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Alands ombudsmannamyndighet

Alands ombudsmannamyndighet har till uppgift att framja och trygga jamlikhet och férhindra
diskriminering. Orsaker till diskriminering kan vara kén, kénsidentitet, kdnsuttryck, sexuell
ldggning, funktionsnedsattning, alder, etnisk tillhdrighet, religion eller annan évertygelse.
Barnombudsmannen bevakar de 8landska barnens intressen och ska vara med och paverka
beslut kring allt som rér barns och ungdomars liv p& Aland. Myndigheten har vidare till uppgift
att framja och trygga jamlikhet i frégor som géller rattigheter for klienter i socialvarden och
patienter i halso- och sjukvarden. Myndighetens uppdrag omfattar &ven radgivning vad galler
konsumenters rattigheter.

Utover personlig rddgivning ska myndigheten bedriva férebyggande informationsarbete, ingd
dialog med olika aktdrer och intressenter samt ta fram olika underlag och oberoende rapporter
med analyser och rekommendationer vad géller de rattighetsomraden som berérs av
myndighetens uppdragsomrade. Diskrimineringsombudsmannen &r tillsynsmyndighet i
landskapet fér jamstalldhets- och diskrimineringsfragor inom landskapets behérighet enligt
lagstiftningens foreskrifter.

Mer information finns p& www.ombudsman.ax

Kontaktuppgifter:

Johanna Fogelstrom-Duns, diskriminerings- och barnombudsman, myndighetschef
johanna.fogelstrom@ombudsman.ax, tel. 018-25565

Benjamin Sidorov, patient- och klientombudsman
benjamin.sidorov@ombudsman.ax, tel. 018-25267 (telefontid: mandag-fredag, kl. 9-11)

Anders Kulves, konsumentrddgivare
anders.kulves@ombudsman.ax, tel. 018-25589 (telefontid: onsdag-fredag, kl. 9-11)

Adress: Elverksgatan 10, Mariehamn (Kvarteret iTiden). Kom ihdg att boka tid fore besok.

Ombudsmannanamnden

Alands landskapsregeringen tillsdtter ombudsmannanamnden for en mandatperiod pa tva ar.
N&mnden bestar av medlemmar med sérskild sakkunskap vars uppgift det &r att bista
myndigheten vad galler de fragor som faller inom ramen for arbetet fér diskriminerings-, barn-,
patient- och klientombudsmannen.

Medlemmar 2019-21: Leif Jansson, ordférande; Lotta Angergard, vice ordférande;
Sofia Enholm, medlem; Kim Hansson, medlem; Henrik Lagerberg, medlem; Marie-Louise
Nordberg, medlem; Sara Bru, ersattare; Micke Larsson, ersattare; Chris Sviberg, ersattare.

Rapportens skribent
Den har studien ar genomférd av hégskolepraktikant Malin Klingberg under perioden juni-
augusti 2019.

W &P o ADREy
kl'),xﬁ".t,;ﬁ? o.;- ¢ 4,7
25 A%
ALLA KON RLOMSTRA i f.;
FETT BARKRAMNGY SaMHALLE (& L
PA FRCDENS GAR = o
3 ~
og,q‘(‘r;‘ f’gf_'& %"mz

Diarienummer AOM 2019/27



http://www.ombudsman.ax/
mailto:johanna.fogelstrom@ombudsman.ax
mailto:benjamin.sidorov@ombudsman.ax
mailto:anders.kulves@ombudsman.ax

OMBUDSMAN

Innehadllsforteckning
FOIOIA ...ttt a ettt b e st et et e e ebesbansenesaesseneas 4
SaMMaANTFAtENING ..o 8
DEL 1 BaKGrUNG......cooeoeieeeeeee ettt ettt 8
1 INIEANING et et re s re s 8
2 Syfte 0Ch frageStAIININGAT . ... 9
3 M3IGrupp 0Ch @VGraNSNINGAT ... 10
. MEEOA ... bbbttt aeneas 11
S = o 1 TSRS 12
B OFAlISTA. ..o r e 13
DEL 2 Kvalitativ intervjusStudi@ ... 14
7 Intervijuresultat Darn ... 14
BarnNens UPPIEVEISEN ...t 14
TiIGANGIIGRNEL ... s 16
BeMOTANAE ... b e ens 18
Sammanfattning Darn ... 19
8 Intervjuresultat vardnadShavare............oecomeoneeconreeeseeesesesee 19
Vardnadshavarnas erfar@nheter ..., 20
BEMOTANAE ...ttt nas 23
TiIGANGIIGRNET ... 26
Sammanfattning vArdnadShaVvare ............cooooeoreeeoeeeeeeeeeeeseeeeeeeseeeesseesses 31
DEL 3 Kvantitativ enkatStudie ... 33
G ENKEESVAr DArN ... e 33
10 Enk&tsvar vardnadShaVare............oo.oeeoeeeoeeeeeeeeeeeeeeseeseeseeesessesesses 34
DEL 4 ANQIYS ..ttt ettt ettt ereene e 46
11 SIUEAISKUSSION ..oviiiiecee e 46
Svar P frageStallNINGArNA ... seeeesessee 46
KritiSK gransSKNiNgG ........oooioiiiceceee ettt 48
SIUEFEFIEKEION .o 49
L TU=T =T < 1= = TSP 50
13 BilAGOK et 51



OMBUDSMAN

Forord

Upplevelser av diskriminering i samband med funktionsnedsattning ar en av
de vanligaste kontaktorsakerna till Alands diskrimineringsombudsman, vilket
foljer trenden i resten av landet. Under 2018 handlade dver halften av
fragestéllningarna om barn. Det rérde sig om bristande tillgdnglighet, fragor
om vilka rattigheter man har, upplevda brister i bemoétande och upplevt behov
av mer kunskap hos barnomsorgs- och utbildningsaktérer. D& vi anar att langt
ifr@n alla som har liknande fragestéliningar hor av sig till
ombudsmannamyndigheten har det varit angelaget for oss att samla flera
upplevelser och erfarenheter. Det har vi gjort i och med den har studien. Vi
hoppas att den kan bidra till att 6ka kunskapen hos aléndska beslutsfattare,
yrkesverksamma och allmanhet vad galler behov, vardag och vad vi alla kan
gora for att forbattra vart bemétande som yrkesverksamma och som

medmanniskor.

Det som bland annat framgar i undersékningen &r att upplevelsen av
bemoétande och tillganglighet i specialiserad utbildning och fritidsverksamhet
ar god. Daremot ar betyget generellt sett samre vad galler ordinarie
verksamhet som tex den kommunala grundskolan. Vi kan notera att manga av
de som anger upplevda brister &r vardnadshavare till barn med s.k. osynliga
funktionsnedsattningar. Det férefaller som att det behévs mer kunskap och ett

mer utvecklat stédsystem fér den har gruppen barn.

Vi vill rikta ett varmt tack till de barn som deltagit i studien. Vi hade hoppats
fa svar fran fler barn, men det visade sig vara en utmaning. Det &r ndgot som
vi som myndighet behdver bli battre pa. Det visade sig ocksa att alla vuxna
respondenter och deltagare i studien &r kvinnor, ndgot som kanske borde
foljas upp med en egen studie vad galler jamstalldhetsanalys. Tack alla ni
kvinnor som hittat kraft att delta i studien trots en vardag som manga vittnar
om att ar tung. Tack for ni tagit er tid och delat med er av erfarenheter,

reflektioner och forbattringsforslag.

Vi vill &ven rikta ett stort tack till hégskolepraktikant Malin Klingberg som pa

uppdrag av myndigheten genomfért den har studien.
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Tillganglighets- och handikappservicefragor &r naturligtvis inte ndgot nytt pa
Aland. Bland annat har Alands landskapsregering arbetat fram tva
dtgardsprogram under rubriken Ett tillgéngligt Aland for perioderna 2013-
2016 samt 2017-2020. Det aktuella programmet som galler mellan 2017 -
2020 antogs efter att Alands lagting ratificerade FN-konventionen om

rattigheter for personer med funktionsnedsattning i juni 2016.

Viktiga steg har tagits genom ny lagstiftning som nu ska implementeras: den
nyligen antagna alandska socialvardslagen och ny landskapslag om
barnomsorg och grundskola. Férhoppningsvis kommer detta resultera i
konkreta forbattringar fér barn med funktionsnedsattning. Skrivningarna i
barnomsorgs- och grundskolelagen kunde ha varit tydligare vad galler
uppféljandet av funktionsrattskonventionen. Lagstiftaren har noterat att detta

&r nagot man bér arbeta vidare med, vilket blir viktigt att félja upp.

Det finns ett behov av att uppdatera speciallagstiftningen som rér personer
med funktionsnedséattning sa att den &r i linje med
funktionsrattskonventionen. I den har frdgan foljer Aland utvecklingen i riket
da berérd lagstiftning &r en blandning av rikets och aldndsk behdrighet. En
uppdaterad funktionshinderlag (handikappservice samt specialomsorg) antas
vara pa plats i riket tidigast 2021/2022 och férst darefter ar det troligt att den
alandska lagstiftningen uppdateras.

Flera av vara rekommendationer &r uppmarksammade i befintliga
atgardsprogram och &r sdledes inte nya, men tal att upprepas da behoven
fortsattningsvis finns kvar. Det finns aven andra rapporter och studier som
gjorts pa landskapsniva med kunskap och rekommendationer som

fortsattningsvis ar relevanta for Aland. *

Rekommendationerna kan dven ses som ett bidrag till att identifiera nagra
strukturella hinder som behéver réjas for att vi ska kunna na visionen att alla

kan blomstra i ett barkraftigt samhalle pa fredens éar.

* Exempelvis: Elevers och studerandes hdlsa och inldrning. En kartléggning om samverkan, samarbete och
samordning. Alands landskapsregering 2015 (forfattare Sandra Rasmussen).

Kartléggning av myndighetssamarbete fér ungdomar som varken arbetar eller studerar eller befinner sig i
riskzon fér detta. Alands landskapsregering 2014.

5



OMBUDSMAN

Rekommendationer:

1.

Utveckla samordning, samverkan och samarbete mellan olika
instanser och aktérer med malsattningen att framja basta méjliga stod
for barnet och underlatta for, samt stétta, vardnadshavare. Tex etablera
ett resurscenter/servicecenter, en specialskola, utarbeta och férstark
information och stéd till féraldrar.

Aktor: kommunerna har huvudansvaret. Halso- och sjukvard samt

utbildningssektorn samarbetar med kommande kommunernas gemensamma

socialtjanst (KST) i enlighet med nya socialvardslagen.

Utoka fortbildningar for att stiarka kunskapen bland personal i
skola och barnomsorg inom ramen for regelbunden fortbildning.
Sakerstalla att forutsattningar for tydligare stod for
funktionsnedsattningar inklusive s.k. osynliga (neuropsykiatriska)
funktionsnedsattningar finns i skola och daghem.

Aktor: kommunerna med stdd av landskapsregeringen.

. Kvalitetssidkra ungdoms- och fritidsverksamhet bade pa

kommunal och féreningsnivd genom att utbilda/fortbilda barn- och
ungdomsledare for att 6ka kunskap om funktionsnedsattningar,
bemdtande och inkludering (goda exempel finns, tex Alands idrott).
Mojliggdr att barn kan beviljas assistent for fritidsaktiviteter, samt ta
bort hinder i de fall dar fritidsaktiviteterna finns i en annan kommun &n
dar barnet ar skrivet.

Aktor: kommunerna, foreningar och landskapsregeringen (t.ex. genom att
stélla tydligare krav d@ PAF-bidrag till tredje sektorn beviljas)

Arbeta fram ett utbildningsavtal som méjliggér studier vid
specialiserade gymnasieskolor i Norden pa samma villkor som
ungdomar utan funktionsnedsattning (Nordiskt utbildningsavtal).
Alternativt, p@ annat satt sakerstélla att alla ungdomars rétt till
utbildning dven pa andra stadiet tillgodoses i enlighet med deras
funktionsférmaga och intresse.

Aktor: landskapsregeringen
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5. Sakerstill att det tas fram information och statistiskt underlag
for att 6ka kunskap och starka beslutsunderlag. Utveckla metoder fér
att hora fler barn i studier som denna, da det har visat sig vara svart
att involvera barnen direkt i den utstrackning vi hade hoppats.

Aktor: kommunerna, troligen inom ramen for kommande KST och/eller

landskapsregeringen.

Till sist vill vi avsluta med en paminnelse om nagra viktiga réttigheter enligt

barnkonventionen som géller alla barn oavsett funktionsférmaga:

Alla barn har ratt att vara med och bestamma och har ratt till kunskap och
information. Alla barn &r lika mycket varda och har rétt att ma bra och vara
trygga. Alla barn har ratt till utbildning och ratt till lek, fritid, kultur och vila.

Alands ombudsmannamyndighet, 4 oktober 2019
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Sammanfattning

Undersdkningen ar utford sommaren 2019 av hégskolepraktikant Malin
Klingberg pa uppdrag av Alands ombudsmannamyndighet. Undersdkningen
innefattar barn med funktionsvariation/ funktionsnedsattning och deras
vdrdnadshavare pa Aland. Syftet &r att underséka malgruppens upplevelse av
tillgédnglighet och bemoétande pd Aland. Undersdkningen anvénder en
kombination av kvalitativ och kvantitativ datainsamling, vilket ger sig uttryck i
semistrukturerade intervjuer vars resultat analyseras genom kvalitativ

innehallsanalys samt enkéter.

Upplevelsen av bemé&tande pd Aland anses god enligt barnen och mestadels
bra enligt vardnadshavarna. Gott bemétande upplever vardnadshavarna fran
Traningsundervisningen och bristfalligt bemdotande upplever de fran
kommunens socialvard. Tillgadngligheten upplever barnen som mestadels god
men 6nskan om mera anpassning i de kommunala skolorna framkommer.
Vardnadshavarna upplever tillgangligheten bristfallig pd Aland framst

betraffande anpassning pa de kommunala skolorna och géllande information.

Forbattringsforslag utgaende fran studien &r mera anpassning i de kommunala

skolor, ett resurscenter, mera férédldrastéd samt en specialskola pa Aland.

DEL 1 Bakgrund

1 Inledning

I Alands ombudsmannamyndighets verksamhetsberattelse 2018 (Alands
ombudsmannamyndighet, 2018) lyftes fragan om upplevd diskriminering pa
basen av funktionsnedsattning som ett av de mest férekommande
radgivningsdrenden hos diskrimineringsombudsmannen. Manga av drendena
har rort barn och det har framfdrallt rért sig om upplevelsen av bristande
kunskap hos utbildningsaktérer samt fragor gallande tillgénglighet och

bemodtande.

Aland har férbundit sig till FN:s konvention om rattigheter fér personer med

funktionsnedsattning samt FN:s konvention om barns rattigheter. Detta
8
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innebar att barn med funktionsvariation/ funktionsnedsattning har ratt till ett
vardefullt och delaktigt liv samt de stéd som krévs for att uppnd det (UNICEF).

I Alands ombudsmannamyndighets verksamhetsberéattelse ar 2018
framkommer information om barn med funktionsvariation/
funktionsnedsattning i Norden och Finland, samtidigt konstateras att det
saknas information om Aland. Mot bakgrund av detta har Alands
ombudsmannamyndighet sommaren 2019 13tit gora en férdjupad studie i
amnet. Studien stravar efter att kartlagga upplevelser av tillganglighet och
bemoétande bland barn med funktionsvariation/ funktionsnedsattning och

deras vdrdnadshavare pd Aland.

Studien ar genomférd av hégskolepraktikant Malin Klingberg under

handledning av Alands ombudsmannamyndighet.

Rubriken pa studien &r ett citat fran en av vardnadshavarna som i studiens
enkét svarat foljande pa frdgan om du har ndgon hélsning till de som

bestammer pa Aland:

“Dags att vakna kanske. Inse att NPF finns pd riktigt. Inse att
véldigt m8nga av de barn och ungdomar som det inte gar s§ bra
fér just nu i vart samhélle, faktiskt har en NPF diagnos. Kanske det
bérjar bli lage for att ta lite ansvar éver de som dr samhdéllets
framtid.”

[NPF= neuropsykiatriska funktionsnedsattningar, tex ADHD, Aspergers syndrom, sprakstérning...]

2 Syfte och fragestidllningar

Syftet med studien ar att undersdka hur barn med funktionsvariation/
funktionsnedséattning och deras vardnadshavare upplever tillgdnglighet och
bemdtande pa Aland. Syftet ar aven att skapa en rapport som Aland
ombudsmannamyndighet kan anvanda i sitt informations- och

paverkansarbete gentemot allménhet och beslutsfattare.
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Studiens fragestalliningar omfattar:
- Hur upplever barn med funktionsvariation/ funktionsnedsattning
tillganglighet pd Aland?
- Hur upplever barnens vdrdnadshavare tillganglighet pa Aland?
- Hur upplever barn med funktionsvariation/ funktionsnedsattning
bemdtande pa Aland?

- Hur upplever barnens vardnadshavare bemétande pa Aland?

