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Abstrakt

Examensarbetet handlar om foréldrars erfarenheter och upplevelser om hur det &r att ha ett
barn med cerebral pares. Studiens syfte ér att studera fordldrar som har barn med cerebral
pares for att 6ka forstdelsen och fa bittre insikt av deras upplevelser och erfarenheter hur det
4r att leva med ett funktionshindrat barn. Aven om det 4r nigonting som de tycker borde
forbattras 1 samhaillet eller inom vérden. I studien har vi anvént oss av Dorothea Orems
egenvardsteori.

I bakgrunden presenteras olika former av Cerebral Pares, hir anvidnds dven bilder som ska
gora det littare att kiinna igen de olika funktionshindren. I bakgrunden presenteras dven lagar
om stdd som de funktionshindrade &r beréttigade till.

Vid insamlingen av information har vi anvént oss av en kvalitativ intervjustudie. Vi har
intervjuat fyra fordldrar som har barn med Cerebral Pares. Vid analyseringen av data
materialet s& anvidnde vi oss av en kvalitativ innehallsanalys. Dér har vi gjort upp ett
kategorischema som vi utgétt ifrén.

I arbetet presenteras tre olika huvudkategorier, de bestdr av Kédnslor, bemétande samt vilka
formaner som de funktionshindrade har i samhallet.

Den hér studien har 6ppnat upp dgonen for de funktionshindrade och deras familjer i
sambhillet, hur de kdnner och tycker samhillet fungerar. I resultatet berdttas det om olika
kénslor som framkommer under olika skeden i livet. I resultatet framkommer dven hur

fordldrarna upplever olika bemotanden fran vérden, skolor och vardagen.

Sprak: Svenska Nyckelord: Cerebral pares, fordldrar, erfarenheter, funktionshindrad.
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Abstract

This bachelor thesis is about parents’ experiences of having a child with cerebral palsy.
The purpose is to increase knowledge and to have better insight about how parents have it
in the society. Even something that they think should improve in society or in care. In the
bachelor thesis we have used Dorothea Orem’s self-care theory.

The background presents different forms of cerebral palsy, including pictures that makes it
easier to recognize the different disabilities. The background even represents laws that is
about different forms of support that the disability people are entitled to.

When collecting the data, we have interviewed four parents with children with cerebral
palsy. When analyzing the data material, we used us of qualitative content analysis. The data
material was analyzed with categories. In this bachelor thesis there are three different main
categories, they are about feelings, treatment and which forms of support the disabled are
entitled to in society.

This study has opened a new perspective about disability and their families in society, how
they feel and think about how the society can develop. In the results it is talked about
different feelings that come up in different times in life. In the result comes even how parents

experience different treatment from care, school and everyday life.

Language: Swedish Key words: Cerebral palsy, parents, experiences, disability
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1 Inledning

Vi har ténkt skriva om hur funktionshindrade har det i samhéllet och hur anhoriga péverkas
av att leva med en funktionshindrad. Vi har bdda erfarenhet av personer med cerebral pares.
En av oss har jobbat med funktionshindrade i 4 ar som assistent, dven jobbat i special skolor
som personlig assistent till funktionshindrade. Jag har fatt hora mycket nir fordldrarna har
berdttat om deras upplevelser, ldrarnas upplevelser och kunskaper. Samt fatt se hur andra
barn och vuxna beméter funktionshindrade genom upplevelser nér vi varit ut pé stan, skola,

resor och mm.

Foréldrarnas malsdttning &r att de vill att barnet skall ha sd mycket fritid och mdjligheter i

samhillet som alla andra icke funktionshindrade barn. Att ha ett s normalt liv som mgjligt.

Den andra av oss har en funktionshindrad inom familjen, vixt upp vid sidan av och haft
daglig kontakt med. Nir man haft méjligheten av att vixa upp bredvid en funktionshindrad
inom familjen, har man fOrstas fétt se en hel del. Bade bra och daliga saker som vickt stort
intresse av funktionshindrade. Jag har dven fatt hora om nér familjen diskuterat om hur det
ar, allt fran de bra dagarna till de sdmre. Jag har dven haft en kompis som haft en CP skada.
Jag har dven fatt chansen att viixa upp vid sidan av honom, och fatt ta del av hur andra barn

ser pa funktionshindrade personer.

Béda har erfarenheter med funktionshindrade och vill att samhéllet ska f4 mera kunskap och
insikt om deras sjukdom och hur det paverkar anhorigas liv. Efter diskussion mellan oss har
vi kommit fram till att det &r funktionshindrade med cerebral pares som intresserar oss mest,
darfor vill vi gora en studie om anhoriga som har barn med cerebral pares, sd vi och andra

far ta del av deras upplevelser.



2 Bakgrund

Funktionshindret cerebral pares ér kiant for mdnga som CP. Det finns ménga orsaker som
kan leda till att ett barn fods/blir cp skadat och det kan vara olika infektioner, ischemi
(cirkulationsstorning), CNS missbildning fore fodseln, metabolsjukdom, prematuritet,
forlossningstrauma. Postnatala orsaker fore tva ars aldern som kan vara hjértstillestand, vid
medfodda hjértfel som kréver operationer, drunkning, misshandel och skalltrauma. I Finland
brukar man sdga att 2 pd 1000 drabbas av cerebral pares. Cerebral pares definieras som en
“kronisk” men 4ndd inte helt oforédnderlig funktionsnedsittning. Det paverkar ofta olika
kroppsrorelser och kroppshéllning. Man talar ofta om att det uppkommer fran en icke
fortskridande skada i1 hjarnan. Skadan som orsakar cerebral pares dr med andra ord en skada
som uppkommit innan hjérnan blivit fardig utvecklad, vilket sker vid tva till tre ars alder.
Sjdlva skadan i sig fordndras inte, men symtomen och kroppen @ndras i takt med att barnet

véaxer. (Lawrence, Rudolf & Levene, 2005)

Cerebral pares kan delas in i1 flera olika kategorier, vilket leder till lite olika
funktionsnedsattningar. Det dr vanligt med olika muskelspénningar och stelhet, man kan ha
allt frén lindriga symptom till exempel en stel fot som kan vara svér att kontrollera till att
vara helt rullstolsbunden. Det &r dven vanligt att stelheten forvérras vid hogre alder. Dérfor
ar det viktigt med fysioterapi dér de far trdna och stretcha sina leder for att forebygga stelhet
och forstarka musklerna med motion. Det &r &ven viktigt att anhoriga dr med och ser hur det
gér till vid fysioterapi, sa de kan utfora olika stretchningar och 6vningar hemma. (Lawrence,

Rudolf & Levene, 2005)

Det kan vara svart att stélla en diagnos pa ett barn under ett ar, eftersom barn utvecklas
véldigt olika, ibland kan det dven ta flera ar innan man kan stilla en diagnos. Det finns ingen
behandling som botar cerebral pares, men det finns minga olika behandlingar for att mildra
symptomen. Det finns medicinska, kirurgiska, samt olika ldkemedel som ér
krampforebyggande vid epilepsi. Symptomen fordndras med tiden, vilket innebar att ménga
olika behandlingsformer kommer att utféras genom livstiden. (Lawrence, Rudolf & Levene,

2005)

Det dr vildigt vanligt att man har en kombination med andra funktionsnedséttningar vid
cerebral pares. Den vanligaste formen som uppemot hélften lider av dr att de har en storning
1 talformagan och sprak. En annan vanlig kombination &r epilepsi, risken att fi epilepsi om
man har en utvecklingsstord okar drastiskt, 60 ganger hogre risk om man har en svar

utvecklingsstorning och 25 ganger hogre vid lindrig utvecklingsstorning jamfort med
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normalbefolkningen. Aven perceptionsstdrningar kan forekomma, det innebr att personen
kan ha svért att koordinera 6gon och hiinder. Kan dven vara svéart urskilja detaljer. Aven en
tredje del drabbas av kognitiv funktionsnedsittning, vilket innebdr utvecklingsstorning.

