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Figurer

Figur 1. Person — Environment — Occupation — Performance Model. (Christiansen &
Baum 2005 s. 246)



1 INLEDNING

Tanken att skriva om barn i examensarbetet har funnits lange. Jag fick en forfragan om
att ga med i ett Bo Bra projekt som pagar pa Arcada, vilket passade mig utmarkt.
Projektet fokuserar bl.a. pa miljons tillganglighet, och dess syfte ar att utveckla och
skapa kunskap kring boende, hédlsosam stad och livskvalitet i narmiljon. N&armare
beskrivning av projektet finns i bakgrundsdelen. Det finns olika sorters miljoer: den
fysiska, sociala, kulturella, ekonomiska och politiska (Kielhofner 2008 s. 86, Law et al.
2005 s. 315). Dessa olika miljoer paverkar utforandet av aktiviteter. Jag har i mitt
examensarbete fokuserat pa narmiljén som ar en del av den fysiska miljon, eftersom det
ar i den miljon vi spenderar storsta delen av var tid. Samtidigt som forskning framst har
fokuserat pa skolmiljon och endast lite pa narmiljon. Naromrade anvands som synonym
till ndrmiljé och beskrivs som “den ndrmaste omgivningen” (Malmstrom et al. 1998 s.

393). Med den narmaste miljon menar jag miljon i och kring hemmet.

Jag upplever att miljon i sig ar véldigt fascinerande. De flesta av 0ss har inga problem
att ta sig fram i vardagen, oberoende av hur miljon som finns omkring oss ser ut. Sa fort
den fysiska situationen ser annorlunda ut kan tillgangligheten drastiskt forandras. Sa
som Kielhofner (2008 s. 86) papekar s& kan miljon ha en stor inverkan pa
aktivitetsutforande. Nar kraven ar for hdga i jamforelse med kapaciteten kan detta leda
till angest, overvéldigande eller kansla av hopploshet (Kielhofner 2008 s. 88). Om vi
inte sjalva paverkas av miljons tillganglighet sa tanker vi oftast inte heller pa hur
tillganglig miljon runt omkring oss &ar. Sadana delar av den fysiska miljon som staket,
vaggar, trappsteg, trottoarer och dorroppningar kan begrénsa rorelsemdjligheten
(Kielhofner 2008 s. 87), vilket har gjort att jag vill sétta mig in i hur andra upplever
miljons tillgdnglighet. Tanken med detta examensarbete ar att det skall ge en inblick i
hur den eventuella klienten upplever tillgangligheten och hur tillgangligheten paverkar
personens aktivitetsmojligheter. Examensarbetet kan ge en forstaelse for hur manniskan

paverkas av hur miljon ar utformad.



Aldringar, personer som fétts med funktionshinder eller som p.g.a. en skada eller
sjukdom Dblivit funktionshindrade drabbas av den icke tillgangliga miljon. |
examensarbetet har jag fokuserat pa barn med fysiska funktionshinder, eftersom det
kdnns som denna grupp latt gloms bort nar man funderar pa tillgangligheten. Barn
paverkas av manga olika miljcers tillganglighet, t.ex. i dagis eller skolan, ute pa garden
eller vid lekplatsen. Det ar i dessa miljéer som kontakter till jamnariga skapas och som
fardigheter tranas (Law et al. 2007 s. 1636). Finns det hinder i miljon sd kan
mojligheten for dessa fardigheter att utvecklas paverkas. Fysiska hinder kan aven leda
till sociala hinder. Personer med funktionshinder kan bli utanfér sociala grupper
eftersom miljon inte &r tillganglig till de platser dar grupperna finns (Skar 2002 s. 14).

Eftersom ergoterapeuter kan jobba med bostads- och miljéanpassningar &r det viktigt att
vi ocksa har kunskap om hur miljon upplevs av dem som paverkas av dess bristande
tillganglighet. Forhallandet mellan en person och hans/hennes bostad &ar unikt och
komplext, och det &r viktigt att terapeuter forstdr och kanner till detta naturliga
forhallande om de framgangsrikt skall kunna férhandla om andringar (Ainsworth & de
Jonge 2011 s. 3). | och med denna undersokning far vi kunskap om hur miljons
tillganglighet upplevs eftersom intervjupersonerna har mojlighet att framféra sina
asikter inom omradet. Denna kunskap kan hjalpa oss i situationer da vi ar i kontakt med
klienter som behover anpassningar. Eftersom vi jobbar klientcentrerat &r det viktigt att
ta klientens asikter i beaktande. Det ar mycket som paverkar var uppfattning om var
omgivning och hur vi tar del av den. Undersokningen kan ocksa vara till fordel for
personer som jobbar med forbattring inom omradet. Det ar dock viktigt att komma ihag

att denna kunskap inte nédvéndigtvis behdver vara generaliserbar.

Eftersom det i varje land finns olika lagar och forskningen inte nddvandigtvis ar
generaliserbar till vart samhalle, har jag valt att i mitt examensarbete intervjua barn med
funktionshinder och deras foraldrar istallet for att utga fran tidigare forskning. |
Finlands lag (Marknadsanvandnings- och byggforordningslagen 10.9.1999/895, 538)
star foljande: ”Bostadshus och utrymmen i anslutning till boende skall med beaktande

av det planerade antalet anvandare och vaningstalet och évriga forhallanden uppfylla de
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krav pd tillganglighet som stalls i fraga om personer med nedsatt rorelse- eller

funktionsférmaga.”

2 BAKGRUND

| det har kapitlet kommer miljon, projektet som examensarbetet ingar i, de centrala
begreppen som anvands i examensarbetet, den teoretiska referensramen samt tidigare
forskning inom omradet att presenteras. | stycket centrala begrepp definieras narmiljo,
tillganglighet, funktionshinder och delaktighet. Under rubriken teoretisk referensram
beskrivs den valda referensramen Person — Environment — Occupation — Participation
Model. Har tas det centrala inom referensramen upp. Under tidigare forskning
presenteras den forskning som hittills skrivits inom omradena barn, funktionshinder,
narmiljo, delaktighet och tillganglighet. H&r nedan finns en kort beskrivning av miljon
och hur litteraturen beskriver dess paverkan pa aktivitetsutforande och delaktighet.

2.1 Miljé

Miljon ar komplex eftersom den inkluderar bade det fysiska och det psykiska innehallet
av aktiviteten. Den fysiska miljon har en stark inverkan pa vilken typ av aktiviteter som
en person kan utfora. Barn ar aktiva t.ex. pa lekplatsen och stillasittande pa bion. De har
erfarenheter av manga olika miljoer i vilka de brukar utféra kreativa lekar. Dessa
spontana upplever i den fysiska miljon ar inte alltid mojliga for barn med
funktionshinder. Dessa barn tenderar att spendera storsta delen av sin tid hemma, i
skolan och i de utrymmen déar de far terapi. (Parham & Fazio 2008 s. 330) Kielhofner
(2008 s. 85) papekar att barn med funktionshinder ofta upplever hinder i tillgang och
anvandning av lekplatser. Fysiska utrymmen orsakar ofta manga olika problem for
personer med funktionshinder. De mest uppenbara ar naturliga och byggda hinder som
inskranker pa arbete, lek och dagliga aktiviteter. Sa som vanliga hus kan orsaka hinder
eftersom det mesta av den byggda miljon ar utformad utan att ta hansyn till eventuella
funktionshinder. (Kielhofner 2008 s. 91)



Miljon paverkar val, organisering och utférande av aktiviteten samt tillfredsstallelsen
som upplevs ndar aktiviteten ar utford (Townsend & Polatajko 2007 s.4). Enligt
Townsend & Polatajko (2007 s.48) mojliggor eller hindrar den fysiska miljon
engagemang i aktiviteten, valmajligheter och metoder for att uppnda malet med
aktiviteten. Mojligheten for manniskan att utféra en viss aktivitet beror pd om de
personliga fardigheterna, aktivitetens krav och miljon i vilken aktiviteten utférs passar
ihop (Law 1996 s.17). Den naturliga miljon kan paverka vilka aktiviteter manniskor
utfor, n&r méanniskorna utfor aktiviteterna, hur de utfor aktiviteterna, samt vilka och hur
manga manniskor som utfor aktiviteterna. Aktiviteterna som utfors individuellt, i grupp
eller i samhéllet paverkar samtidigt den naturliga miljon. (Townsend & Polatajko 2007
s. 48-49) Den konstruerade fysiska miljon, t.ex. ett hus, lagger krav pa aktiviteten
samtidigt som den gor det mojligt for manniskan att delta i meningsfulla aktiviteter som
uppfyller individuella och samhélleliga mal. Universell tillganglighet gor det mojligt for
alla oberoende av formaga att ha tillgang till den byggda miljon. Anpassningar av
dorroppningar, ramper och automatiska dorroppnare &r exempel som Okar
tillgangligheten och mojligheten att delta i aktiviteten. Faktorer i bade den naturliga och
den byggda miljon kan frdmja engagemang i aktiviteter. (Townsend & Polatajko 2007 s.
50) Lyckad anpassning till miljon férekommer nér en person matchar hans eller hennes
aktiviteter till det som miljon har att erbjuda, eller nar personen anpassar miljon for att
forsakra sig lyckat utforande av en aktivitet. (Case-Smith & O Brien 2010 s. 26)

