat resultat av min undersokning &r att fyra av de fem
barnen &r aldst i syskonskaran. Det &r alltsa vanligast att den forstfodde i syskonskaran &
behaftad med en synskada. Om den medicinska forskningen har ndgon forklaring till detta
faktum, &r for mig obekant.
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6.1.5 Boendesituation

Det visade sig att alla barnen bor i villor eller pa en gard. Detta & nagot mer an vad LNU
visar, men jag vill hér dterigen peka pa att mitt material & s pass litet att man inte kan dra
négra generella slutsatser pa grundval av detta. Hade min population breddats ar jag saker pa
att jag aven tréffat pa familjer som bor i flerfamiljshus.

6.1.6 Egna rum

Alla barnen i min undersokning har eget rum jamfort med 90% i LNU, men skillnaden vill jag
hanforatill samma orsak som beskrivs ovan. Anméarkningsvart &r att alla barnen bor pa
mindre orter eller palandsbygden. Att jag valt att inte utforligare definiera ortsbegreppen &r
en medveten strategi med hansyn till min dnskan att skydda barnens integritet och

anonymitet.

6.1.7 Barnen bor kvar

Det &r sldende att andelen som har bytt bostadsort (ett av fem barn och d& géller det
grannbyar) &r sa liten i min undersokning. | LNU hade 32% av barnen bytt bostadsort.
Samma sak géller for flyttningar inom samma ort men mellan olika bostéder. | LNU hade
63% av barnen foretagit en sidan flyttning medan det bara & tva av barnen i min studie som

har bytt bostad nagon gang.

Skillnaden framtrader hér som stérre mellan de olika studierna. En mgjlig slutsats av detta, ar
att fordldrarna i hogre utstrackning kan anse att det &r viktigt att barnen far bo kvar i invanda
och kénda miljoéer med hansyn till synskadan. De kan ocksa undvika byte av bostadsort da de
tror att mindre orter med mindre bade skolor och klasser béttre kan tillgodose det synskadade
barnets behov. Detta har jag dock inget belagg for. Vid ett samtal med ombudsman Annika
Sahl Cadar pa SRF sager hon att hon inte lagt speciellt marke till att de ca 800 barnen i
riksmedlemsregistret i htgre utstrackning &n andra barn bor pa mindre orter och flyttar mer
sdlan. Detta hade varit intressant att genom framtida forskning fa klarhet i om mina

antaganden stdmmer med verkligheten.

6.1.8 Sociala relationer
6.1.8.1 Forildrarna ir viktiga!
Resultatet i min undersokning visar pa att foréldrarna sasmmantaget utgor de viktigaste

resurserna for de synskadade barnen. Detta stdammer val dverens med LNU.
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Om man jamfér med LNU dér 65% av barnen uppgett att foraldrarna hjéper dem med
l&xorna & denna siffra betydligt htgre i min undersokning dar samtliga barn s&ger att mamma
eller pappa hjdlper dem. Av de synskadade barnen uppgav ingen att de laser 1&xor ihop med
kompisar. Detta, kan som jag pdpekade i empiridelen, ha ett samband med att barnen inte har
ett gemensamt skriftsprak. Detta antagande stérks av det faktum att de, vars morforéddrar fétt

lara sig punktskrift, uppger att morforadrarna ocksa hjalper dem med |axorna.

Aven nar barnen behover nagon att tala med &r det till forddrarna de vander sig. Nar ett av
barnen sa att han lika gérna gar till mamma som pappa eftersom bada anda far veta det, har
jag uppfattat det som att han vél representerar de synskadade barnen, i allafall de som har
sammanboende forddrar. En av flickorna sa sig helst vanda sig till pappa (men om detta beror
pa att jag gjorde intervjun i pappans narhet vill jag inte uttala mig om) och andra barn namnde

att han/hon vander sig till sin assistent i skolan, sin kompis eller sin kille.

Min egen upplevelse av intervjuerna ér att foradldrarna tar en mycket aktiv del i barnensliv, ar
vélinformerade om vad som héander dem och vem de umgas med och att barnen hyser ett stort
fortroende for forddrarna. Detta kan tolkas som positiva faktorer i barnens liv, men ocksa
som att barnen & mer beroende av sina foréldrar an vad icke funktionshindrade barn &. BO
(2002) tar upp de funktionshindrade barnens beroendeforhdllande till sina foraldrar och
skriver: " Det skulle hjalpa barnen att bryta sig loss fran foraldrarna som idag néstan altid
maste folja med for att fa fritidsverksamheterna att fungera for barnen./.../ Det gor det svart
att bli galvstandig. | stéllet hdlls barnet kvar i ett beroendeférhallande.” .

Ett annat intryck &r att mammornai hogre utstrackning &n pappornatar hand om de praktiska
goromalen kring barnen. Manga av familjerna pekar ocksa pa en néra kontakt med mor- och

farforadrar som jag forstar utgor ett stort stod for familjerna.

6.1.8.2 Kompisar och fritidssysselsittningar

De synskadade barnen har, nér det géller socialt umgange, ett stort problem. De kan inte med
synens hjalp hitta sina kompisar. Nar David beréttar om de svarigheter han stétte pa nér han
pa skoldiscot skulle uppvakta en flicka far tala for sig §alv. | dessa situationer, dar musiken ar
hog och omgjliggor att de kan anvanda sin horsel for att orientera sig, stélls extra hoga krav
pa bade de synskadade och deras kompisar. Beroendet av andras hjalp och vélviljablir extra

framtrédande. En kontaktperson i form av en ung vuxen kan, for de synskadade barnen, spela
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en avgorande roll for barnens mojlighet att ta del i det sociala livet. Manga barn vill inte ha
sin mamma med sig pa disco. For dem &r det ett béttre aternativ att stanna hemma framfor att

ha mamma med.

Flera av barnen uttryckte att de har sA manga kompisar som de vill ha, att man fér vara glad
for dem man har och att man maste ha tid for sina vanner och att man da inte kan ha for
manga. Denna anpassningsstrategi tyder pa att barnen lart sig att man inte ska klaga, att man
ska vara positiv och glad fér det man har istéllet for att strja det man inte har. Denna
anpassningsstrategi, som finns belyst i den psykologiska forskningen, kan i forlangningen
bidratill att de synskadade barnen |ar sig att inte ifragasitta regelverk for att hévda sina
intressen.

Foljande rader hamtade ur BO:s rapport (2002) stérker resonemanget om att barnen och deras
kompisar glider isar fran varandra: " Ju &@dre barnen blir desto langre utanfor hemmets vaggar
vill de ga. Att vanta pa den som har ett funktionshinder eller anpassa leken sa att hon eller han
kan vara med har sdllan de andra barnen tdlamod till. Vidare beskriver en del fordldrar att
deras barn forefaler néjda med de fa kompisar han eller hon har. Att de vant sig vid att vara

for sig gava och darfor inte & sa beroende av att ha manga kompisar”.

En del av barnens beréttelser om vad de gor pa sin fritid handlar mycket om ensamsyssel-
séttningar sasom lasning och lek med datorer. Vid intervjuerna kom vi ibland att tala om att
idrottsforeningar &r skyldiga att tillse att verksamheten &r tillganglig &ven for
funktionshindrade. | annat fall kan de mista sitt kommunala verksamhetsbidrag. Men, som en
mamma sa, "det & ju inte kul for barnen att tvinga sin in i nagon férening”. Kanske borde
istéllet foreningarna vara tvungna att redovisa hur de anpassat sin verksamhet for
funktionshindrade redan i sin ansbkan om det kommunala bidraget istéllet for som nu, att det
maste uppméarksammas av ndgon som inte kan ta del av verksamheten som d& maste gora en
anméalan om detta?

Anmarkningsvart & att tva av barnen spelar nagot musikinstrument utan att ha tillgang till
noter dvs. paren gehor! Sakert finns det forskning som har kartlagt synskadades musikaliska
talanger, men detta & bara en gissning fran min sida. Man kan i alafall konstatera att
synskadade anvander sin horsal for att kompensera att de inte ser, och pa detta sétt utvecklar

denna
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Nér det galler barnens idrottsutdvning kan jag notera att de bada barnen som deltog i
organiserad sadan, dgnade sig &t idrottsgrenar som bygger pa kroppskontakt mellan tva
personer. Detta mojliggor sporterna &ven for den som inte ser — han kdnner sig fram istallet.
Né&r barnen blir aldre blir det altmer ointressant att tréffas hemma hos varandra. Samhéllets
minskade satsningar pa fritids- och ungdomsgardar bidrar datill att de synskadade barnen har
annu farre motesplatser dar de kan tréffa sina kompisar vilket framfar av BO:s rapport.
Resultatet av min studie visar att de har kompisar, fast farre &n genomsnittet som redovisas i
LNU. De har dven ett begransat urval av fritidssysselséttningar att vélja pa och &r i hog grad

beroende av sina foradldrar for att kommai atnjutande av dessa.