3 Malgrupp och avgriansningar

En noggrann malgruppsanalys med hjalp av sakkunniga pa Aland gjordes
innan datainsamlingen inleddes. Personal och medlemmar av Alands
handikappférbund (handikappférbund, u.d.) barn- och
diskrimineringsombudsmannen samt patient- och klientombudsmannen ar
exempel pad de sakkunniga som radfragades infér datainsamlingen. Det besléts
att studien skulle fokusera pa tvd malgrupper: barn med funktionsvariation/
funktionsnedséattning och deras vardnadshavare. Bada malgruppers roster
upplevdes vara lika viktiga for att férhalla sig till studiens syfte. Efter
ytterligare rddgivning beslutades att barn i dlder 13-17 ar vore mest ldmpade

for enkatstudien samt 7-17 ar fér intervjuerna.

Vad géaller vardnadshavarna s ansags det relevant att fa svar oberoende av
barnets alder darav blev den slutgiltiga malgruppen vardnadshavare till barn i
aldern 0-17 ar med funktionsvariation/ funktionsnedséttning. Tanken med
dessa malgrupper &r att de ska komplettera varandra da de besitter olika
sorters kunskap. I en tidigare studie (Marknadsanalys, 2014) intervjuades
endast vardnadshavarna snabbt innan en djupintervju gjordes med barnen.
Detta resulterade i att behovet att fa dela med sig av sina upplevelser
uppmarksammades hos vardnadshavarna, nagot féreliggande studie ger

utrymme for.

Informanterna till intervjun kravde ytterligare avgransningar. Det besldts att
barnet och vardnadshavaren skulle tillhéra samma familj samt att bagge
parter skulle kunna uttrycka sig verbalt. Vid avgransningen fanns daven

intresse att ta del av olika typer av funktionsvariation/ funktionsnedsattning.
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4 Metod

Studien ar en kombination av kvalitativ och kvantitativ metod. Det innebar att
den baserar sig pa tva datainsamlingsmetoder som méts i slutdiskussionen for
ett mer omfattande resultat (Holme & Solvang, 2012, s. 87). Beslutet att
anvdnda bade kvantitativ och kvalitativ metod gjordes i syfte for att na sa

manga individer som majligt pa Aland.

Den kvantitativa datainsamlingen kravde anpassning enligt malgrupp vilket
innebar utformandet av tva enkéter samt tva informationsbrev. Barnens enkét
presenteras i bilaga 10 och vardnadshavarnas enkét i bilaga 11. Barnens
informationsbrev presenteras i bilaga 3 och vardnadshavarnas

informationsbrev i bilaga 4.

Den kvalitativa datainsamlingen bestdr av semistrukturerade intervjuer.
Semistrukturerade intervjuer ger utrymme for anpassning och féljdfragor
enligt intervjupersonens svar (Alvehus, 3013, s. 83) (Dencombe, 2009, ss.
233-235). Eftersom intervjupersonerna lever med olika typer av
funktionsvariation/ funktionsnedsattning var méjligheten att anpassa fragorna

utifr@n informanten en viktig faktor i genomférandet av studien.

Tva intervjuguider, tva informationsbrev samt tva intervjuavtal gjordes infér
den kvalitativa datainsamlingen. Barnens intervjuguide presenteras i bilaga 8
och va@rdnadshavarnas intervjuguide i bilaga 9. Barnens intervjuavtal i bilaga 5
och vardnadshavarnas intervjuavtal i bilaga 6. Barnens informationsbrev
presenteras i bilaga 1 och vardnadshavarnas i bilaga 2. Infér intervjun med
barnen utformades daven en blankett for att lattare inleda intervjun, blanketten

presenteras i bilaga 7.

Intervjuerna har analyserats med hjélp av kvalitativ innehallsanalys. Kvalitativ
innehallsanalys innebér att materialet kodas och kategoriseras, vilket leder till
att méngden data reduceras da endast de kodade materialet analyseras
(Nyberg & Tidstrom, 2012, s. 135). Kodning innebar att ett eller flera ord
ldggs pa det som har framkommit under intervjun. Kodning férenklar analysen
da likheter och olikheter framkommer (Bell, 2005, ss. 214-215). Koderna &r
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kategoriserade enligt undersékningens syfte: upplevelse, tillganglighet och

bemoétande.

5 Etik

For att skydda respondenternas integritet har all data samlats in anonymt och
all information behandlats konfidentiellt. Enkaterna utférdes elektroniskt pa
webropol.se (Webropol, u.d.) dar insamlad data sparas i 12 manader.
Materialet som anvénds i studien sparas i en last mapp som endast praktikant
och praktikantens tva handledare pa Alands ombudsmannamyndighet har
atkomst till. Efter att studien avslutats kommer mappens innehall raderas. En
sammanstalining av svaren kommer att bevaras vid Alands

ombudmannamyndighet.

Som tidigare namnts har fyra olika informationsbrev tagits fram anpassade
enligt malgrupp och metod. Informationsbreven har distribuerats via
féreningar, sociala medier samt Alands ombudsmannamyndighets hemsida
innan datainsamlingen inleddes. Enkéaten var tillgénglig for allménheten pa
Alands ombudsmannamyndighetens hemsida under tre veckor (24.06-
14.07.2019). Det bor noteras att detta innebar att det inte gar att garantera
att endast den tillfragade malgruppen besvarat enkéten. Det gar inte heller att

garantera att de som har besvarat enkaten har last informationsbrevet innan.

Malgruppen fér barnenkaten avgransades till barn i alder 13-17 ar, detta for
att undvika att informanten upplever obehag i samband med att enkaten
besvaras. En konsekvensbeddmning vad galler hantering av persondata
utférdes efter konsultation med ombudsmannamyndighetens
dataskyddsombud. Mer information om bedémningen kan fas fran
myndigheten.

Alla personer i aldern 0-17 ar som deltar/ férekommer i studien bendmns som
"barn” for att férenkla Idsningen. Intervjusvaren och de éppna svaren fran
enkatstudien ar omformulerade for att skydda deltagarnas anonymitet.

Omformuleringarna bestar framst av byte av pronomen till “hen” och “barnet”.

12
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D3 Aland &r ett litet samhélle har dven alla namn och specifika yrkespersoner

omformulerats.

I dialog med respondenter och informanter har begreppen
funktionsnedsattning och funktionsvariation anvants parallellt i studien. Detta
eftersom personer i malgruppen kan ha olika preferens pa vilket begrepp hen

vill anvanda. Begreppen definieras nedan.

6 Ordlista

Tillganglighet: Hur ett utrymme, verksamhet eller samhalle verkar for

personer med funktionsvariationer. (Myndigheten for delaktighet, 2017)
Bemodtande: Upptrada gentemot en person (ordbédcker, u.d.).

Funktionsnedsattning: Enligt FN:s konvention om rattigheter fér personer med
funktionsnedsattning (artikel 1.2) innefattar personer med
funktionsnedsattning bl.a. personer med varaktiga fysiska, psykiska,
intellektuella eller sensoriska funktionsnedsattningar, vilka i samspel med olika
hinder kan motverka deras fulla och verkliga deltagande i samhallet p& samma

villkor som andra.

Funktionsvariation: Alla manniskor besitter olika egenskaper, svagheter och
styrkor. Vissa egenskaper ar formagor andra oférmagor. Det som fysiskt,
psykiskt eller kognitivt skiljer sig fran normen definierar funktionsvariation.
(Nordlund-Spiby, 2017).

“Ibland innebé&r funktionsvariationer ocksd funktionsnedséttning, men inte
alltid” - (Nordlund-Spiby, 2018)

Informant: En person som ger upplysningar om nagonting. (ordbécker, u.d.). I

denna studie ar informant de personer som intervjuas.

Respondent: I denna studie definieras respondent som den som gett svar pa

en del eller alla enkatfragor.

13
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DEL 2 Kvalitativ intervjustudie

7 Intervjuresultat barn

Utmaningen infor den kvalitativa datainsamlingen var att finna informanter.
Ett flertal vArdnadshavare var intresserade av att delta, men deras barn ville
inte delta i studien. De slutgiltiga informanterna presenteras i detta kapitel.
Under studiens gang vidgades avgransningarna for att finna informanter.
Darav bor beaktas att en av vardnadshavarna bad att direkta fragor angdende
funktionsvariationen/ funktionsnedsattningen skulle undvikas under intervjun
med barnet. En av informanterna yttrade under intervjun att hen inte ville
besvara direkta fragor om sin funktionsvariation/ funktionsnedsattning, vilket
resulterade i att endast ett av barnen har besvarat de direkta fr&gorna om

detta. Sammanlagt tre barn har deltagit i intervjustudien.

En informant &r 16 &r och lever med Downs syndrom. Informanten &r bosatt

pd landsbygden och deltar i traningsundervisningen fem dagar i veckan.

En informant &r 12 &r och lever med en sprakstérning samt en lindrig
utvecklingsstérning. Informanten &r bosatt pa landsbygden och deltar i
traningsundervisningen tre dagar i veckan och hemkommunens skola tva

dagar i veckan.

En informant &r 15 ar och lever med autismspektrumsyndrom samt ADHD
(Attention Deficit Hyperactivity Disorder). Informanten &r bosatt pa

landsbygden och har genomfért grundskolan i stor klass.

Barnens upplevelser

Denna del av resultatet innehaller barnens egna upplevelser av sin tillvaro i
allmanhet. I féljande avsnitt behandlas svar om bemdétande och tillganglighet.
Inledande kommer en av informanterna beskriva sina funktionsvariation/

funktionsnedsattning.

Informanten berattade att hen har autismspektrum och ADHD vilket hen

ansag att hen i viss man visste vad det innebér:
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“Det var autismen kommer jag inte ih8g ndgonting av frén
utredningen eller ndgonting vem det var som ville att jag skulle ha

7

den.

ADHD:n beskriver informanten att hen sjalv ville utreda eftersom hen kande
igen drag frdn kompisar med ADHD. Informanten ansag inte att

funktionsvariationerna/ funktionsnedséattningen paverkar hen speciellt mycket:

"Allts§ inte s§ eller allts§ jo, eller allts§ latt arg blir jag, eller jag
alltsg blir jattelstt arg bara man trycker p8 rétt knappar men det
&r inte m8nga knappar som jag blir arg av. Autismen inte s§
mycket, jag &r mera s§ att jag inte vet vad jag ska sdga och s§

vidare eller hur jag ska bete mig”
Barnen ser ljust p& sin framtid och ser en vardag framfor sig:

“Jag vill bo i en lagenhet i Godby med en hund, men ingen familj

fér barn &r jobbiga. Jag vill jobba som sjukv8rdare.”

Tva av informanterna upplever att deras maende varierar medan en informant
. - o

upplever sig som mestadels glad. Informanterna upplever ingen oro. Tva av

informanterna upplever svarigheter med sémnen p& grund av yttre faktorer

och beskriver det som féljande:

”Jo, jag brukar vara uppe och leka med dockor och sen somnar jag
p8 soffan. Jag vaknar ndr mina kattor kommer upp i séngen och
vill ut eller ha mat.” samt “Ja, hos mormor och morfar ar det
jobbigt att sova. Dom é&r ju ensamma, dom har ingen hund.

Hemma somnar jag med mig sjélv sen gér jag dit.”
Barnen anvander sig av olika metoder for att forbattra sitt humor:

“Jag brukar vara fér mig sjélv, lyssna pé lite s8na hérna

rockballader”
"Jag tittar p8 den lilla telefonen”

Under intervjuerna framkommer att barnen har vissa énskemal pa de vuxna:
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"Vuxna borde leka mera i vattnet, de brukar mest simma istéllet

for att leka.”

“Férstd att man inte &r barn ldngre och prata med oss som vanliga

mdénniskor.”
En informant vill halsa till de dldndska politikerna:
"Att det tar lite ldnge fér dom att bestdmma saker.”

En informant 6nskar att politiker pa Aland laser undersdkningen.

Tillganglighet

Tillganglighet avser hur barnens behov tillgodoses i praktiken. Behov
innefattar allt fr&n det fysiska, psykiska och sociala behov som paverkar
barnets tillvaro. Nedan presenteras informanternas egna uppfattning av
tillganglighet.

Tillgangligheten i hemmet anses god bland informanterna, de upplever god
sammanhallning inom familjen. Den fysiska tillgdngligheten upplever de som
god. En av informanterna anser tandborstningen som svarare medan de andra

inte upplever svarigheter hemma
”Jag tycker jag kan borsta sjalv. Jag klarar allt sjélv.”

Behovet av det mentala stddet varierar. En informant vander sig till sin

mamma om hen behdver prata medan en annan informant hellre:
“tar tag i saker i egna hédnder istéllet for att sprida ut.”

Skolans tillganglighet ar mestadels god enligt informanterna, men

informanterna har forbattringsforslag:
“Mera rast, vi har ofta korta raster, jag vill ha lédngre.”

En av informanterna dnskar mera fokus pa sociala sammanhang och barn med

funktionsvariationer/ funktionsnedsattning:
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“Barn med funktionsnedséattningar s8 folk som inte géar i
specialklass. Som s8hdr att har vissa nedséattningar att skola

funkar sémre.”

Informanten som beskriver att vissa funktionsvariationer/
funktionsnedsattningar gor sa att skolan fungerar sémre menar att det ar
nagot som skolan borde utveckla. Informanterna som deltar i
traningsundervisningen anser att det ar Iatt att f& hjalp i skolan. Det anser
inte informanten som deltar i den kommunala undervisningen och beskriver

det som féljande:

"Det tycker jag inte, i slutet av nian fick jag lite mera muntliga
prov och i bérjan av sjuan s§ fick jag lite men allts§ dom
missférstod vad jag férsékte sdga med saker, d§ blev det att jag
inte fick. Jag gick inge special och s, det jag behovt fétt s& fick
jag inte. Nu kommer dom fem klasser till sjuan. Och d& &r det
klart att ldrarna har fullt upp att och det behévs ju mera larare
alltsg.”

Informanten ansdg att hjédlpen var mera lattillganglig i Iagstadiet i en mindre
klass. Rasterna ar viktiga for samtliga och de tillbringar dem garna med
kompisar. Informanterna upplever dven att de har en vuxen i skolan de kan

prata med om behovet uppstar:

“Skolcoachen, s§ det var den som kunde. Fér det var den som

kunde ta mig bast.”

Tillgangligheten pa fritiden ar god och informanterna beskriver sin fritid med

olika aktiviteter som antigen utférs i hemmet eller utanfér hemmet. Samtliga
fritidsintressen ar forankrade till deras eget intresse. En informant dnskar att
fa spela mera golf pa sin fritid medan évriga informanter anser sig néjda med

de aktiviteter de har.
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Bemotande

Detta kapitel presenterar barnens upplevelse av bemétande fran manniskor i
sin omgivning. Inledningsvis framkommer barnens tankar kring att dppna sig

om sin funktionsvariation/ funktionsnedsattning.

Att ber&tta om sin funktionsvariation/ funktionsnedséattning &r ndgonting en av
informanterna helt undviker medan en annan informant férmedlar en viss
aktsamhet gallande 6ppenheten kring sina funktionsvariationer/

funktionsnedsattning:

"Autismen &r jag mera forsiktigt med att sdga, for det tas upp i

ganska d8liga sammanhang ibland.”

Darav berattar hen endast till néra vanner om sin autism. Bagge namnda
informanter har fatt fragor om sin funktionsvariation/ funktionsnedséttning,

den ena beskriver det som fdljande:

“jo, framfér allt i femman s& var det. Det var n8gon som fr8ga ‘har

du sjukdomar alls’ eller n8got sént.”

“Jag vill inte, eller allts8 jag ville férséka, jag ville inte komma ut

med det d§, s jag sa nej.”

Det som ar valfungerande i skolan varierar mellan informanterna, en
informant upplever att de &r snélla pa skolan medan en annan uppskattar att

skolan ar ny. Den tredje uppskattar sina kompisar i skolan:

“"Kompisarna, dom kompisarna jag har fungerar det jatteextra bra

med.”

Informanternas klasser varierar, en informant upplever brak i klassrummet.
En annan upplever sin klass som bra men nagot pratig. Den tredje
informanten har upplevt brister i sammanhaliningen. Informanterna var eniga
om att deras larare ger dem ett gott bemdtande. Daremot upplever en

informant att ldrare bor besitta talamod for att utge gott bemétande:

“L&rare som inte har t8lamod det &r liksom, n&.”
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Informanterna ar eniga om att personalen pa skolan lyssnar pa dem och
inkluderar dem. Dock anser en informant att det finns brister géllande frdgor

om stod:

"Det tycker jag dom &r lite mindre bra p§. Att fradga for allts§
skolan sdger att det m8ste du ta sjélv. Om jag skulle ha n§got

special s§ méste jag ta det sjélv”

De barn som deltar i styrd fritidsaktivitet upplever ett gott bemdtande av
ledarna. En av informanterna upplever att vuxna i hens omgivningen gor ett
bra jobb. En av de évriga informanterna upplever att gemenskapen till
foralderns kompisar &r valfungerande, och att de delar manga gemensamma

intressen

Sammanfattning barn

Informanterna ar medvetna om sin funktionsvariation/ funktionsnedsattning i
olika utstrackning. Informanterna som deltar i traningsundervisningen
upplever skolan mera trivsam an informanten som deltar i
storklassundervisning men samtliga informanterna beskriver en vardag och
fritid som de uppskattar. Samtliga informanter upplever att lararna bemoéter
dem val samt att dvrig personal lyssnar och inkluderar dem. Informanten i
storklass saknar mera anpassning for barn med funktionsvariationer/
funktionsnedsattning. Hen har valt att inte vara éppen med sin
funktionsvariation/ funktionsnedsattning d@ hen upplevde att det ofta togs upp
i obekvama sammanhang. Informanterna upplever mestadels gott bemdtande

av sin omgivning och har manniskor i sin narvaro de kan tala med.