Alla aktiviteter som utférs av méanniskor utfors i olika miljoer. Aktiviteterna influeras av
miljon samtidigt som aktiviteten har ett visst inflytande pa miljon. Detta 6msesidiga
forhallande av personen, miljon och aktiviteten & sd sammanvavt att det inte gar att
delas pa. ( Law et al. 2005 s. 315) Kielhofner papekar att om vi vill forsta aktiviteten
utford av maénniskan sd maste vi ocksa forstd miljon i vilken aktiviteten utfors.
Aktiviteten &r trots allt en handling som ockuperar ett visst socialt och fysiskt utrymme.
(Kielhofner 2008 s. 97) Miljoer kan orsaka beroende och ofta erbjuda daliga I6sningar
pa problem som uppstar p.g.a. funktionshinder. Problem som hor ihop med
funktionshindret kan vara orsakat av forhallandet mellan personen med funktionshinder
och miljon, istéllet for av sjalva funktionshindret. (Law 1996 s. 10) Anpasshingar av
hemmet inkluderar tydliga oméndringar av huset for att forbattra aktivitetsutforandet,
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sékerheten och tillgdngligheten. De mest begransande faktorerna gallande anpassningar
ar ekonomiska faktorer. Dessa ekonomiska faktorer kan utgdra hinder for anpassningar.
Curtin et al. framhaller dock att det i de flesta lander finns program som finansierar
anpassningar. Vad som finansieras varierar mycket mellan landerna och t.o.m. inom
landerna. (Curtin et al. 2010 s. 410-411)

Delaktighet syftar gorandet i en bred bemarkelse sa som engagemang i aktivitet i arbete,
lek och dagliga aktiviteter som hor till livet. Delaktighet i aktivitet hanvisar till
engagemang i arbete, lek eller dagliga aktiviteter som &r en del av ens sociokulturella
kontext och som @nskas eller ar nddvandiga for ens valmaende. Aktiviteter som en 10-
aring deltar i kan vara personlig hygien och pakladning, rutinmassiga sysslor i hemmet,
skola och laxor, deltagande i sporter, familjeaktiviteter och fri lek. Fria lek aktiviteter ar
ett resultat av valmojligheter som paverkas av barnets personliga egenskaper,
varderingar och intressen samt mojligheter beroende av den fysiska och sociala miljon.
(Kielhofner 2008 s. 101-102) Barn i behov av sérskilt stod ar mindre delaktiga i vanliga
dagliga aktiviteter. Delaktighet hos barn med funktionshinder paverkas positivt av bra
familjesammanhallning, hog inkomst, starka coping strategier och laga stressnivaer.
Hinder som kan forekomma i samhallet &r hinder i fysisk tillganglighet, bristande

program och negativa attityder. (Case-Smith & O"Brien 2010 s. 25)

En persons delaktighet forekommer inte i isolering, utan kan endast betraktas i
forhallande till den personens fardigheter och méjligheter, och miljon i vilken hon eller
han bor. (Law et al. 2005 s. 107) Inom hemmet ar det tillgangen pa olika omraden och
material som stoder delaktigheten i familjeaktiviteter hos unga. | hemmet ar det viktigt
med stod for att mojliggora delaktighet i dagliga aktiviteter tillsammans med andra
familjemedlemmar. Familjer uppmuntrar och gor det mojligt for barn att lara sig
hushallssysslor s som t.ex. maltids forberedelser. | hemmet har barnet mojlighet att
observera ndr andra i familjen utfor aktiviteter och kan sen forsdka hdrma hur de gor.
Bristande stod och fa mojligheter att delta i liknande vardagliga aktiviteter kan hamma
utvecklingen av féardigheter som behdvs i samhallet. (Case-Smith & O"Brien 2010 s.
522-523)

11



2.2 Projekt Bo Bra

Examensarbetet ingdr i ett Bo Bra projekt vid Arcada — Nylands svenska yrkeshogskola.
Syftet med projektet ar att skapa kunskap och férstaelse kring boende, halsosam stad
och livskvalitet i narmiljon. Projektet &r ett samarbetsprojekt mellan olika
utbildningslinjer med inriktning pa sociala och tekniska innovationer vid Arcada. Pa
lang sikt & malet med projektet att skapa en innovationsarena for konsult- och
experttjanster. Projekten framhaller miljons betydelse for individen och hur viktigt det
ar att miljon moter individens behov aven pa langsikt. Inom projektet utprovas och pilot
testas nya boendetjanster och -produkter som sedan tas i bruk. Allt eftersom samhallet
utvecklas okar ocksa behovet av miljéanpassningar for att tillfredsstalla befolkningens
behov sa val inom arbete som inom fritid. Projektet framhaller att det behdvs

nytdnkande och nya I6sningar for att mojliggora sjalvstandigt boende for alla.

Projektets mal som berdr ergoterapin ar bl.a. att stodja det halsoframjande arbetet,
utveckla flexibla och nya l6sningar géllande boendeformer, samt att kartldgga
servicebehov. Tyngdpunkten ligger pa att méta behovet av miljoanpassningar i redan
existerande boendemiljoer och att bygga nya tillgangliga boendemiljoer. For att uppna

detta kravs utveckling av service och tjanster. (Arola & Wikstrom-Grotell 2011)

2.3 Centrala begrepp

| detta kapitel beskrivs de begrepp som ar central inom den har undersdékningen:

narmiljo, tillganglighet, delaktighet och funktionshinder.

Narmiljo

Néaromrade anvéands som synonym till narmiljo och beskrivs som “den nirmaste
omgivningen”. (Malmstrom et al. 1998 s. 393) Narmiljon ar alltsa den miljo som finns
nara hemmet, den som barnet ror sig ofta i. Detta kan t.ex. vara hemmet, gardsplanen

och eventuellt den nérliggande lekplatsen.

Tillganglighet
12



Ordet tillgénglig beskrivs som nagot som “gar att na, ndgot som man har tillgéng till
och som ir [itt att komma i kontakt med”. (Malmstrom et al. 1998 s. 600) Nagot som
det “gar att komma fram till, 6ppen for tilltrade, mojlig att komma i kontakt med”
(Norstedts svenska ordbok 2004). Detta kan t.ex. vara sandladan pa gardsplanen eller i

lekparken eller det att barnen fritt kan réra sig fran rum till rum i hemmet.

Delaktighet

Delaktighet (participation) definieras i ICF (s. 115) som ”engagemang i en
livssituation”. Enligt Bonniers ordbok beskrivs delaktighet som “att ha del i; inblandad”
(Malmstrom et al. 1998 s. 101). Delaktig betyder nagon “som medverkar i eller har
vetskap om ngt” (Norstedts svenska ordbok 2004).

Funktionshinder

Funktionshinder (disability) definieras enligt WHO som en paraplyterm for
nedsattningar, aktivitetsbegransningar och begrénsningar i delaktighet. (WHO, 2001)
”Begransning av en manniskas fysiska eller psykiska prestationsformaga till féljd av en
skada som dr medfodd eller forvarvad” (Norstedts svenska ordbok 2004)
“Funktionshinder omfattar nedséttningar i funktion, begridnsningar i delaktighet och

aktiviteter som blir ett hinder for hilsan”. (Caplan & Sparre 2007 s. 9)

2.4 Teoretisk referensram

Som referensram for det h&r examensarbetet anvands Person — Environment —
Occupation — Performance Model. Detta &r en klientcentrerad modell som &r uppbyggd
for att forbattra utférandet av vardagliga aktiviteter som ar betydelsefulla for individer,
organisationer eller populationer. Den beskriver interaktionen mellan personliga
faktorer och omgivningsfaktorer som antingen stéder och mojliggor eller som begrénsar
utfoérandet av aktiviteter. Modellen har fyra stora komponenter som beskriver vad det ar
som manniskor vill eller behover gora i vardagen for att uppna framgang. Dessa ar
aktiviteten (occupation), utférandet av aktiviteten (performance), det psykologiska,

fysiologiska, kognitiva och spirituella d.v.s. personen (person) i kombination med
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miljon (environment) i vilken aktiviteten utfors. Interaktionen mellan prestationen,
miljon och den valda aktiviteten leder till aktivitetsutforande och delaktighet. Grund
tron inom modellen ar att manniskan ar naturligt intresserad av sin omvarld och av att
lyckas inom den, samt att nar manniskan upplever framgang forbattras hans/hennes
sjalvfortroende. Detta i sin tur motiverar honom/henne att mdta nya utmaningar.
(Christiansen & Baum 2005 s. 244-245)

I PEOP modellen ses ergoterapi-interventionen som en process dér det finns en bred
serie av meningsfulla klientcentrerade strategier. Dessa engagerar individen att utveckla
eller anvanda resurser som mojliggor framgangsrika utféranden av nédvandiga och
meningsfulla aktiviteter. Tillfredsstallande utférande av aktiviteter &ar ett resultat av
individuella mal och kannetecken i miljon som antingen begransar eller stoder
delaktighet. PEOP modellen betonar aktiviteter och utférande. Modellen finns tydligt
beskriven i Figur 1. Modellen tar i beaktande att mdanniskan &r en aktiv varelse.
Manniskor soker aktiviteter som ger en kansla av tillfredsstéllelse och som far dem att
ma bra. Men for att detta skall vara mojligt maste de ha mojlighet att utfora
aktiviteterna. Utforande kan komma fran endera personlig férmaga eller fran stod som
finns i miljon eller sen en kombination av bada. Personliga faktorer ses som inre

mojliggorare av utférande. (Christiansen & Baum 2005 s. 244-246)