6.1.8.3 Mobbing

Alla barnen fornekade med bestamdhet att de utsétts for mobbing med anledning av sin
synskada vilket ocksa bekréftades av fordldrarna. Detta kan hasin grund i att barnen i min
studie har grava synskador. BO:s undersokning visar ocksa pa att de barn med patagliga
funktionshinder gér fria fran trakasserier i hogre utstrackning an de med funktionshinder som
inte marks sa tydligt. Det kan ocksa vara sa att den goda tillgangen till vuxnai skolan i form
av assistenter bidrar till att barnen inte utsétts for mobbing. Sakerligen &r det ocksa barnens
sévsakerhet och att de & satryggai sig §ava som avskracker andra barn fran att forsoka ge

sig padem.

6.1.9 Dagis och skola

6.1.9.1 Privat dagmamma

Man kan konstatera att de synskadade barnen i min studie inte fick tillgang till stéd i form av
hjélp av forskolekonsulenter ndr de vistades hos en privat dagmamma. Detta forbattrades
sedan de fick en plats pa ett kommunalt dagis.

6.1.9.2 Dagis

Holmegard pekar i sin bok (1989) pa hur viktigt det & for barnen att fa
kroppskannedomstraning. Riktigheten i detta visar beréttelsen om David, som fick tillgang till
dennatréning. Detta bidrog till att han till stor del slutade att gunga med kroppen (s k
blindism).

Pa dagis har nagra av barnen haft tillgang till en assistent. Att barnen kan fa forklarat for sig
vad de kanner pd och hur det ser ut kan i viss man kompensera of rmagan att se och kan ge

barnen en inre bild av foremalen.
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6.1.9.3 Assistenter i skolan

| skolan har samtliga barn i studien tillgang till en egen assistent eller resurd@rare som de
ocksa kallas pa vissa stéllen. Assistenterna ska se till att de synskadade barnen far sina
laromedel i punktskrift och anpassa olika texter som delas ut. Nagra av barnen i min studie
beréttar att de har problem att fa larobtckerna och utdelade texter pa punktskrift. Nagra far
ofta agnatid at att v scannain materialet eller skriva av det pa punktskrift tillsammans
med sin assistent.

| BO:s rapport skrivs mycket om barn som utestangs fran undervisningen i vissa amnen. Detta
kan t.ex. gdlla fysiklaborationer. Att detta inte verkar vara ndgot problem for barnen i min
studie harror jag fran det faktum att barnen annu inte gér pa hogstadiet och darmed inte har
dessa @mnen som kan innebara storre svarigheter for de synskadade. Hit réknas dven kemi dér
man till stor del ocksa &gnar sig &t laborationer. Att barnen i min studie inte sager att de inte

kan delta pa friluftsdagar osv. har troligen med tillgangen till en assistent att gora.

Allabarnen i min studie sager att de far den hjalp de 6nskar, antingen av sin assistent eller av
klassdraren. Detta stammer med resultatet i LNU dar 90% av barnen sa sig fa den hjélp de

behbver av sin larare.

Att fa sitta tillsammans med sin assistent utanfor klassrummet, i ett separat rum, medan de
andra barnen har vanlig lektion tillsammans, visar bade min studie och BO:s rapport,

forekommer med varierande frekvens.

Davids mamma beréttar att det &r problem for David nér assistenten & sjuk. Han far davistas
hos fritidsledaren eftersom skolan inte har beredskap att sittain nagon vikarie. Att detta &r ett
generellt problem visar BO:s rapport.

6.1.9.4 Forddrainflytande

Att det har stor betydelse for barnens skolgang hur mycket foraldrarna engagerar sig visar inte
minst Annas beréttelse. For Anna, som har en aktiv pappa som varit mycket delaktig i
planeringen av Annas skolgang, har skolaren inte inneburit ndgra extraordinara svarigheter.
Hon beréttade att hon aldrig har behdvt sitta utan anpassade |arobocker och att hon har de
tekniska hjdpmedel som hon behdver for att kunna skéta sina studier.
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6.1.9.5 Tekniska hjél pmedel

21% av de synskadade barnen i BO:s studie saknar ntdvandiga hjadpmedel. Detta visar sig
inte vara ndgot problem for barnen i min studie som samtliga har en anpassad dator pa sin
arbetsplatsi skolan. Aven i hemmet har de den utrustning de behover for att kunna l&sa léxor.
En av flickorna hade &ven en kamera pa sin bank med vars hjép hon kan uppfatta var

klasskamraterna befinner sig.

6.1.9.6 Skolprestationer

Det maste raknas som en nddvandig resurs att ha tillgang till ett skriftsprék i dagens samhélle
aven om detta inte belyses i SOU-rapporterna eller i BO:s rapport. Man kan konstatera att det
inte innebar nagra problem for barnen i min studie att |&sa punktskrift. Det & en styrka for
dem att &ven foradrarna behérskar denna teknik. Detta galler inte minst i framtiden da de kan

behdva lamna skriftliga meddelanden till sina férddrar och andrai sin omgivning.

Bade barnen och deras forddrar uppger att barnen inte skiljer sig fran sina seende
klasskamrater nér det géller vilka resultat de presterar i skolan. En tendens &r att de
synskadade barnen verkar ha en béttre ordforstael se an sina seende kamrater vilket kan ha sitt
ursprung i det faktum att de lyssnar pa talbtcker och pa detta sétt 1aser mycket. Barnen verkar
inte lagga ner speciellt mycket tid pa laxor. De siger att de lagger ner ungefar lika mycket tid

som de seende klasskamrater pa laxorna.

6.1.9.7 Klasskamraters attityder

System som innebér att en ros vandrar runt i klassen och de som har rosen far spela show-
down med det synskadade barnet & exempel pavad jag kallar " konstruerad gemenskap”.
Detta tyder pa att det finns en godhjéartad vilja hos skolpersona att dven det synskadade barnet
ska hatillfélle att leka men leder inte till att de l&r sig att stka och etablera egna relationer till
kompisar. Vad hander nér det synskadade barnet hamnar i en situation da dessa regelstyrda
aktiviteter inte finns att tillg&? D& har de inte utvecklat verktygen som behovs for att de ska
kunna narma sig andra manniskor. Detta visar ju Sig &ven nér samma barn uttrycker att han
skulle vilja ha fler kompisar. Kanske hade det varit béttre for honom om han hade haft tillfélle
att gatill fritidsgarden for att dar kunna utveckla sin sociala kompetens. Flickorna verkade
inte varaomgivna av dessa s.k. konstruerade aktiviteter utan talar i hogre utstréackning om

tjiggmiddagar och discobesok.

56



Bjorn var seende nér han gick pa férskolan men fick sin synskada konstaterad i forsta klass.
Hans mamma har kunnat notera en skillnad i de attityder som han méter hos sina gamla
kompisar jamfort med de nyare kamraterna som lart kénna honom efter att tva klasser slagits
samman. Hon beréttar om att de barn som inte kénner Bjorn sedan tiden da han var seende, ar
mer omhandertagande mot honom. De gamla kompisarna behandlar honom pa ett naturligare
sétt. De andra barnens foraldrar i min studie har ju aldrig haft tillfale att notera nagon skillnad
I kompisarnas sétt att bemota barnen, eftersom dessa altid har varit synskadade. Det hade
varit intressant att i en framtida studie forsoka fa en fordjupad forstaelse for vilka mekanismer

som styr omgivningens attityder och benégenhet att ”ta hand om” de synskadade barnen.

6.1.9.8 Miljon i skolmatsalen

Vissa av barnen sager att bullernivan kan vara hog i matsalen och att det kan vara stressigt att
hinna &a. Detta stammer val 6verens med vad som framkommer i bade SOU 2001:55 och i
BO:s rapport (2002). Ytterligare ett bevis for detta & att Elin tycker det & positivt att hennes
klass dter sin lunch i klassrummet, dér hon dessutom med sin kamera kan uppfatta om

kompisarna finns kvar i rummet.

6.1.10 Att ta sig fram utomhus

| utemiljon &r de blinda barnen handikappade i hogre utstrackning an de & ndgon annanstans.
Trottoarkanter, reklamskyltar, parkerade cyklar och béankar mm. utgor hinder for synskadade.
Dessutom &r det svart att orientera sig om man inte kanner platsen val. Utemiljon forandras
dessutom kontinuerligt vilket inte minst beréttelsen om halet i asfalten visar. Halet utgjorde en

markering for David. N&r kommunen lagat hdlet forsvann markeringen!

Man kan konstatera att samtliga barn i studien inte rér sig utomhus pa egen hand i ngon
storre utstrackning. Framfor allt var tanken pa att passera en trafikerad gata i en storstad nagot
som alla upplevde som skrammande. Aven om denna situation inte belysesi vare sig BO:s
rapport eller i LNU maste det anses vara en brist pa en viktig resursi barnens vafard.