8 Intervjuresultat vardnadshavare

Tre vardnadshavare har deltagit i intervjustudien.

En informant ar mamma till ett barn med val fungerande Downs syndrom,
barnet ar socialt och hens vardag fungerar utan stoérre problem. Barnets
funktionsvariation/ funktionsnedsattning upptacktes vid fédseln. Barnet ar 16
ar gammalt och gar pa traningsundervisning.
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En informant &r mamma till ett barn med sprakstérning och lindrig
utvecklingsstérning. Funktionsvariationen/ funktionsnedsattningen framkom
pd daghemmet da det konstaterades att barnet hade svarigheter med talet.
Barnet &r 12 ar och gar pa tréningsundervisningen tre dagar i veckan och tva

dagar i hemkommunens skola.

En informant ar mamma till ett barn med autismspektrumsyndrom och ADHD.
Barnet utreddes p& daghemmets begéran och sedan pa skolans begéran. N&r
barnet gick i femte klass gjordes en utredning pa féréldrarnas begéran pa
grund av oro kring barnets maende. I samband med utredningen framkom
autismspektrumdiagnosen. D& barnets maende férsamrades sokte foraldrarna
hjalp, vilket resulterade i att barnet fick en ADHD diagnos. Barnet ar 15 &r och

har gatt i storklass genom grundskolan.

Nedan presenteras resultatet av vardnadshavarnas intervjuer. Kategorierna ar
indelade i upplevelse, bemdtande och tillganglighet. Slutligen presenteras en

sammanfattning av vardnadshavarnas svar.

Vardnadshavarnas erfarenheter

Denna del av resultatet innehaller vardnadshavarnas egna upplevelser av sin
och barnets tillvaro. Inledningsvis aterges tankarna som uppstod vid
tidpunkten da barnens funktionsvariationer/ funktionsnedséttning

uppmarksammades.

Nar informanterna tagit emot beskedet om funktionsvariationen/

funktionsnedsattningen var tankarna om barnets framtid i fokus:

“"Och man ser framfor allt det dér, det blir ingen studentfest eh,
det blir inga barnbarn, ja allt det ddr som alla andra f8r det dér

‘normala’ som man nu tycker &r normalt.”

Forutom en oro over framtiden beskriver en annan av informanterna en oro

over barnets valmaende som mera orovackande an barnets framtid.
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En informant upplever hennes barn som ett lyckligt barn som blir glad av
smasaker. En annan upplever sitt barn som mestadels glatt medan den tredje

upplever att barnet har ett mera varierat maende:

"Nér hen mér déligt sd &r hen ju s8 fruktansvért arg och allt &r

bara fel och hen vill inte vara hemma alls”

Tankar kring flytt eller byte av skola varierar mellan samtliga informanter. Tva
av informanterna ar nédjda med kommunen, men en av dem beskriver att en
flytt kan bli aktuell ifall skolan anser att det ar det basta for barnets
utveckling. Den tredje upplever ett missndje inom daghem och skola, och
beskriver att byte av daghem borde ha gjorts. Informanten menar att byte av
skola troligtvis inte hade varit |I6sningen utan efterlyser en specialskola foér
barnet. Tva av informanternas barn gar pa traningsundervisningen dar

vardnadshavarna upplever att barnen trivs:

"Hen trivs ju bra p§ tréningsskolan dérfér det &r mera styrt dér
och dér har hen kompisar som &r i samma situation s§ dom tittar
inte konstigt p8 hen fér att hen &r annorlunda utan dom &r lika

annorlunda allihopa”

Vardnadshavaren till barnet som gar i storklass upplever att barnet har blivit

retad i skolan och fragan om skolbyte har férekommit

Upplevelsen av kunskap kring personalen som arbetar med barnen varierar
mellan vardnadshavarna. En informant anser att personalen pa skolan och
under fritiden har bra kunskap kring barnets funktionsvariation/
funktionsnedséattning, ddremot &r informanten osaker pa specialfritidsshemmet
da hen upplever att det &r mycket vikarier dar. En informant upplevde att
daghemspersonalen saknade foérstaelse for barnet, men att de kompenserades
av barnets assistent som gjorde ett bra jobb. En informant upplever att
daghemspersonalen saknade kunskap om barnets funktionsvariation/
funktionsnedsattning. Samma informant upplevde en liknande brist de forsta
aren av barnets skolgang. I hdgstadiet upplever informanten att personalen
delvis har kunskap. Gallande barn- och ungdomspsykiatrin beskriver hon att

de inte haft tillrackligt med kontakt for att hon ska kunna bedéma deras
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kunskapsniva vad betréffar barnet men att hon upplever ett missnéje kring

servicen pa barn och ungdomspsykiatrin:

“P§ bupen tror jag nog att dom har men vi har haft s§ lite kontakt
med dom och déar kdnner jag ocksd att vi kanske inte fatt all den
informationen. Och, dom har ju inte haft ett uppféljningssamtal
med hen. Alla gdnger som hen har varit dit har varit p4 var

begéran.”

Tva av informanterna upplever att deras barn har en |13g medvetenhet om sin
funktionsvariation/ funktionsnedsattning. En av informanterna ansag sitt barn
som medvetet om sin funktionsvariation/ funktionsnedsattning, familjen
begarde hjalp av professionella i syfte att forklara funktionsvariationen/
funktionsnedsattningen for barnet. De resterande informanterna ansag att det

var en del av deras vardag vilket gjort det normaliserat:

“"Och, att borja forklara for hen att ‘hej vet du om att du har en
talstérning eller en sprékstérning och att du har en lindrig
utvecklingsstérning’” hur skulle man som, vi lever i det vi lever i

vardagen”

Vardnadshavarnas liv har p%verkats av barnets funktionsvariation/

funktionsnedséattning pa olika satt:

“Innan jag fick mitt barn s8 hade jag ingen kunskap éver huvud
taget. Jag tror nog man har breddat sitt liv efter det hdr, och man

har ftt nya vénner.”

”Jag har blivit en mera medveten mdéanniska. Jag skulle séga att jag

har blivit en béattre ménniska.”

Det finns dven andra perspektiv pa hur man som vardnadshavare har

paverkats:

"Det jag kdnner mest &r att hen &r jattehdrd mot mig ndr hen mar déligt

och det &r ju jag som &r mest hemma s& det &r jag som f8r ta det.”
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Bemotande

Erfarenheter av bemétandet hos de olika instanserna pa Aland skiljer sig
mellan informanterna. En informant utrycker inget missndje mot
barnavdelningen pa AHS (Alands halso- och sjukvard) och daghem.
Informanten yttrar ddremot ett mindre missndje mot barnradgivningen, da
informanten kande sig udda. Informanten har varit extra néjd med |dkaren pa

barn- och ungdomspsykiatrin:

“Jo né, det &r nog tack vare ldkaren p§ bupen tinkte jag sdga, fér
hen har nog varit, hen har tagit dom hér just down barnen och
haft alltid p& sig och haft en jattebra kunskap om dom.”

En informant har varit néjd med bemétande av radgivningen men upplevde

missndje i bemoétande hos daghemspersonalen:

”S§ att, det var en tid s8 hade vi en véldigt besvérlig personal p§
dagiset s§ hen sa véldigt mycket s8rande och otrevliga saker s§

att vi kalla faktiskt till méte med socialsekreteran.”

P& daghemmet hade barnet dven en assistent som bemétte dem mycket val.
Gallande barn- och ungdomspsykiatrin upplevde informanten ett visst
missndje gallande resursbrist samt personalbrist. Informanten berattar om en
fem timmars undersékning som utférdes pa hennes barn pa barn- och
ungdomspsykiatrin som hon inte upplevde som givande. Informanten utrycker
aven ett missnédje kring att en del barn med autismspektrum, daribland

aspberger inte far hjalp:
"Hej, hér &r din diagnos, hejd8”

Hon upplever att de verktyg barnen ar i behov av inte ges vilket hon tror att

beror pa personalbrist inom barn- och ungdomspsykiatrin.

En informant beskriver att de bytt Idkare pa polikliniken da hon upplevde
avsaknad av kunskap kring barn med funktionsvariationer/

funktionsnedsattning hos lakaren. Idag har de en lédkare som de ar néjda med.
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P& barn- och ungdomspsykiatrin upplever informanten att de vill medicinera

allting:

“Né&r de gjorde EEG s8 hade hen ndgonting p8 hjérnv8gorna som
inte syntes och d& skulle dom genast medicinera frén bup trots att,
att neurologen hade skrivit att det var s§ gott som normalt. S§
den psykiatern som vi gick till dd sé& ville vi inte g4 till flera gdnger
fér hen skulle medicinera precis allt. Ndr jag sa att hen hade svrt

att sova p8 nétterna. D8 skulle det medicineras.”

Informanten var dven missndjd med den informationen hon erhéll dd barnet
fick sin diagnos. Informationen var skriven pa ett sadant facksprak att

informanten hade svart att férsta materialet.

"Vi fick en bunt papper som var skrivet pg ett s8nt facksprdk s§ att
jag fatta ingenting”

Detta poangterade informanten till barn- och ungdomspsykiatrin, vilket har
lett till att patienter och anhériga numer far ta del av ett mer |4ttlast material.
Informanten saknar aven uppfdljningssamtal med foraldrar, vilket informanten
upplever att borde genomforas ett halvt ar efter diagnostisering. Informanten

menar att funderingar brukar uppsta da.

Gallande skolans bemétande skiljer det sig mellan informanterna.
Informanterna vars barn deltar i tréaningsundervisningen ar ndjda med skolan,
bé&de med personal och andra féraldrar. Ddremot har en av informanterna

stott p@ sdmre bemétande av andra foréldrar:

”-det var svart i bérjan fér hen var ju som sagt aggressiv p8 dagis,
hen bet s§ hen bet andra och hen slog och féréldrarna blev arga
och den personalen gjorde inte saken béttre heller genom att sdga

‘jo hen &r problematisk’.”

Vardnadshavaren berdttar om att hon informerade de &vriga férédldrarna om

deras situation:
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"Och dom som kanske hade varit mest arga och kritiska och tyckt
att vi &r skitféréldrar som inte f8r pli p§ hen s§ dom satt och titta
ner i bordet.” ” Int ett pip. Och int efter den dagen har n§gon sagt
ndgonting.”

En av de andra informanterna har ocksa berattat om familjens situation for
ovriga féraldrar, och upplever att familjen darmed inte upplevt problem i
bemoétande av andra féraldrar. Informanten berattar att de andra eleverna
nog markte att barnet var annorlunda, men att de andra barnen inte blev
informerade, d& barnet inte ville att de andra barnen skulle veta om hens

funktionsvariation/ funktionsnedsattning.

Erfarenheterna kring bemétande pa fritiden skiljer sig mellan informanterna.
En informant upplever att De Utvecklingsstdrdas Val (DUV) har valfungerande
och anpassade fritidsaktiviteter. En av informanterna har upplevt ett daligt

bemodtande av en fritidsledare:

“Dom hade en extra insatt trénare som inte forstod, fast vi hade
meddelat fére. S§ vart barn blev utvisad tre g8nger p§ en tréning,

som fem §r gammal. Efter det for hen inte p§ trdning.”

N&r det galler omgivningens bemétande &r tva av informanterna eniga om att
nar det inte syns pa barnen att de har en funktionsvariation/

funktionsnedséattning paverkar det inte bemétandet negativt.

“Det syns ju inte pd hen p§ utsidan att hen har n8got problem och

hen ér ju glad och positiv”

“Folk blir tvdrtemot glada att det finns n8gon som &r s§ tacksam
och glad och positiv”, ” Som sagt hen har ju inte s§ stora

svdrigheter, s§ det mérks inte riktigt p8 hen.”

Den tredje informanten ar tacksam dver DUV:s arbete med fotbollsmatcher
och tivoli som engagerar manga méanniskor. Detta menar informanten att
synliggdr barn med funktionsvariationer/ funktionsnedsattning. Informanten
upplever att hennes barn kan fa lite blickar av andra barn men generellt gott
bemoétande.
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En av informanterna har informerat &vriga elever p& hemkommunens skola.
Detta for att gora eleverna medvetna om barnets svarigheter. Informanten

upplever att detta har hjalpt:

”Och dom sa att ’jo vi forstér’, eller jag sa eller férklara det dar
med talstérning och att dom ju sdkert vet hur det &r nér man inte

fér fram det man vill sdga eller inte férstér”

Trots att de 6vriga barnen forstatt situationen kan det and& uppsta problem i
bemoétandet av andra barn i form av uteslutande. Liknande situation beskriver

ytterligare en informant.

“hen har ju alltid fungerat bra med vuxna. S8 dér tror jag nog att hen
har, det har fungerat liksom med personal och s§ddr. Men dom andra
barnen larde sig nog ganska snabbt att utnyttja hen, att hen alltid fick
felet for allting och ocks8 det hdr att dom kunde reta hen och mobba

”

hen.

Tillganglighet

Tillganglighet handlar om hur barnens behov tillgodoses i praktiken. Behov
innefattar allt frén det fysiska, psykiska och sociala behov som paverkar

barnets tillvaro.

Vardnadshavarna beskriver att med anpassningar fungerar deras vardag.
Graden av anpassning skiljer sig mellan familjerna. En av informanterna
beskriver att hon hjalper sitt barn aningen mera an ett normaltstért barn i
samma alder. De évriga vardnadshavarna beskriver mera omfattande
anpassningar. En informant beskriver att deras vardag kraver noggrann
planering da barnet gar i hemkommunens skola tva dagar i veckan och pa
traningsundervisningen resterande skoldagar. Informanten beskriver dven att
barnet behdver stéd i vardagliga sysslor. En informant férklarar att barnets
funktionsvariation/ funktionsnedsattning paverkar bade matsituationen med
selektivt atande och det sociala. Det finns ett behov av tydlig struktur i

vardagen.
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Barnen anvander olika stéd. Ett av barnen anvander sig av fardtjanst, ett av
stddperson och det tredje anvander i dagslaget ingen stédform. Hur dessa
stodformer lever upp till barnens behov varierar. En informant berattar att de
s6kt om att fa en stddperson men att det &r viktigt att det &r ratt person som
blir anstalld. En informant beskriver att hon ar valdigt néjd med kommunen

som stallt upp for dem till 100%:

“Och s§ ifjol s§ ansékte jag om att hen skulle f§ komma p4 ett
veckas ridldger. Och det dér kostar ju skjortan, allts§ fruktansvéart
dyrt och det fick vi ocks§ beviljat. S§ véldigt bra.”

Informanten upplever daremot sig ha kampat fér barnens ratt till talterapi mot
folkpensionsanstalten, da de drog ner pa barnets timmar. Detta resulterade i
en overklagan dar informanten hade ratt och reprimander skickades till
folkpensionsanstalten. Informanten uttrycker tacksamhet dver att de som

foraldrar klarar av att kampa och fungera som barnets intressebevakare

Anpassningen fran skolan skiljer sig mellan informanterna. De informanter

vars barn gdr pa traningsundervisningen &r valdigt néjda:

"Allts§ trdningsundervisningen, det finns vél ingen skola tror jag
férutom den som ungarna tycker det &r trékigt att g8 pé

sommarlov att de hellre skulle vara kvar”

Informanten vars barn gar i storklass upplever flera brister géllande
anpassningen i skolan. Vardnadshavaren anser att skolan inte anpassat sig

efter barnets funktionsvariation/ funktionsnedsattning:

“Det jag slagits om dnda sedan hen bérja, var att féréldrarna
mdste f§ reda p8 léxorna. Och det f&r man inte. Det &r elevens
ansvar. Och dar tar dom inte hénsyn till att eleven inte klarar av

det p8 grund av sin funktionsvariation.”

Informanten har dven bett om att barnet skall f3 utféra proven muntligt vilket

hen fick om hen sjalv bad om det dagen innan provet:
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“Som en larare sa att det ar upp till hen sjalv att kommunicera att

hen vill gbéra det muntligt”

Varpd informanten informerade lararen om att barnets funktionsférmaga inte
ar tillracklig for att kunna férmedla det. Informanten berattar aven att det var
pd barnets ansvar att hitta ndgon att utféra provet muntligt med annars fick
hen skriva i klassen. Barnens olika situationer framkommer tydligt da
vardnadshavarna beskriver barnens fritid. En informant har ett sjélvgdende

barn som har fullt upp pa sin fritid:

“Hen bokar ofta sjélv, l6rdagar s§ bokar hen redan p8 férmiddagen
da oftast s& sticker hen ivdg bara, d§ har hen redan ringt och
bokat och s§ kommer moster och hdmtar hen och p§ séndag s&

kommer faster och hdmtar.”

Detta tyder pa att natverket &r viktigt for barnet men utdver det beskriver
vardnadshavaren &ven att barnet har fullt upp med aktiviteter dven efter
skoldagen. En informant beskriver en liknande situation dar barnet umgas
med kompisar, spelar fotboll och gar pa sanglektioner. En informant beskriver
att dagarna barnet &r pa traningsundervisningen innehaller nastan alltid nagon

rolig aktivitet s3 nar barnet kommer hem &r hen néjd med att vara hemma.