(Wahlund, Nilsson & Wallin, 2011), (Asmervik, Ogden & Rygvold, 1999).

2.1 Spastisk Cerebral pares
Cerebral pares delas in i 3 olika former.

Den vanligaste formen av cerebral pares kallas for spastisk cp, ungefér cirka 84% hor till
den hir gruppen. vilket innebdr en forhdjd muskelspénning i1 hela eller delar av kroppen,
dven svart att kontrollera kroppens rorelser. Vid denna typ dr risken hog att skadan utgors 1
forbindelsen mellan motoriska hjdrnbarken och de motoriska framhorncellerna 1
ryggmérgen. Spastisk cp kan indelas i tre undergrupper. (Trillingsgaard, Dalby &
Ostergaard, 1997), (Lawrence, Rudolf & Levene, 2005).

2.2 Hemiplegi

Den forsta av de hédr formerna kallas for hemiplegi, hir dr det den ena kroppshalvan som
paverkas. De barn som har hemiplegi haller oftast armen, handen och benet bojt, foten har
en spetsfotstdllning. For att barnet har en hdg spanning i benens muskler sa gar de pa ta for

att de inte far ner foten pa underlaget. (Wessman, 2003).

Enligt Tavernese et. al. (2017, s.2) ska man anvinda skenor for att forebygga och férhindra
att foten och vristen utvecklas pa ett onormalt sétt under barnets uppvéxt. Samtidigt som de
hir skenorna skyddar och stoder vristen. Skenorna gor det 4ven enklare att ga och forebygger

knédskador. (Tavernese et. al., 2017, 2)

Hemiplegi A Figur 1



2.3 Diplegi

Den andra formen kallas for diplegi, hér paverkas benen mer d4n armarna. Benen och fotterna
ar vridna inat och dessa barn gér med bdjda kndn och hofter. I benen kan det finnas en

spetsfotstdllning som i hemiplegi. (Wessman, 2003).

Enligt Abdou (2017, s.1) sa dr det bra fysioterapeutisk traning att g baklédngens pa en
springmatta for att forbéttra hallningen. Det hir testet utfordes av 2 grupper som hade
cerebral pares med diplegi. Bdda grupperna hade vanlig fysioterapeutisk program forutom
att den ena gruppen hade med bakatgdende tridning i 20 min. Héllningen pa de bada
grupperna testades fore de borjade testet for att se skillnaden efter behandlingen.
Behandlingen var 3 génger i veckan i 6 veckor. Efter provo tiden sd man en betydligt
forbattring 1 héllningen i dem som hade bakétgdende trining. Resultatet i studierna var for
att upplysa om bakattraning och for att fa in dem 1 fysioterapeutisk trdning. Resultatet var att
sdtta in bakdttraning i fysioterapeutiska program forbéttrar hallningen till de som har diplegi.

(Abdou., 2017, 1).

Diplegi s Figur 2
2.4 Tetraplegi

Den tredje formen kallas tetraplegi som dr den svéraste skadan, hir péverkas alla fyra
extremiteter. I alla muskler dr spanningen forhojt, men det kan ocksa vara en tonvéxlande
art, som gor att musklerna kan vara forhojda ena stunden och &ndra sig sedan till att
musklerna blir avslappnade. Barn med tetraplegi har dven nyfoddhetsreflexerna kvar sé de

viljemadssiga rorelserna forhindras. (Wessman, 2003).

Enligt Higglund et. al. (2007, s.1-3) s& ar risken hog for hoftforskjutning vid cerebral pares.
Testet gjordes av 212 barn som de foljt med tills de blev 9-16 ars dlder med olika former av

cerebral pares. De kollade riskerna med rontgenfotografering av hofterna. Den yngsta som



visade risker var endast vid tva ars aldern men kan vara ldgre. Riskerna berodde pa vilken
form av cerebral pares, det kunde variera fran ingen risk till hog risk, de som hade l4gst risk
var ataktisk cerebral pares medan de som hade hogst risk var de som hade spastisk tetraplegi.
Malet med forskningen var att visa hur viktigt rontgenfotografering ir vid tidig alder, for att
forebygga komplikationer i framtiden och for att optimera rontgenfotograferings program

av hofter vid cerebral pares. (Hagglund et. al., 2007, 1-3).

A3
Tetraplegi Figur 3

2.5 Dyskinetisk cerebral pares

Den andra formen av cerebral pares kallas for Dyskinetisk cp, ungefir 10% av barnen
drabbas av den hér formen. I det hér fallet dr skadan ofta lokaliserad i1 djupt liggande
nervkirnor de sé kallade basa ganglierna. De hir nervkérnorna har betydelse for reglering
av muskeltonus. Aven samordningen mellan olika delar av hjérnan, hjirnstammen och
ryggmérgen. Det innebér att barnet far ofrivilliga rorelser som inte gér att kontrollera. De
kan inte heller kontrollera musklernas spanning. I vissa fall kan nyfoddhetsreflexerna kvarsta
som gor att det blir omgjligt att kontrollera rorelserna. Man kan dela upp dyskinetisk cerebral

pares 1 tvd undergrupper. (Trillingsgaard, Dalby & Ostergaard, 1997).

2.6 Hyperkinesi

Den forsta formen kallas for hyperkinesi vilket innebér oftrivilliga rorelser, kan &dven vara
vridande och langsamma. De forekommer dven ofta som ryckningar i olika muskelgrupper,
men frdmst i armar och hidnder. Uppemot 60% uppnér sjdlvstindig gingfunktion.

(Trillingsgaard, Dalby & Ostergaard, 1997).



2.7 Dystoni

Den andra formen kallas for dystoni vilket innebér att de medfodda primitiva reflexerna inte
forsvinner. Det hir stoppar ofta utvecklingen av vanliga motoriska funktioner. De hir barnen
fér ofta vadldsamma spéanningar i kroppen vilket kan leda till att de blir lasta i en underlig”
stillning. Det hér spdnningarna kan ofta vara véldigt sméirtsamma, vilket leder till mer
spanning i kroppen vilket i sin tur leder till en ond cirkel. Det hér kan ibland vara svart att

skilja frén epileptiska anfall. (Trillingsgaard, Dalby & Ostergaard, 1997).

2.8 Ataktisk Cerebral pares

Den tredje formen av cerebral pares kallas for Ataktisk cerebral pares eller CP Ataxi, det
innebdr att de har problem med att samordna sina rorelser. Ungefdr 5% drabbas av den hir
formen. De har ofta dlig balans, #r skakiga och har mycket nedsatt muskelspénning. Aven
vanligt forekommande symptom att de har problem med rorelsernas storlek och kraft.
Hinder ofta att man uppkommer sjdlvstindig géngteknik forst vid 4 ars alder.