Delaktigheten influeras alltid av miljon i vilken den forekommer. Miljon &r viktig
eftersom den ses som en aktiv del av individen. Modellen ser aktiviteten, personen och
miljon som en sammanhéngande faktor som dynamiskt paverkar den meningsfulla
aktiviteten, uppgifter och roller i det dagliga livet. For att uppna tillganglighet och
hanterlighet maste fysiska miljoer ses dver, sa som sékerheten och estetiken. Designen
pa miljon kan och borde ta dessa i beaktande om den skall stoda en individs utférande
av aktiviteter och tillhandahalla trivsel och tillfredsstallelse. (Christiansen & Baum 2005
S. 248 - 249)
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Figur 1. Person — Environment — Occupation — Performance Model. (Christiansen &
Baum 2005 s. 246)

Den naturliga miljon kan vara en avgdérande faktor i att avgéra om en individs fysiska
begransningar &r funktionshindrande eller inte. For personer med nedsattningar kan den
naturliga miljon avgéra om de kan ga till skolan eller inte, ga till jobbet pa den heta
sommaren eller den kalla vintern, eller delta i fritidsaktiviteter som ar viktiga for dem.
Forutom den naturliga miljon paverkar ocksa den kulturella miljon utférandet av
aktiviteter. Den paverkar genom att det finns normer for hur tiden och utrymmen
anvands, hur viktiga olika uppgifter & och den formedlar attityder och vérderingar
angaende arbete och lek. Socialt accepterande efterstravas och socialt avvisande och
isolering kan ha forédande psykologiska konsekvenser. Nér ett funktionshinder intraffar
blir det viktigt med strategier for att uppratthalla socialt stod som kan mojliggora
delaktighet. Aktivitetsutforande och delaktighet ar sjalva goérandet av aktiviteten.
(Christiansen & Baum 2005 s. 250-252) Modellen ar en metod som kan anvéandas for att

betrakta och studera aktiviteter och ménskligt beteende och den kombinerar kunskap om
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nedsattningar som hindrar utférande, miljon som stoder utférande och en individs
behov, valmojligheter, stil och mal. PEOP modellen &r en klient-centrerad modell. Den
fokuserar pa individen och dennes dagliga aktiviteter som &ar begransade pa grund av
hélsoproblem, funktionshinder, daligt utformad miljo eller problem som uppstatt pa

grund av samhélleliga konsekvenser. (Christiansen & Baum 2005 s. 254)

Det ar viktigt att ménniskan kanner att hon kan utfora aktiviteter som &r betydelsefulla.
Sa som Christiansen & Baum (2005 s. 245) framhaller sa fas aktivitetsutforande och
delaktighet om man kombinerar personliga faktorer och faktorer i miljon med utférande
och aktivitet. Men om det finns nagonting avvikande som gor att denna interaktion inte
fungerar som den skall kan det handa att det inte leder till aktivitetsutférande eller
delaktighet. Problemet kan finnas i nagon av dessa komponenter. For att minska pa
hinder som gor att aktiviteter inte kan utforas eller att delaktighet inte & mojlig behdvs
kunskap. Syftet med den har undersokningen &r att forséka ta reda pa vilka eventuella
hinder det kan finnas i miljon som begrénsar tillgdngligheten och vad det kravs for att
overvinna dem for att mojliggéra aktivitetsutférande och delaktighet. Den har
referensramen valdes eftersom den beskriver hur viktigt det ar att de omraden som

examensarbetet tangerar fungerar.

2.5 Tidigare forskning

Under rubriken tidigare forskning beskrivs forskningar som tidigare gjorts inom
omradet. Forskningar har gjorts kring delaktighet i olika miljéer och kring hur miljon
paverkar delaktigheten. Forskningen har framst fokuserats pa skolmiljon och dess
tillganglighet och hur delaktiga barn kan vara inom den (jfr Eriksson 2005, Wendelborg
& Twgssebro 2010, Mancini & Coster 2004, Cibule et al. 2007, Law et al. 2007). Det
finns ocksa en del forskning inom det aktuella omradet. Den tidigare forskningen har
sokts elektroniskt fran databaserna PubMed, Cinahl (EBSCO), samt manuellt fran
tidningar. Sokord som anvants dr children with disabilities, accessibility, (home) envi-
ronment, participation, cerebral palsy, i olika kombinationer. S6kningarna har i medeltal
gett 30 resultat. Artiklar som inte tagits med ar sadana som ar aldre an tio ar eller som

av nagon anledning inte varit passande for undersokningen t.ex. dar malgruppen varit
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barn med synskada, sadana som undersokt skolmiljon eller sddana som testat
beddmningsinstrument. Nedan foljer en sammanfattning 6ver de forskningar som
hittats.

Skér (2002) har undersokt hur barn och ungdomar med funktionshinder upplever roller,
relationer och aktiviteter i olika miljoer. Hur samspelet mellan ménniskan och miljon
fungerar kan enligt Skar (2002 s. 1) paverka barnets utveckling. Nagot annat som ocksa
ar viktigt for barnets utveckling ar barnets mojligheter till deltagande i aktiviteter (Law
et al. 2007 s. 1636). Aven Skar (2002 s. 4) tar upp att det ar i den miljén som barnen ror
sig, leker och utfor andra aktiviteter som barnet tranar sina fardigheter. Det & genom
delaktighet som barn lar sig samhalleliga regler, bygger upp relationer och lar sig
fardigheter som behdvs genom livet. (Law et al. 2007 s. 1636) Law et al. (2007) har
forskat kring upplevda hinder i miljon som hindrar deltagande i skolan och samhéllet
for barn med fysiska nedséattningar, medan Prellwitz och Skar (2006) har forskat kring
hur barn upplever tillganglighet och anvéndbarhet i den fysiska, sociala och privata
omgivningen i narmiljon. Prellwitz & Skar framhaller att det &r viktigt med en
utomhusmiljo som &r tillganglig for barnen, eftersom det &r i den miljon som barn till
stor del umgas med sina véanner (Prellwitz och Skar 2006 s. 202). Fysiska hinder kan
aven leda till sociala hinder. Personer med funktionshinder kan bli utanfor sociala
grupper eftersom miljon inte &r tillganglig till de platser déar grupperna finns. (Skar 2002
S. 14) | undersokningen gjord av Ské&r (2002 s.49) framkom att miljon har en stor

inverkan pa hur manniskan har mojlighet att vara aktiv.

| den tidigare forskningen har det framkommit olika typer av hinder som hindrar
delaktighet och sjalvstandighet. Resultaten fran forskningen gjord av Law et al. (2007)
visar att de storsta hindren upplevs i skol- och arbetsmiljon, och i den naturliga och
byggda miljon. Hinder forekommer ocksa p.g.a. av institutionella och politiska
principer, samt inom tjanster, attityder och socialt stod. 12 — 14-aringar upplever storre
svarigheter an yngre barn inom omraden som tjanster, attityder, principer, skola och
arbete samt hinder inom den naturliga och byggda miljon. Yngre barn med lagre
funktionell férmaga upplever de stérsta hindren inom tjanster och assistans, samt hinder
i attityder. Fran forskningen framgar att det finns hinder i varierande miljéer. Orsaken
till att hindren dkar med alder &r antagligen for att barnen nar de blir dldre utvidgar sina
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intresseomraden utanfor hem och skola. (Law et al. 2007 s. 1639-1640) Utomhus har
barn enligt Prellwitz & Skar (2006 s. 199) problem med att ta sig ut pa gatan p.g.a.
tunga dorrar, trosklar, bristfélliga ramper, trappor eller andra ojamna underlag. |
hemmen finns det omraden som é&r svartillgangliga pa grund av sma utrymmen eller
trappor. Ofta kan hjalp behovas vid aktiviteter i badrummet pa grund av att saker &r
utom rackhall. Vid utférande av aktiviteter i koket behdvs hjalp eftersom allt inte finns
inom réackhall eller p.g.a. att dar finns dorrar som ar svara att 6ppna. (Prellwitz & Skar,
2006 s. 198-199) Mihaylov et al. (2004) har gjort en forskningsoversikt éver hur miljon
paverkar delaktigheten hos barn med cerebral pares. Enligt Mihaylov et al. (2004 s. 300)
kan daven utrymmesbristen inomhus utgora ett hinder for att barnen skulle kunna gora
sjalvstandiga beslut angaende aktiviteter i hemmet. Foraldrar har tagit upp hur viktigt
det ar att maximera barnets sjalvstandighet. Samtidigt som sjélvstandigheten 6kar och i
sin tur leder till att ocksd barnets sjalvfortroende okar, minskar belastningen pa
foraldrarna. (Roy et al. 2008 s. 360)