En informant beréttar att deras ekonomi inte paverkats ndmnvért, utan att de
istéllet har inlett ett sparande infér barnets framtid. Det som vardnadshavaren
beskriver som problematiskt var handikappbidraget fran

folkpensionsanstalten:

“Ja, n8 vi stred ju lite med Fpa fér vi sékte ju d§ det dar
handikappbidraget d§. D4 fick vi det for ett 8r i taget och héll vi p§
och stred om det dér, men jag menar det férsvinner ju inte, down
syndrom, och till sista s& fick vi ju, det var upp i

férsdkringsdomstolen och s§ fick vi till 16 &r d&,”

En informant beskriver att hon inte har behdvt ga ner i arbetstid men att hon
har behdvt anpassa sin arbetstid vilket har paverkat hennes ork istéllet, men

inte ekonomi. En informant énskade att hennes barn skulle fa styrketréning
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fran AHS for att forbattra grovmotoriken och starka kroppen, men det
beviljades inte vilket resulterade i att familjen sjalv har bekostat

styrketraningen.

Avsaknaden av kompisar &r ndgonting som tva av vardnadshavarna har

funderat pa men samtidigt &r det inget de oroar sig éver:

"Allts§ det &r klart att man skulle kanske hoppas, vi bor ju ganska
I8ngt ut p§ landet, s§ skulle man kanske varit mera centralt man
tycker ibland sjdlv s8déar att nog skulle vara roligt om hen skulle ha
mera kompisar men samtidigt upplever jag inte att hen har saknat

att ha kompisar runt sig.”

“N& det &r ju kompisar, att det &r ju inte I&tt att vara kompis med
en som har en funktionsnedséttning men jag méarker ju att ndr hen
&r p8 tréningsskolan s§ kommer hen ju att f§ ett sdnt dérnt
nétverk dar s§ att vi har ju, en som en bild av att hen ska f§ ett
eget boende och att hen dér sku kunna umgds med sdna som &r i

samma situation.”

N&r vardagen kom pa tal delade en informant med sig av sina funderingar
kring barnets méjlighet till yrkesval. Informantens barn har under varen fatt

mojligheten att praktisera pa ett daghem, ndgot som hen har uppskattat:

”S§ det skulle man ju hoppas, som sagt istéllet fér att packa Iddor
pd Plasto, passar ocksd, inte sédger jag att det &r ndgot fel p8 det

arbete inte, men lite utnyttja barnets intressen.”

Gallande informanternas eget vdlmaende verkar ett tillgdngligt natverk vara

betydelsefullt. En informant och hennes familj har fatt stéd av DUV:

“Ja allts8, skulle inte DUV ha funnits hade det nog varit ganska
kdmpigt, det tror jag nog. Sen tror jag nog att vi har klarat oss

ganska bra som familj, det skulle jag nog sdga.”

En annan informant berattar om att kompisarna har varit viktiga som stéd:
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“det har funnits ménniskor runt omkring som har kunnat peppa
och prata p§ ett sdtt som inte har varit daltande eller tycka synd
om utan sett saker som dom har varit. S§ vi har haft bra

ménniskor runt oss.”

En informant vet inte vart hon skall vanda sig for att fa ett stod i hennes
maende, det &r nagonting hon saknar. Informanten upplever att socialen

borde erbjuda féréldrarna stod da ett barn far en diagnos:
"F6r ndr man mar som samst s8 séker man inte hjalp.”

Gallande tillganglig information har sjukhuskoordinatorn spelat en stor roll for

tva av vardnadshavarna:

“Jag har férsékt nog sjélv vara sjélvg8ende med det g8r inte alltid
och den nyckelpersonen som &r réatt person till 150% p§ rétt plats

ar sjukhuskoordinatorn, hen vet allt.”

Férutom detta fick en av informanterna information via en stédgrupp om
narstdendevardsbidrag, vilket kommunen hade glémt att meddela. En av
informanterna beskriver att hon saknar information fr&n barn- och

ungdomspsykiatrin:

"F6r det sdgs det ju att bup till exempel att alla barn som f8r en
diagnos ska ha en rehabiliteringsplan. Har vi aldrig ftt p& ndn av

”

dom.

Avslutningsvis fick vardnadshavarna halsa till de som bestammer p& Aland. En

informant 6nskar utveckling av yrkestraningsprogrammet:

"Att liksom dér p8 ytp att de utvecklar programmet s§ att de
utvecklar programmet s§ att det kanske skulle finnas en som har
en lite vardinriktning p8 ndgot sétt jag menar inte att man ska.
Det &r klart att man inte ska bli licensierad nérvérdare eller sjuk

men &dnd§ lite vardinriktning.”

En informant halsar att hon dnskar att alla skulle ha det lika bra som dem.

Utdver det halsar hon:
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”Och att annars det jag har sett av socialtjdnsten och varden,
utbildning s§ kan jag inte ndgot annat &n sdga fortsdtt med
samma goda jobb, béttre &n vad vi har det s§ kan man inte ha
det.”

En informant dnskar en specialskola:

“Det &r det jag jobbar hért fér. Men inte att den ska vara skild frén
n8gonting annat, utan den ska nog vara ihop med en normal skola
s§ att sdga. For att dom barn som i stort klarar av det, kan g8 s&
I8ngt som méjligt i den vanliga men som inte klarar av det ska
kunna g8. For dér sédgs det s§ att dom hér barnen ska g8 i sin
hemskola s8 att dom f8r vara néra sina kompisar, men dom hér
barnen har inga kompisar. Ddremot kanske dom skulle ha
kompisar om dom skulle g8 i en specialskola och hitta

likasinnade.”

Férutom detta dnskar hon ett féraldrastdd fran offentliga sektorn som skulle

involveras nar barnet diagnostiseras.

Sammanfattning vardnadshavare

Beskedet om barnens funktionsvariation/ funktionsnedsattning framkallar
kanslor av oro om framtid och barnens vdlmaende. Informanterna upplever

barnens maende varierande men mestadels glada.

Informanterna ar néjda med traningsundervisningen. En av informanterna kan
behdva flytta for att tillgodose barnets utveckling pa grund av distansen till
traningsundervisningen. Informanten vars barn deltar i undervisning i stor
klass beskriver att det funnits brister i skolans roll att tillgodose barnets
stddbehov. Informanten ser ett behov av en specialskola for barn med

funktionsvariationer/ funktionsnedsattning pa Aland.

Kunskapen kring barn med funktionsvariationer/ funktionsnedsattning varierar
pa Aland. Missndje kring kunskapen pa grundskola och specialfritidshem

framkom. Upplevelsen av kunskap pa daghemmet varierar mellan

31



OMBUDSMAN

informanterna. Traningsundervisningen och DUV:s fritidsaktiviteter har god

kunskap om barn med funktionsvariationer/ funktionsnedsattning.

Informanternas liv har pdverkats pd olika satt av barnens funktionsvariation/
funktionsnedsattning. De faktorer som framkom var tyngre psykisk belastning,

mera kunskap, nya vanner och utvecklande till en battre manniska.

Bemétandet vid de alandska instanserna varierar mellan instanserna och
informanterna. Gott bemétande har forekommit pd barnavdelningen och
DUV:s fritidsaktiviteter. Barn och ungdomspsykiatrin har upplevts varierande,
lakare har gett gott bemdétande men instansen har upplevts samre.
Barnradgivningens bemétande har varierat mellan informanternas upplevelser.
Lakarna pa barn- och ungdomskliniken har upplevts varierande. Bemétandet
fr&n daghemmet skiljer sig markant mellan informanterna. Det som brister i
daghemmet har varit personal och andra féraldrar, gott bemdtande har
assistenter gett. Traningsundervisningen utger ett generellt battre bemdétande
&n kommunala skolor béde gallande anpassning och klasskompisar.

Omgivningen beméter barnen bra.

Barnens vardag fungerar bra med hjalp av planering och hjalp av
vardnadshavarna. Stéd som tillampas &r fardtjénst, stédperson och assistent.
Familjerna lyfter alla handikappbidrag. Samtliga ar néjda med kommunerna
men i olika utstrackning. Flera av informanterna har éverklagat besked ifran
Folkpensionsanstalten. Informanterna ar néjda med traningsundervisningens
tillganglighet men den kommunala skolan brister i tillganglighet. Samtliga
informanter upplever god tillgénglighet pa fritiden. Informanternas ekonomi
har inte paverkats namnvart. Tillgdngligheten av information &r varierande,
sjukhuskoordinatorn star fér en stor del av informationsutdelningen.
Stédgrupper och DUV anses som goda informationsspridare. Barn- och

ungdomspsykiatrins tillgdnglighet pa information anses mestadels 13g.

Det 6vriga natverket har en stor roll hos informanterna darav 6nskas det mera
foraldrastdd at de familjer som saknar ett natverk. Ett obligatoriskt
foraldrastdd fran den offentliga sektorn for féraldrar med barn som lever med
funktionsvariation/ funktionsnedsattning. Informanterna dnskar att

yrkestraningsprogrammet utvecklas sa att barn med funktionsvariationer/
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funktionsnedséattning far ett yrke de &r intresserade av. De dnskar dven en
specialskola anpassad for barn med funktionsvariationer/ funktionsnedsattning
som till viss del behdrskar den kommunala skolan. Slutligen édnskar de lika

rattigheter at alla samt ett fortsatt gott arbete pa Aland.

DEL 3 Kvantitativ enkatstudie

9 Enkatsvar barn

Respondenterna bestdr av tre barn i aldern 13-173r. Samtliga respondenter
deltar i den kommunala undervisningen och trivs med det. De upplever ett
gott bemotande av lararna och delvis gott bemdétande av évrig personal och
klasskompisarna pa skolan. Skolan upplevs 6verlag inte utmanande férutom
vissa svarigheter betréffande stillasittande, gymnastik, lasning och att hitta
nya vanner. Samtliga respondenter har kompisar i skolan och upplever att de

har ndgon att prata med.

Respondenterna anser de har hdg grad av sjalvbestdmmande hemma, med
familjen och pa fritiden. Sjdlvbestammelsen &r delvis bristfallig i skolan.
Samtliga respondenter har sysselsattning pa fritiden samt kompisar utanfér

skolan, vilket tyder pa god tillgédnglighet pa fritiden.

Enligt respondenterna bér vuxna bli battre pa att fraga barnen vad de vill
gbra. Respondenterna finner tillgangligheten av information gallande hemmet
och fritiden hég men énskar fa mera information gallande hjélpmedel i skolan

samt om den hélso- och sjukvard som respondenterna erhaller.

Respondenterna upplever mycket gladje och lycka, men dven stress och
nedstamdhet. De kanner sig ofta annorlunda och delvis utanfér, men aven
kdra och modiga. Kanslorna uppstar delvis pa grund av funktionsvariationen/

funktionsnedsattningen.

Respondenterna dnskar att personalen som arbetar med dem borde lyssna och
visa en storre hansyn gallande deras funktonsvariationer/

funktionsnedsattning.
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10Enkatsvar vardnadshavare

Respondenterna bestar av 42 personer varav 37 ar vardnadshavare samt fyra
ovriga. Respondenterna bestar till 100% av kvinnor. De mest forekommande
funktionsvariationerna/ funktionsnedsattningarna ar neuropsykiatriska

funktionsvariationer/ funktionsnedsattningar.

Beskriv ditt barns funktionsvariation / funktionsnedsattning

Angest och panikattack -
fattan i Adhd med motoriska svarigheter
ADHD kombinerad AT

form, trotssyndrom, atsvangheter Down
uppforandestorning

syndrom
Autism, grav sprakstorning, verbal
dyspraxi, dyslexi, dyskalkyli,

Down syndrom, verbal Grav synnedsattning,

tvangssyndrom, atstorning dyspraxi, troligen ADHD, Aniridi
Diabetes, dyslexi och drag : e - méjligen motorisk dyspraxi
av ADD. Lider av flera GAD, insomnia,
specifika fobier ADHD, Bipolar
- Moncaoni sksldkortelrubbning, NPF
Tal- och sprakstorning 18q- epilepsi problematik, angest

Adhd, méjligen vantande trotssyndrom, 1BS
dyslexiutredning. Eventuelit cp2 s o
posttraumatisk stress och FASS Mycket grav intellektuell och
fysisk funktionsnedsattning Sprakstorning/ lindrig
utvecklingsstorning

ADHD med
angestproblematik

Tecken pa autism, Autismspektrumsyndrom,
Diabetes typ 1 Utvecklingsstorning med angest, ststorning, averaktivitet, somnproblem
utatagerar?dfa beteende och sjalvskadebeteende, angest, oro, talsvarighet, ev.
autistiska drag ential fohi Epilepsi, noll impulsformaga
ljud- och ljuskanslig

Utreds for add Asperger

panikattacker Asperger/ adhd
separationssvarigheter och angest

Autism niva 1 och Adhd
lindrig

Ovanlig medfédd
amnesomsattningssjukdom.
Grav funktionsnedsattning. Inget

tal, kan ej ta sig fram Har ingen diagnos men flera
sjalvstandigt. Nedsatt motorik. funktionsnedsattningar
Grav utvecklingsstorning Sprakstérning, add

/""-ﬂ
Lindrig
utvecklingsstorning

Svar ADHD, inte stokig ev autism

eller brakig. Clumsy child Ingen diagnos men ligger
predis under kriterierna for

syndrom. Depression och :
atopisk eksem Psoreasisartrit AD HD'. Las och
. skrivsvarigheter

Kanslomassigt hogkanslig &
ADHD. Otrygg i sociala Adhd, drag av asperger/
kontakter med andra barn hégfungerande autism

Utveckiingsstérning, tal- och <
motorikstorning. Klumpfot. Men ADHD, utreds just nu for
aven troligt autism och adhd samsjuklighet med autism.
Ev trotssyndrom

lllustration med direktcitat fran enkdtundersékning med vardnadshavare (fraga 6).
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Respondenterna beskriver ett stort stédbehov i hemmet. Direktcitat fran

enkatsvar:

"Hen kan absolut inte Idmnas ensam, f8r panikdngest. M8ste ha

trygghetsperson vid sin sida.”

Ar ditt barn i behov av stdd hemma? Vill du i sa fall berétta

vilken typ av stod —
/Behbver stod dygnets

alla timmar. Med alit.

Beroende pa skov av sjukdomen.
Mediciner dagligen

olk for att gora sig forstadd i alla
| dagliga rutiner situationer. Dagliga sysslor. St'andig tillsyn, vardagliga sysslor
passning

Rutiner, svart att vara hemma \\

sjalv, kontrollbehov, ingen

\ tidsuppfattning

\ SO vakna timmar \
Vd Sondmatning och daglig Med att strukturera upp dagen, hjalp

~i

attraning Pl i matsituationer. “Strida” om
Kommunikation, 2R iorne
2 & mediciner. Skydda syskonen. Hjalpa i
R ; kan inte [@mnas ; i 2
stod i vardagliga sysslor. SR sociala sammanhang. Muta fér att ga

7 - sjalv- angest s ¥

| Hygien, laxor pa AHS besok.

Stad i vardagliga sysslor Konflikthantering, nya

situationer, aktiveras,
= socialt
Ar i behov av vuxen alla

e S

Planera och organisera,

Berakna kolhydrater i maten och
dygnet runt manuella matningar av Behover stod hemma eftersom vi
blodsocker har hemundervisning och med
olika saker i vardagen. Stod med
kommunikation med andra

0j, en massa stod

an absolut inte lamnas ensam, far
Banikangest. Trygghetsperson vid sin
sida. Forsta vilka klader som skall
anvandas for dagen. Bildstod

Kan ej lamnas ensam,
bildschema, vagledning

hela tiden Klara och tydliga

instruktioner

—

Det mesta behover
hen hjalp med

Stod i form av vagledning vid
lek/ sodiala koder med andra i
familien samt dtande

=

e o Lxor, komma ihag saker,
Kan inte vara ensam hemma. Far inte i TIETAE

sig mat pa egen hand. Har svart att
utféra vardagsrutiner trots tydligt
schema med bildstod.

Hygien, vad, nar och hur mkt man
ater. Aktivering. Checklista for att

Hjalp med ALLT

ADL, Behover stod och tillsyn i
princip dygnet runt. Sover

Vi byter insulin i pumpen. Vi
vt ot Extra struktur och

ordning. Behover
Dygnet runt med allt fran i <
.yg : e blodsocker svssglsatt.as mycket for
rutiner, skjuts och mediciner att inte fa utbrott osv

e S e

overvakar insulinet pa natterna
och vacker barnet pa vid lagt

Jag ar narstaendevardare,
Standig vuxen narvaro pga att barnet pemmet ar delvis anpassat.

behover komma ihag att ata, uppsyn i
Mediciner och hjalp med dem.

sociala sammanhang. Undvika stora 4 - < TR,
onflikter stora konflikter som det Iatt blir. = e somr_\a Sitlv: Cueriog
~ S ruktur och férberedelse. Schema under dogen i stort behov av

vuxenstod.

pa vad som ska ske timme for
timme. Nagon som sover med

barnet. Maste alltid ha en vuxen vj Behéver mycket hjalp med ADL,

L— ) speciellt hygien. Aggressiva
Behdver mycket vuxenstod. utbrott dagligen och behover )
Behover ha \{uxen med hela natten Beb.res Lonstant gda hjalp att hantera dem.
nar hen sover = Knii
N - overvakning

B il

B e i

Illustration direktcitat enkdtundersékning vardnadshavare (fraga 7)
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Stdden innefattar allt fran tydlig struktur till full ndrvaro av vuxen for en
fungerande vardag. Nastintill halften av respondenterna anser att stddet

hemma tillgodoser barnets behov.