6.1.11 Att nAmamma péjobbet

Da de synskadade barnen har problem att réra sig pa egen hand i utemiljon inverkar detta pa
deras mojligheter att tréffa sinaforaldrar pa arbetsplatserna. Elin kan t.ex. inte v ta bussen
till mamma for att besdka henne pa samma sétt som ett seende barn skulle kunna. Eftersom
foraldrarna planerat sin arbetstid sa som de gjort finns dock inte samma behov for barnen att

tréffa foraldrarna pa deras arbetsplatser som det finns for barnen i LNU.
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6.2 Forildrarollen

| detta kapitel redovisar jag hur forddrarollen och familjelivet paverkas av att ett av barnen ar
synskadat. Aven i detta kapitel har jag belyst saker som inte kommer fram i de
undersokningar jag speglar mitt material mot men det & sdana situationer som jag anser vara

av speciell betydelse med anledning av barnets synskada. Dérav véljer jag att belysa dessa.

Att fa ett synskadat barn innebar mer eller mindre en kris for foraldrarna. Undersdkningen
bekraftar Kullbergs kristeori (1987) om att det kan vara svart for forddrarna att tatill sig
information som ges initialt. Beréttelserna i min studie visar hur de forsokt att varja sig fran
det faktum att deras barn inte har nagon synfoérmaga men att de senare, i nyorienteringsfasen,

kan se mgjligheternaistéllet for hindren och aternativa losningar.

6.2.1 Forialdrarnas vinkrets

Livet forandras i manga avseenden genom att man har ett synskadat barn. Bl.a. pekar
familjernai min studie pa att de fétt utvidgat sitt sociala nétverk med anledning av barnets
synskada. De har |art kénna andra familjer pa arskurstréffarna pa Tomteboda samt genom
SRF. Dessa kontakter spelar for en del familjer en viktig roll och manga papekar hur viktigt
det & att fa tréffa andra som har liknande erfarenheter och prata om dessa.

Bland vannerna utanfor ” synskadekretsen” verkar synskadan inte inverka pa négot namnvart
sétt. De flesta beskriver att vannerna accepterat situationen och férsoker att anpassa sig efter
den. Som exempel kan namnas att Davids forddrars vanner lart sig att sétta ord pa vad de gor,
t.ex. placerar ett glas pa bordet.

Familjerna verkar begransa sina bestk hos vanner som har belysning som &r for stark
aternativt for svag for det synskadade barnet vilket i forlangningen kan bidrartill att kontakten
upphor eller att familjerna enbart tréffas hemma hos det synskadade barnets familj. Att ha
tillgang till foraldrarnas vanner & en viktig resurs for barnen. Detta tas inte upp i LNU men
jag tycker dessa vuxenkontakter & sa pass viktiga att jag valt att anda pa detta st belysa

dem.
6.2.2 Hur paerkar det syskonen att ha en synskadad bror eller syster?

Ménga av de synskadades syskon fungerar som ledsagare och & vana vid att observera den

synskadade pa olika faror. Eftersom det i fyrafall av fem &r det ddsta barnet i syskonskaran
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som &r synskadat, har syskonen vant sig fran borjan vid att storasyster eller storebror &r
synskadad och har aldrig reflekterat dver det. Foréldrarna fornekar att syskonen skulle
utvecklat en mer empatisk formaga, men jag har svart att halla med. Det & kanske 3 att
forddrarnainte bara ser det just for att det tillhor vardagen. Men for en utomstdende
betraktare forundras man éver de sma barnens férméaga att vara steget fore i tanken och varna

for kommande hot som exempelvis trottoarkanter eller hinder.

Det finns en risk att de seende syskonen inte far tillrackligt med uppméarksamhet till forman
for det synskadade barnet. Detta verkade familjernai min studie vara mycket medvetna om
och verkade aktivt forsoka kompensera detta. Som exempel sig en av mammornatill att hon

kunde vara ensam hemma tillsammans med det seende barnet nér de synskadade &r i skolan.

6.2.3 Foraldrarnas roll i skolan

Att det & viktigt att |ata foraldrarna vara med i planeringen av barnens skolgang vittnar inte
minst Annas pappas beréttelse om. Fordldrarna & ju ndgot av experter vad det géller barnens
behov. Att fatill stand en "rod trdd” som |6per genom skoldren bidrar till att en fungerande

situation kan astadkommas. Detta kréaver mycken tid och ork av foraldrarna.

6.2.4 Foraldrarnas arbetssituation

Samtliga forddrar har i mer eller mindre hog utstréackning anpassat sin arbetssituation sa att
de kan vara hemma nér barnen inte &r i skolan. Vissa av forddrarna férvarvsarbetar inte alls
utanfér hemmet (Calles och Davids mamma samt Annas pappa). Bjorns mamma arbetar ett
mindre antal timmar och Elins mamma forsoker lagga sin arbetstid sa att det altid finns nagon
hemma nér Elin skaivag till skolan. Foréldrarna séger att det inte & med hansyn till att barnet
& synskadat utan framhéver att man prioriterar att fa vara delaktigai barnens uppvaxt. Mitt
intryck &r att det bakom detta pastéende i allafall ligger en vilja att finnas till hands for det
synskadade barnet. Detta visar t.ex. Davids mamma som, nér vi skulle tréffas, planerade detta
moéte utifran att hon skulle kommali tid till Davids skola for att hamta honom nar han slutat.
Aven om hon sa att han géalv klarar att ta sig hem fran skolan vill hon inte riskera att han inte
gor det. Jag kan se att det faktum att foraldrarna oftast uppbar vardbidrag bidrar till att géra

denna prioritering mgjlig.
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6.2.5 Kiinslor av utmattning

Inte heller nér det gdler att kénna sig utmattad vill forddrarna koppla ihop det med att ha ett
synskadat barn. De héanfor kandlan till en bullrig arbetsmiljo och manga arbetsuppgifter. Flera
av foraldrarna pekar pa att de skéter manga sysslor i hemmet och att detta, inklusive barnens
|éxlasning, tar mycket tid i ansprak. Calles mamma férklarade att hon séllan kénner sig
psykiskt trétt eftersom hon arbetar med sadant som intresserar henne och som hon upplever
roligt och viktigt. Det verkar som att denna positiva stress inte upplevs som trottande i sasmma
utstrackning som nér man inte trivs med sina arbetsuppgifter. De torde inte vara helt uteslutet
att foréldrarnainte ens for sig gavavill erkanna att synskadan som deras barn har, utgér en
extra pafrestning och belastning pa foraldrarna.

6.2.6 Materiella tillgingar

Min studie visar inte pa ndgra anméarkningsvarda skillnader nar det géller de materiella
tillgangarna i jamforelse med vad SOU 2001:55 visar. Barnens materiella levnadsstandard &r
relativt hdg. Jag har inte undersokt om familjerna drar in pa andra saker €ller semesterresor
for att deras barn ska hatillgang till den standard de har. Jag kan bara konstatera att alla
familjerna har en, i vissafall tva, bilar och att barnen antingen har eller skafa en egen
mobiltelefon. Mobiltelefonens sérskilda betydel se for synskadade barn har jag beskrivit i

kapitlet dér jag redovisar for intervjuerna.

N&gra foraldrar pekar pa att leksaker med ljud och ljus kostar mer @n andra leksaker medan
andraforéldrar s&ger att deras barn har foredragit ”vanliga leksaker”.

Nar seende barn kan kopa en cykel relativt billigt far de synskadade betala tusentals kronor
mer for en tandemcykel. Dessutom finns det inte s manga begagnade tandemcyklar att tillga
pa marknaden. Detta kan man erhdlla medel ur olika fonder till, men det kan vara frammande
att skicka sk "tiggarbrev” dar man & tvungen att redovisa fér sin ekonomi for att fa erhdlla
nagot bidrag. Dessutom & kunskapen om vart man ska vanda sig for att erhdla fondmedel

inte sarskilt spridd.
En annan kostnad foréldrarnatill ett av de synskadade barnen i min studie hade haft var for en

ledsagare som kunde hélla ett extra vakande 6ga pa den synskadade sonen da han skulle delta
i ett smléger.

60



SOU 2001:56 som handlar om funktionshindrades levnadsvillkor pekar pa att familjer med
funktionshindrade barn har det sémre stéllt &n andra grupper med samma inkomster eftersom
funktionshindret medfor mer eller mindre stora kostnader. Har vill jag papeka att SOU
200156 inte enbart handlar om synskadade utan om personer med alla slags funktionshinder.