(Trillingsgaard, Dalby & Ostergaard, 1997).

2.9 Atetoser

En annan form &r Atetoser och det innebdr att de har slappa muskler som gor att deras
rorelser blir ofrivilliga skruvande roérelser. De skruvande rorelserna blir mera nir de gor
saker och minskar nir de vilar. Inte alla men méinga Overlag har oftrivilliga tuggande
munrorelser, driglar och dirfor kan ha talsvarigheter och ofta har de ockséd horselskador.

(Wessman, 2003).



2.9.1 Epilepsi

Ar en okontrollerbar motorisk aktivitet som fven paverkar medvetandegraden, det kan dven
paverka kénseln i1 kroppen och leda till autonom dysfunktion. Det finns tva typer av olika
kramper, de kan bade vara generaliserande eller partiella. Med partiella anfall innebér att
det dr bara vissa delar av hjdrnan som péverkas, hér kan personen bade vara utan och vid
medvetande. Generaliserande anfall kan vara att man far muskelkramper, medvetande
rubbningar och fall. Detta uppstér for att nervcellsaktiviteten blir onormal och det sker i
centrala delarna av hjdrnan. Vanligt vid epileptiska anfall &r skakningar och ryckningar i
olika delar av kroppen samt muskelkramper, medvetanderubbningar. Mera ovanliga saker
kan vara att personen i fraga slutar andas, biter sig i tungan eller kissar pé sig. (Lawrence,

Rudolf & Levene, 2005; Lindberg & Grandelius, 2005).

Enligt Wu et. al. (2013, s.5) dér de kollat pd sjukhus data pd modrar som haft négon
infektion 1 urogenitala systemet under graviditeten, har man sett ett okat risk for cerebral

pares och epilepsi jamfort med modrar som inte haft nagon infektion. (Wu et. al., 2013, 5).

2.9.2 Forskningar om botox behandling

Enligt Sétila et. al. (2006, s.247-252) hade de gjort en forskning dér de haft 6 barn som
deltagit i dldrarna tre till elva &r. Man hade gett barnen botox injektioner for att 6ka deras
rorlighet 1 6vre kroppen, undersdkningen varade i tva rs tid. Man provade ge barnen olika
doser for att se om det hade nagon inverkan. Det visade sig att de barn som fick mer
regelbundna doser 6kade rorligheten i dvre kroppen. Men efter nidgra manader borjade
rorligheten avta. Resultatet blev att med regelbundna behandlingar sa 6kas rorligheten i de
flesta fallen, i den hir undersdkningen 1 5/6 fall. Ett av sex barn fick mycket goda
forbéttringar som blev bestdende. (Sétilé et. al., 2006, 247-252)

Enligt Peter et. al. (2001, s.509) kan dregling vara ett problem, speciellt efter att barnet fyllt
4 ar. I den hér forskningen hade man provat injicera botox toxin A till spottkdrteln for att
reducera produktionen av saliv. Det visade sig att produktionen minskade med 51-63% under
en fyra manaders period. Resultatet blev att det hér dr en lovande teknik for att reducera
produktionen av saliv och minska pa dreglingen hos barn som har cerebral pares. Inga

nedséttningar i de orala funktionerna framkom. (Peter et. al., 2001, 509)

Enligt Franzén et. al. (2017, s.4-6) s& anvédnds botox behandling mest under aldern 4-6 ar for

att spasticiteten i vadmuskeln &r hog vid den aldern. Botox behandlingar ges mera at pojkar
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och det kan bero pa att pojkar har hogre spasticitet an kvinnor. Denna studie baserade sig pé
Sveriges uppfoljningsprogram for barn med cerebral pares (CPUP). (Franzén et. al., 2017,
4-6)

3 Lagar

3.1 Lagens syfte
3.4.1987/380

1§

"Syftet med denna lag dr att frimja de handikappades forutsdttningar att leva och vara
verksamma som jambordiga medlemmar av samhdllet samt att forebygga och undanroja
oldgenheter och hinder som handikappet medfor.”

3.2 Service for handikappade

Lagen for service for funktionshindrade handlar om att kommunen skall ge olika service for
de funktionshindrade som féardtjénst, personlig assistans och mm. Sa den funktionshindrade

skall uppna och klara av de funktioner som hor till normal livsforing. (Se bilaga 1)

3.3 Dagverksamhet

Dagverksamhet ordnas till dem som é&r funktionshindrade och &r arbetsoformdgen.
Dagverksamheten ordnas utanfor hemmet och ér ansedd for att framja sociala kontakter och

stddja den funktionshindrade att klara sig sjdlvstindigt. (Se bilaga 1)

3.3 Personlig assistans

Personlig assistans ordnas for en funktionshindrad person som behdver nddvindiga hjélp
hemma och utanfér hemmet. Personlig assistans avses till den som behdver hjdlp med att

klara av de dagliga sysslorna. (Se bilaga 2)

3.3 Ekonomiskt stod

Denna lag beskriver vad en funktionshindrad person har for ekonomiska stod. Mélet med
denna laga ir att i kommunen skall erbjuda hjélp med kostnader till en funktionshindrad

person sé att personen har samma mdjligheter att fungera i samhéllet. (Se bilaga 3)



4 Egenvardsteori

Vi har valt att anvénda oss av Dorothea Orems egenvardsteori i vérat arbete eftersom det
handlar mycket om egenvédrd och omvardnad. Egenvérdsteorin handlar om att upprétthélla
de grundlaggande behoven for den enskilda individen, vilket inkluderar liv, hilsotillstand
och vilmaende. Egenvardsteorin kan dven delas in i tre kategorier. Den fOrsta av dem
beskriver varfor och hur den enskilda ménniskan tar hand om sig. I den andra teorin om
egenvardsbrist beskrivs varfor en médnniska kan fa hjalp genom vérd. Till sist ndmns teorin
om omvardnadsystem som relaterar till olika relationer som maéste finnas och uppritthéllas
for att varden skall fungera. Inom vérat arbete passar den hér teorin in vildigt bra for ofta
blir det vildigt mycket egenvdrd for de som lider av cerebral pares. Aven nir
familjemedlemmar behdvs som hjdlp kan man se det hir som en form av egenvard. Under
egenvard kommer dven ménga vardatgirder som fordldrarna sjdlva utfor i hemmet, till
exempel medicindelningen och olika rehabiliteringar. Aven nir det kommer till
omvardnadssystem och goda relationer, sa dr det véldigt viktigt ifall den funktionshindrade
ar i behov av en personlig assistent. Egenvardsteorin handlar inte enbart om hur man vardar
sig sjédlv utan det inkluderar all vard pa alla plan runt den funktionshindrade. (Alligood &
Marriner Tomey 2010, s. 269).
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Vardberoende

Terapeutiska
egenvardskrav

Egenvard

Hjalpande
metoder

Figur 4
4.1 Centrala begrepp

I figur 4 som vi ser hir ovanfor har vi valt att anvdnda oss utav fyra olika centrala begrepp
som Orem anvinder sig utav i sin teori, de dr vardberoende, terapeutiska egenvardskrav,
hjilpande metoder och egenvard. Med de hér fyra hjdlpande metoderna strdvar man efter att

uppnd en sa god egenvard som mgjligt.