Majoriteten av respondenternas barn gar i skola. Dar &r behovet av hjalp
storst pa rasterna, vid léxlasning och for att fa stdd med koncentrationen.
Majoriteten av barnen tilldmpar stdéd under skoltiden. Stéden innefattar bland
annat assistent och bildstéd. Majoriteten av respondenterna upplever att

skolan tillampar eller delvis tillampar det stdéd barnet ar i behov av.

Trots detta har nara hélften av respondenterna har funderat pa att flytta eller

byta skola/daghem.

HAR NI FUNDERAT PA ATT FLYTTA
ELLER BYTA SKOLA/DAGHEM?

n=38

Ja

H Nej

Diagram 1 Uppvisar hur manga av informanterna som funderat pa att flytta eller byta
skola/daghem. Ja, 17 svar (44,74%). Nej, 21 svar (55,26%).

De vanligaste orsakerna beror pad daligt bemé&tande och tillgdnglighet pa skola

och daghem.
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Har ni funderat pd att flytta eller byta skola/ daghem?
Ja, varfor?

AR

/ tfall barnet pd heltid
K behver g |

speclalskola
Sy
/m
\

och viljan att 1ara sig
om NPF | stort s3tt &r
\ obefintligt p& Aland /"

\\/
Bametfickinte
tillrackiigt med bra \
st0d § skolan

Till specialskola som
tyvdrr Inte finns.

i

| | skolan | badjan, tog /
& men nu ok
$a nilt hest var mindre )/—A\'/
och gick p dagis. DS Skotan hade svdra problem med \
fungerade det inte St lyssna in hans behov. At
hyssna in de vuxnas behov, larare )

och assistent, var viktigare én
“""“/

i

lllustration direktcitat fran enkdtundersokning med vardnadshavare (fraga 14)

Elva respondenter upplever skolans bemdtande som bristfalligt och sju
respondenter upplever daghemmens bemétande som daligt. Respondenterna
namner brist pa kunskap och vilja att lara sig hos personalen. 40% av
respondenterna upplever att barnen delvis blir bra bemdtta av sina larare.
25% av respondenterna har svarat att skolpersonalen saknar férstaelse infor
barnets funktionsvariation/ funktionsnedséttning. Direktcitat fran enkétsvar:

“For att kunskapen och viljan att ldra sig om NPF i stort séatt ar
obefintligt p§ Aland.”
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Besvara enligt hur du upplever att ditt barn blir
behandlat i skolan
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Diagram 2 Uppvisar hur vardnadshavarna upplever att deras barn blir behandlat. Ldrarna pé skolan behandlar barnet
bra: Ja, 20 svar (50%). Delvis, 16 svar (40%). Nej, fyra svar (10%). Klasskompisarna ér sndlla: Ja, 13 svar (32,5%). Delvis,
23 svar (57,5%). Nej, fyra svar (10%). Personalen pa skolan férstdr: Ja, tolv svar (30%). Delvis, 18 svar (45%). Nej, tio svar
(25%). Barnet har kompisar i skolan: Ja, 13 svar (32,5%). Delvis, 19 svar (47,5%). Nej, Gtta svar (20%). Barnet far
anpassning i skolan: Ja, 18 svar (46,16%). Delvis, 13 svar (33,33%). Nej, Gtta svar (20,51%). Vuxna pd skolan brukar fraga
vad barnet tycker: Ja, 13 svar (33,33%). Delvis, 17 svar (43,59%). Nej, nio svar (23,08%). Barnet har kompisar utanfér
skolan: Ja, 16 svar (39,02%). Delvis, 15 svar (36,59%). Nej, tio svar (24,39%).

Enké&tsvaren pavisade en procentuell skillnad mellan landsbygd och stad i
fraga om byte av skola/ daghem. Pa landsbygden har 14 respondenter (av 30
svarande) att de funderat pa skola/ daghem vilket ger en procent pa 46,67%.
Medan endast tva av nio svarande fran staden har funderat pa att byta
skola/daghem vilket utger procentantalet 28,57%. Trots att missndjet ar
procentuellt sett hégre pa landsbygden formulerar respondenterna fran staden

mera missndje.
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Anser du att ditt barn far den hjalp barnet ar i
behov av? n=a1

25
20
15
10

; | ]
. L]
| skolan Hemma Pa fritiden

Ja m Delvis ® Nej

Diagram 3 Uppvisar om vardnadshavarna anser att deras barn fdr den hjélp barnet ér i behov av: | skolan Ja, 16 svar
(39,03%). Delvis, 18 svar (43,9%). Nej, sju svar (17,07%). Hemma: Ja, 20 svar (48,78%). Delvis, 16 svar (39,02%). Nej, fem
svar (12,2%). Pa fritiden: Ja, sju svar (17,07%). Delvis, 19 svar (46,34%). Nej, 15 svar (36,59%).

Som framgar i diagram 3 upplever 15 av 41 respondenter att barnet inte far
den hjalp barnet ar i behov av under fritiden. Bemdtande under fritiden
upplever majoriteten av respondenterna som mestadels bra. Det framkommer
att fritidssysselsattningar saknas och det saknas kunskap hos personalen som
leder fritidssysselsattningen. Det framkommer att fritidsaktiviteter som ar
anpassade for barn med funktionsvariationer/ funktionsnedsattning ordnas av
De Utvecklingsstérdas Val. Tillgangligheten av kompisar utanfér skolan

varierar mycket mellan respondenternas svar.

Enligt respondenterna varierar kunskapen om barn med funktionsvariationer/
funktionsneds&ttning mellan instanserna pa Aland. De flesta respondenter
upplever kunskapsbrist framst inom skola och daghem. Halften av
respondenterna upplever bristfalligt eller daligt bemé&tande av kommunens

socialvard.

Respondenterna yttrar att kommunerna inte har samarbetat med familjen. Av
34 svar ansag 21 respondenter att Barn -och ungdomspsykiatrin beméter dem
bra eller mestadels bra. Daremot beskriver flera respondenter missnéje med

bemétandet vid barn- och ungdomspsykiatrin. Direkt citat fran enkatsvar:

“Till BUP f8r man komma alldeles férsent. Det enda de erbjuder &r
mediciner. N&r man fr8gar efter t.ex appar och andra hjdlpmedel

7”

som d&r bra for barnets vardag ser de ut som fr8getecken.
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Anser du att personalen som arbetar med ditt barn
har tillrackligt med kunskap om ditt barns
funktionsvariation /funktionsnedsattning?

Vi har en fantastisk larare
sa lange vi har henne ar vi
lyckliga

Nej- det rader stor
okunskap bade i skolan

och soc om NPF

problematik
Aven de som ar
speciallarare sakna:

kompetens pa
omradet

Vissa hade bra
kunskap, men vissa
hade inte..

Nja, inte
alla

Nej! Finns inte nog med
kunskap i samhallet. Manga
tror sig kunna men gér stora

misstag med dessa barn da de
tror att alit handlar om
uppfostringsfragan

Ordinarie personal ja
men inte vikarier och
obehdriga vikarier
anstalls ofta

Nej personalen verkar inte
odverhuvudtaget i praktiken
veta vad det innebdér att ha
diagnos, endast en viss del
teoretiskt tyvarr.

| skolan ja. Till
S0%

Nej jag anser att det finns
ett behov av mer kunskap

lagerpersonal har
ocksa full koll

Dagis-hyfsat
Lagstadiet-daligt
Hogstadiet- bra

Nej tyvarr. Eviga

resursbristen och
"glémska” pga att
Pa daghemmet nej. | skolan Assistenter endast man inte ar
forhoppningsvis utatagerande

till 50%

[llustration direktcitat fran enkdtundersékning med vardnadshavare (fraga 18)
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Hur har ditt liv paverkats av ditt barns
funktionsvariation / funktionsnedsattning?

Vissa rutiner
maste anpassas

Berikande pa det sattet att jag har lart
mig sa mycket som jag annars inte skulle
ha kunskap om och jag hoppas att det

gor mig till en battre och forstdende
manniska.

Begransar Qj, stressigt

det vigori mycket tjat och
Otroligt mycket tid och det dagliga angest, ingen
livet. vuxen tid.

energi gar at till att styra

upp vardagen och
kontakt till alla i

natverket.

Att man
maste kampa
helt vansinnigt

Vi leveri ett

Tungt, jobbigt,

ROV for helt stindigt kaos och
pliverkar heta sjalvklara stress over att nagot
rattigheter. glomts bort.

familjen och
livet.

Vi kampar massor
for barnen och
deras maende

Vi lever som
vilken familj som
helst

Orkade inte arbeta
vidare pga all stress
och pafrestning barnets
funktionsnedsattningar
innebar.

Bundenhet

= |

Det ar vart barn
med diagnoser
som styr vart liv.

Vivuxna avloser
varandra for att
orka

Mycket oro
och dngest

Livet ar
komplicerat/ tungt
& allt kretsar kring
barnets behov &
utveckling.

lllustration direktcitat fran enkdtundersokning med vardnadshavare (fraga 19)

Respondenterna beskriver att deras liv har paverkats pa olika satt av barnets
funktionsvariationer/ funktionsnedsattning. En del beskriver att deras vardag
fungerar som tidigare medan andras vardag har férandrats helt. Flera av
respondenterna beskriver att bundenheten gor att de inte kan arbeta samt att

energin gar at till att tillgodose barnens behov, bade byrakratiskt och
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emotionellt. Detta beskriver de som valdigt utmattande vilket i vissa fall har

|att till utbrandhet. Direkt citat fran enkatsvar:

“Ja hela vart liv har fullsténdigt féréndrats. Alla i familjen har f8tt
anpassa sig efter vart barn. Precis allt m8ste struktureras och
schemaldggas. Det finns ingen egentid alls. Utan under alla timmar
pd dygnet s§ méste jag finnas till hands. Vi har ingen som helst

avlastning. Vilket gér att vi gdr pd kndna hdr hemma.”

Flera respondenter upplever att Aland &r i behov av ett servicecenter for barn
med funktionsvariation/ funktionsnedsattning, s att information och hjélp
hade varit samlat pa ett stélle. Detta eftersom respondenterna upplever att
mycket av deras tid gar till att 8ka mellan instanser, samt att ta reda pa
barnets rattigheter. Respondenterna dnskar aven en mera utbildad och
engagerad personal. Respondenterna dnskar mera foraldrastdod da situationen
pdverkar dem véasentligt. Respondenterna 6nskar att de ska bli tagna pa allvar
och att lagar som galler deras barn ska respekteras. Respondenterna énskar
ett uppvaknande hos de dlandska politikerna, sa att politikerna skulle se deras

barn. Direktcitat fran enkatsvaren:

“Specialskola fér barn med autism samt resurscenter med

kompetent personal.”

“Oppna 6égonen foér de behov som bér bemétas p§ ritt sétt.

Familjer g8r i kras, ekonomin i botten, alla m&r déligt.”
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Hur anser ni att ni har blivit bemotta av

Skolan Kommunens socialvard Hélso- och siukvard Barnomsorgen

n=41 n=42 n=42 n=42
W Bra M Mestadelsbra mBristfdlligt M Daligt ™ Inte varit i kontakt

20
18
16
1

i

1

N

1

o

o N B~ O ©

Diagram 4 Uppvisar hur vdardnadshavarna upplever att de har blivit bemétta. Av skolan: Bra, 15 svar (36,59%).
Mestadels bra, tio svar (24,39%). Bristfdlligt, elva svar (26,83%). Déligt, fem svar (12,19%). Inte varit i kontakt, noll svar
(0%). Kommunens socialvard: Bra, fem svar (11,9%). Mestadels bra, tio svar (23,81%). Bristfilligt, 16 svar (38,1%).
Ddligt, fyra svar (9,52%). Inte varit i kontakt, sju svar (16,67%). Hdlso- och sjukvdrd: Bra, 14 svar (33,33%). Mestadels
bra, 18 svar (42,86%). Bristfilligt, tio svar (23,81%). Ddligt, noll svar (0%). Inte varit i kontakt, noll svar (0%).
Barnomsorgen: Bra, sju svar (16,67%). Mestadels bra, 14 svar (33,33%). Bristfdlligt, dtta svar (19,05%). Ddligt, fyra svar
(9,52%). Inte varit i kontakt, nio svar (21,43%).

Hur anser ni att ni har blivit bemotta av

Daghemmet Barn-och n=42 Foreningar Fritidssysselsattningar
n=35 ungdomspsykiatrin n=42 n=42

25
20

15
| I
0

Diagram 5 Uppvisar hur vdrdnadshavarna upplever att de har blivit bemétta. Av Daghemmet: Bra, sju svar (17,07%).
Mestadels bra, 13 svar (31,71%). Bristfdlligt, atta svar (19,51%). Ddligt, sju svar (17,07%). Inte varit i kontakt, sex svar
(14,64%). Barn- och ungdomspsykiatrin: Bra, tio svar (23,81%). Mestadels bra, elva svar (26,19%). Bristfilligt, elva svar
(26,19%). Ddligt, tva svar (4,76%). Inte varit i kontakt, dtta svar (19,05%). Féreningar: Bra, Gtta svar (19,05%). Mestadels
bra, 17 svar (40,48%). Bristfilligt, fem svar (11,9%). Ddligt, noll svar (0%). Inte varit i kontakt, tolv svar (28,57%).
Fritidssysselsdttningar: Bra, fyra svar 9,52%. Mestadels bra, 20 svar (47,62%). Bristfilligt, Gtta svar (19,05%). Ddligt, tre
svar (7,14%). Inte varit i kontakt, sju svar (16,67%).

1

o

W Bra M Mestadelsbra mBristfalligt B Daligt M Inte varitikontakt
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Om du svarade bristflligt eller daligt [pa fragan om
bemétande], s kan du berdtta mera har om du vill:

De hade stor skillnad pa barnen
och vissa barn fick bete sig som de
ville fér att deras foraldrar hade

hogre status an andra.

Vara stodtraffar och
barnets terapi har
skjutits fram hela tiden.

oc har ifragasatt
5s mycket- detar
vart att fa hjalp- Barnomsorgen och
bli trodd. daghemmet ar en
X katastrof for specielit
NPF-barn.

Vildigt svart att fa
svar angaende
rattigheter gallande
barnets vardnad

Via AHS talterapeuten
fick vi kontakt med
BUF- teamet, men det

tog valdigt lang tid
innan vi kom dit.

Daghemspersonalen hade svart
att hantera hen och det blev
mycket onddigt lidande for

bade barnet och personalen.

Pa forening hade de inte
resurser att handskas
med barnet utan
foralder med.

Till BUP far man

mma alldel &
'_(o B alideles Barnradgivningen
forsent. Det enda % Svu
8 B reagerade inte pa vart
de erbjuder ar s
%R barns svarigheter.
mediciner.

Vi ansokte om assistent

- till dagisets
Juzinu har vi mgzn kO"t:kt smabarnsavdelning, men
med BUP- men'tl igare har blev nekade.

den varit dalig och

skuldbelagt oss foraldrar.

o

Illustration direktcitat fran enkdtundersdkning med vardnadshavare (fraga 16-17)

44



D

OMBUDSMAN

Har du ndgon hélsning till de som bestammer p& Aland?

Ja att de maste se till att alla
enheter med ens barn maste fa ett
battre samarbete mellan varandra.

Att skolan ar skyldig att flja
skollagen. Att det finns pengar till
de resurser som behdvs laggas till

Lyssna till foraldrarna vad
barnens och familjernas
behov ar istallet for att

erbjuda brandslackare

Las ;f:'niss.varet Jag skulle vilja att det fanns er
f —ka’n 5 specialenhet dit barn kunde
oraldragrupp komma for bedomning och

uppfoljning

Att dom som jobbar inom

Ratt hjalp och stod tidigt soc i kommunen behover
forebygger psykisk ohalsa fa veta o forsta mer kring maste fa
senare i tonaren. Att satsa pa 2019 ars bemétande avlastning

barn sparar pengar senare

I lasa pa om NPF samt

Dags att vakna kanske. funktionshinder. AL

Inse att NPF finns pa regering o politiker,
= riktigf. Inse att valdigt halsoministeriet mm &r sa
manga barn och nonchalanta och féljer ej

i 5 d detint
ecHE Ea e L e i Att alla ar lika virda
med autism samt gar sa bra for just nu i vart oo o
resurscenter med sambhiille, faktiskt har en oberoende hur:man aroc
3 serut
kompetent personal NPF diagnos.

Att inte jdmfora som
Ta tagi problemet! Alla har

dighet si friska
inte foraldrar som lagger sig ’;‘a\':n :‘:‘ > ;L“f:re:l:aml;p
sjalva at sidan och lagger ner i
hela sin sjal i barnets skolgang m fun:ti ilier som har .

utan att fa ett penni betalt.

S

familjemedlemmar Lar er om det ni tar
beslut om!
—_/

lllustration direktcitat fran enkdtundersdkning med vardnadshavare (fraga 23)

Fler direktcitat fr&n enkatundersékningen med vdrdnadshavare finns i bilaga
12.
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DEL 4 Analys

11 Slutdiskussion

Slutdiskussionen innefattar svar pa fragestéliningarna, kritisk granskning samt

en slutreflektion.

Svar pa fragestdllningarna

Hur upplever barn med funktionsvariation/ funktionsnedsattning

tillganglighet pa Aland?