6.2.7 Forildrarnas satt att soka insatser

Man kan konstatera att den forforstaelse jag hade i borjan, att foraldrarnatill synskadade barn
far kampa mycket hardare for att tillvarata sina barns behov @n andra forddrar behover, har
besannats och forstarkts. Det & uppenbart att foraldrarna maste sitta sig in i manga lagar och
regelsystem som styr barnets tillgang till stod, och i vissa fall inte enbart soka stodet utan aven
overklaga ett negativt bedut. Detta stéller stora krav pa foraldrarna

Jag har kunnat urskilja olika ménster nér det géller foraldrarnas sétt att soka information och
bistand. En del vander sig direkt till beslutande handldggare medan andra g&r omvégen via
Syncentralens personal som manga ganger ar hjapsamma och gor det praktiska jobbet med att
kontakta kommunen eller Forsakringskassan, begér blanketter och hjé per fordldrarna att fylla
i dem. Detta arbete skulle underldttas om kommunerna uppfyllde kraven om uppsokande
verksamhet! Att vanda sig till Kommunala handikappradet var frammande for samtliga
familjer jag talade med. Vissa visste inte ens vad det var eler hur man fick tag pa dem som
representerade synskadade i radet.

6.2.8 Forildrarnas syn pibarnens framtid

D& barnen i min studie & sa unga & min uppfattning att de inte &nnu borjat reflektera Gver sin
framtid. De verkade sa frammande infor fragorna kring detta omrade att det blev forddrarna
som svarade i deras stéllen och pekade pa sadana yrken de funderat pa— rokdykare,
cykelreparatér, hajfossilforskare mm.

Foraldrarna verkade inte, som det ocksa framgar i intervjuredovisningarna, inte oroliga dver
barnens framtid utan sdg som sin uppgift att ge barnen tillgang till verktyg for att kunna
hantera livet som vuxna. Att forddrarna i hogre utstrackning skulle vara oroliga 6ver sina
barns skolgang och framtid &n forddrar till seende barn, &r inget som kommer fram i mina

intervjuer.
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6.3 Samhiillets stod
| detta kapitel diskuterar jag vilket stod och vilkainsatser familjernafar av kommunerna,

landstinget och andrainstanser.

6.3.1 Personalen pasyncentralerna

Syncentralernas personal verkar for mig utgora det starkaste stodet for familjerna. De bistar
med hjap i kontakt med andra myndigheter och ser till att barnen har den tekniska utrustning
de behover. Pa ndgot stélle finns &ven en kurator som sav & synskadad vilken har gett nagot
av barnen psykosocialt stod och ndgon att identifiera sig med. Nar det géller tilldelningen av
hjalpmedel har inget av forddrarna framfort nagra klagomal. En pappa forklarade att detta
kan bero pa att hans dotter inte begar mer @n vad som kan anses vara rimligt utifran
situationen. Den investering landstingen/regionerna gor nér de tilldelar de synskadade barnen
olika hjadpmedel, maste anses vara vart sitt pris da hjalpmedien oftast hjdlper barnen i sin
stravan att bli mer avstandiga fran foraldrar och andra personers valvilja och hjalp. Med
hjalp av hjdlpmedien kan barnen fa majlighet att kénna att det sjav kan utféra vissa goromal
och stérka sin gavtillit.

Om man jamfor hjalpmedelstilldelningen till de barn som ingdr i min studie jamfort med BO:s
undersokning visar det sig att "mina’ barn befinner sig i en gynnsam situation. Detta kan ha
sin upprinnelse i att de & sa gravt synskadade att deras behov inte ifrégasatts, som de
synsvagas lider en risk att gora. Detta visar sig ocksa vara fallet nar man studerar
mobilitytréaningen. De blinda barnen har fétt betydligt mer traning &n den pojke som har lite
synrester. Denne pojkes mamma pekar pa att han skulle behdva betydligt mer tréning for att
kunna klara sig pa egen hand i frammande miljoer.

6.3.1.1 Nérhet framfor distans

Manga vittnar om det stora engagemang Syncentralens personal har visat barnen och deras
familjer. Hos nagra av familjerna fick jag intrycket av att de umgas pa ett ndrmast
vanskapsliknande sétt. Detta kan innebéra svarigheter for fordldrarna att protestera mot ett

beslut som gar barnen emot men kan kannas tryggt i den dagliga kontakten.
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6.3.2 Den kommunala servicen

BO foredar att " Att en 6versyn gors for att klargora vilka lagar som ber6r barn och ungdomar
med funktionshinder och hur de lagarna forhdller sig till varandra.” (BO 2002). Man kan
konstatera att fardtjanstiagen och LSS inte i nagot hanseende tar hansyn till barns behov utan
att man hellre ser att forddrarna far ansvara for att barnens behov av socialt umgénge,
fritidsaktiviteter mm tillgodoses. Likasa efterlevs inte reglernai Socialtjanstlagen vad galler
kommunernas skyldighet att bedriva uppsokande verksamhet bland sérskilt utsatta grupper.
Ingen av familjerna sa sig ha blivit uppsokta och informerade om vilket stéd samhéllet kan
erbjuda utan detta har de 5av paett eller annat sétt fatt ta reda pa. Detta foranleder en

Onskvard uppstramning av lagtexten som reglerar denna verksamhet!

6.3.2.1 Fardtjanst

Barnen har gett manga indikationer pa svarigheter som uppstér i kontakten med kompisar.
Tydligast &r detta for de blinda barnen som har svérigheter att hitta sina vénner och som inte
gavstandigt kan ta sig till dem eller till aktiviteter och foreningdiv. Fleraav féréldrarnai min
studie pekade pa att behovet av att barnen far fardtjanst borjar bli altmer patagligt. Men
fardtjanst innebar vasentliga begransningar i jamforelse med att kunna cykla, ga och springa:
resorna maste bokas en visstid i forvag och innebar i manga kommuner en hog kostnad.
Dessutom maste resendren ibland &ka I&nga rundor genom s,k. samakning vilket medfor [anga
restider och att det & svart att planera ankomsttiden. David, som &r det enda av barnen som &r
beviljad fardtjanst, pekar pa att han ofta kommer for sent om han ska &ka fardtjanst till sina
brottningstraningar. Barnen blir alltmer beroende i férhallande till sina seende kompisar ju
ddre de blir eftersom deras jamnariga kompisar da borjar kunnatasig till olika stallen. En av
mammornas uttalanden pekar pa dettai det att hon sager att sonen och hans kompisar borjar
glida altmer ifrén varandra. Spontanainfall ar svara att genomfora nar man & synskadad —
och icke funktionshindrade barn i de tidiga tondren &r i regel mycket impulsiva och planerar
inte altid sina aktiviteter flera dagar i forvég. Detta kan ledartill att de synskadade och de icke
funktionshindrade barnen alltmer glider ifran varandra nér de borjar komma upp i tonaren.
BO:s rapport (2002) ssmmanfattar problemen nér det géller fardtjansten for barn med
funktionshinder. ” Fardtjansten tas upp som en stel inréttning som begransar barnens och
familjernas liv. Den kor bara vissa tider och tar endast en person forutom barnet. /.../
Dessutom & reglernaolikai olika kommuner nér det galler till exempel adersgranser, tider
och priser. Mdjligheten att vara spontan forsvinner samtidigt som det innebér svarigheter for

barnet da manga aktiviteter ligger l1angt bort, ofta utanfér den egna kommunen. Foraldrarna
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efterlyser en féardtjénst som ar anpassad efter barnets och familjens behov, och som férenklar
tillvaron. Foréddrarna efterlyser ocksa en instans som har tillsyn 6ver fardtjansten, dit man kan

vanda sig om man kénner sig respektlost eller felaktigt bemétt.”

6.3.2.2 Bistand enligt LSS

” Assistenter och ledsagare blir viktiga pa vagen till galvstandighet anser ménga foraldrar.
Aven hér & det olika beroende pdi vilken kommun barnet bor. En kommun kan vara mycket
restriktiv néar den bedémer hur manga assistanstimmar ett barn ska fa, medan en annan i forsta
hand ser till barnets behov. Avgifterna for stédet skiftar ocksa mycket fran kommun till
kommun. En del forddrar konstaterar att stodet de far manga ganger varierar beroende pa
vilken handlaggare de rakar fa kontakt med.” (Ur BO 2002 s. 41).

6.3.2.3 Setill barnens behov!

Vidare fortsétter BO med att foreda ” Att det genomférs en Gversyn av reglernai lagen om
stéd och service till vissa funktionshindrade (LSS) fér att lagen béttre ska kunna méta
funktionshindrade barns och ungas behov av insatser. (BO 2002).

Jag har pa ett flertal stallen belyst hur mycket det kan innebéra for ett synskadat barn att fa
tillgang till en kontaktperson som kan fungera som ledsagare vid fritidsaktiviteter. Som
exempel har jag givet att det inte som nybliven tondring kan vara kul att hamed sig sin

mamma pa skoldiscot, ett exempel jag tror alla kan forsta

Det bemotande Calles mamma erhdll nér hon sokte kontaktdagar enligt LSS gjorde att hon
inte vill vanda sig till LSS-handlaggaren igen. Handlaggaren hade ingen forstaelse for att
Calles mamma behtvde &gna mer tid &t att fa Calles skolsituation att fungera an en fora der
till ett seende barn behover. Detta tyder pa att de kommunala handlaggarna &r i behov av
utbildning i vad olika funktionshinder innebar.