4.2 Vardberoende

vardberoende dr ndr en person behdver hjdlp med varden och vardagen for att upprétthalla
en god livsmiljé. Med tanke pé Figur ett sa ar utgdngspunkten vardberoende, med det avses
det funktionshindrade barnet som &r i behov av bade fordldrar men ocksa véardpersonal for
att uppratthélla ett s& gott vilbefinnande som mdjligt. Varden utfors en del pé sjukhuset, men
barnen vardas till storsta delen av fordldrarna hemma. De bér det storsta ansvaret. (Orem

2001, s. 515, 522).

4.3 Terapeutiska egenvardskrav

Till de terapeutiska egenvardskraven hor en stor sammanfattning av olika virdétgirder. De

hir olika vardatgirderna kan behdvas under en viss tid i patientens liv eller vid specifika
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tillfallen. Med de hér olika vardatgéarderna forsoker man striva efter en sa god egenvard som
mdjligt. I det hér fallet kan de handla om vattenterapi, fysioterapi, talterapi mm. De hir olika
formerna av terapier dr sddana som kanske endast behdvs under en viss tid eller ett visst

skede i livet. (Orem 2001, s.515, 522).

4.4 Hjilpande metoder

Med hjélpande metoder ur en vardares synvinkel avses de sekventiella sakerna som ska
kompensera for de hédlsobetonade begriansningarna som en funktionshindrad behdver hjélp
med. Sidana saker kan vara att forse nigon med fysiskt och psykiskt stdd. Aven att forsoka
uppritthdlla en miljé som stoder till exempel undervisningen i skolan, men dven den

personliga utvecklingen. (Alligood & Marriner Tomey 2010,s. 271-272).

Ur arbetets synvinkel kan man se det hdr som den funktionshindrades skolgéng, och ifall
man har hjdlp av en personlig assistent. Man kan &ven ténka pa de stod som familjerna ar

berittigade till. Aven olika hjilpmedel som rullstolar och skenor kan riknas hit.

4.5 Egenvard

Med egenvérd menas att mogna och friska ménniskor pd egen hand kan uppritthélla livet.
Med det menas ett vilmaende utifran de funktionella foreskrifterna. Att leva ett sunt och
hélsosamt liv, ddr man utvecklas pa ett normalt sett livet ut. For en funktionshindrad behdvs
ménga olika former av bade vard och stod for att man skall kunna uppna en god egenvard.

(Orem 2001, s.515, 522).

Genom de hir fyra hjdlpande metoderna forsoker man uppna egenvardsteorin for den
funktionshindrade. Man forsoker dven efterstrdva en sa god egenvdrd som mojligt for

familjen.

Enligt Halvarsson et. al. (2010, s.8) dr en av de viktigaste sakerna att sambandet mellan
fordldrar och barn fungerar. I den hir forskningen hade man gjort en kvalitativ studie om
stretching 1 hemmet. Dir foréldrarna fick ta Over ansvaret av fysioterapeuterna och utfora all
stretchning 1 hemmet. Enligt fordldrarna fungerade det hér bra sé linge man hade en god
kontakt till barnet. Vissa dagar kunde det vara svirt om barnet var trétt och ville gora
ndgonting annat. Det hir kunde dven ibland gélla fordldrar som tyckte att de inte hade
tillrdckligt med tid for resten av familjen, om det till exempel kom hem sent frén jobbet. Men
med hjdlp av duktiga fysioterapeuter och deras rdd fick man ett dkat intresse hos barnet,

vilket kan ses som en god egenvérd bade for fordldrarna och det funktionshindrade barnet.
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Med hjélp av regelbunden stretchning 6kade rorligheten hos barnet. (Halvarsson et. al., 2010,
8).

5 Syfte och fragestiallningar

Syftet med vart examensarbete &r att studera fordldrar som har barn med cerebral pares for
att 0ka forstielsen och fé battre insikt av deras upplevelser och erfarenheter hur det &r att

leva med ett funktionshindrat barn.
Vi skall anvinda oss av foljande fragestallningar:
1. Foréldrarnas upplevelser att leva med ett funktionshindrat barn.

2. Hur skiljer sig ett funktionshindrat barns uppvéxt gentemot ett icke funktionshindrat

barn?
3. Hur upplever forédldrarna att de och deras barn blir bemdétta i samhéllet?

4. Upplever de att de far tillrackligt med stod fran samhéllet?

6 Metod

Metodkapitlet kommer att delas in i fyra olika delar, Kvalitativ Intervju, urval av
informanter, kvalitativ innehallsanalys och etiska dvervédgningar. I de hér olika delarna
kommer det fram vilken metod vi anvént, hur vi samlat in informationen och av vem vi gjort

det.
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6.1 Kvalitativ intervju

Vi har gjort en kvalitativ intervjustudie. Den hdr metoden gér ut pé att f4 en helhetsbild,
studera och fraga kring de hir anhorigas upplevelser och erfarenheter. Hér finns det inga
ritta och fel svar. Vi har anvént oss av en semistrukturerad intervju som insamlingsmetod,
dér vi fick stdlla fragorna i egen ordning. Med det kan man séga att nir det kindes bra med
den intervjuade personen, sd pratade vi djupare om frdgorna. Med det menas att i kvalitativa
intervjuer later man den intervjuade personen styra intervjun s& mycket som mojligt. Vi har
anvéint oss av védra mobiltelefoner nér vi intervjuat de anhoriga. Efter intervjun har vi
renskrivit materialet pd datorn genom att lyssna fran telefonen. Efter att materialet
renskrivits, raderades intervjun. Vi har bestimt oss for att kalla de olika intervjupersoner

IP1- IP4, det hér for att underldtta skrivandet. (Danielson, 2012; Trost, 2005).

6.2 Urval av informanter

Vi har intervjuat fordldrar till barn med cerebral pares och hur det ar att leva med en
funktionshindrad bade i hemmet men dven hur de tycker att de blir bemdtta i samhéllet
overlag. Vi har valt personer som vill berdtta 6ppet om hur den hér situationen dr. De

personerna dr vinner och bekanta som har barn med cerebral pares.

Foréldrarna fick sjélv bestimma var de ville bli intervjuade, de flesta i det egna hemmet. Vi
har intervjuat fyra fordldrar. Forstds fick de information om att intervjun ar helt
konfidentiell. P4 det har viset fick man hora vad den enskilda individen hade att berdtta om
sina erfarenheter. Vi har anvint oss av egna fragor, (se bilaga 5). De hér fragorna analyserade
vi genom ett kategorischema. Ibland var det svart att endast halla sig till frigorna om

personen hade véldigt mycket att berétta.

6.3 Kvalitativ innehallsanalys

Studien gjordes genom en kvalitativ innehéllsanalys for att datamadngden blir mindre och vi
hade endast fyra intervjuer som skulle analyseras. Textens innehall kunde tolkas pa olika
sdtt, det beror pa hur djupt man ville gé och hur tydligt tolkningen skulle vara. Det forsta vi
gjorde var att ldsa igenom textens innehdll. I analysprocessen renskrev vi materialet fran
intervjuerna. For att redovisa anvdnde vi oss av ett kategorischema. 1 kategorischemat

anvinde vi oss av koder, kategorier och teman for att analysera materialet. Med hjdlp av
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koder hittade vi likheter mellan de olika intervjuerna och fragorna, som vi sedan gjorde till
olika kategorier. De flera kategorierna blev sedan till ett tema. I sin helhet ska analysen
besvara det syfte som studien har. Vi liste forst igenom varan intervjuer som vi analyserade
och genom detta hittade samband mellan de olika intervjuerna. Mellan sambanden frén de

olika intervjuerna bildades kategorier. (Henricson 2012, s. 333-337).