De sex barn som deltog i studien upplever att tillgdngligheten pa Aland &r
relativt god. Traningsundervisningen tillgodoser en hégre anpassning efter
elevens behov an de kommunala skolorna. Barnen i de kommunala skolorna
saknar information om hjalpmedel i skolan. Tillgdngligheten pa fritiden &r god
och majoriteten av barnen som deltog i studien har en fritidssysselsattning.
Barnen som deltar i den kommunala undervisningen anser att kompisar
utanfér skolan ar mera tillgangliga an barnen som deltar i

traningsundervisningen.
Hur upplever barnens vardnadshavare tillgangligheten pd Aland?

Tillgangligheten i hemmen varierar kraftigt mellan vardnadshavarna. En del
beskriver en fungerande vardag medan andra beskriver en vardag som ar
fysiskt och psykiskt pafrestande. Majoriteten av vardnadshavarna upplever att
skolan tillgodoser, eller delvis tillgodoser barnens behov. Nara halften av
vardnadshavarna har funderat pa att flytta eller byta skola pa grund av att
skolan inte har tillgodosett barnens behov. Den mest férekommande orsaken
till att man dvervagt att byta skola var brist pa kunskap och férstaelse bland
personalen. Personalen pa Traéningsundervisningen och De Utvecklingsstérdas
Val anses ha god kunskap om barn med funktionsvariationer/
funktionsnedséattning. Vardnadshavarna upplever tillgangligheten pa fritiden
varierande. En del anser att barnen har en fritidssysselsattning och att

personalen besitter god kunskap medan en del upplever det motsatta.
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Tillgdngligheten pd information anses vara lag bland vardnadshavarna.
Vardnadshavarna énskar ett servicecenter dar all information ar samlad,
eftersom de upplever det mycket tidskravande att aka mellan instanser samt
att ta reda pa barnens rittigheter. Vardnadshavarna saknar ett foraldrastdd i
samband med att deras valmaende paverkas av barnets funktionsvariation/
funktionsnedsattning. Onskan om en specialskola framkom bland
vardnadshavarna. Specialskolans syfte skulle enligt vardnadshavarna vara att
tillgodose undervisning for de barn som inte ar i behov av
traningsundervisning, men upplever den kommunala skolans utmaningar fér

stora.

Hur upplever barn med funktionsvariation/ funktionsnedsattning

bemoétande pa Aland?

Bemé&tandet pa fritiden anses gott bland barnen. Bemétande i skolan anses
varierande. Barnen upplever en storre forstaelse bland personalen pa
traningsundervisningen an i de kommunala skolorna. Barnen i de kommunala
skolorna énskar att personalen skulle lyssna och visa mera hansyn angdende
deras funktionsvariation/ funktionsnedsattning, samtidigt upplever barnen att
lararna ger dem gott bemoétande. Klasskompisarnas bemoétande varierar enligt
barnen och upplevelsen av att vara annorlunda framkommer bland barnen.
Samtliga barn har kompisar i skolan och upplever att de har ndgon att prata

med.
Hur upplever barnens vardnadshavare bemétande pa Aland?

Né&ra halften av vardnadshavarna upplever att barnen blir bra bemétta av sina
ldrare. Daremot har ett daligt bemétande av skola och daghem varit en
forekommande anledning till missnéje. Personalen vid traningsundervisningen
far generellt ett battre betyg vad géller bemdétande &n de kommunala
skolorna. Det bristande bemétandet pa daghemmet bestar mest av
personalens bemdétande men dven bemdétandet av andra foraldrar. Bemétande
under fritiden anses mestadels bra men upplevda brister i kunskap hos
fritidsledarna framkommer i studien. Vardnadshavarna upplever att
personalen inom kommunens/ stadens socialvard har gett ett varierande

bemé&tande. Vardnadshavarna som upplever brister vid socialvarden upplever
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att personalen saknar samarbetsférmaga. Vardnadshavarna upplever att Barn-
och ungdomspsykiatrin generellt gett ett gott bemdtande, men aven ett visst
missndje framkommer. Vardnadshavarna upplever ett gott bemétande vid

barnavdelningen vid AHS sjukhus och De Utvecklingsstérdas Val.

Kritisk granskning

Reliabilitet definieras som studiens tillforlitlighet och kan matas genom att
jamféra om studiens resultat &r paverkat av tidpunkt och utférare.
Tillforlitligheten beaktar om informanternas svar har paverkats av personen
som intervjuar eller av tidpunkten intervjun utférdes. (Kvale & Brinkmann,
2017, ss. 295-296) (Holme & Solvang, 2012, s. 163)

Validitet definieras som studiens trovardighet. Trovardighet mats genom att
undersdka om studien undersdker det den ar avsedd att gora, utger resultatet
svar pa studiens syfte och fragestallningar. Den insamlande datan méts
genom att undersdka om informanternas svar har pdverkats av yttre faktorer
som minne och medvetenhet. (Kvale & Brinkmann, 2017, ss. 296-298)
(Holme & Solvang, 2012, s. 163)

Studiens reliabilitet kan & ena sidan anses ha stérkts eftersom samma person
har utfért bade den kvalitativa och den kvantitativa delen. Studiens reliabilitet
kan @ andra sidan anses ha paverkats negativt eftersom den genomférdes
under sommaren vilket generellt anses vara en period da@ manniskor &r mera
svartillgéngliga. Valet att anvanda bade enkéat och intervjuer var ett satt att
hoja reliabiliteten da flera upplevelser kunde samlas in inom projektets

tidsram.

Studiens validitet vad géller barnens synpunkter far anses relativt 1ag da tva
av barnen som deltog som informanter hade relativt &g medvetenhet om sin
funktionsvariation/ funktionsnedsattning samt att endast tre barn besvarade
enkéaten. Dartill bor det beaktas att resultatet pa denna studie endast bestar
av sex barns upplevelser. Av vardnadshavarna sa &r det endast kvinnor som
har deltagit vilket utger att resultatet helt saknar de vardnadshavare som inte
definierar sig som kvinna. Att enkéten varit 6ppen for allménheten paverkar

dven validiteten da det inte gar att garantera att de som besvarat enkéten
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tillhor malgruppen. Utdver detta bor faktum att Aland &r ett litet samhalle
beaktas d& det kan paverka viljan att delta i studien da igenk&nningsfaktorn &r
hogre i ett mindre samhélle och malgruppen anses sarbar. Férutom detta har
studien inte anpassats till alla funktionsvariationer/ funktionsnedsattningar
vilket har gjort att en del har fallit utanfér studien. Enkaten kravde
|asférstaelse av barnen och fér att kunna delta i intervjuerna krévdes en

talférmaga.

Slutreflektion

Under utférandet av studien framkom flera reflektioner. Malet med studien var
att hora barnens och vardnadshavarnas upplevelser. Resultatet visar att
datainsamlingen inte var tillrdcklig for att nd barn med funktionsvariationer/
funktionsnedsattning pa Aland. Tidpunkten kan vara en faktor, att enkaten
inte var tillrackligt anpassad en annan. Att barnen inte ville delta ar en tredje,
detta framkom framst i den kvalitativa datainsamlingen dd vardnadshavarna
var intresserade av att delta i intervjun men barnen inte var intresserade.
Vardnadshavarna beskrev att deras barn inte vill tala som sin
funktionsvariation/ funktionsnedsattning. Dessa tre aspekter kan vara orsaken
till det I3ga svarsantalet i barnens enkatundersékning. Dock bor det
understrykas att det ar betydelsefullt att de barn som har deltagit i studien

har framfért och valt att dela sina upplevelser och vardag.

Vardnadshavarna har visat ett stort intresse till studien och deras atergivande
av sina upplevelser &r enormt belysande. Flera vardnadshavare har uttryckt
en vardag som ar tungt belastad. Att detta framkommer ar otroligt viktigt.
Traningsundervisningens och De Utvecklingsstérdas Vals goda arbetet bor

aven uppmarksammas.

Att vdrdnadshavarna endast bestar av kvinnor, sammanlagt 45 kvinnor men
ingen man &r nagot som féranleder reflektion. Vad beror detta pa? Studien har
marknadsférts genom lokalmedia vilket &r riktat till samtliga pa Aland darav

borde daven mannen ha varit informerade om studien.

Avslutningsvis aterges har nedan de mest férekommande 6nskningar som

framkom under studien:
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— Barn med funktionsvariationer/ funktionsnedsattning som deltar i den
kommunala undervisningen énskar mera anpassad undervisning samt att
personalen p& skolan lyssnar till deras behov.

- Vardnadshavarna énskar ett resurscenter dér all information ar samlad
samt att personalen som arbetar med deras barn besitter kunskap om
barn med funktionsvariation/ funktionsnedsattning.

- Vardnadshavarna 6nskar att bli hérda samt att de far ett foréldrastod da
barnet har en funktionsvariation/ funktionsnedsattning.

— Slutligen 6nskar de en specialskola pa Aland dar de barn som inte &r i
behov av traningsundervisning men som upplever den kommunala skolan

for belastande.
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Bilaga 1 Informationsbrev intervju (barn)

Ett brev till dig

Att leva och bo p3 Aland
3 juni - 9 augusti 2019

Ar du ett barn i aldern 7-17 &r som lever med en
funktionsvariation/ funktionsnedsattning? En funktionsvariation/
funktionsnedsattning kan wvara allt fran ADHD till att du &r
rullstolsbrukare. Skulle du vilja dela med dig av dina upplevelser?

Vi vill ta reda pd hur det ar att leva och bo pd Aland med en |
funktionsvariation/ funktionsnedsattning. Dina svar kommer

anvindas fér att informera och paverka de som bestdmmer pa
Aland.

Vi fragar dig eftersom det &r du som &r expert pa fragor som
berdr dig.

Det ar helt frivilligt att vara med, det betyder att du inte
behéver vara med om du inte vill det.

Fragorna &r stallda sa att ingen vet att det &r du som har svarat
och nar studien &r klar kommer svaren pa fragorna att férstéras.

Om du inte vill att vi anvdnder dina svar har du tid pad dig att
andra dig fram till 5.8.2019.

Tack sa mycket fér att du vill vara med.

Har du nagra fragor kan du ta kontakt med mig, Malin.

Med vanliga halsningar
Malin Klingberg
Telefon: 04573550005

E-post: malin.klingberg@ombudsman.ax



Bilaga 2 Informationsbrev intervju (vardnadshavare)

Alands
Ombudsmanna

OMBUDSMAN Myndighet

Upplevelser av tillginglighet & bemé&tande p3 Aland

Informationsbrev till vardnadshavare
3 juni —9 augusti 2019

Det hir &r ett brev till dig som ar vardnadshavare till ett eller flera barn med funkticnsvariation/
funktionsnedsdttning i aldern 7—17 ar. Vill du dela med dig av er upplevelse? Da &r detta ett ypperligt
tillfille. Under sommaren gér jag en undersékning pa uppdrag av Alands ombudsmannamyndighst
gillande er upplevelse av tillgdngligheten pa Aland.

Funktionsnedsdttning definieras enligt FN:s konvention om rattigheter bland personer med
funktionsnedsdttning “Personer med funktionsnedsdtining innefattar blo. personer med varaktigo
fvsiska, psykiska, intellektuella eller sensoriska funktionsnedsdttningar, vilka i samspel med olika
hinder kan motverka deras fulla och verkliga deltagande i samhdllet pa lika villker som andra.”

Studien publiceras under hasten 2019 och presenteras for allmanheten.
Syfte

Syfte med denna intervju @r att undersoka hur barn med funktionsvariation,/ funktionsnedsattning och
deras vardnadshavare upplever tilleanglighet och bematande pa Aland.

Malgrupp
Barn i aldern 7-17 ar med funktionsvariation/ funktionsnedsattning som 3r bosatta pa Aland.

Vardnadshavare till barn aldern 0—17 &r med funktionsvariation/ funktionsnedséttning som dr bosatta
pa Aland.

Utfdrande

Denna intervju kommer att kombineras med enkater. Resultatet analyseras och sammanstalls till en
rapport som Alands ombudsmannamyndighet kemmer anvanda i sitt informations- och
paverkansarbete gentemot allminhet och beslutsfattare. Studien dger rum 3.6- 9.8.2019. Jlag som
utfir studien @r hégskolepraktikant Malin Klingberg fran Yrkeshogskolan Novia, Socionom YH.
Handledare &r Johanna Fogelstrom-Duns bam- och diskrimineringsombudsman samt Benjamin
Sidorov patient- och klientombudman.

Intervjuerna kommer behandlas konfidentiellt, det vill s3ga att ni kommer besvara intervjun anonymt,
intervjun bandas in och transkriberas. Materialet som anvéndas i studien kemmer sparas i en last mapp
som endast jag och mina handledare har atkomst till. Efter avslutad studie kommer mappens innehall
raderas men en sammanstillning kommer bevaras hes Alands ombudsmannamyndighet.

Rattslig grund

Alands ombudsmannamyndighet har som uppegift enligt lag (LL 2014:33 3-6 §§) att bl a genomfiara
oberoende understkningar och for att kunna gora det behdver vi behandla personuppgifter.

Dataskyddsombud



Alands ombudsmannamyndighet &r personuppgiftsansvarig for behandlingen av personuppgifter
enligt ovan.

Alands ombudsmannamyndighet kiper tjdnsten som dataskyddsombud fran Ada.
Kontakta dataskyddsombudet pa ADA: doo@ada ax tel +358 18 12 900
Datainspektionen

Dotainspektionen dr ansvarig fir ot dvervaka tilldmpningen av dotaskyddsfdrordningen.

Om du anser att Alands ombudsmannamyndighet har behandlat dina personuppgifter pa ett satt
som strider mot dataskyddsfarordningen har du ratt att ldmna in ett klagomal till Datainspektionen

Kontaktuppgifter hittar du via deras hemsida, www.di.ax

Praktiskt

Deltagandet &r frivilligt och det &r majligt att avbryta intervjun under utfarandet. Ni har pa er fram till
5.8, 2019 att angra ert deltagandes.

lag tackar for er medverkan och tar garna emot frégor och funderingar.

med vanliga halsningar
Malin Klingberg
Telefon: 04573550005

E-post: Malin Klingberg@ombudsman.ax



Bilaga 3 Informationsbrev enkat (barn)

Alands
Ombudsmanna

OMBUDSMAN Myndighet

Ett brev till dig

Att leva och bo pa Aland
3 juni - 9 augusti 2019
Ar du ett barn i &ldern 13-17 &r som lever med en
funktionsvariation/ funktionsnedséttning? Det kan vara allt fran
ADHD till att du &r rullstolsbrukare. Skulle du vilja dela med dig
av dina upplevelser?

Da kan du besvara féljande fragor i var enkdt. Om fragorna
verkar svara kan du frdga nagon om hjélp, men det &r viktigt att
det &r dina svar. Fram till séndag 14 juli kan du svara pa
fragorna.

Vi vill ta reda pa hur det &r att leva och bo pd Aland med en
funktionsvariation/ nedséattning. Vi fragar dig eftersom det &r du
som &r expert pa fragor som berér dig. Dina svar kommer
anvéandas fér att informera och paverka de som bestdmmer pa
Aland.

Det ar helt frivilligt att vara med, det betyder att du inte
behover vara med om du inte vill det.

Fragorna &r stéllda sa att ingen vet att det &r du som har svarat
och né&r studien &r klar kommer svaren pa fragorna att férstéras.

Fragorna/ enkéaten hittar du héar:
https://link.webropolsurveys.com/5/11B5AA96D5EQ00F91

Om du vill veta mera finns det ett brev till du kan lasa.

Tack sa mycket fér att du vill vara med.

Har du nagra fragor kan du ta kontakt med mig, Malin.

Med vanliga halsningar

Malin Klingberg

Telefon: 04573550005

E-post: malin.klingberg@ombudsman.ax




Bilaga 4 Informationsbrev enkét (vardnadshavare)

Alands
Ombudsmanna

OMBUDSMARN Myndighet

Upplevelser av tillgsnglighet & bemétande pa Aland

Informationsbrev till vardnadshavare
3 juni —9 augusti 2019

Det hir dr ett brev till dig som ar vardnadshavare till et eller flera barn med funktionsvariation/
funktionsnedsdttning i aldern 0—-17 ar. Vill du dela med dig av er upplevelse? D4 dr detta ett ypperligt
tillfdlle. Under sommaren gér jag en undersékning pad uppdrag av Alands ombudsmannamyndighet
gidllande er upplevelse av tillgdngligheten pa Aland.

Funktionsnedsdttning definieras enligt FN:s konvention om rdttigheter bland personer med
funktionsnedsdttning “Personer med funktionsnedsdttning innefattar bl.a. personer med varaktigo
fysiska, psykiska, intellektuella eller sensoriska funktionsnedsdttningar, vilka i samspel med ofika
hinder kan motverka deras fulla och verkliga deftagande i samhdllet pd lika villkor som andra.”

Studien publiceras under hdsten 2019 och presenteras fér allmanheten.
Syfte

Syfte med denna enkat &r att underséka hur barn med funktionsvariation/ funktionsnedsattning och
deras vardnadshavare upplever tillganglighet och bemétande pa Aland.

Malgrupp
Barn i aldern 13—17 ar med funktionsvariation/ funktionsnedsattning som ar bosatta pa Aland.

Vardnadshavare till barn aldern 0—17 ar med funktionsvariation/ funktionsnedsatitning som ar bosatta
pa Aland.