6.3.2.4 Bostadsanpassningsbidrag

| detta stycke visar intervjuerna aterigen pa att hur en anstkan avgors till stor del har att gora
med vilken kommunal handlaggare man rakar stéta pa (se beréttelsen om Elin). Rent allmant
kan sagas att familjerna erhdllit bostadsanpassningsbidrag for att anpassa belysning och golv
efter barnets synskada. Elins foraldrar har aven fétt bidrag till att bygga ett "morkt” uterum

for att Elin ska kunna vistas utomhus pa somrarna.

64



6.3.2.5 Ovrig service

Det & hogst anmarkningsvart att Elin behovt uppleva att hennes kompisar fatt borja
simskolan medan hon sdv var utestangd fran denna undervisning. Att ett sadan &rende ska
behtva ga andartill Handikappombudsmannen tyder pa att de kommunala handléggarnainte
ser det synskadade barnets behov som lika viktiga som andra barns.

6.3.3 Forskole- och skolkonsulenter

Det rader, som jag tidigare papekat, en oro dver hur konsulenternai fortsittningen ska arbeta
da de inte ska inrikta sina insatser pa barnen och deras familjer utan istéllet ha kontakt med
skolpersonalen. Manga &r de berattelser som vittnar om vilken stor betydel se konsulenten har
haft for barnens skolgang. De har bistatt med alt fran enkla tips om hur man utméarker farliga
stéllen till psykosocialt stod i svara situationer. Jag formodar att verksamheten kommer att

utvérderas fortlGpande och det ska bli intressant att ta del av dessa utvarderingar.

6.3.4 Tomteboda Resurscenter Syn

Overgéngen frén en internatskola till det resurscenter Tomteboda nu utgor verkar ha inneburit
en positiv forandring av verksamheten. Denna forandring har varit en férutséttning for att
integrera barnen i den "vanliga® skolan. Arskurstraffarna Tomteboda anordnar for skolbarnen
utgér manga ganger en grund for barnen och deras forddrar fran vilken de kan deltai det
vanliga skolarbetet. Jag ser en liten risk med att barnen kan kénna sig utpekade da de ska aka
ivag patraffarna och behover forklara for klasskamraterna att de ska vara borta nagra dagar.
Jag har paintet sitt fatt denna misstanke forstarkt i mina intervjuer utan vill bara peka pa
risken.

Om jag pa nagot sétt ska sammanfatta det stod familjernai min studie erhdllit fran samhéllet
framstar Syncentralerna som en av de viktigaste instanserna, &ven om deras resurser till viss
del inte racker for att tillgodose barnens behov.

Déarmed kan jag gladjande nog konstatera att den forforstaelse jag hade i borjan av mitt arbete,
att Syncentralernas resurser ar otillréckliga for att ge barnen en brare-/habilitering till viss del
har omkullkastats. Daremot har min uppfattning om att det & svart for barnen att fa stod via
LSS och SoL forstérkts.
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7.0 Avslutande diskussion kring synskadade barns tillgig till

valfard

7.1 Brister i skolsituationen

Resultatet av min studie visar att de synskadade barnens vafard i hog grad & beroende av
fordldrarnas engagemang och ork att kdmpa for barnens réttigheter. Med forddrarnas hjap
har barnen tillgang till en acceptabel skolsituation vad galler tillgang till nodvandiga tekniska
anpassningar och assistenter, vilka kan underlétta de problem som uppstar till foljd av
synhandikappet. Dock finns det brister i barnens skolsituation som jag hér vill peka pa

Att fa sitta tillsammans med sin assistent utanfor klassrummet, i ett separat rum, medan de
andra barnen har vanlig lektion tillsammans, visar bade min studie och BO:s rapport,
forekommer med varierande frekvens. Om malet & en integrerad skola kan man fraga sig hur
detta kan f& forekomma? Det borde va rimligtvis kunna finnas andra arbetsformer som inte
innebédr att vissa barn sérbehandlas och asidosétts pa detta satt?

Skolornas brist pa beredskap infor assistenters franvaro p.g.a. t.ex. sukdom visar sigi att de
synskadade barnen da far vistas hos fritidsedaren pa skolan eftersom det inte finns vikarier
for assistenterna att tillga. Detta problem visar BO:s rapport, & ett generellt problem. Den
signal jag far av detta &r att skolan mer & en forvaringsplats for de synskadade barnen, @n en
plats dér barnen ska lara for livet. Skolorna borde aldggas en skyldighet att gora det mojligt
for barnen att deltai undervisningen aven om deras assistent av nagon anledning &r bortal

7.1.1 En integrerad skola?

For att skolgangen ska fungera for de synskadade barnen & det nodvandigt att dessa barn kan
deltai al undervisning och da pa likvérdiga villkor som de Gvriga barnen. Forst da kan vi pa
alvar talaom en integrerad skola. En skola som dessutom ur denna aspekt uppfyller det sa
ofta uttalade politiska malet — en skola for dlal

Det stélls andra krav palérarei en integrerad skola @n i en med enbart icke-funktionshindrade

barn. Darav foresar bl.a. US att handikappkunskap inférs som ett obligatoriskt amne pa
l&rarhtgskolorna.
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7.1.2 Forebygg mobbing!

Alla skolor skulle konkret kunna folja upp det reglerade kravet pa mobbingplaner genom
exempelvis temadagar och diskussioner kring &mnet. Barnen kan da léra sig vilka mekanismer
som styr mobbing och att man pratar om det i generellatermer utan att peka ut nagon sarskild
grupp. Detta sa sig flera av barnen i min studie inte ha varit med om. | ett av barnens skola
daremot hade man haft en temadag kring @mnet och det var inte utan viss stolthet han sa att

det inte férekommer mobbing pa hans skola. Detta stérks av resultatet i BO:s rapport (2002).

7.2 Barnen har det materiellt bra...

Barnens materiella standard & minst lika god som de barns som ingétt i LNU. Detta

inkluderar &ven boendestandard.

7.3 ... men inte alltid siminga kompisar

Understkningen visar brister i barnens sociala situation vad géller tillgang till kamrater och
fritidssyssel sattningar. Man kan ifrégasétta varfor inte kassettbocker raknades som bocker nér
den I&gre bokmomsen infordes i varas. Det & nagot sérskilt for barnen att §alv &ga sin bok —

&ven om denna finns pa kassett eller CD.

7.4 Minga vet for lite

En viktig vafardsfaktor som man inte tar upp i LNU & formagan att savstandigt kunna
forflytta sig utanfor kdnda miljoer. Denna resurs saknar barnen i min studie. Samhéllet har i
detta avseende inte den beredskap som kravs for att kompensera barnen i detta hénseende.
Exempelvis kan jag peka pa de kommunala L SS-handl &ggarnas okunskap om vad en grav
synskada innebar. Det & mig ofattbart att en L SS-handl&ggare kan avsla en ansokan om
bidrag till en ledsagare till ett barn under ett sSimlager. Det maste som jag ser det, komma ett
fortydligande i LSS om synskadades réitt till ledsagare vilket & en nédvandighet for att barnen

ska kunna bli gavstandigai forhalande till sinaforédrar och andra seende personer.

Man kan konstatera att det finns behov av stéd i form av en kontaktperson for att foréldrarna
ska fa magjlighet att agna sig & sina seende barn eller fa en andhamtningspaus. Att det inte &
lika l&tt att fa en barnvakt &t ett blint barn som till ett icke funktionshindrat verkar inte ses
som gévklart av L SS-handlaggarnai kommunerna.
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Det &r viktigt att samhallsplanerare tanker pa att &ven synskadade ska ha en mgjlighet att rora
sig utomhus. Detta kan underl&ttas med hjédp av ljudreglerade dvergangsstallen och taktila
markeringar i marken som man kanner med sin kdpp. Detta & viktigt inte minst for att barnen

ska fa en chans att utveckla sin §avstandighet.

7.5 Godtycke i Forsakringskassans handliggning

Jag kan inte |3ta bli att notera hur Forsakringskassans handlaggning till stor del tycks styras av
handl&ggarnas godtycke. Ansokningar om till synes samma sak bifalls ibland och avdlas
ibland. Dessvarre skiljer resultatet inte sig fran vad som framkommit om kontakterna med de

kommunala handléggarna vilket jag belyst ovan.

7.6 Besked om att barnet ar blint

Jag har erfarit att forddrarna & mycket besvikna 6ver det bemétande de fick av |&karna i
samband med att barnets 6gonskada upptacktes. Ofta har de pa ett brutalt sétt fatt besked om
att deras barn &r blint. Efter detta chockartade besked har da fatt vanta, utan tillgang till
psykosocialt stod, pa att fa barnets 6gonskada utredd. Det &r for mig obegripligt att sidana,
svara, besked inte lamnas i narvaro av en kurator om inte lakaren har utbildning och
erfarenhet av hur man bemoter manniskor i kris. Lika obegripligt & det for mig att inse att

traning i dettainte ingar som ett obligatorium i |&karutbildningen.