6.4 Etiska dvervigningar

Etiska principerna som beaktades under intervjuerna ér att fordldrarna var frivilligt med 1
undersokningen. De gav sitt samtycke muntligt eller skriftligt och hade sjélvbestimmande
ritten att avsluta intervjun om de s bestimde. Om det berorde personens integritet sa
sakerstdllde vi samtycket genom en skriftlig underskrift. Forskningspersonerna gjorde klart
temat for intervjun som sedan beréttats at den som blev intervjuad, vad temat och frigorna
handlade om som sedan de fick bestimma om de ville delta i intervjun. Vi har dven
informerat dem om att allt de sdger kommer att behandlas konfidentiellt och inga namn
kommer att framsta. Vi har dven bett dem ta kontakt om eventuella fragor skulle uppsté efter
intervjun. Efter materialet renskrivits raderas intervjun. Efter intervjun raderats fran telefon
finns det inga namn om vem personerna som deltog i intervjun dr. Efter forskningen blev
gjord raderades intervjuerna fran datorn. Personerna som deltog i intervjun bemottes med

respekt. Se foljebrevet (bilaga 4), (Forskningsetiska delegationen, 2009).

7 Resultat

I det hdr stycket kommer resultatet fran véra intervjuer att presenteras. Vi kommer att
presentera informanternas svar genom citat. Vi har gjort 3 huvudkategorier, under dem
kommer det att bli cirka 3-4 underkategorier bestaende av citat. Vi har gjort kategoriseringen
for att kunna besvara vérat syfte med studien. De olika citaten besvarar underkategorierna.

Det har varit givande intervjuer dér vi fatt in mycket information.
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7.1 Kategori tabell

Kanslor Formaner Bemdétande
Besked Stod Skola

Inom familjen Hjdlpmedel Varden
Negativa kdnslor Forbattring Vardagen
Foljdsjukdomar

7.2 Kanslor

Under intervjuerna har vi kommit i kontakt med véldigt manga olika kénslor. I samtliga
intervjuer har det varit en véldigt dyster stimning till en borjan som blivit béttre under

intervjuns ging. Det hir vécker vildigt mycket kdnslor hos de anhoriga.

7.2.1 Besked ar tufft

Ett av de mest tuffa beskeden en fordlder kan fa dr att f4 hora att ens eget barn inte ar friskt
eller att det inte dr normalt. Manga ganger kanske man har svart att kunna ta in den
informationen, att kunna acceptera det som lidkaren sdger. Det kan vara svart att inse att det
faktiskt dr mitt barn det handlar om, att det d&r min familj som blivit drabbad. Men nér

verkligheten hinner ifatt, kommer allting som en chock.

” Vi visste ingenting fore, besked var tufft (brister ut i grat)” — IP3

” chockad! varfor pratar hon om cp skada ndr hon pratar om mitt barn” —1P2

” de hade mdrkt att han e sjuk, det etsade fast dnnu att han e sjuk, det ordet var nog jtte
jobbigt, att ha ett sjukt barn” —IP1
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7.2.2 Inom familjen

Nir det géller familjen sé dr det oftast inte enbart fordldrarna som drabbas, utan oftast har de
dven andra barn. Oftast blir det tyvirr sa att de andra barnen i1 familjen inte fir lika mycket
uppmirksamhet och tid som de funktionshindrade barnet far. En del av barnen kanske inte
lagger mirke till det hédr utan gor det till en del av vardagen och familjen, medan andra borjar
ifragasitta och stilla sig emot. En del barn har mer forstaelse och har kunnat acceptera att

syskonet behdver mer tid.

” Har ju tre barn sa tvillingsystern sa hon har ju ndstan alltid kommit i andra hand for han
har ju behovt mest hjdlp och hon ha ju masta varit duktig” —1P2

"Tycker de ovriga barnen ndstan har fragat for lite. Av 100% tid sa ldgger man 90% pd
honom, tyvdrr. Ibland kinns de som andra ldmnas pd sidan om.” — IP3

” Han dr ju bortskimd som bara den, den ena systern mdrker ju det hér och ifragasdtter.
Varfor ska han bli sa hér uppdaltad” —1P3

7.2.3 Negativa kanslor

Det kan vara svart i borjan for dd kan fordldrarna vara osdkra pé hur framtiden kommer att
se ut. Vad det kommer att krdvas av fordldrarna med att ha ett barn med cerebral pares. Svart
att forestilla hur barnet kommer att fungera i vardagen och hur det kommer att paverka
fordldrarna. Med tiden borjar fordldrarna forstd vad som kravs av dem, hur barnet fungerar

som t.ex. klarar barnet att vara sjilv eller méste nigon alltid vara nérvarande.

” Men de har ju nog varit jobbigt sa ddr i borjan skylde man mycket pd sig sjélv”’ IP1

” frustrerande, det paverkar familjen livet ut, vi har inte kunnat dka ndgonstans tillsammans
om hon inte haft ndgon som passat henne hemma” —1P4

” Nd he kan ja ju sej att itt lever vi som en vanlig familj itt” —1p3
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7.2.4 Foljdsjukdomar

Hur dr det egentligen att f4 diagnosen cerebral pares sa kallat ”CP” finns det andra problem
som &r storre dn sjdlva diagnosen? Inom cerebral pares dr det relativt vanligt med eventuella
foljdsjukdomar. Ofta kan de hir bryta ut i ett senare skede, ndr barnet blivit lite dldre. Det
hér kan bli problematiskt ifall barnet vill skaffa till exempel ndgon form av korkort. Ett
exempel kan vara om man far epilepsi maste man vara symptomfri 3 ar innan man far ta

korkort.

” Td ndr han va 16ar fick han Epilepsi d ja sku sej he va ndstan virr en sjolva diagnosin”
—IP3

“Nej ingen foljdsjukdom och det dr ju en stor ldttnad” -1P1

” Har haft nagon form av ryckningar men har aldrig fatt nagon diagnos, likarna menar att
det inte handlar om Epilepsi” —1P4

7.3 Formaner

Under intervjuerna har vi diskuterat angdende méanga olika former av stdd, vad som bor
forbattras och vad som redan fungerar. Det finns manga olika former av stdd, men
informationen kanske inte alltid nér fram. P4 sa vis kanske det inte alltid &r s l4tt att veta

vilka stod man dr berattigad till.
7.3.1 Stod

De familjer som vi intervjuat ér beréttigade till manga nodvéndiga stodformer. En del av
dem kan till exempel ha ritt till 50 timmar i ménaden med personlig assistent, andra kanske
har rétt till billigare taxiresor. Man har dven rétt till avdrag pé egna fordon om man har
lakarintyg pa att det behdvs som ett specialfordon. Alla familjer med ett funktionshindrat
barn har ratt till olika stod, det hir stoden kan dven variera lite mellan olika kommuner. Men

principen dr den samma, att de skall kunna fungera normalt i vardagen sa ldngt som mojligt.
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” Jag fdr ndrstdende stod fran staden, sa har han handikapps bidrag fran kelan, avlastning
och sd har han ju en gdng i manaden ndrstdendevdrdare rdtt att ha honom pa ett hem” —

IP1

” Fysioterapi en gang i veckan och ergoterapi 10 ganger i dret och samkorning till skolan”

—IP2

” Vi har dven fétt bort en del av bilpriset tack vare att den anvinds som transportfordon for

henne. Vi behover heller inte betala nagon fordonsskatt” —IP4

7.3.2 Hjélpmedel

Alla barn med diagnosen cerebral pares kommer troligen i kontakt med nagon form av
hjidlpmedel under uppvéxten. De vanligaste hjdlpmedlen kan vara el/rullstol, skenor till
benen for stod och kryckor. Utan de hér hjdlpmedlen skulle vardagen forsvéras enormt for
de utsatta familjerna. Med hjélp av de hér hjalpmedlen kan de funktionshindrade barnen och

deras foréldrar fa en sa god vardag som mdjligt.