Olika aspekter av omgivningen s& som personerna som finns med, naturen i vilken
aktiviteten utfors och aktiviteterna som ar utférbara och valmojligheterna i just den
miljon, gor att en omgivning ar omtyckt. Det finns manga olika platser som uppfyller
dessa kriterier. Platserna beskrivs som speciella och lugna. Enligt Harding et al. (2009)
ar oftast aktiviteterna eller miljon en bidragande orsak till att personer med
funktionshinder tycker mindre bra om vissa platser. (Harding et al. 2009 s. 139)
Valmaojligheterna bland fritidsaktiviteter begransas pa grund av brister i tillgangligheten.
Privata transportmedel och parkeringsplatser ar de faktorer som huvudsakligen
underlattar deltagande. Aven fastan familjerna har tillgang till privata transportmedel
kan ibland tillgangen till parkeringsplatser vara begransade. Annat som kan utgdra
hinder for delaktigheten ar tidsbrist, bristande utrymme och problem med att na lokala
fardmedel. (Lawlor et al. 2006 s. 223) | tidigare forskning framkommer &ven problem
med myndigheter och bristfalliga program och tjanster i samhallet. Begrénsningar
upplevs inom minst en aktivitet i hemmet, skolan eller samhéllet. Nagot eller mycket
begransad delaktighet upplevs frdmst inom strukturerade evenemang och aktiviteter i
samhallet, men ocksa inom sociala lek- och fritidsaktiviteter utférda i samhallet
tillsammans med vanner. Minst begrénsningar upplevs i och utanfér hemmet. (Galvin
2010 s. 121) Orsaken till att barnen klarar sig battre i hemmet kan bero pa det stod som
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barnet far av familjen. (Galvin et al. 2010 s. 124) Aven bristande tillginglighet i
vardmiljon togs fram som forekommande hinder. (Lawlor et al. 2006 s. 221) Harding et
al. (2009 s. 133) har i en forskning undersokt vilka aktiviteter barn med funktionshinder
deltar i utanfor skolan och hur miljon paverkar dessa aktiviteter. Begransningar pa
allménna platser och begransad tillgdnglighet bidrar oftast till en negativ upplevelse.
Lekplatserna borde vara mer tillgangliga enligt Hardling et al. (2009). Somliga &r
tvungna att forhandla om miljon/omgivningen for att kunna rora sig eller for att forsakra
sig om sékerhet i olika miljcer. Vadret ar ocksa ett hinder som kan paverka deltagande.
Om det finns snd pa marken eller om det &r lerigt sa blir det svarare att ta sig fram med
rullstol. (Harding et al. 2009 s. 140-141, Ské&r 2002 s. 38)

Aven relationen till andra paverkas av miljon. Skar (2002) framhaller att barn med
funktionshinder har farre sociala relationer &n jamnariga. Detta kan bl.a. bero pa att
kamraterna ofta traffas pa sadana stéllen dar det finns hinder i miljon som gor att den
inte ar tillganglig for funktionshindrade. | skolan viljer barnen att hellre umgas med
assistenten som hela tiden finns vid deras sida, istallet for att umgas med andra
jamnariga. Utomhus uppstar ofta hinder i miljon vilka gor att barnen inte kan delta i
lekar pa lekplatsen. Orsakerna ar ofta ojamnt underlag eller underlag av sadant material
som gor det svart for barnen att ta sig fram. (Skar 2002 s. 36-37) Manga av barnen
behover fysiskt stod och engagemang fran foraldrarna vid deltagande i aktiviteter. Vart
eftersom barnen vaxer och blir tyngre 0kar behovet av fysiskt stdd, vilket kan begrénsa
delaktigheten annu mera. (Lawlor et al. 2006 s. 224) Aven behovet av 6vervakning ar
storre bland barn med funktionshinder &n bland barn utan funktionshinder i samma
alder. (Lawlor et al. 2006 s. 224, Galvin et al. 2010 s. 124)

Fauconnier et al. (2009) har gjort en forskning kring hur svarighetsgraden av
funktionshinder paverkar delaktigheten samt vilka skillnader som forekommer i olika
regioner i Europa. Resultaten visar att barn med begransad rorelseférmaga deltar mer
sallan i aktiviteter. Lagre delaktighet associeras ocksa med kognitiv nedsattning,
kommunikationssvarigheter och smarta. (Fauconnier et al. 2009 s. 5) Galvin et al.
(2010) har gjort en forskning om barns delaktighet i hemmet, skolan och i samhéllet
efter akut hjarnskada. Over hilften av deltagarna hade fysiska nedsattningar som
paverkade deltagandet. Resultaten fran den har forskningen visar att det finns ett
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samband mellan hinder i miljon och nedsatt delaktighet. (Galvin et al. 2010 s. 124-125)
Forsyth et al. (2007) undersokte hur barnets funktionshinder och hur familjens
omgivning paverkade barnens delaktighet. | forskningen kom Forsyth et al. fram till att
stod, fysisk tillganglighet och transport paverkar delaktigheten. Forsyth et al. papekar att
problem gdllande den fysiska tillgdngligheten, anpassningar och rorlighet kan vara
vanligare bland aldre barn. Eftersom dessa barn ar tyngre och darfor behéver mer hjélp.
(Forsyth et al. 2007 s. 348) Regions méssigt visade det sig att barnen i Danmark var mer
delaktiga &n i de oOvriga regionerna (omraden i Frankrike, Tyskland, Irland, Sverige,
Italien och England). Detta kan bero pa de varierande lagarna gallande information,
skolgang, social trygghet, stod, vard och den fysiska miljon i olika lander. Danmark har
t.ex. en utvecklad efter skolan verksamhet samt ett utvecklat system for social trygghet.
Denna forskning visar att vissa lander marknadsfor delaktighet béattre an andra.
(Fauconnier et al. 2009 s. 10-11)

Harding et al. (2009) kom i sin forskning fram till att barnen deltar mest i
fritidsaktiviteter och minst i kunskapsbaserade aktiviteter. Fritidsaktiviteterna foljs av
sociala aktiviteter, sjalvforbattringsaktiviteter och fysiska aktiviteter. Deltagarna i den
har forskningen deltar oftare i informella aktiviteter &n i formella (ledda) aktiviteter. Det
har visat sig att barnen tycker mest om fysiska aktiviteter foljt av sociala,
fritidsaktiviteter, sjalvforbattringsaktiviteter, minst omtyckta ar kunskapsbaserade
aktiviteter. (Harding et al. 2009 s. 137) | en annan forskning framkommer det att de
flesta haller sig till stillasittande aktiviteter sa som att t.ex. titta pa tv eller spela dataspel,
eller lyssna pa musik, lasa bocker, eller utfora kreativare aktiviteter s som att rita och
mala. De som brukar utfora aktiviteter utomhus brukar tillsammans med andra

jamnariga leka, cykla eller bara prata. (Prellwitz & Skar 2006 s. 200)

For barn med funktionshinder ser leken oftast annorlunda ut. Barnen kan vara beroende
av andra, om de leker med en vuxen sa ar det ofta den vuxna som leder leken. (Skar
2002 s. 4) Lekplatser i sin tur kan vara begransade eftersom miljon hindrar barnet fran
att t.ex. delta i lekar i klatterstéliningen. Barn med funktionshinder har visat sig ha andra
relationer an jamnariga. De har svart att behalla kamratrelationer utanfor familjen
eftersom det bl.a. kan finnas hinder som gor att barnen inte kan ta sig fram till platser
for att traffa kompisarna. Eftersom dessa barn oftast ocksa behdver assistans gor att
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andra ser pa dem som annorlunda, detta kan ocksa stora samvaron mellan barnen. Skér
tar ocksa upp att bristande tillganglighet eller hjalpmedel som inte fungerar i en viss

miljo kan hindra barn fran att ha tillgang till den miljon. (Skar 2002 s. 6-7)

Lawlor et al. (2006) har i en forskning undersokt hur attityden, den fysiska och sociala
miljon paverkar delaktigheten hos barn med cerebral pares. | forskningen framkom att
det som forbattrar rorligheten ar utrustningar, sasom rullstolar och gabockar, och
anpassningar som mojliggor forflyttningar bade inomhus och utomhus (Lawlor et al.
2006 s. 221). Lawlor et al. (2006 s. 227) framhaller ocksa att anpassningar borde goras
for att maximera delaktigheten for alla medborgare, sa att personer med funktionshinder
kan ké&nna att de kan ha ett liknande liv som personer utan funktionshinder. I Prellwitz
och Skérs (2006) forskning framkom att somliga familjer har gjort omfattande
anpassningar i sina hem. Manga familjer har fatt ett eller flera rum i hemmet anpassade.
Hos de flesta ar det badrummet och ingangen som atgardats. (Prellwitz och Skar 2006 s.
198) Manga anser att deras hus ar av ratt storlek, men de 6nskar dock att de skulle fa
mera anpassningar sa som automatiska dorroppnare till alla dorrar, hiss och justerbara
skap i koket. Hélften av barnen i den har forskningen upplevde sig ha ett for litet rum,
eftersom deras hjalpmedel tog upp for mycket plats. (Prellwitz och Skar 2006 s. 200)
Tillaggas bor ocksa att det kommit fram att latta anpassningar s som att bredda
dorroppningar eller att sanka sangar inte har atgardats eftersom fordldrarna inte ar
medvetna om sina barns behov for 6kad sjalvstandighet. Det forekom dven motvillighet
till att andra pa husets utseende. (Mihaylov et al. 2004 s. 300)