7.7 Syncentralernas resurser méte forstirkas!

Det framstar som tydligt att, nér det géler bl.a. mobilitytraning, skulle Syncentralerna behtva
forstarka sina resurser for att &ven barn med lite synrester ska fa en bra tréning med vita
k&ppen. For barn som i de flesta situationer kan klara sig utan den vita kdppen, &en om det
innebér svarigheter, ar det ofta svart att ta fram kappen da de kanner sig uttittade och
utpekade. Det kan vara svart fér omgivningen att forsta att han eller hon i vissa miljoer klarar
sig lika bra som en seende men i andra miljoer, med annat ljus, & beroende av den vita
k&ppen. Nér resurserna & knappa tycks det som om mestadels av resurserna gar &t till de helt

blinda barnens tréning och att de med nagra synrester inte "hinns med”.
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7.8 Utbildning och forskning — viktigt for att forbittra barnens vilfard
Sammanfattningsvis kan jag konstatera att mycket av de brister pa olika resurser de
synskadade barnen erfar, har att géra med bristande kunskap och empati hos handléggare som
har att avgora bistandsansokningar. Ett samlat regelverk som styr insatserna for barnen skulle
stérka barnens réttigheter i detta avseende. Att handlaggare far kunskap i vad olika handikapp
innebdr och vilka insatser som kan begransa handikappet skulle skert medfora en férbéttrad
tillgang till vafard for dessa barn. Det maste ses som en viktig uppgift for framtida forskning
att ta fram relevanta levnadsnivafaktorer som méter funktionshindrade barns tillgang till
vafard.
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Johan Fritzell, Kommittén for valfardsboks ut, e-postkontakt, januari 2002

Bibliotekarie Britta-Lena Jansson, Speciaped. institutet, resurscenter syn Stockholm, telefon-
och e-postkontakt hosten 2001

Joakim Palme, ordférande fér kommitten for Vafardsbokslut, e-postkontakt, januari 2002
Ombudsman Annika Sahl Cadar, SRF Riks, telefonintervju april 2002.

Bertil Skold, SRF Riks, telefon- och e-postkontakt hosten 2001 och véren 2002

Marta Szebehely Kommittén for valfardsboks ut, e-postkontakt, januari 2002

Jesper Larsen, TPB, Stockholm, telefon- och e-postkontakt hésten 2001 och varen 2002
Ombudsman Ann-Christine Persson, SRF Riks, htsten 2001 och varen 2002

Ombudsman Asa Pehrsson, Unga synskadade, Stockholm, telefon- och e-postkontakt,
september 2001

Professor Kristina Torngvist, medicinskt ansvarig vid Syncentralen i Lund, e-postkontakt,
mars 2002
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Bilaga 1: Breyv till sex familjer med synskadade barn i Skine

Till Horby 02-01-03
familjer med synskadade barn i Skane

Hej!

Jag heter Monica, &r 34 ar och laser magisterkursen i socialt arbete pa
Socialhdgskolan i Lund. I denna kurs ingar att skriva en 10-poéngs uppsats.

Eftersom jag sjalv blev synskadad i vuxen alder har jag kommit att fundera pa hur det
ar att vara gravt synskadad som barn samt hur synskadan paverkar familjen. Darfor
har jag valt att inrikta min uppsats pa hur synskadade barns situation ser ut.

D4 jag fatt vetskap genom SRF om att ni har ett gravt synskadat barn i familjen
vander jag mig nu till er for att fraga om ni har tid, lust och méjlighet att stalla upp for
en intervju. Jag vill genomféra en intervju med en av foréaldrarna och en intervju med
barnet. Foraldraintervjun kommer att ta ca 1% timme och barnintervjun ca 1 timme.
De bor kunna genomféras i en lugn miljé dar det inte finns storningar. Ni kan sjalv
bestamma var ni vill genomféra intervjun om ni véljer att stalla upp pa den. Vi kan
antingen vara pa SRF Skanes kansli i Malmo, i ert hem eller p& annat stalle som
passar er.

Givetvis kommer jag att avidentifiera materialet sa att det av uppsatsen inte kommer
att framga vem som har besvarat fradgorna. Dock kommer jag att redovisa barnets
kon, alder och storleken pa bostadsort (storstad, mellanstor stad, landsbygd osv.).

Jag kommer att ringa er om ett par dagar for att hora om ni har mdjlighet att stélla
upp pa intervjun och i sa fall boka tid och plats. Jag hoppas givetvis att ni vill och kan
avsatta tid for intervjun, men om det inte passar er av olika anledningar ska ni inte
dra er for att saga detta. Ni har full frihet att saga nej!

Jag ber er nu att fundera igenom om ni kan och har lust att stalla upp och att prata
med ert barn om er medverkan. Jag ringer som sagt om ett par dagar!
Med véanliga halsningar

Monica Granberg
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Bilaga 2: Intervjumall - frégor till barnet
Beskriv hur mycket du kan se!
Familjesituation:

1. Bor dina foréldrar ihop?
Om inte:

1b. Traffar du den foralder du inte bor hos? (Den franlevande foraldern) Hur ofta?
1c. Bor den foralder du inte bor hos langt borta?
2. Vem vander du dig till om du behover prata om nagot jobbigt som hant?

3. Hur mycket tid tycker du att mamma/pappa [mammas sambo/pappas sambo] har
for dig?

Social trygghet:
4.Har du blivit hotad eller skramd av ndgon nagon gang? Nar och av vem? Har
nagon slagit dig, jagat dig eller hallit fast dig? Alltsa inte pa skoj eller i lek.

5. Har det hant att du inte vagat ga ut for att du varit radd for nagot? Vad i sa fall?

6. Kénner du era grannar? Tror du att dina grannar skulle hjalpa dig om du trillat och
skadat dig?

7. Ar du radd for méanniskor du méter som du inte kanner? Ar du radd for aldre barn?

Trafikmiljon:
8. Hur kommer du till skolan?

9. Gar du sjalv over trafikerade gator? Ar du i s& fall radd nar du ska ga dver?
10. Kan du sjalv ta dig till kompisar och fritidsaktiviteter?

Skolan:
11. Hur tycker du det ar att ata i skolmatsalen? Stressigt? Hog bullerniva?

12. Finns det ndgon som hjalper dig med laxorna? Vem i sa fall?

13. Beharskar du punktskrift?
Om ja, gor nagon annan i familjen det ocksa?

14. Kan du beskriva hur det ar i skolan?

15. Om du jamfor dig med dina klasskamrater, tycker du da att du &r béttre eller
samre eller lika bra som de i svenska, engelska och matte?

16. Far du den hjalp av lararna som du tycker du behover?
17. Hur mycket tid agnar du at laxlasning? Ar det mer eller mindre om du jamfér med

dina klasskamrater?
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Social gemenskap:

18. Anser du att du ar bland de mest populara i klassen? Eller anser du att du ar
bland de minst populara i klassen? Har du ndgon néara van i klassen? Har du nagon
nara van som du umgas med pa fritiden?

19. Har du varit med om att mobba nagon i klassen eller i skolan?

20. Deltar du i nagon gruppaktivitet pa fritiden (idrott, férening osv.)?

21. Vad gor du pa fritiden?

Halsa:

22. Har du ofta huvudvark eller ont i magen? Tycker du att du ar stressad ofta?
Hander det att du inte kan somna pa kvallen?

22. Ater du frukost och lunch varje dag?

Framtiden:
23. Vad har du for planer infor framtiden? Studier? Jobb? Familj?
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Bilaga 3: Intervjumall — fréigor till forildrarna

Barnets alder:

Barnets bostadsort:

Barnets synskada:

Barnets hélsa:

Familjen:

1. Hur ser familjesammansattningen ut?

1b. Bor barnet med sina biologiska foraldrar? Har barnet syskon/halvsyskon?

Boendet:
2. Hur bor familjen? | lagenhet, radhus, villa eller lantgard?

3. Har barnet bott pa samma plats/i samma hus/i samma lagenhet sedan fodseln
eller har barnet flyttat och i sa fall, hur manga ganger?

4. Har barnet eget rum?

Foraldrarnas arbete:

5. Hur manga timmar uppskattar du att du arbetar om man raknar in bade arbetstid
pa jobbet, restid och hushallsarbetet per vecka?

6. Kanner du dig fysiskt eller psykiskt utmattad vid arbetstidens slut?

7. Har du eller din partner fatt andra din arbetstid pga. ditt barns synskada?

8. Kan ditt synskadade barn na dig per telefon eller besdka dig nar du ar pa arbetet?
Om inte, vad beror detta pa?

9. Hur ménga timmar per dag &r barnet ensamt hemma utan nagon vuxen? Ar dessa
timmar forknippade med oro fran din sida éver vad barnet gér? Ar du mer oroad Gver
denna tid pga. att barnet &r synskadat?

Skolgang:
10. Har barnet hatft tillfalle att ga pa dagis och i forskola?