"Rt till 2 el rullstolar en inomhus, en utomhus och en vanlig rullstol” —1P1

”Ta han gar sd har han en vinkelstillning pd beinen som je millan 10-15 grader” -IP3

“fori han va 16 dr sd fick vi far ti.. kuna e va hjdlpmedelscentralin och hdmta de hjilpmedel
som vi behovde, till exempel sd hade vi en stastdllning ddrifran” —1P3
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7.3.3 Forbittring

I Finland sa har de funktionshindrade det vildigt bra stéllt med alla stod och hjélpmedel som
de har ratt till. Nar barnet fods borde man berdtta noggrannare vilka stod fordldrarna &r
beréttigade till, det skulle dven vara bra med mera stdd nédr de dr mindre. Néar det géller
sjukvarden finns det en del saker som borde forbéttras. En sak som borde forbéttras inom
sjukvarden dr att de som ofta besoker ldkare borde ha ritt att triffa samma ldkare sa att ett
fortroende byggs upp. Inte sa att man triffar olika ldkare varje gdng som alla ger olika

ordinationer.

"Att de skulle kunna berdtta vilka stod man dr berdttigad till, annorlunda i Sverige ddr de

berdttar vilka stod man dr berdttigad till.”

"Mera stod for att man skall orka, sd att man sjdlv skall orka men ndr han var mindre sd

skulle det varit bdttre med mera stod.” —1P2

”Nd inte de ju att ndgon erbjuder ndgot utan att de e vi som krdver och tar reda pd och sdga

vad vi vill””

”...att orka att strida men vi gjord ju det for barnet men som en ensamstdende skulle kanske

inte orka strida med dem, for det kommer ju alltid ett nekande frdn kela...” —IP1

“Ett problem som vi sdag i ett skede med epilepsin pa VCS, att ndstan varje gang vi kom dit
och hade likartid sa var ddr en ny likare” —1P3
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7.4 Bemotande

Bemdétandet &dr viktigt ndr man triffar en patient inom véarden. Niar man tréffar en patient
skall man bemdta med respekt och diskutera som man goér med alla andra. Med
funktionshindrade dr det densamma principen, det ska inte vara nagon skillnad. Bemotandet
ar nadgonting som sjukvarden kanske dnnu kan forbittra och f4 mera kunskap om hur man
bemdoter funktionshindrade. Det hir berdr inte enbart virdare men dven skolpersonal och

folk 1 samhaéllet.

7.4.1Bemotande 1 skolan

Skolmiljén i Finland verkar fungera relativt bra for de funktionshindrade, i skolan har de
ofta rétt att ha sin egna personliga assistenter som hjilper dem vid behov. De kan dven ha
rétt att ha personliga assistenter som kommer hem efter skolan och liser l&xorna med dem.
Annars sa dr det en normal skolgdng som giller for dem dir de deltar i en vanlig klass.
Skolmiljon verkar annars att fungera bra hir och kontakten till de 6vriga eleverna flyter pa

bra, inga onddigheter forekommer.

“Liten skola med 10 jimnariga barn som var vana med honom. Han lekte med dem hela

tiden och det gick verkligen bra. Skolan gick bra och ldgstadiet flot pa som normalt” —1P3

” Barnet har gdtt i vanlig skola nog och haft assistent, individuell ldroplan har han ju haft i
matte, engelska, gymnastik forstas och modersmal men annars har han klara bra skolan.”

—IP2

7.4.2 BemoOtande 1 varden

Forst och frimst s borde kanske vdrden tdnka pa att bygga upp en god vérdrelation till de
funktionshindrade och deras familjer, eftersom det oftast kommer att handla om en langre
vérdrelation. Till att borja med skulle manga foredra att de fick besdka samma lékare, si
man inte varje gang traffar ndgon ny som har sina egna och nya rekommendationer. Utan

att alla skulle folja samma vardlinje s4 att ett fortroende byggs upp. Aven att beméta de hir
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ménniskorna pd samma sitt som icke funktionshindrade, man behover inte tala babysprak

eller hoja pa rosten. Overlag fungerar sjilva varden bra, men bemétandet kunde forbittras.

” Flera som vid bemotande som tex neurologen sa pratar som att barnet skulle vara en lite

pojke, vissa hojer rosten och tror han dr dov och vissa pratar over huvudet pa honom, och
di som tror att han inte forstdr ndgonting, det stimmer att vissa skulle behova ha det ddr att
hur man bemoter” —IP1

7 Jd nd inte har det varit nagot speciellt och fatt alla hjdilp vi behovt i varden men vdirre
inom kommunen. Men inom vdrden har det fungerat bra.” —IP2

“Tycker det bygger for lite fortroende med manga likare” -IP3

“Bra! Tycker att sjukvdrden fungerar till hundra procent” —IP4

7.4.3 Bemdtande 1 vardagen

Bemdtandet i vardagen kan vara ndr man dr ute pé stan, pa bio eller ute och dter ndgonstans.
Bemotandet i1 vardagen kan var lite annorlunda beroende hur svart funktionshindrad
personen dr. En del har en latt hemiplegi och kan fungera néstan som en icke
funktionshindrad, medan det finns de som é&r i rullstol och kanske inte kan prata. Klart
vardagen skiljer och intressen kan vara olika, allt fran att vara jétte social och vilja vara runt
andra ménniskor till att vara tillbakadragen och man foredrar att sitta hemma. Det hér

varierar véaldigt fran person till person, beroende pé vilket funktionshinder de har.

"Nd sidu han hadd vdildigt mytchy lek kamrater sjen, i samma dlder” -IP3

“personlig assistent har han behovt forstas for att klara av vardagen, men han har dndd
blivit ganska sa social, han vill ju far ti stan helt sjilv, har eget bankkort och han dr ju inte
det paketet som di sa att han sku bli”-IP1
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8 Diskussion

I det hér kapitlet kommer vi att diskutera metoden som vi anvént oss av i examensarbetet
samt vilket resultat vi fick. Vi kommer dven att diskutera slutledning. Vi kommer att dela in

kapitlet i de hér tre olika delarna.

8.1 Metoddiskussion

Varat val av dmne, upplevelser och erfarenheter av fordldrar som har barn med cerebral
pares. Det hir &mnet valdes pa grund av att vi bdda tva kommit i kontakt med det har amnet
redan sedan tidigare, men dven fOr att f4 en storre inblick hur det dr att leva med ett
funktionshindrat barn. For att kunna fordjupa vara teoretiska kunskaper har vi last litteratur,
vetenskapliga artiklar och olika webbsidor om de olika formerna av cerebral pares. Det
praktiska delen har vi fatt genom jobb och drabbade familjemedlemmar. Litteratur om

cerebral pares har funnits, men det har varit svért att fa tag pa nyare killor.