Roy et al. (2008 s. 354) har i en forskning undersokt foréldrars erfarenheter av
anpassningar av hemmet for barn med funktionshinder. Omréaden som oftast togs upp av
deltagarna var ekonomiska och organisatoriska begrénsningar, barnets sjélvstandighet/
sjalvfortroende, respekt for tillfalliga aspekter, sékerhet, respekt for fordldrarnas andra
roller, informationsbehov och estetik. Foraldrar dnskar att det fanns en person som de
kunde lita pa angaende anpassningar och som kunde vara ansvarig for hel processen.
Andra problem som tas upp av foréldrarna &r tidigare anpassningar som inte langre
fungerar eller anpassningar som gjorts for framtiden men som for tillfallet hindrar
barnets sjalvstandighet. Sadana fall &r t.ex. nar anpassningar gjort for att underlatta
varden av barnet i framtiden men som nu for tillfallet istallet hindrar barnet fran att
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utfora aktiviteten sjalv. (Roy et al. 2008 s. 358-361) Skar (2002 s. 43) papekar att det
forutom fysiska hinder ocksa finns hinder i attityder, eftersom funktionshindrade anses
som annorlunda utesluts de ofta fran gruppen. Attityder fran framlingar och institutioner
kan astadkomma hinder. Attityder riktade mot barnet fran framlingar paverkade valet av
aktiviteter for vissa fordldrar. Andra hinder som &ven tas upp i forskningen utford av
Law et al. & ekonomiska problem. Foréldrar har lagt en stor summa pengar i
utrustningar och anpassningar av hem och bil. (Lawlor et al. 2006 s. 225) Féraldrarna
framhaller ocksa hur viktigt det &r att se familjen som en helhet. De 6nskar sig ocksa fa
information om vad anpassningen innebér i praktiken, samt att ha fatt mojligheten att
vara i kontakt med nagon som redan genomgatt anpassning av huset. | forskningen tas

ocksa upp att anpassningarna gor funktionshindret synligare. (Roy et al. 2008 s. 362)

3 SYFTE OCH FRAGESTALLNINGAR

Syftet med det har examensarbetet ar att beskriva hur foraldrarna och deras barn med
funktionshinder upplever att tillgdngligheten i den fysiska nérmiljon i och utanfor
hemmet paverkar barnets majligheter till delaktighet i vardagliga aktiviteter. Genom att

fa kunskap om hur miljon upplevs kan anpassningar av miljoer utvecklas och forbattras.

Examensarbetets fragestallningar ar:

- Hur paverkar narmiljon barnens delaktighet i vardagliga aktiviteter?
- Hur upplever foraldrarna och barnen behovet av miljéanpassningar eller
miljéanpassningar som redan gjorts?

- Vilka mojligheter har barnet att rora sig sjalvstandigt och vad begrénsar detta?

4 METOD
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| det har kapitlet beskrivs intervjumetod, urval, datainsamling och analys samt etiska
aspekter. Eftersom syftet med den har undersokningen ar att ta reda pa hur miljons
tillganglighet paverkar barnets delaktighet passar en kvalitativ metod bast. Intervjun har
anvants som datainsamlingsmetod och intervjuguiden har byggts upp som temaintervju
(bilaga 1). Kvale (2009 s. 39) papekar att syftet med en kvalitativ intervju ar att forsdka

forsta hur den intervjuade ser pa tillvaron.

4.1 Intervju

For att inte styra diskussionen allt for mycket sa har intervjun valts att byggas upp som
en temaintervju (bilaga 1). Enligt Hirsjarvi (2000) har temaintervjun den fordelen att
den inte faller i en specifik grupp, kvalitativ eller kvantitativ. Den bestammer heller inte
hur djupt in pa &mnet man skall g, utan intervjun baserar sig pa vissa teman, som man
diskuterar kring. Detta mojliggor att intervjupersonernas rost kan bli hord utan att styras
for mycket av intervjuaren. Temaintervjun tar ocksa i beaktande personernas tolkningar
av amnena och det ar deras betydelsefullhet som star i centrum. (Hirsjarvi 2000 s. 48)
Teman till intervjun har valts utgaende fran referensramen och tidigare forskningar,
dessa &r miljon, tillganglighet, anpassningar och upplevelser/erfarenheter av delaktighet.
Dessa temaomraden har valts eftersom de &r centrala for undersokningens syfte och

fragestallningar.

4.2 Urval

I min undersokning har jag anvant mig av 10 informanter, 5 foréldrar och 5 barn.
Barnen ar i aldrarna 8 — 11. Tre av barnen &r rullstolsburna och tva av dem &r gaende.
Boendemiljon &r varierande, nagra av deltagarna bor i utkanten av en stad och nagra bor
pa landet. Deltagarna bor i egnahemshus eller i radhus. Informanterna kom jag i kontakt
med via ergoterapeuter och fysioterapeuter som arbetar i Osterbotten, samt med hjalp av
avdelningsskoterskan vid barnneurologiska enheten vid VCS (Vasa centralsjukhus). Jag
har skickat ut en forfragan (bilaga 2) om att via ergo- och fysioterapeuterna fa komma i

kontakt med informanterna. Avdelningsskoterskan tog kontakt med familjerna, utan att
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jag visste vem dessa var. Familjen fick da ta stallning till om de ville delta eller inte,
utan att vara i direkt kontakt med mig. Inklusionskriterierna for att fa delta i
undersokningen var att barnet har ett fysiskt funktionshinder som gor att det kan vara
svart att ta sig fram i olika miljoer. For att minska risken for missforstand hor ocksa till
inklusionskriterierna att informanterna ar svensksprakiga. Eftersom jag intervjuat barnet
tillsammans med en foralder var exklusionskriterierna sadana barn som inte har en
fungerande kommunikation, d.v.s. som har svart att gora sig forstddda. Ergo- och
fysioterapeuterna har, utgdende fran vilka klienter de traffar, delat ut en
informationsbrev (bilaga 3) till dem som uppfyller kriterierna. Foraldrarna har sjalva fatt
ta kontakt eller gett tillatelse at terapeuten att hon/han fatt ge ut deras kontaktuppgifter.

Valet att intervjua bade foralder/foraldrar och barn gjordes for att fa ett sa brett material
som mojligt. Det kan vara utmanande att endast intervjua barn. Och det skulle vara
ganska tidskravande med tanke pa att det tar en tid att dven skapa kontakt med barnet.
Det &r svart att direkt borja intervjua barn eftersom de kan vara blyga och ha svart att
prata med fraimmande manniskor, det gar lattare med en foralder narvarande. Att endast
intervjua foraldrarna kan leda till att viktiga detaljer och upplevelser sedda ur barnets
synvinkel lamnas bort. Genom att kombinera dessa tva fanns det hopp om att fa ett brett

material med bade barnens och foréaldrarnas erfarenheter och upplevelser.

4.3 Datainsamling och analys

Datainsamlingen har skett genom individuella intervjuer med en foralder och deras
barn. Intervjuerna har genomforts under hosten 2011 och vintern 2012 pa
Overenskommen plats. Intervjuerna berdknades ta ca 60 minuter. Intervjuerna langd
varierade mellan 20 — 60 minuter. | borjan av varje intervjutillfalle gavs en kort

sammanfattning av syfte, etiska aspekter och samtycke over att fa banda in intervjun.

For att minnas vad informanterna har sagt anvandes bandspelare vid intervjutillfallet,
efter informanternas samtycke (bilaga 4). Intervjuerna bandades forst in var pa de sen
transkriberades. Efter att intervjuer bandats in brukar de skrivas ut, hur noggrant beror

pa syfte och resurser ( Kvale 2009 s. 196). Detta &r inledningen pa analysen (Kvale
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2009 s. 196). Intervjun har skrivits ut ord for ord utgdende fran vad informanterna har
sagt. Utfyllnadsord sa som 660, jo och ja har lamnats bort.

Kvale (2009) namner sex steg av analysen: informanten beréttar, informanten blev sjalv
medveten om nya forhallanden, intervjuaren tolkar det som informanten beréttar och ger
informanten en mojlighet att rétta tolkningen, intervjun tolkas genom utskrift, ett femte
steg ar att gora en ny intervju och ge tillbaka tolkningen till informanten som har
mojlighet att kommentera och ett sjatte steg skulle vara att informanten borjar handla
utgaende fran intervjuns tolkning. (Kvale 2009 s. 211-212) | den har underskningen
har de fyra forsta stegen anvants. Det forsta steget var att informanterna fick utgaende
fran temat fritt beratta deras asikter och erfarenheter. Det andra steget var nar
foljdfragor stalldes och informanterna kom pa sadant som de inte kom att tanka pa
direkt nar temat presenterades. | slutet av intervjun sammanfattade intervjuaren det som
informanterna berattat for att undvika missforstand och pa sa vis hade informanterna
mojlighet att ratta till eventuella missforstand. Efter att intervjun avslutats

transkriberades intervjun.

Som analysmetod har meningskoncentrering anvéants. Meningskoncentrering betyder
sammandragning av det som informanterna sagt till kortare formuleringar.
Huvudpoangen sammanfattas med nagra ord. Denna metod omfattar fem steg:
genomlasning av intervjun, gruppera texten i stycken enligt teman som tagits upp,
sammanfatta och tematisera uttalanden fran informanternas synvinkel sa som
intervjuaren uppfattar den, stalla fragor utgdende fran syftet och att knyta samman
intervjuns centrala teman i en beskrivande utsaga. (Kvale 2009 s. 221-222) Den har
metoden haller fast vid det centrala som informanterna tar fram. Efter att intervjuerna
transkriberats, l&stes de forst igenom. Sen grupperades texten in i kategorier, exempelvis
anpassningar, for att lattare fa grepp om vilka omraden som tagits upp. Efterat
sammanfattades dessa omraden och kopplades till syfte och fragestédllningar och
resultatdelen skrevs. Resultatet har framforts utgdende fran det som framkommit i

intervjuerna, egna tolkningar har atminstone inte medvetet gjorts.
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4.4 Etiska aspekter

Nar man genomfor studier som inbegriper utomstaende personer bor man gdra en
reflektion Over metoden och informationen som anvénts i det skriftliga arbetet. De
etiska riktlinjer som forskare brukar ta i beaktande d&r informerat samtycke,
konfidentialitet, konsekvenser och forskarens roll. Det &r viktigt att ta i beaktande hur
undersokaren eventuellt paverkar undersokningen och hur personen i frdga kan bevara

sitt kritiska perspektiv pa det som produceras. (Kvale 2009 s. 84-85)

En forfragan (bilaga 2) om att via ergoterapeuter, som jobbar privat, komma i kontakt
med informanter skickades ut. | och med att ergoterapeuterna gav informationsbrevet
(bilaga 3) till intervjupersonerna sa hade de majlighet att redan da saga nej, utan att ha
varit i kontakt med intervjuaren. Det samma galler via avdelningsskoterskan pa

barnneurologiska enheten vid VCS.