Utfdrande

Denna enkdt kommer att kombineras med sex intervjuer. Resultatet analyseras och sammanstalls till
en rappert som Alands ombudsmannamyndighet kommer amvdnda i sitt informations- och
paverkansarbete gentemot allmanhet och beslutsfattare. Studien dger rum 3.6- 9.8.2019. lag som
utfr studien dr hogskolepraktikant Malin Klingberg fran Yrkeshogskolan Novia, Socionom YH.
Handledare dr Johanna Fogelstrom-Duns barn- och diskrimineringsombudsman samt Benjamin
Sidorov patient- och klientombudman.

Enkdterna kommer behandlas konfidentiellt, det vill sdga att ni kommer besvara enkdten anonymt.
Enkdterna kommer att utféras elektroniskt pa webropol.se dar insamlad data sparas i 12 manader.
Materialet som anvandas i studien kommer sparas i en last mapp som endast jag och mina handledare
har atkomst till. Efter avslutad studie kommer mappens innehall raderas men en sammanstillning
kommer bevaras hos Alands ombudmannamyndighet.

Rattslig grund

Alands ombudsmannamyndighet har som uppgift enligt lag (LL 2014:33 3-6 §8) att bl a genomfara
aberoende undersdkningar och fér att kunna gora det behdwver vi behandla personuppgifter.

Dataskyddsombud



Alands ombudsmannamyndighet dr personuppgiftsansvarig far behandlingen av personuppgifter
enligt ovan.

Alands embudsmannamyndighet kdper tjdnsten som dataskyddsembud fran Ada.
Kontakta dataskyddsombudet pa ADA: doo@ada ax tel +358 18 12 900
Datainspektionen

Datainspektionen dr ansvarig fir att dvervaka tilldmpningen av dataskyddsfarordningen.

Om du anser att Alands embudsmannamyndighet har behandlat dina personuppgifter pa ett satt
som strider mot dataskyddsfGrordningen har du ratt att limna in ett klagomal till Datainspektionen

Kontaktuppgifter hittar du via deras hemsida, www.di.ax
Praktiskt

Deltagandet dr frivilligt och det &r majligt att avbryta enkdten under utfarandet om man énskar. En
inskickad enkét gar inte att ta tillbaka. Fyll i enkéten en gang per barn. Uppmuntra girna ert/era barn
att utféra enkidten samt sprid informationen vidare far att fa flera rister hisrda. (se separat brev riktat
till barnen)

lag tackar for er medverkan och jag tar garna emot frégor och funderingar.

Med vanliga halsningar
Malin Klingberg
Telefon: 04573550005

E-post: Malin.Klingberg@ombudsman.ax



Bilaga 5 Intervjuavtal barn

Alands
Ombudsmanna

OMBUDSMAN | Myndighet

Intervjuavtal

« Jag har last igenom informationsbrevet och vill delta i studien. [_]

+ Jag godkdnner att mina svar spelas in fir att sedan renskrivas och
bevaras tills studien &r avslutad. [_]

» Jag godkanner att mina svar anvands i studien_[_]
« Jag godkanner att mina citat far anvandas i studien. [_|
* Jag ar medveten om att jag kan dndra mig fram till 5.8.2019.[_]

« Jag onskar fa lasa studien innan publicering. [ ]

Dagens datum:

Underskrift: Namnfortydligande:
vardnadshavares underskrift: Namnfortydligande:
Malin Klingberg:




Bilaga 6 Intervjuavtal vardnadshavare

Alands
Ombudsmanna
Myndighet

OMBUDSMAN

Intervjuavtal

» Jag har last igenom informationsbrevet och vill delta i studien. [_]

+ Jag godkanner att mina svar spelas in for att sedan renskrivas och
bevaras tills studien &r avslutad. [ |

+ Jag godkanner att mina svar anvands i studien. [ ]
« Jag godkanner att mina citat far anvandas i studien. [_]
« Jag ar medveten om att jag kan andra mig fram till 5.8.2019. [_]

¢ Jag onskar fa lasa studien innan publicering. ]

Dagens datum:

Undersknft: Mamnfartydligande:

Malin Klingberg:




Bilaga 7 Blankett for inledning intervju (barn)

Vem ar du?

- JOIGIDIDL ~~

Fodelsedag: ..ocoovviii e
FOAISEAI: ..o,
Familj: oo e
Intressen: ...
Favoritmat: ...
Favoritfilm: ...,
Favoritskoldmne: ...
Dromjobb: ..
Vad gor dig riktigt



Bilaga 8 Intervjuguide barn

Intervjuguide Barn
Nu kommer jag stélla lite frégor om din familj och din vardag hemma

Beratta om din familj, vilka ar ni i familjen?
Vad tycker du ar bra med din familj?

Finns det ndgonting som fungerar mindre bra?
Vad brukar du och din familj gora tillsammans?

Finns det ndgonting du dnskar att ni gjorde oftare?

o un bk M=

Beskriv hur en vanlig dag ser ut p& sommarlovet? Berétta fran nar du
vaknar till du gar och lagger dig.

7. Finns det nagonting du skulle vilja géra mera eller mindre av?

8. Vad ar det basta med ditt hem?

9. Finns det ndgonting som &r svarare eller jobbigare att géra hemma?
10.Finns det ndgonting du skulle vilja &ndra p& hemma?

11.Har du nagon du kénner att du kan prata med hemma?

Nu kommer jag stélla frégor om din funktionsvariation/ -nedséattning

12.Kan du beratta om din funktionsvariation

13.Vem berattade for dig om din funktionsvariation?

14. Kommer du ihdg nar de berattade och vad sa de?

15.Vem vet om att du har en funktionsvariation?

16.Hur kommer det sig?

17.Brukar du beratta om din funktionsvariation?

18.Brukar nagon fraga dig om din funktionsvariation?

19.1 s fall, vad brukar du svara?

20.Kénner du att din funktionsvariation paverkar dig pa nagot satt? I sa fall
hur?

21.Vad vet du om din funktionsvariation?

22.Tycker du att du vet tillrackligt?

23.Hur tror du att ditt liv kommer se ut nar du blir aldre? (fritid, familj)
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Nu kommer jag stélla frégor om din skola

24.Hur ser en vanlig dag ut nér du gar i skolan? Beratta fran nar du vaknar
tills du gar och lagger dig.

25.Finns det nagonting under skoldagarna som fungerar extra bra?

26.Finns det nagonting du tycker borde bli battre under skoldagen?

27.Beratta om din skola, vad ar bra med den?

28.Finns det nagonting du tycker skolan borde bli battre pa?

29.Beratta om din klass, hur manga &r ni i klassen?

30.Vad &r bra med din klass?

31.Vad ar mindre bra med din klass?

32.Beratta om dina larare, vad ar dina larare bra pa? Finns det ndgonting du
tycker att lararna borde bli battre pa?

33.Kénner du att lararna lyssnar pa dig?

34.Hur &r du i skolan? Ar du blyg eller pratig? Tycker du skolan &r latt eller
svar? Tycker du skolan &r rolig eller trakig?

35.Vad tycker du &r roligast i skolan? Finns det ndgonting du tycker &r svart?

36.Ar det I4tt att fa hjalp i skolan?

37.Vad brukar du gdra pa rasterna? Har du ndgon du brukar vara med pa
rasterna?

38.Har du nagon du kan prata med i skolan? I s& fall vem?

39.Far du nagon hjélp under skoldagen? (Exempel pa hjélpmedel) I sa fall har
du fatt vara med och bestdmma vilken? Om inte, vem &r det som har
bestamt?

40.Vad vill du jobba med nar du blir stor?

Nu kommer frdgor om din fritid

41.Beratta vad du brukar gora pa din fritid

42.Hur kom det sig att du valde det?

43.Finns det ndgonting annat du skulle vilja géra pa din fritid? I sa fall vad?
Vad tror du att skulle behdvas fér att du skulle fa géra det?

44.Behdver du ndgon hjélp pa fritiden?

45.Hur ar din fritidsledare?

46.Vad ar ledaren bra pa?

47.Finns det ndgonting ledaren borde bli battre pd?

11



48.Brukar du vara med ndgon kompis pa fritiden? I sa fall vill du berétta om
kompisen. Om inte vill du beratta varfor?

49.Har du kompisar online?

Nu kommer jag stélla lite frgor om kénslor
50.Beskriv vad som far dig att bli riktigt glad
51.Beskriv vad som far dig att bli ledsen
52.Beskriv vad som far dig att bli arg
53.Brukar ditt m3ende variera?
54.Finns det nagonting som du kanner dig orolig éver?
55.Brukar du ha svart att somna? I sa fall varfér?
56.Vad brukar du tédnka pa eller géra om du vill bli pa& bra humér?
57.Brukar du prata kanslor med nagon? I sa fall vem? Om inte, vet du vem

du kan kontakta om du skulle vilja prata?

Vuxna

58.Brukar vuxna fraga dig innan de bestammer saker som har med ditt liv att
gora?

59.Finns det ndgon vuxen i din narhet som du tycker gér ett extra bra jobb? I
sa fall vill du beratta mera om varfor?

60.Finns det nagonting vuxna borde bli battre pa?

61.Har du en hélsning till de som bestammer pa Aland?

62.Finns det nagonting annat du skulle vilja beratta om?

12



Bilaga 9 Intervjuguide vardnadshavare

Intervjuguide vardnadshavare
Bakgrund

Vem ar du?
Vill du beskriva din familjesituation?
Kan du beskriva ditt barns funktionsvariation/ -nedsattning?

Nar och hur upptackte du barnets funktionsvariation?

wvi kW bRE

Vilka tankar vacktes hos dig?
6. Beskriv hur det fungerar hemma med barnets funktionsvariation

Tillganglighet

7. Vilka stdd tillampar ditt barn?

8. I vilken utstrackning uppfyller stéden ditt barns behov?

9. I vilken utstrackning har skolan anpassat sig efter ditt barn
funktionsvariation?

10.Vad gér ditt barn pa fritiden? Hur kommer det sig?

11.Vilka former av stdd ar ditt barn i behov av under sin fritid?

12.Finns det ndgon annan situation déar ditt barn ar i behov av séarskilt stod?

13.Har ni ndgonsin funderat pa att byta skola eller flytta?

14.Hur har er ekonomi paverkats av ert barns funktionsvariation?

Hur anser du att ni har blivit bemotta?

15.Hur ni blivit bemétta av: mddraradgivningen, barnradgivningen, daghem,
fritids, bup, sjukvard osv?

16.Hur upplever du att skolan har bemétt er? Hjalpmedel, personal, andra
féraldrar?

17.Hur har kommunen bemétt er? Har ni fatt den hjalp ni har varit i behov
av?

18.Hur har fritidssysselsattningen bemétt er? Har de kunnat anpassa sig?

19.Hur anser du att omgivningen generellt bemoéter er?

20.1 vilken utstrackning anser du att personalen som arbetar med ditt barn
har kunskap om barnets funktionsvariation?

Barnets situation

21.1 vilken utstrackning ar ditt barn medveten om sin funktionsvariation?
22.Hur upplever du att ditt barn blir bemott?

23.Hur upplever du ditt barns trivsel i skolan?

13



24.Hur upplever ditt barns maende generellt?

25.Upplever du att ditt barn saknar nagot eller borde ha lattare tillgang till
nagot?

26.Finns nagonting annat du skulle vilja berétta om er vardag? Utmaningar
eller ndgot som fungerar bra

Fragor till dig

27.Hur har ditt liv paverkats av ditt barns funktionsvariation?

28.Anser du att du har fatt den hjélp och stéd som du har varit i behov av?
Om inte vad hade du 6nskat mera hjalp och stéd med?

29.Hur ser ert dvriga natverk ut?

30.Vet du hur ni ska fa den hjalp ni har ratt till?

31.Avslutningsvis, har du ndgon hélsning till de som bestammer pa Aland?

14



Bilaga 10 Enkat barn

Alands
Ombudsmanna
Myndighet

OMBUDSMAN

Dina upplevelser av att leva och bo pa Aland

Dina svar ar helt anonyma, ingen kommer veta vad just du har svarat.

1. Jag har ldst igenom medfdljande brev och vill vara med i studien
Oia
O Nej

2. Jag &r 13-17 ar

Oa

(O Annan 3lder, vilken?

3. Jag ar
O Flicka
O Pojke
(O Annat

15



4. Jag bor i

() Brands
_J) Eckerd
) Finstrom
Fagio
() Gata
() Hammariand
(0 Jomala
) Kumiinge
Kokar
) Lemiand

) Lumpariand

Mariehamn

) Saltvik
) Sottunga
) Sund
O virso

) Vet inte

() Vill inte s3ga

5. Fyll i vad som passar in pa dig

Latt Ganska latt Ganska svart Svart
Att somna ar
Att koncentrera sig ar
Att kI3 pd sig &r
Att rora sig ar

elielieliells

Att tvatta sig ar
Att komma ihdg saker & ()

slielislisiiclielle
OQ|000[0(0
010|000 |0|0

Att f8 nya kompisar &r ()

Latt Ganska latt Ganska svart Svért

Att sitta still ar O O O O
Att hora ar O O @ O
Att se &r O O O O
Att prata &r O O O O

6. Finns det ndgot annat som du tycker &r latt eller svart?
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7. Vad passar in pd gig?
() 3¢ hecmundervsas
) sag glie 03 tammguundmrvarungen
O g e wecialundervisning
O Jog giir i stor dess

& Vad passar in ph dig?

L Gaesis B Gaswis avlet Selet
At s O O O O
At rins e O O o) O
Aat shcvee & O O 8 O
Ucor C O O O
At korcestrecs 3G b (0] O O O
As1 somma Bl saker & @) O O 9]

LIt Gamshs Wer Ganshs swirt Sulbnt
At (b2 sig my saker B O O O O
Gymnastik 3 O O Q o
ALY 182 S | shalan b O O O O
gy it SI | &5 mnater ¥ O O O O
2z tita ol algot 2z gtea pll esema ¢ (O 9 O O
Lot Ganska Wt Ganska svirt Syln
Att ors mg nya saker &r o O O O
Gymnastik d¢ O O O O
Art rora sig | skolan & @) O O O
ALt witta st | 4% minuter A @) O O O
Art neta o8 nlgot att gora ph rastemane O O @) O

9. Om du svarade svirt eller svint s4 kan du berktta
¢ < iy ganska phtrdga 8, mera

10. Vad passar in ph dig?

Lararna pd skolan behandiar mig bra

Jag trivs | skolan

Ming Masshompisar &7 snails mot mig
Ovrig personal ph skolan behandlar mug bra
Jag vigar be om njaip | skolan

Jag har kompisar | skotan

Jog har nbgon att prate med

0000000
ocoooocoo#f
0000000 ¢§
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11. Om du svarade nej eller delvis pa friga 10, s& kan du ber&dtta mera om
det hdar om du vill.

12. Vad passar in pa dig?

Ja Delvis Nej
Jag har en fritidsysselsattning O
Ledaren p& min fritid forstar mig O
Jag kénner att jag fir vara med pé fritiden ()
Vuxna brukar friga mig vad jag vill géra ()

Jag har kompisar utanfér skolan O

OO0O0O00O0
OO0O000O0

Jag har kompisar online O

13. Om du svarade nej eller delvis pa frdga 12, sa kan du berétta mera héar
om du vill.

14. Jag har fatt tillrdckligt med information av vuxna om
Ja Nej Skulle vilja veta mera
Vad jag kan fa hjélp med hemma () (O O
Vad jag kan fa hjélp med iskolan () (O O
Vad jag kan fa hjalp med pa fritiden () () O
Vad jag kan gora pa fritiden O
®

O O
Min héalso- och sjukvard O O
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15. Anser du att du fir vara med och bestamma

Ja Delvis Nej

I skolan 2 @ @
Hemma (t.exboende) (O O O
P4 fritiden O O O
Med kompisarna O e @

Ja Delvis Nej

Med familjen O 6 ®

Med folk i din omgivning ) O O

16. Om du svarade nej eller delvis pa fradga 15, s kan du berédtta mera héar
om du vill.

17. Vad passar in pa dig?
Varje dag En gdng i veckan En gdng i m8naden Aldrig

Jag kanner mig glad

Jag kanner oro

Jag kanner lycka

Jag kdanner mig arg

Jag kanner mig stressad

Jag kanner mig omtyckt

Jag kanner mig utanfor

Jag kanner mig stark

Jag kanner mig ledsen

Jag k@dnner mig annorlunda

Jag kanner mig kar

O 0000|0100 |0|010[|0
O00|Q|0|0|00I00|Q|0
slislieliolislielielieli®oiolie]lie)
000000000000

Jag kanner mig modig
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18. Vill du berdtta om varfér du kdnner ndgon av kidnslorna i frdga 16, eller
kanske vi har glomt en viktig kdnsla. Har kan du berdtta om du vill.

19. Ar det ndgot du tycker att vuxna borde bli bittre pa? I skolan, pé fritiden,
hemma, inom hélso- och sjukvarden eller i din omgivning?

20. Har du nagon hélsning till de som bestimmer pa Aland?

21. Hér far du skriva vad du vill, kanske du vill berétta ndgonting som vi har
glémt att fraga.
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Bilaga 11 Enkat vardnadshavare

Alands

Ombudsmanna
Myndighet

OMBUDSMAN

Upplevelser av tillgdnglighet och bemétande pa Aland

1. Jag har ldst igenom medféljande brev och vill delta i studien

Oia
O Nej

Bakgrund

2. Jag ar
() v&rdnadshavare

O Annat, vad?