Vi anser att vi héllit oss inom syftet och fragestdllningarna.. Vi tycker att véra
fragestéllningar har blivit besvarade i resultatet. Till en bdrjan utgick vi fran tre olika
fragestéllningar som sedan kom att bli fyra. Fordldrarnas upplevelser att leva med ett
funktionshindrat barn? Hur skiljer sig ett funktionshindrat barns uppvéxt gentemot ett icke
funktionshindrat? Hur upplever foréldrarna att de och deras barn blir bemétta i samhéllet?

Upplever de att de far tillrackligt med stdd fran samhéllet.

Eftersom vi anvént oss av 0ppna intervjufrdgor har vi fatt en djupare inblick hur det ar att
leva med ett barn som har cerebral pares, men dven hur allting fungerar runt omkring.
Intervjufragorna kunde kanske ha omformulerats lite, s kanske man skulle fatt &nnu lite
langre svar. En friga som vi borde fragat mera om “bemdtande i vardagen™ hér kénns det
som informationen ldmnade lite pa halft, hade svart att hitta riktigt passande citat. Under
arbetets gang har vi dven kommit att dndra lite pd examensarbetets namn, for att f4 en mera

passande helhet. Annars tycker vi att fraigorna besvarade syftet och fragestillningarna.

Fore vi skulle borja intervjua sd var vi noga att folja de etiska principerna sé att
intervjupersonerna kédnner sig trygga att ge ut information om deras upplevelser. Vi berdttade

at de intervjuade personerna fore vi bdrjade intervjua att all personlig information halls
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anonymt. Aven gett ett foljebrev dir de fatt ldsa arbetets syfte och hur vi kommer att

behandla all information konfidentiellt.

Med hjélp av ett passande kategorischema har vi lyckts hitta lampliga huvudkategorier samt
underkategorier som citaten svarat pa. I resultatet har vi inte anvint oss av nagra egna asikter
utan all information har tagits fran intervjuerna. Genom att anvénda oss av direkta citat far
ldsaren en storre inblick hur de intervjuade har svarat, men dven ta del av deras erfarenheter
och upplevelser. De far dven hora vad de tycker borde forbdttras i samhéllet. Efter
intervjuerna har vi bada kommit fram till att det inte 4r sd enkelt att intervjua anhoriga,

speciellt nér det dr deras egna barns funktionsnedséttning vi talar om.

8.2 Resultat diskussion och slutledning

Syftet med vér studie var att beskriva fordldrarnas upplevelser och erfarenheter med att ha
ett barn som har cerebral pares. Vi valde det hir eftersom vi kommit i kontakt med en hel
del funktionshindrade redan sedan tidigare bade genom jobb, familjen och védnner. Det hér
dmnet beror inte enbart fordldrarna utan dven vardare, vad de borde tdnka pa niar de bemdter

en funktionshindrad i varden.

I resultatet kommer det fram om hur fordldrarna anser de blir bemétta och vad som kan
forbattras inom vérden. Négon fordlder tyckte de blev bemétta bra medan ndgon tyckte det
var okunskap inom cerebral pares som gjorde att bemdtandet inte blev etiskt ritt. Det som
de menar med okunskap dr att virdpersonal har hojt rosten och antagit att barnet dr dov,
borjat prata babysprak di barnet dr i tondren och borjat prata 6ver huvudet pa dem. Det &r
dé fordldrarna och barnet har kunnat kidnna sig obekvdma, dven fast vardarna triffat dem

tidigare.

Det som kommer fram i resultatet dr olika kénslor vid olika tidpunkter i livet, som vid
beskedet att barnet kommer att vara funktionshindrad resten av livet. De kénslorna som
uppstétt vid det beskedet har varit svart att ta in informationen att det dr deras barn de talar

om, chock och en vildigt tuff tidpunkt i livet.

Kaénslorna vid beskedet att barnet har epilepsi var for en forédlder en tuffare besked én att
barnet kommer att vara funktionshindrad resten av livet. For de fordldrar déar barnet inte har

ndgon f6ljdsjukdom har det varit en stor lattnad.
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Inom familjen har fordldrarna kunnat kdnna att de andra barnen inte far lika mycket
uppmaérksamhet, kanske 1dmnas utanfor ibland. Det framkommer &ven att nagot barn borjar
ifrdgasétta om varfor syskonet blir sd uppassat och bortskdmt. Fordldrarna anser att det

kommer att vara tufft men det dr ndgonting som man lér sig att leva med.

I Finland far man olika stodformer fran kommunerna och sjukhusen. Stdden kan variera lite
beroende vilken kommun man hoér till, men principen dr den samma, att en funktionshindrad
persons vardag underlittas genom stdd och hjélpmedel sa de kan fungera som jambordiga

medlemmar 1 samhéllet.

Stodformerna ér olika beroende vilket funktionshinder de har och vilken grad. Det finns bra
stodformer som underldttar det for fordldrarna men éven for de funktionshindrade. De olika
stodformerna har kunnat vara att man ar fri fran att betala fordonskatt, till att féra den
funktionshindrade pd avlastning sd fordldrarna kunnat samla energi for en ny vecka.
Hjdlpmedlen dr for att underlétta hinder som handikappet medfor. Hjdlpmedlen féar de gratis
och det kan vara frén el/rullstol till skenor pd benet som underléttar den funktionshindrade
att ga battre. Formaner finns i Finland men ir det sa enkelt att f4 dem. Enligt foréldrarna
borde det forbittras sa att kommunen och sjukhusen borde séga vad det finns for stodformer
utan att behova ta reda pa allt sjdlv, att inte behova strida med att f4 dem stdden de vill ha.
Enligt ndgon fordlder far man alltid ett nekande, att orka strida ndr man har redan mycket pd

géng ir ndgot som kanske en ensamstdende mamma inte orkar.

Examensarbetet och dmnet: upplevelser och erfarenheter av fordldrar som har barn med
cerebral pares tycker vi har varit intressant och vi har fatt mycket ny information som varit
véldigt givande. Vi tycker dven att vi fatt svar pd vara frgestillningar och att vi uppnétt
vérat syfte. Med hjélp av den hir studien vill vi att 14sarna ska fé ta del av, och fa en storre
insikt hur det #r att leva med ett funktionshindrat barn. Aven i en storre inblick hur de har
det 1 samhillet och vilka stdd de ar berittigade till. Den hér studien kan &ven anvindas av
vardare, vad de borde tinka pé néir de bemoter en funktionshindrad inom vérden. Vi har fatt
ménga intressanta och liknande svar frén intervjuerna, men dven en del olika asikter fanns.
Det som vi kommit fram till efter den hér studien &r att det ar valdigt viktigt hur man bemdter

en funktionshindrad, att man visar respekt och behandlar dem som vanliga medménniskor.
8.3 Forslag pa vidare forskning

Om man velat gora en vidare forskning pa den hér studien, skulle man kunnat anvinda sig

av en mera avancerad forskning. I den forskningen skulle man kunnat anvénda sig av frage
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formuldr med fasta fragor som skulle skickas ut till cirka 50 fordldrar som har barn med
funktionshinder. Tror inte endast att det dr fordldrar som har barn med funktionshindret
Cerebral Pares som har det tungt och behdver all stod de kan fa. I den hér forskningen skulle
man kunna jamfora olika fordldrars upplevelser och erfarenheter som har barn med olika
funktionshinder. Har skulle man dven fa se om de kdnner sig olika bemétta med olika
funktionshinder i samhillet. Aven om de alla tycker att de ir berittigade till de stéd som de

borde fa.
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Bilaga 1
Service for handikappade

8 §(29.12.2009/1718)

De handikappade skall ges rehabiliteringshandledning och anpassningstréning samt annan
service som behovs for att syftet med denna lag skall nds. Sddan service kan dven ges en
néra anhdrig till en handikappad eller den som har omsorg om honom eller annars stdr honom

néra.