Informerat samtycke innebar att informanten far information om undersokningens syfte,
innehall i stora drag, fordelar och eventuella nackdelar, frivilligt deltagande samt
mojligheten att avbryta vid vilken tidpunkt som helst (Kvale 2009 s. 87). Denna
information finns med i informationsbrevet som informanterna fatt av ergoterapeuterna
(bilaga 3). Intervjupersonerna har i samband med intervjun skrivit under informerat
samtycke till intervjun (bilaga 4), anvandningen av bandspelare och till anvandning av

materialet i examensarbetet.

Kvale (2009 s. 89) papekar att konsekvenser med undersokningen ar viktiga att ta i
beaktande, fordelarna skall Gvervdga nackdelarna. Det finns inga risker eller negativa
konsekvenser att delta i undersokningen. De positiva aspekterna ar att informanterna far
dela med sig av sina asikter samt eventuellt vara med och forbattra anpassningar och
forandringar av miljon. Konfidentialitet betyder att det inte kommer att finnas nagon
mojlighet att utifran det publicerade materialet identifiera informanterna (Kvale 2009 s.
88). Inga namn eller andra latt igenkannliga detaljer har ndmnts i undersékningen och
det skall darfor inte vara mojligt att identifiera nagon av informanterna. Kvale (2009 s.
87) papekar att det ar viktigt att informera om vem som kommer att ha tillgang till

materialet. Materialet har under undersokningsperioden forvarats hos mig, ingen annan
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har haft tillgang till materialet. Efter att materialet sammanstéallts och examensarbetet
skrivits forvaras det inlast pa Arcada.

Enligt Kvale (2009 s. 87) bor man ocksa ta i beaktande hur specifik information man
ger at informanterna. Denna kan namligen styra intervjun. | den har underékningen gavs
I informationsbrevet (bilaga 3) till informanterna en kort beskrivning av syftet med
undersokningen. Detta har i stora drag gatts igenom vid intervjutillfallet. Informationen
borde inte ha paverkat resultatet. Aven intervjuarens roll skall innan intervjun tiankas
éver (Kvale 2009 s. 90). Intervjuaren har forsokt styra intervjun sa lite som mojligt samt
undvikit att gora antaganden och tolkningar vid analysen. For att minska risken for detta

har temaintervjun valts som metod, samt meningskoncentrering som analysmetod.

5 RESULTAT

| det har kapitlet presenteras resultatet av intervjuerna. Resultatet har delats in i
kategorier utgaende fran det som framkommit i intervjuerna. Dessa ar deltagarna och
deras boendemiljd, anpassningar i hemmet, tillgangligheten i narmiljon, hjalpmedel som
beviljats for att dka sjalvstandigheten, delaktighet i aktiviteter och tillgangligheten i
samhallet. Allt som finns beskrivet i det hér kapitlet har framkommit i intervjuerna.
Citaten ar skrivna pa standardsvenska for att minska risken att kunna identifiera

informanterna.

5.1 Deltagarnas boendemiljo

De flesta av deltagarna har 6ppna ytor, borttagna trésklar och breda dérréppningar som
gor det lattare for barnet att rora sig inomhus. En foralder beréttar att huset som de bor i
nu inte alls &r anpassat for personer med funktionshinder. Familjen bor i ett gammalt

hus med hoga trosklar och smala dorroppningar, de skall dock bygga nytt. Miljon
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utomhus varierar. Nagra har sma jamna gardsplaner medan andra har stora och ojamna

gardsplaner.

5.2 Anpassningar i hemmet som Okar tillgangligheten

Foraldrarna framhaller att de utfor sadana anpassningar som kravs for att barnet skall
kunna vara sa sjalvstandigt som mojligt. En hiss i ett tvavanings egnahemshus har
planerats, denna kommer att byggas inom den narmaste framtiden for att underlatta
barnets mojligheter att med rullstol forflytta sig till andra vaningen. Barnet tycker att det
gar bra att rora sig inomhus, férutom upp till Gvre vaningen. Tidigare har kommunen
byggt en ledstdng som barnet kunnat halla i sig i nar han gatt upp och ner for trappan.
Han har tidigare kunnat ga upp for trapporna med stod av en vuxen, men detta borjar bli
allt jobbigare, varfor fordldrarna tagit kontakt med kommunen for att undersoka
mojligheten att fa en hiss till hemmet. Med hjalp av hissen kan barnet bérja forflytta sig

sjalvstandigt mellan vaningarna. Detta visade sig inte vara nagot problem.

Hos en annan familj har en tillbyggnad av huset gjorts for att barnet som sitter i rullstol
skall fa ett rum som ar tillrackligt stort och som ar anpassat fér honom. Hos de flesta har
trosklar tagits bort for att underléatta fér dem som sitter i rullstol. Andra anpassningar
som utforts ar ledstanger vid trapporna, ramper och anpassningar i toaletterna sa som
handtag och andra stod. En foralder papekar dock att behovet 6kar vart eftersom pojken
vaxer och darmed blir storre och tyngre, och tilldgger att det redan nu inte langre ar lika
latt att bara lyfta honom. Sadant som maste atgardas inom den narmaste framtiden &r
bl.a. ndgot till bilen som underlattar forflyttningen i och ur bilen. En familj kommer att
hoja upp terrassen eftersom barnet nu behover hjalp med att ta sig in fran den, samt ut
pa den. Dessa kommer ocksa att anpassa toaletten och tvattrummet for att det skall bli
battre tillgangligt. Barnet papekar att de har ett handtag som de skall skruva fast. For en
pojke kommer det sa smaningom att bli aktuellt med en el sang for att bl.a. underlatta
forflyttningarna till och fran sangen. Dessa familjer har inte haft nagra problem att fa

dessa atgarder betalda av staden. ”Allt vad vi har sdkt om har blivit beviljat”.
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Anpassningar sa som plattor kring huset har &ven blivit beviljade. Tanken med plattorna
ar att barnet, som sitter i rullstol, skall kunna ta sig fran baksidan av garden till
framsidan eftersom grasmattan nu kan utgora ett hinder. For att barnet skall kunna réras
pa plattorna och ocksa svanga sa behdver dessa vara breda vilket betyder att grasmattan
blir mindre. Foraldern tillagger dock att de nu gar bra bara graset ar tillrackligt kort. Det
framhalls dock att anpassningar som Okar barnets sjalvstandighet och delaktighet
sjalvklart utfors. Det verkar dock inte vara nagra storre problem att fa anpassningar
beviljade av kommun/staden, atminstone inte for dessa deltagare. Som en foralder
uttryckte det: ”Man kanske nog far bara man fragar och drar och inte bara ldmnar det,
man maste nog sjilv vara aktiv ocksé inte fir man ju annars nagonting”. Det krivs att
foraldrarna ar aktiva. Att behova trycka pa for att nagonting skall handa &ar vanligt

forekommande. ”For alltid &r det ju nekande man far forst”.

For en annan familj ar det aktuellt att bygga ett nytt hus. Detta ar dock en process som
visade sig inte vara sé létt. ”Inte har vi ju fatt ndgon hjilp riktigt, vi har ju nog bara
utgatt fran vara egna onskemal. Staden kommer forstas emot, vi skall skriva en lista pa
vad vi behover.” Familjen har sokt om bygglov men fatt avslag eftersom de vill bygga
ett enplanshus. Enligt byggnadsnamnden borde de bygga ett tvavaningshus. Vi ser ju
hur jobbigt det &r att bo i ett och ett halvplans hus, darfor vill vi bygga enplanshus nu.” |
ett tvdvaningshus behdvs hiss, men sd som fordldern papekar, “vi skulle ju da lika bra
kunna bo kvar i vart gamla hus och bygga en hiss dar istallet.” Familjen blir skickad
fran ett stélle till ett annat och de kanner att det inte finns nagon som tar ansvar. ”Man
har hort att det ar jobbigt att bygga ett nytt hus men att bygga ett hus som ocksa skall

vara anpassat ar inte alls latt”.

Det &r inte latt att veta vad barnet behdver i det nya huset. ”Det &r enklare att i ett redan
befintligt hus sdga vad som inte fungerar och behdver atgardas”. Vad foraldrarna redan
vet att de behover ar sadant som ramp, automatisk doérréppnare, anpassad toalett, ett
system som gor att barnet bl.a. far pa lamporna i huset samt kan kommunicera. Det som
dock ar oklart & vem som star for allt detta. Det dr svart att veta i det hér skedet vad vi
behdver och inte for det kostar ju pengar. Hittills har vi betalat och sen fatt soka om
erséattning. Det ar ju inte direkt sé att pengarna véxer pa trad”. Vilket slags material som
véaggarna skall byggas av ar ocksa oklart, och vem som star for kostnaderna av dessa.
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En gipsvdagg gar latt sonder om man rakar kora in i den med elrullstol. En annan
oklarhet ar vad som hander om familjen rakar glomma nagonting som sedan utgor ett
hinder for barnet. Finns det d4 ndgon mgjlighet att staden star for kostnaden. ”Skulle vi

ha vetat det vi vet idag sa skulle vi kanske inte ha valt att bygga ett nytt hus”.