11. Har barnet haft tillgang till pedagogiska leksaker, anpassade bocker osv. under
sin uppvaxt?

12. Upplever du att barnet har blivit utsatt for mobbing?
13. Vet du om barnet har nagon néara van i klassen?
14. Kan du beskriva hur barnets skolgang har varit?

Materiella tillgangar:
15. Har familjen bil?

16. Har barnet egen TV?
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17. Finns det en dator i familjens 4go? Ar denna férsedd med anpassningar for det
synskadade barnet? Har barnet fatt speciell utbildning i hjalpmedlen som hor till
datorn?

18. Har barnet egen vecko- eller manadspeng?

19. Har barnets synskada paverkat familjens ekonomi pa nagot satt? Vilket i sa fall?
Synskadans paverkan pa familjelivet:

20. Vill du beskriva hur det har paverkat familjelivet att ditt barn ar synskadat!

20b. Hur har det paverkat syskonens tillvaro?

20c. Hur har det paverkat foraldrarnas relation?

20d. Hur har det paverkat familjens relation till andra utanfor familjen?

21. Vilket stod har du fatt fran samhallet for ditt barns rakning?

22. Hur upplever du stodet fran samhallet for ditt barn?

23. Kan du beskriva hur du beter dig for att fa tillgang till de resurser som samhaéllet
erbjuder!

24. Hur ser du pa ditt barns skolgang och framtid? Oroar du dig eller ser du med
tillforsikt pa framtiden?
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Bilaga 4: Definitioner och viktiga begrepp
Synskadad

" Synskadad & den som har sa nedsatt synformaga att det & svart och eller omgjligt att 1asa
vanlig skrift eller att med synens hjalp orientera sig eller har motsvarande svarigheter i den

dagliga livsforingen” enligt V &rldshél soorganisationens definition av ordet synskadad.

Som synskadad kan man vara synsvag, dvs. ha ledsyn, kunna l&sa tryckt text i storstilsformat
eller gravt synskadad, vilket innebér att man ser skillnad pa ljus och morker och for vissa,
aven kunna urskilja konturer och starka kontraster, eller helt blind altsd inte kunna urskilja
nagot alls med synens hjap. Granserna & i viss man flytande men grovt uppdelat & det som
jag beskrivit. Under vissa perioder har man endast anvant beteckningarna” synsvag” och
"gravt synskadad” for att beteckna synstatus da man har ansett att ordet "blind” haft en

negativ klang. Jag anvander mig av de tre olika nivaerna nar jag beskriver barnens synstatus.

Oftalmologi
L&ran om 6gat och dess sukdomar

Habilitering

Habilitering avser tréning for att barn skalara sig att anvanda de funktioner de har sa att de
kan leva ett sa aktivt och gavstandigt liv som méjligt. Barn med enbart en synskada som &r
bosatta inom Region Skane har g tillgang till barnhabiliteringens resurser eftersom dessa
enbart gestill barn som ingar i LSS:s personkrets (vilket alltsa inte barn med enbart synskador
gor). Regionpolitiker fran de fem stérsta partiernainom Regionfullmaktige lovade vid en
debatt anordnad av Synskadades Riksforbund 02 04 20, att verka for att detta ska andras sa att
det ska vara behovet av habilitering som ska vara vagledande.

Syncentralen i Lund betjanar synskadade inom Mellersta Skanes sjukvardsdistrikt. De skriver:
"Vasentliga forandringar i var omvarld har skett vilket bl atydliggor syncentralens ansvar for
habilitering. Specia pedagogiska institutet (f d SIH) uppdrag & fr o m sommaren 2001 att i
huvudsak arbeta pa uppdrag fran kommunerna och insatser riktas till lararlagen i
forskola/skola. Synkonsulent for barn med utvecklingsforsening finns nu enbart i Lunds

kommun. Resursteam &r under uppbyggnad i kommunerna. Special pedagogerna inom barn-
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och ungdomshabiliterings roll har férandrats. Fler barn remitteras for utredning och
bedémning av visuella perceptionssvarigheter och fler barn med komplicerade
ogong ukdomar remitteras till var barnoftalmolog.” Ur Syncentralensi Lund
verksamhetsberéttel se for 2001

Mobility
Mohility innebér i forsta hand tréning med den vita kdppen i syfte att gora den synskadade

oberoende av andra personer for att ta sig fram.

Svartskrift
"Vanlig” text pa papper eller i tryckta bocker. Forstoras ofta upp for att synsvaga léttare ska
kunnal&sa, sk. storstil. (Ur Unga synskadades undersokning om skolmiljén ar 2000).

Punktskrift

Taktilt skriv- och lassystem som anvéands av blinda och gravt synskadade personer.
Punktskriften bestar av sex punkter som kombineras pa olika sétt for att bilda bokstaver,
siffror och andra skrivtecken. (Ur Unga synskadades understkning om skolmiljon ar 2000).

Goalboll

"Elins” mamma har gett foljande forklaring till vad "goalboll” &r.

Goalboll spelas med tva lag som bestér av tre spelare i varje lag samt ett langt |&gt mal pa var
sida och en boll som pinglar. Det géller att rulla bollen 6ver planen och in i motstandarens
madl. Forsvaret lagger sig ned pa sidan och tacker malomradet nér de hor bollen komma
rullande. N&r de aldre ungdomarna spelar gar det jéttefort. Spelarna har svarta bindlar for
ogonen for att ingen ska kunna anvanda sig av sin eventuella synrest. P4 detta sétt kan aven

seende delta pa samma villkor som de blinda.

Show-down

Show-down &r ett spel som spelas kring ett pingisbord med en hog sarg runt kanterna. Tva
spelare star pa vars sin kortsida och ska forsoka fa ned bollen (med pinglai) i ett aviangt hal
som finns langs motstandarens kortsida. Spelarna har handskar som skydd da bollarna kan
vara tamligen harda. Under malen,(hdlen i bordet) hanger ett tygstycke som fangar upp bollen

som & i mal.
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Institutioner som arbetar med/for synskadade

Synskadades Riksforbund SRF

SRF - Synskadades Riksforbund, hade vid arsskiftet 2001/2002 15.102 rostberéttigade
medlemmar. Rostberéttigad inom SRF & den som uppfyller kraven for ett aktivt medlemskap
dvs. ser sa ddligt att det & omdjligt att orientera sig med synens hjdp eller inte kan |ésa
normal skrift med eller utan glasigon.

Foreningen bedriver en aktiv paverkan pa myndigheter och naringslivet for att samhéllet ska
bli mer tillgangligt for synskadade. En annan viktig verksamhet & den socialt inriktade.
Medeldldern i SRF &r 79 ar bland medlemmarna.

Unga Synskadade US
US & en organisation for synskadade ungdomar mellan 13 och 30 &r. De bedriver savél

intressepolitik som en socia verksamhet fér sina medlemmar.

Tal- och punktskriftsbiblioteket TPB

TPB - Tal- och punktskriftsbiblioteket, har hand om inldsningar och utlan av kassettbocker,
sk talbocker som nu ocksa produceras pa Cd-skivor i Daisy-format (Digital Audio
Information System) vilket innebar att man med hjalp av en speciell spelare kan géra
bokmérken, stka kapitel, sidor eller underrubriker, &ndratalhastighet osv. TPB &r indelat i en
allman avdelning, Bibliotekstjanst och en avdelning for htgskolestuderande, Hogskol eservice.
TPB servar forutom synskadade aven dyslektiker. Bibliotekstjanst tar fram bocker som &r
avsedda for "fritidsbruk” och facklitteratur for yrkesverksamma. Hogskoleservice, har som

namnet antyder, hand om den litteratur som hogskol estuderande behover.

Skolbocker fran Specialpedagogiska institutet

Specialpedagogiska ingtitutet tar fram inl&asta bocker och bocker pa punktskrift &t elever i
grundskolan och gymnasieskolan. (Uppgifterna har jag fétt genom en intervju med Jesper
Larsen pa TPB).

Forskole- och skolkonsulenter
Forskolekonsulenter & specialutbildade férskoleldrare som kan hjdpatill med olika

pedagogiska material, tips och idéer. De har speciakunskaper om synskadade barn och
placerades 1984 pa L énsskolnamnderna efter att tidigare ha tillhort Tomtebodaskolans
regionala stodverksamhet under 30 &r. | deras arbetsuppgifter ingick att regelbundet besoka
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barnet i hemmet for att ge familjen réd och stod i arbetet med barnet. Det kunde réra sig om
rad om lampliga lekar och leksaker samt hjalp att forstd barnets signaler. Konsulenten foljde
barnet under forskoletiden. De handledde ocksa personaen pa forskolorna och kunde ge
synpunkter pa bade ute- och innemiljon och lekmaterial. Det fanns ca 30 tjanster for ca 1000
barn 1997.