Kommunen ska ordna skalig fardtjénst jimte foljeslagarservice, dagverksamhet, personlig
assistans och serviceboende for en gravt handikappad som pa grund av sitt handikapp eller
sin sjukdom nddvandigt behover sddan service for att klara de funktioner som hor till normal
livsforing. Kommunen har dock inte sérskild skyldighet att ordna serviceboende eller
personlig assistans, ifall tillrdcklig omsorg om den gravt handikappade inte kan tryggas

genom atgérder inom den 0ppna varden. (719.2.2010/134)

Genom forordning av statsrddet kan nidrmare bestimmelser utfirdas om innehallet i
rehabiliteringshandledning och anpassningstrining samt om innehéllet i och ordnandet av

fardtjanst och serviceboende. (19.12.2008/981)

Dagverksamhet

8 §(22.12.2006/1267)
Till dagverksamhet for handikappade hor verksamhet som ordnas utanfér hemmet for att

stddja den handikappade att klara sig sjéalvstdndigt och for att frimja sociala kontakter.

Niér det géller att ordna dagverksamhet anses som gravt handikappad en arbetsoférmogen
person som pa grund av ett mycket svart funktionshinder som fororsakats av en skada eller
sjukdom inte har fOrutséttningar att delta i sddan arbetsverksamhet som avses i 27 e § i
socialvardslagen (710/1982) och som fér sin huvudsakliga forsérjning av formaner som

beviljas pé grund av sjukdom eller arbetsoforméga.

Dagverksamheten skall i mén av mdjlighet ordnas sa att en gravt handikappad kan delta i
verksamheten fem dagar i veckan eller mer séllan, om den gravt handikappade kan delta i

arbetsverksamhet pa deltid eller om det finns ndgot annat av honom eller henne beroende

skl dartill.



Bilaga 2

Personlig Assistans

8 ¢ §(19.12.2008/981)
Med personlig assistans avses i denna lag den nddvindiga hjélp som en gravt handikappad

har behov av hemma eller utanfér hemmet
1) 1 de dagliga sysslorna,

2) 1 arbete och studier,

3) i fritidsaktiviteter,

4) i samhdllelig verksamhet, samt

5) i upprétthallande av sociala kontakter.

Syftet med personlig assistans ér att den ska hjdlpa en gravt handikappad att gora sina egna
val nér det géller funktioner som avses i 1 mom. For att personlig assistans ska ordnas
forutsétts att den gravt handikappade har resurser att definiera assistansens innehéll och

séttet att ordna den.

Niér det giller att ordna personlig assistans anses som gravt handikappad den som till foljd
av ett langvarigt eller framskridande handikapp eller en siddan sjukdom nddvindigt och
upprepade génger behover en annan persons hjilp for att klara de funktioner som avses i 1
mom. och behovet av hjélp inte i frimsta hand beror pa sjukdomar och funktionshinder som

har samband med normalt dldrande.

Personlig assistans i de dagliga sysslorna och i arbete och studier ska ordnas i den

utstrackning det dr nddvandigt for den gravt handikappade.

I fraga om de funktioner som avses i 1 mom. 3—5 punkten ska personlig assistans ordnas
minst 30 timmar per manad, om inte ett lagre timantal racker for att tillférsédkra den gravt

handikappade nédvindig hjilp.



Bilaga 3
Ekonomiskt Stod

9§ (19.12.2008/981)

En handikappad ersitts, enligt det behov som foljer av hans eller hennes handikapp eller
sjukdom, helt eller delvis for sina kostnader for stod som behdvs for att syftet med denna lag
ska nés samt for sina extra kostnader for sddana klader och sadan specialkost som behovs pé
grund av handikappet eller sjukdomen. Av kostnaderna for anskaffning av redskap, maskiner
och anordningar som den handikappade behover for att klara de dagliga funktionerna ersitts
hilften. Kostnaderna for sddana nddvandiga dndringsarbeten som till f61jd av handikappet

méste utforas pé redskap, maskiner eller anordningar av standardmodell ersétts dock 1 sin

helhet.

Kommunen ska ersitta en gravt handikappad for skdliga kostnader for dndringsarbeten i
bostaden samt for anskaffning av redskap och anordningar i bostaden, om dessa atgérder
med hinsyn till handikappet eller sjukdomen dr nddvindiga for att den handikappade ska
klara de funktioner som hor till normal livsféring. Kommunen har dock inte sdrskild
skyldighet att ersétta kostnaderna, ifall tillricklig omsorg om den gravt handikappade inte

kan tryggas genom atgérder inom den Oppna varden.



Bilaga 4
Foljebrev

Vi ér tva studeranden som studerar i Yrkeshogskolan Novia inom sjukskdtarlinjen. Vi har
valt att skriva varat examensarbete om fordldrars upplevelser som har barn med cerebral
pares. Syftet med arbetet dr att vi och andra skall {4 en storre forstaelse och insikt, hur det ér

att ha ett barn med cerebral pares.

Vi har gjort ndgra intervju frdgor som riktar sig till fordldrarna. Via intervju frdgorna hoppas
vi att f& stdrre méngd information. Alla svar analyseras och renskrivs, var efter vi kommer
att forsoka se samband mellan fordldrarnas upplevelser. Vi garanterar att alla enskilda svar

behandlas konfidentiellt.
Stort tack for ert deltagande!
Mergim Shkreta Tel: 0503167770 Epost: Mergim_shkreta@hotmail.com

Randy Schriekenberg Tel: 0400663806 Epost: randy skaftung@hotmail.se

Handledande lérare:
Anita Wikberg Epost: Anita. Wikberg@novia.fi

Jag har list foljebrevet och dr medveten om vad intervjun och forskningen gar ut pa och

godkénner att intervju svaren far anvindas for examensarbetetet.

Underskrift




Bilaga 5

Intervju fragor

1.Vilken form av funktionsnedsittning har barnet.

2.Visste ni att ert barn skulle bli funktionshindrat? Kan ni beskriva upplevelsen nér ni fick
beskedet?

3.Kan du berétta om barnets uppvéxt tex. Skola, hobbyer?

4.Beskriv ert barns uppvéxt gentemot ett icke funktionshindrat barn?

5.Har erat barn ndgon form av f6ljdsjukdom som tex. Epilepsi?

6.Hur upplever ni och ert barn att ni blir bemétta i inom vérden?

7.Ar det nagonting speciellt som vi borde tinka pa inom vérden?

8.Vilka stod &r ert barn beréttigad till?

9.Upplever de att de far tillrdckligt med stod fran samhéllet? Vad borde forbattras?

10.Tilldgga ndgot annat ?