3. Kén
(O Kvinna

(O Man

(O Annat
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4. Hur gammalt &r ditt barn?

() 0-6&r
O7-123r
O 13-17 3r

() Annan 8ider, vilken?

5. Var bor ditt barn? ( i vilken kommun &r ditt barn skrivet)
() Brinds
() Eckerd
() Finstrém
() Foqld
() Geta
(O Hammarland
() Jomala
() Kumlinge
O Kékar
() Lemland
() Lumparland
(O) Mariehamn
() saltvik
(O Sottunga
O sund
O Vardo
O vill inte saga
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6. Beskriv ditt barns funktionsvariation/ funktionsnedsdttning. ( Lever barnet
med en diagnos eller kanske tecken pa en diagnos osv.)

7. Ar ditt barn i behov av stéd hemma? Vill du i s fall beritta vilken typ av
stad.

Tillganglighet pa skola och daghem

8. Vad passar in pa ditt barn?
O Daghem

() skola

O Annat, vad?

9. Vad behdver ditt barn hjdlp med pad daghemmet?

Ja Delvis Nej

P3kladning O O O
Att &ta O O 0O
Med de andra barnen () () ()
I leken O O 0O
Att pyssla O O 0O
Att vila O O O
Réra sig O O 0O
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10. Vad behdver ditt barn hjdlp med i skolan?
Ja Delvis Nej
Barnet hemundervisas O O O

Ja Delvis Nej
Att lasa

Att rékna

Att skriva

Att pyssla

Under rasterna

Maten (hamta mat, dta)

Med social interaktion (klasskampisar, andra barn p3 skolan)
Minnet (komma ihg saker)

Att se och héra

Léxlasning

Koncentration (paus, avskarmning, vila)

OHONONCGHOHOHONOHOHONONE
OCOO0OO0OO0OO0OOOO0O00OO0
OHONONCHOHONONOHOHONONE

11. Finns det ndgot annat ditt barn behtver extra hjdlp med i skolan eller pa
daghemmet?

12. Vilka stédformer tillampar ditt barn?
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13. Anser du att ditt barn far den hjdlp barnet &r i behov av?
Ja Delvis Nej

Iskolan O O O
Hemma O O O

Ja Delvis Nej

P fritidken O O O

14. Har ni funderat pa att flytta eller byta skola/ daghem?

O Ja, varfor?

O Nej

Bemotande

15. Besvara enligt hur du upplever att ditt barn blir behandlat

Ja Delvis Nej
Lararna pd skolan behandlar barnet bra @)
Klasskompisarna ar snalla O
Personalen pd skolan férstar O
Barnet har kompisar i skolan O

Barnet far anpassning i skolan ( tex muntliga prov, ljudbdcker osv) O

Vuxna pd skolan brukar frdga vad barnet tycker O

elieliel{eolieliele
0000000

Barnet har kompisar utanfér skolan O
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16. Hur anser du att ni har blivit bemdtta av

BUP { barn- och
ungdomspsykiatrin)

Mestadels Inte varit i

Bra bra Bristfalligt Daligt kontakt
Skolan O O O O O
Kommunens socialvird O O O O O
Héalso- och sjukvard ) O ) ) )
Barnomsorgen O O O O O
Daghemmet O O O O O

O O O O O

O O O O O

Féreningar

Mestadels Inte varit i
Bra bra Bristfalligt Daligt kontakt
Fritidsysselsittningar O O O O O
O O O O O

17. Om du svarade bristfdlligt eller daligt pa fradga 16, sd kan du berdtta mer
har om du vill.

18. Anser du att Eersanalen som arbetar med ditt barn har tillrdckligt med
kunskap om ditt barns funktinsvariation/ funktionsnedsattning?
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19. Hur har ditt liv paverkats av ditt barns funktionsvariation/
funktionsnedsdttning?

20. Vill du berdtta nagot mer om er vardag hemma, i skolan/daghem eller pa
fritiden s& kan du géra det hir.

21. Anser du att du har fatt det stéd och raddgivning som du har varit i behov

av? Om inte, vad hade du énskat mera hjdlp med?

22, Vet du hur ni ska fa den hjdlp ni har ratt till?
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23. Har du négon hilsning till de som bestimmer pé Aland?

24. Ovriga kommentarer. Har har du méjlighet att formulera dig fritt om vad
du wvill.
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Bilaga 12 Citat frén enkat (vardnadshavare)

Vilka stdd tilldampar ditt barn?

Vi dvar att vaga
och kampar pa

farre i antal

Bildstad, tecken
som stéd

Talterapi, motorik
utredning,
psykoterapi

Egen resurslarare
ensam i ett eget
klassrum.

Padda, hérlurar, liten
grupp,
hemundervisning i ett
amne

Specialundervisning,
mindre klass,
assistent

]\ -

Far valdigt lite eller
ingen hjalp och
forstaelse

Illustration direktcitat fran enkdtundersdkning med vardnadshavare (fraga 12)
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Finns det ndgot annat ditt barn beh&ver extra hjilp med i
skolan eller pa daghemmet?

et e
Egen skoltaxi en tid pga Socialt samspel ar ju en
Alla nya han inte fixar skolbuss pa sak som det skulle
situa-timer morgonen
ger angest

Spedalanpassad
behova tranas mera i stol,
Kolhydrat rakning och skolan eftersom det ar tangentbord att
matning och parering av Inte i dagsiaget dar dom ar mest skriva pa
blodsockret om vi hittar
passande
stodperson.

Slutfora uppgifter,
glommer bort sig,
Att kunna Hen behover fa glommer efter sig
jobbaien hora texterna grejer
liten grupp

Motivationen
behover stodas

Skulle behova
stod och hjalp
med diabetes

Behover hjalp att Behover mycket
tolka information pausaktiviteter och
rorelsepauser

‘*\ =
=N N 255 Behover viss
Af‘,:a Strukt‘urer;um Y Hen ar kortare hjalp med
SERCI- | dagar, tendens till toalettbesok och

hemmasittare pakiadning

Battre

\/ fungerar /\\

Alit inom sodait —

= kommunikation till
samspel, social hemmet specielit i ==
R Att hitta ratt i hégst;:t = %
kommunikation 3 skola.n, - Nagon som éx
langre tid an for G
narvarande och kan
andra 5 st
Minnas uppgifter vagleda i sociala
< barnet ska gora och ta | situationer

Att Fa lugn och ro.

hem papper
En on —
trygg pers \ =i — Att kommunicera
hen kan fraga om med de andra

barmen sa att de
forstar hen

Kan inte vara pa
Struktur, vagiedning, aktiviteter som

nagon som studerar meq anordnas for
S . bamet hela tiden.
Paminnas att ga \ ! normen
pa toaletten, att e g
tvatta handerna SR /qf Egen assistent for konstant
Att uppleva Tidsuppfattning - | passning ach hjalp att stanna

trygghet = kvar och fokusera

Behover assistentide

mesta for att fa saker
Att inte behova begara hjalpen e

gjorda
eftersom barnet inte har

-\/_ e formagan att forsta alla ganger

hen behover hialpen

Illustration direktcitat fran enkdtundersdkning med vardnadshavare (fraga 11)

30



Vill du berétta nagot mer om er vardag hemma, i
skolan/daghem eller p3 fritiden sa kan du géra det hér.

-

e ~

Vi kan inte planera nagot- vi \
vet inte hur barnets dagsform

ar- hela familjen blir paverkad /
p' Idag mar varth
riktigt bra och hen

Varje dag ar jag
gratfardig- hen ar valdigt
ensam

Vi hade storts problem i
skolan. De tog all kraft
och allt for att hen skulle
orka

klarar sig bra!

Hen ar hogt alskad Kampen o att
inte bli trodd

Handla ar valdigt jobbigt
da det slutari
panikangest 9/10

Vi ar tva vuxna som tur ar ganger. Ater valdigt
N&r diagnosen var ny fick eftersom det ar omsorg dygnet selektivt och enformigt
hen inte komma till dagis runt som gallet. Vi haren
innan det fanns en assistent enormt lang kamp for att fa

pa plats och det var vi den hjalp som behovts under
foraldrar tvungna att slass / - dagis och skola Farliga situationer har

for med kommunen. ibland uppstatt da barnet
Var vardag funkar tack
\ — vare den mobila

blir utatagerande vid ilska
telefonens larmsystem da

£ g

och t ex dragit i
handbromsen under
barnet ar ensamt hemma Kontokien med bilfard

Vi har beslutat att
prioritera bort saker
som oroar barnet
eftersom hen mar battre

bade skolan och

andra instanser har
blivit battre Jag hade velat att

daghemmet hade tagit
da och hela familjen far Blir kontaktad av barnet vara tankar och oror kring
det lugnare fran uppstigning tills jag barnet pa allvar och inte
kommer hem fran Laxor ar ett skylla pa att det hor till
jobbet. Barnet far helvete aldern eller konet.
angest om hen ej far

. kontakt och stod direkt
Jag tycker att vi har det bra.

Livet fungerar och barnet ar
accepterat och kand i
kommunen, sa det ar inget

konstigt
\

\ o

Vardagen ar en evig

Idag fungerar det battre kamp, skolan ar ett krig

men barnets social utan slut, fritiden ar for
\ natverk ar litet fritt och angestfyllt

il

—

[llustration direktcitat fran enkdtundersékning med vardnadshavare (fraga 20)

31



Anser du att du har fatt det stéd och radgivning som du har
varit i behov av? Om inte, vad hade du énskat mera hjédlp
med?

Jag behover mera konkreta
saker- flera hander, avlastning, Nej, mera fordldrastod och
inte en massa kloka ord. f uppfoljningar av bup.
\ Socialen skulle ocksa

behova involveras i
natverket.

Barn med las och
skrivsvarigheter behover Socialkansliets bemotande
stod redan fran borjan har stundtals varit under all —_—
av skolgangen. kritik, likas3 lagstadiets.

Jag skulle vilja ha en Bade och. Hade énskat
personlig koordinator mer forstaelse och

Hade 6nskat mera hjalp, info o _x som kunde skota alla mindre ifragasattande.
Mer personal so

fran borjan nar barnet var litet kontakter.
och allt var nytt. Nu har man
lart sig att ta reda pa mkt sjalv.

ttryckligen berattar vad pr——
man har ratt till och | Nej. Har inte fatt
fyller i ratt papper at komma till bup nar vi

Oss. verkligen behovt det.

Nej. Stodet jag har fatt ar

e e s Jag skulle vilja att barnets

skulle bedomas i helhet
under flera dygn och att

——

Garna stadhjalp och lite

liknande situationer.
x hemassistans, valdigt stort
nagon sedan skulle kunna behov av nieon som skiter

Engag_erad Radgivning och beratta at oss foraldrar alit pappersarbete det
\personal i skolan. / undervisning i hur vi kan hjalpa vart barn i R R

____//\ hemmet. pa basta satt. s

==,

Hjalp att komma i kontakt

med olika stodgrupper, Mer resurser sa

andra foraldrar till barn En enda kontakt som barnen med /

fu indeln i 2 g
med funktionsvariationer. e funktionsnedsat “ Skulle vilja ha hjalp

natet och formediar all tning kan delta i e et s .

nodvandig information fran fritidsaktiviteter o fobarssianies 58
mig till berérda instanser. helsarat rant Gariet

Vi var pa

foraldrastodssamtal pa

BUP, vilket inte gav nagot.
"Fortsatt som ni gor” Var Nar barnet val skulle fa

allt vi fick hora. D?'f jag c'ms:kar aratt komma pa ART s3 hade
— nar barn far en NPF | barnet redan flyttat fran
diagnos sa borde Aland pga ohallbar
familjen fangas upp.

Bup gav bara
diagnosen och
skrev ut medicin.

| det mesta ja, men jag

’ situation.
hade 6nskat nagon form
av samiad information \ -
om ex hur adhd funkar, | borjan ja. Nu har vi inte \/

vad vi har ratt till. fatt nagot pa lange.

e

[llustration direktcitat fran enkdtundersékning med vardnadshavare (fraga 21)
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Vet ni hur ni ska fa den hjélp ni har ratt till?

Nej. Finns ingen som _
Inte alltid. Men informerar pa Aland Jag tror att jag vet de mesta nu

sjukhuskoordinatorn ar duktig pa efter manga ar, men det kommer

att informera om sadant man kan ofta upp nya saker som jag inte
tankas behova. A visste..
Vad spelar det for roll om jag ! Det behover bli mycket
Genom &ppen vet- nar kommunen inte forstar battre hjalp med detta till
dialog dar de sig och bryr sig dem som berors!
lyssnar pa bade mig
som foraldrar och
barnet de galler

Finns ingen hjalp att fa
lag har fatt hora av bekanta, det

i 1a jag vet var jag kan f3 hjalp Nu vet jag efter 2.5 &r hade nog varit bra med mera

: : LGS information kring detia.
3o men £r den och jag vet vad jag har ratt till. e

inte

Man |ar genom misstag

@ och genom anhdriga.
lit far man slass
A\ Men alit far man sla

for tyvarr.

Nej jag vet inte vad man har ratt
Joidag har vi 11%€ :

det!

™

till eller vilken hjalp man kan fa.

Nu vet jag mer an vad jag Efter egna forskningar, ja.

visste nar hen gick i ‘v’
Iestadiet : Nej. Man skall orka vara
agstadiet- Far oftast veta genom andra tillrackligt stark for att

foraldrar till barn med sarskilda s e s bne

behov eller slumpmassigt rittigheter och for att 2

Det ar nagot vi verkligen har fatt kampa
oss till. Jag blev totalt slut underen Nej, har forsokt med allt hialp.
period och inte ens da ville kommunen/
socialen beratta vad de kunde hjilpa
med utan vi skulle begara hjalp, tyvarr
inte s3 Iatt nar man ar pa botten. Ja. Pga mitt yrke har jag
den kunskapen

Nej inte riktigt!

Nej, ingen ger infor. Finlex har
Vet rattigheter med myndigheter blivit min favoritlitteratur, samt
kan ej hjalpa barnet da grunden egen advokat som hjdlper oss

ar fysisk och psykisk misshandel.

Kanner kanske inte att samhalle!
har hjalpt mig har att hitta hjalp
och info, men manniskor som

Inte alltid. Men jag
har koll pa var och

vem jag kan fraga jag lart kdnna pa vagen har

Den mesta informationen om hjalpt mig

vart vi ska vanda oss har vi fatt ‘
fran folkhalsans
familjeradgivning

Vet att det nu ordnats for nya
diabetesforaldrar

Ingen aning faktiskt

Illustration direktcitat fran enkdtundersdkning med vardnadshavare (fraga 22)
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Ovriga kommentarer. Har har du méjlighet att formulera dig
fritt om vad du vill.

—
Onskar helhetstank, e Soc:alarbe.tam.a vet.l.nte ett
sektorsovergripande A S oion e B us e

drabbade om ett barn har barn med sarskilda behov.
NPF problematik Inte politikerna heller

och att manserallai
familjen

Det finns sa mycket! Vi ar sa
oandligt trotta och ledsna pa hur
bemotandet fran socialkansliet
och kommunen har varit

Varfor finns inga

Ett resurscentrum med i
anpassade lekparker for

samlad kunskap skulle

beha barn/vuxna med

Att alla skulle acceptera varandras Kunskap till folket o snalla
olikheter. P Aland far man inte lov vi maste ha samma
L socialvardslag som i
Finland om man maste lara
sig att foraldrariregel ar
experter pa barnen

Utsatta personer sa som Alla skolor behover granskas i
anhoriga har e] ork att nysta syftet om dom ar npf anpassade,
i byrakrati och géra det ska inte behdva va sa stor i
anmalningar till ombudsman skillnad pa skola som det ar idag. Naivt att hela tiden prata om\
hjalp och barnskydd. Mer
aktiviteter daremot dar barn
Eftersom jag har flera barn med
diagnoser har jag i manga ar sett olika galler NPF. Det finns en

med olika svarigheter ar
bematande mot mig som foralder men ovilja bland befolkningen att
aven mitt barn i olika sammanhang. ta tills sig att NPF faktiskt

involverade och inkluderade/
Det har resulterat i att var familj fatt finns. 2
gora allt for att radda vara barn till att forakivar behbver fa bt v st
e —— ; ) och information, det borde vara
Ersatt avundsjuka med bara ett och samma stille man kan
empati. Man kommer fa hjalp fran, och att masta ta reda
langt med det. pa sjalv ar inte heller nagot man

Avlastning- bra orkar med

fritidsintressenoch _— T
helhetstank. Jittefint att denh

inte tillracklig kunskap ! enkat utférs! Det Onskar man kunnat fa dnnu
om vad som finns att behovs! battre hjalp da barnet var

tillga yngre ex i skolan
’ Tack for att denna utredning h— =

\- gors. Jag hoppas att det kan - e
leda till nagot positivt Skuldbelage aldrig foraldern,
dom gar pa kndna for sina e
— / R Hjalp oss att fa ma bra.
. Tank pa att NPF problematik Allas lika varde!

utan hjalp okar risk for

sjalvmord psykisk ohdlsa och
kriminalitet /

e

Ahs hjalpmedelscentral
fungerar inte som den

bor. For lite personal,

[llustration direktcitat fran enkdtundersékning med vardnadshavare (fraga 24)
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