5.3 Tillgangligheten i narmiljon

Foraldrarna upplever att hemmiljon ar mer tillganglig for yngre barn, eftersom de da
bl.a. kan béra barnen upp for trapporna. Barnen har da ocksa lattare att rora sig och kan
krypa fram inomhus. Allt eftersom barnen véxer och blir storre och tyngre framkommer
allt fler problem, eftersom de da allt oftare borjar anvanda rullstol och foréaldrarna inte
langre orkar bédra dem. De flesta av deltagarna har ganska dppna utrymmen i huset,
vilket gor det latt for barnet att rora sig med rullstol inomhus. En av foraldrarna papekar
att mobler ibland kan vara i vagen, men pojken tillagger att han da bara puffar undan

dem.

For en familj har staden betalat for asfalt pa garden, medan en annan har funderat pa att
lagga asfalt pa garden. De tycker dock inte att det riktigt passar med asfalt pa landet
samtidigt som de ar radda for att asfalten skall spricka och gora det annu vérre an vad
det nu ar. Foraldern papekar dock att det ar bra pa det viset att de bor pa landet for da
behover de inte hela tiden vara med pojken utan de kan slappa ut honom ensam pa
garden, och han har storre mojlighet att rora sig eftersom dér inte finns nagon stor och
trafikerad vig. ”Skulle vi bo i centrum sa skulle han inte ha lika manga upplevelser och
se lika mycket”. Ett av barnen tycker att han bra kan rora sig i huset, ”férutom upp till
vinden med rullstol”. Nar fragan stalls till ett annat barn fas svaret: na det dr ju bastun”.

Pojken behdver hjalp med att ta sig in i bastun.

En annan foralder beréattar att pojken latt kan rora sig pa garden, speciellt pa sommaren.
Pojken tycker att det &r litt att ta sig dit, fast det ar ju till terrassen som mamma maste
hjilpa till”. Han kan dven gunga i gungan pa garden eftersom det &r en stor rund gunga.
| koket har man aven placerat sadant som barnet behover tillgangligt, sa som i kylskapet

finns det han dter pa de nedersta hyllorna. ”Det blir vil ett sd stort problem som man gor
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det till”. En fordlder berittar att de har det Gppet sé att pa det viset ar det tillgangligt.
Pojken sov tidigare pa nedre vaningen men han blev aldre flyttade han upp pa vinden.
”Néarmiljon ar kanske nog lite anpassad dnda, fastin man inte tinker pa det. Och sé ser
man kanske inte det pa det sattet heller nar man har levt sa i tio ar. Sa tanker man
kanske att det skulle kunna vara annorlunda, det &r liksom sa har vi lever, en

utomstaende skulle kanske tycka att det var annorlunda”.

Bara att ta sig in genom dorren kan vara ett hinder for barn i rullstol. Om det inte finns
automatisk dorréppnare sa kan barnet behdva nagon som kommer och éppnar dorren.
Hinder som férekommer inomhus &r trosklar och fér smala dorroppningar. Ett av barnen
papekar att han inte sjalv kommer in i bastun. Ett annat av barnen tycker att han klarar
sig bra hemma, men att han inte sjalv tar sig upp till 6vre vaningen. Foraldrarna
upplever ocksa att det blir svarare ta sig upp for trappen till dvre vaningen ju éldre
barnet blir. Ju &ldre barnen blir desto tyngre blir de. En forélder upplever att det i ett
gammalt hus finns mycket begransningar. Allt fran for sma rum, smala dorréppningar,
trosklar och sma utrymmen, som gor att mobler star i vagen och leksaker som ligger pa

golvet, utgér hinder.

Begransningar utomhus som tagits fram av deltagarna ar bl.a. backar och ojamna
underlag. Mamman till en pojke i rullstol berattar att det pa vararna och hostarna blir
svart for pojken att rora sig utomhus med rullstol p.g.a. att marken ar sa mjuk. Barnet
tillagger att han da behover nagon som skuffar pa. Det kan ocksa vara jobbigt ibland att
réra sig pa grasmattan, men bara graset ar tillrackligt kort och marken inte for mjuk sa
gar det bra. Nar vintern kommer kan snon och kylan bli ett stort hinder. Mycket sno
eller snodrivor kan gora att det blir svart att ta sig fram med rullstol. De som sitter i
rullstol fryser ocksa latt, vilket gor att de inte kan vara nagon langre tid utomhus pa
vintern. En pojke har tidigare brukat besdka den narliggande skolan for att leka dér, men
eftersom dar finns fa saker som ér tillgangliga for honom sa har det blivit allt mer sallan
som han aker dit. ”Han kan inte rdras p4 samma Vis som d& han var mindre”, beréattar
fordldern. Foraldern papekar har att barnet tar till gungorna i skolan men att han
behdver nagon som lyfter honom fran rullstolen till gungan. I parken kan ojamna
underlag skapa problem for gaende barn, samt karuseller och andra utrustningar som
kraver bra balans.
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5.4 Hjalpmedel som beviljats for att 6ka sjalvstandigheten

Barnen har alla fatt manga hjalpmedel sa som rullstolar, gabockar, starullstolar,
stastallningar, hoj och sankbart bord, duschstol. Dessa hjalpmedel &kar barnets
mojligheter att rora sig i hemmet vilket pa sa vis 6kar tillgangligheten och delaktigheten
i aktiviteter. En av foraldrarna papekar att man sjalv maste vara aktiv och soka
hjalpmedel och anpassningar, annars far man dem inte. Ibland blir man tvungen att
faktiskt kdampa for att fa nagonting genomfort. En pojke har fatt en fyrhjuling av sina
foraldrar som kan ses som ett hjalpmedel for honom, eftersom detta har ¢kat hans
delaktighet och sjalvstandighet. Han kan tack vare den éka langre strackor sjalv, sa som
till farmor som bor i granngarden. Den ojamna marken eller vadret hindrar inte langre
pojken fran att réra sig langre strackor i miljon nara hemmet. Pappan har bara anpassat
den genom att bygga rygg- och armstdd, lagga dit ett sékerhetshélte och begréansat

farten.

En av pojkarna har en pappa som sjalv har byggt de hjalpmedel som inte finns
tillgangliga eller sadana som ingen annu designat, dessa ar bl.a. en anpassad stol till
béten, en gastallning att anvanda utomhus och en kalke med extra stod till vintern som

Okat pojkens mojligheter att delta i dessa aktiviteter.

5.5 Delaktighet i aktiviteter

Barnen upplever inte att det finns sadant som de skulle vilja géra men som de inte kan
vara med i1 p.g.a. miljon. "Nog far jag ocksa vara med”, sidger ett av barnen. En av
deltagarna berattar att han brukar vara mycket med pappa. Mamman tillagger att det inte
finns nagot stalle dit han inte fatt komma med. Han ar med och skruvar med bilarna,
svetsar, fiskar, malar och de har ocksa sovit i husvagn, detta trots att han sitter i rullstol.
For som mamman uttrycker det: > De hér upplevelserna maste han fa nu for det blir bara
svérare och svarare”. Miljon ar hér inte ett sa stort hinder eftersom barnet &nnu ar sa

pass litet att foraldern kan lyfta honom. Dessa barn vill precis som alla andra barn vara
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med och hjélpa till hemma. Det som barnen ofta hjalper till med i koket ar att skala
potatis och andra gronsaker och frukter. En av pojkarna har dven tagit som sin uppgift
att dammsuga, fastan han sitter i rullstol, eftersom brodern brukar klippa graset. Pojken
papekar dock att han inte kan fora ur skrappasen eftersom han inte far upp skraptunnan
sjalv. En annan pojke har sin egen ponny som han tdvlat med och som han tar hand om.
Han bl.a. ryktar den.

Pojken med fyrhjulingen kan tack vare den aka med foraldrarna och systern pa
cykelturer. Visst har han tidigare ocksa kunnat vara med, men nu efter att ha fatt
fyrhjulingen sa kan de aka pa langre cykelturer. Alla av barnen upplever att de far vara
med och att de har mojlighet att vara delaktiga i hemmiljon. ”Det mesta klarar han nog
av och det som han inte klarar av sd gor han lite annorlunda”. I familjen som skall
bygga ett nytt hus har barnet varit med och 6nskat en egen liten dusch att duscha med
samt mojligheten att fa sitta hogst upp i bastun, som alla andra.

Aktiviteter som tas upp som hindrar barnet fran att delta &r bl.a. fotboll i skolan. Det
framkommer att de i skolan kan delta i de flesta aktiviteter precis som alla de andra
barnen, men pa sitt eget sétt. Ett av barnen papekar att det finns aktiviteter dar han sitter
och tittar pa, s& som t.ex. nar andra hoppar hopprep. Foréaldern tillagger att han ju dar
brukar vara med och halla i och ”veva” nér de andra hoppar. En av pojkarna tog som sin
uppgift att skotta isen pa skolgarden genom att satta fast en skotta pa rullstolen. Samt
nar de andra skidat sa har han haft méjlighet att vara med i pulkan istallet. En pojke
deltar i en idrottsklubb i skolan och pa fritiden brukar han simma. Medan en tredje
pojke till och med kan spela ishockey och skall till sommarn prova pa friidrott.
Mamman tillagger att det inom friidrotten &r bra nar det finns s& manga olika grenar att
valja mellan. Pojken beréttar att det inte finns nagonting som hindrar honom i
narmiljon, han papekar att han till och med kan klattra upp pa taket om han vill.