Konsulenten for synskadade elever hjélpte synskadade barn i skoldldern att tillgodogéra sig
undervisningen i skolan. Dessa konsulenter kallades forst ”reselarare”. Aven dessa var
placerade pa lanskolnamnderna. De kunde bistéa med pedagogisk radgivning till 1&rarna och

hade &ven kontakt med barnen och deras familjer.

Ar 1991 féréndrades organisationen. Skoldverstyrelsen lades ner och istéllet bildades
Skolverket. Samtidigt bildades en helt ny myndighet for stodet till bl a synskadade barn,
namligen Statens Institut for Handikappfragor i skolan (SIH). Arbetsuppgifter och séttet att

arbeta forandrades inte.

Den 1 juli 2001 andrades organisationen ytterligare en gang. Nu skapades Specia pedagogiska
Institutet. Samtidigt forandrades séttet att arbeta pa sa sétt, att stodet nu skulle riktas till
kommunen, skolan och inte direkt till barnet med synskada eller dess familj. Det & nu alltsa
upp till den kommun dér barnet & bosatt att ta kontakt och begéara hjép fran SIH vilket

innebdr en kostnad och inte & en galvklarhet 1angre.

Syncentraler

Syncentralerna & organiserade under regionens 6gonsjukvard och finns for narvarande pa 4
orter i Skane: Malmo, Lund, Kristianstad och Helsingborg. De har personal som &r
specialiserade pa synskadades rehabilitering och hjapmedel (anpassningslérare och
synpedagoger) samt égonl&kare och optiker. Pa vissa hall finns &ven konsulenter som har till
uppgift att hjalpa vuxna synskadade ratt pa bl.a. arbetsmarknaden. Dessa konsulenter har av
tradition v varit synskadade da det var SRF som fran borjan inréttade tjansterna men
efterhand har konsulenterna flyttat éver till Syncentralerna. De flesta konsulenter &r idag
socionomer och har en del kurativa arbetsuppgifter. | Skane dras dessa tjanster altmer in eller

aterbesétts inte vid pensionsavgangar.
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Tomtebodaskolans Resurscenter

TRC - Tomtebodaskolans resurscenter tar i huvudsak emot barn i ddern 5-20 &r. Har kan de
tréna sina speciella fardigheter, vara med pa nagon kurs eller bara traffa andra synskadade
barn paidrottsager eller sa kallade arskursbesok. Vid arskursbesoken inbjuds alla synskadade
barn som gar i samma arskurs till en veckas verksamhet pa Tomteboda. Vid dessa tréffar
knyter eleverna band med jamnariga kompisar, band som ofta varar livet igenom.

Né&r specialpedagogerna tréffar 1arare och annan skolpersonal som ska komma att ta emot
nagot synskadat barn kan de t.ex. peka pa hur viktigt det & att det synskadade barnet far se en
bild pa néra hdll innan den halls upp och visas for hela klassen. Pa sa sétt kanner sig det
synskadade barnet delaktig i undervisningen.

Skolpersonal och anhoriga kan fa prova pa hur det &r att vara synskadad, i allafall for en
kortare tid, genom att ha speciella glasdgon pa sig som t.ex. forvranger verkligheten och tar
bort fargernai enlighet med vad det synskadade barnet ser. Larare kan uppmarksammas pa att
det &r viktigt att vara verbalt tydlig och t.ex. sdga”hoger” eller "véanster” istéllet for "dit”.
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Bilaga 5: Tabell 6ver de synskadade barnens vilfiardsresurser

Foljande tabell ar en sammanstallning 6ver bl.a. en del av svaren som &r direkt
jamforbara med resultaten i SOU 2001:55. Nagra av fragorna som togs upp i SOU
2001:55 kan inte direkt jamforas med de synskadade barnen utan behandlas helt och
hallet utanfor tabellen.

Anna Calle Bjorn Elin David
Alder: 12 ar 13 ar 12 ar 10 &r 11 ar
Synstatus:
Blind X X X
Gravt synskadad X X
Familjesituation:
Bor med biol foraldrar X X X
Varannan vecka X
Bor med mamma X

Nar ngot jobbigt intraffat

vander sig till foraldrar X X X X X
vander sig till assistent X X

vander sig till kompisar X X
Tycker foral. har

tillrackligt med tid X X X X
for lite tid X

Vem hjalper med laxorna?

Mamma X X X X X
Pappa X X X

Mormor/morfar X

Boende:

Friliggande villa X X X X
Lantgard X

Eget rum: X X X X X
Bytt bostad: X X
Bytt bostadsort: X
Nuvarande bostadsort:

tatort X

mindre samhalle/férort X X X
landsbygd X

Gar sjalv over
trafikerad gata: (ingen)
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Anna Calle Bjorn

Social trygghet:

R&dd for okanda

manniskor: (ingen)

Radd for aldre barn: X

Materiella tillgangar:
Egen TV:

Egen mobiltelefon:
Bil i hushallet
Vecko/manadspeng: X

X X X

Skolsituation:

Har assistent i skolan X X X
Far hjalp vid behov X X X
Har en néara van

i klassen X X X
Tror sig vara lika

populér i klassen som

de andra X X X

Ar/har varit utsatt for
mobbing: (ingen)

Har varit med om att
mobba nagon: (ingen)

Psykosomatisk hélsa:
Ofta huvudvark, magont (ingen)
Ofta svart att somna X X

Matvanor:

Ater frukost/lunch
varje dag X X X
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Bilaga 6: Ytterligare litteratur av intresse
Det finns mycket skrivet om synskador, synskadade och synskadade barn. Vissa forskare har

forskat kring funktionshindrade i stort. Till denna grupp réknas &ven synskadade. Problemet
&r att mycket av materialet borjar fa” ndgra ar pa nacken” och att detta innebar att mycket av
innehdllet & inaktuellt. Men, till de farskare forskningsprogrammen hor Elinor Brunnberg,
Nils Stenstrém och Rolf Stéls. De har skrivit Program for forskning om barn och ungdomar
med kommunikationshandikapp och deras familjer. (Centrum fér kunskap om
kommunikationshandikapp, Orebro 1993).

Det finns aven forskning som behandlar féraldrars, med synskadade barn, situation. Hit hor en
nyligen framlagd avhandling: Ordinary parents under extraordinary circumstances -
individual differences in the psychological adaption of the parents of a child with
developmental disabilities Den & skriven av Malin Broberg Olsson vid Goteborgs

universitet, Psykologiska institutionen. (Géteborg 2001).

SRF och US producerar med jémna mellanrum rapporter om synskadades situation och
forhdlanden. En av dessa & Sdfungerar den integrerade skolan En intervjuundersékning av
Riksorganisationen Unga Synskadade som gavs ut & 2000. Asa Pehrsson pa US genomférde

undersokningen. (Stockholm 2000)

Har foljer fordag pa ytterligare ndgra bocker som du kan l4sa som ar intresserad av att

fordjupa dina kunskaper om synskadade barn och deras férhallanden:

Towards integration: a study of blind and partially sighted children in ordinary schools: a
report of the National foundation for educational research in England and Wales * av

Monika Jamieson, Malcolm Parlett and Keith Pocklington.

En engelsk undersokning av integration av synskadade barn i vanliga skolor. Jamférelser gors
med Danmark och Sverige. Boken finns tillgénglig som talbok. (Windsor 1977)

Nielsen, Lilli har skrivit Medan vi véntar: forslag till pedagogiska insatser for

flerhandikappade barn. Den ingdr i serien ” Gravt synskadade barn pa tidig utvecklingsniva’
och finns tillganglig som talbok. (Solna 1983).
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Alla barn kommunicerar: en studie om fem gravt synskadade flerhandikappade barn i
samspel med sina fordldrar av Gunilla Preider, Jan-Olov Karlsson och Helena Norstrom.
Boken ingdr i serien " Rapporter” fran Stockholms universitet. Boken finns tillganglig som
talbok. (Stockholm 1994)

En nyligen skriven bok & En plats for alla: om barn med synskada i forskola, skola och
fritidshem av Nina §6blom. Boken handlar om hur livet ter sig fér barn som har en synskada
och om hur man i forskola, skola och fritidshem kan forma sin verksamhet sa att den
inkluderar &ven synskadade barn. Inriktningen i boken &r barns socialisation, deras sociala
utveckling, och den handlar darfor till storsta delen om barns samspel och lek, fran
smabarnsaren och upp i skolddern

Boken finns tillganglig som e-text bok. (Stockholm, 2001).

Sprdc och samspel mellan blinda barn och deras fordldrar En analys av kommunikativa
monster hos fordldrarna till sju gravt synskadade barn. Boken, som & skriven av Agneta
Thorén, analyserar och beskriver det sprakligt kommunikativa samspelet mellan sju blinda
barn och deras seende foraldrar. Tva av de su barnen beméttes med i huvudsak dialoginriktad
kommunikation, tva med bekraftande kommentarer och tre med styrande kommunikation.
Samspelet har foljts fran ca 18 manader till ca 3-arsdldern. Boken finns tillganglig som e-text
bok samt talbok. (Stockholm 1994).
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