Foraldern bekréaftar att sa ar fallet.
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5.6 Tillgangligheten ute i samhallet

Att kunna rora sig ute i samhallet ar ocksa viktigt. Staden har for en familj statt for
ombyggnaden av bilen medan familjen sjalv har statt for kostnaden av bilen. Andra
fordelar som finns &r fardtjanst eftersom bussarna inte alltid &r tillgangliga for personer i

elrullstol.

En av foraldrarna framhaller att man i skolan varit valdigt tillmétesgaende och att
gardskarlen har byggt ramper, samt satt in en pall, ett handtag och ett armstdd till
toaletten for att underlatta toalettbesoken for pojken. Ingen av de andra familjerna tar

heller fram att det skulle férekomma hinder i skolan.

En av familjerna har besokt Sarkanniemi, dar de stétt pa problem p.g.a. att pojken sitter
i rullstol. Inte pa det viset att miljon inte skulle vara tillganglig, eftersom pojken annu &r
sa liten att foraldrarna vid behov kan lyfta honom. Utan har var det brist pa skyltar och
information. Familjen hade statt lange i ko till spoktaget och nar de kom fram fick de
inte aka eftersom pojken var funktionshindrad, barn i barnvagn fick daremot aka.
Mamman papekar att de i sadana fall borde ha skyltar som visar att de inte far aka p.g.a.
sa som de pastod sakerhetsrisker. | det har fallet forsokte pappan beratta att han latt kan
bara honom ut darifran ifall ndgonting skulle handa precis som vilket annat barn som
helst, men de lyssnade inte. Pojken tillagger att han dock fick aka i bl.a.

vattenstockarna.

En foralder papekar att det i centrum finns mindre affarer och vissa caféer som ar tranga
och som kan ha nagra trappsteg in i butiken vilket gor det svart for dem som sitter i
rullstol att ta sig in. Det finns manga platser som barnen behover hjélp pa, men detta har
anda inte hindrat dem fran att rora sig pa olika stéllen. ”Det blir ju hur man gor det”.
Tunga dorrar for barn som har ena handen som &r svagare an den andra kan ibland vara
ett hinder. En foralder tycker att barnet bra kan fardas med elrullstol i centrum. Det
finns handikapp parkeringsplatser som underl&ttar nar familjen ror sig i stan, dessa
anvands dock ibland av sadana som inte behover dem. For en gaende pojke med oséker
balans kan avsatser och nivaskillnader vara jobbiga och orsaka att han faller. Att fardas

med manuell rullstol skulle kanske vara svarare &n med elrullstol, funderar en foralder.
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Med elrullstol kan det dock vara svart att ta sig pa och av bussar, da ar det lattare med
en manuell. Foraldern papekar att man bara maste bestdmma vart man skall ga sa kan
man vid behov ta med den manuella rullstolen. | butikerna har det inte forekommit
nagra hinder. Barnet kan bl.a. ga pa bio, besoka restauranger och folja med och handla.
Eftersom barnet ar en skicklig “forare” s kan han &ven att rora sig i sma tranga affarer.
Né&r familjerna skall aka pa resor krdvs ocksa extra planering. ”Nar man skall in pa
toaletten i ett vanligt hotellrum sa ar dorroppningen liten och sen sa skall man forsoka
lyfta in barnet och man vet inte riktigt hur man skall bara sig at for att lagga ner barnet

pa golvet”.

5.7 Konklusion av resultaten

Den forsta forskningsfragan i undersokningen ar: Hur paverkar narmiljon delaktighet i
vardagliga aktiviteter? Resultatet fran undersékningen visar att narmiljon till viss del
paverkar delaktigheten eller atminstone sjalvstandigheten. Nagra av foraldrarna namner
att hindren okar vart eftersom barnet vaxer. Nar barnen var mindre sa kunde de ta sig
fram krypandes och det var latt att lyfta dem. Det kan hdnda att barnen behdver lite
hjalp sa som att ta sig in genom dorren. Det framkommer ocksa att det & mycket upp
till familjen. En foralder berattar att pappan tar med pojken pa allt, fastan han sitter i
rullstol. Pojken &r annu sa liten att fordldrarna orkar lyfta honom. Foraldern papekar
dock att ju aldre han blir desto svarare kommer det att bli, eftersom han da ocksa blir
tyngre. Det framkommer dock att barnen &r aktiva i hemmet. De hjalper t.ex. till med att
bl.a. skala frukt och gronsaker och ena barnet har tagit som sin uppgift att dammsuga.
Familjerna har ocksa hittat egna metoder for att 6vervinna hinder. En familj namnde att
lera och snd kan skapa problem for pojken att ta sig fram. Pojken har nu fatt en
fyrhjuling som gor att han lattare kan rora sig utomhus. Barnen sjalv upplever inte att

det direkt finns nagonting som hindrar dem fran att vara aktiva.

Den andra forskningsfragan ar: Hur upplever féraldrarna och barnen behovet av
miljoanpassningar eller miljéanpassningar som redan gjorts? Foraldrarna framhaller att
de utfor de anpassningar som behdvs for att oka barnets sjalvstandighet. De papekar att

man ibland maste sta pa sig for att fa ndgonting genomfort. Det verkar dock inte vara
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nagra problem att fa anpassningarna genomforda och fa staden/kommunen att betala for
dessa. Dessa familjer har redan fatt anpassningar sadana som trosklar som tagits bort,
extra tillsatta handtag, anpassningar till bilen, asfalt pa garden och anpassningar av
toaletten. Flera av familjerna har ocksa anpassningar pa gang sa som hiss, upphojning
av terrassen och anpassning av toaletten. Familjerna tar inte fram nagonting negativt
med anpassningarna eller att det skulle vara svart att fa anpassningar. Familjen som
skall bygga ett nytt hus papekar dock att de garna skulle vilja ha hjalp med att fundera

ut vad deras barn behdver.

Den tredje forskningsfragan ar: Vilka majligheter har barnet att rora sig sjalvstandigt
och vad begransar detta? Begransningar som framkommit ar att fa upp ytterdorren,
trosklar, smala dorréppningar och trappor. Dessa blir allt storre hinder vart eftersom
barnen véxer och allt mer borjar rora sig med rullstol. Utomhus kan hinder som backar
och ojamn mark férekomma. Aven vadret kan géra att barnet behover hjélp. Foraldrarna
framhéller att det som barnen inte kan gora pa “rétt” sétt sd gor de pa sitt sétt istéllet.
Hjalpmedel sa som rullstolar, gabockar och duschstol 6kar barnen majligheter till att
vara sjalvstandiga. De hjalpmedel som inte finns att tillgd har &dven byggts av en

foralder.

Inga stora hinder forekommer i narmiljon som paverkar barnets delaktighet,
aktivitetsutforande och sjalvstandighet. Barnen sjéalv forde endast fram hinder som att ta
sig in i bastun p.g.a. for bred stol, trappa upp till 6vre vaningen eller troskar som gjorde
att de behdvde hjalp med att ta sig dver dessa. Men alla dessa hinder skulle dock
atgardas inom den narmaste framtiden. Barnen kunde heller inte komma pé& nagonting
som de skulle vilja géra men som inte var mojligt p.g.a. hinder i miljon, inte heller
fordldrarna kom pa sadana aktiviteter. Om det ar sa att de inte kan utfora aktiviteten

exakt sa som den borde utféras sa gor de det bara pa sitt satt.

6 DISKUSSION
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| det h&r kapitlet diskuteras undersokningens resultat och metoden som anvants i det har
examensarbetet. | slutet finns ett stycke med implikationer och forslag pa fortsatt

forskning inom omradet.

6.1 Resultatdiskussion

De hinder som togs upp i intervjuerna ar alla déverkomliga hinder och hinder som
kommer att atgardas inom den narmaste framtiden. Fordldrarna tillagger dock att
hindren 6kar och att behov av anpassningar pa sa vis ocksa Okar vart efter att barnen
vaxer och blir stérre och tyngre och allt oftare anvander rullstol. Bade foraldrarna och
barnen anser att tillgangligheten i n&rmiljon &r bra och att inga odvervinneliga hinder
forekommer. Visst kan vadret orsaka hinder sa som mycket sn, men detta ar tyvarr
inget som man kan paverka pa annat vis an att se till sa att det ar bra skottat och plogat
pa de stallen som barnet ror sig. Det visade sig att d&ven barnen har kan vara delaktiga
genom att satta fast en snoskotta pa rullstolen.

Christiansen & Baum (2005 s. 245) framhaller att interaktionen mellan prestationen,
miljon och den valda aktiviteten leder till aktivitetsutférande och delaktighet.
Deltagarna beskrev sig som aktiva och barnen kan vara delaktiga i manga aktiviteter
och i olika miljoer i och utanfér hemmet, de hjélper bl.a. till i kdket eller ar med i
verkstaden och skruvar pa bilen. Kanske detta beror pa att man i hemmet kan anpassa
miljon och aktiviteten sa att barnet kan kanna sig delaktigt. Fér som Christiansen &
Baum (2005 s. 248) papekar sa influeras delaktigheten alltid av miljon i vilken den
forekommer. Barnen tog inte fram nagra aktiviteter som de inte kan gora pa grund av
otillganglig miljo, men som de garna skulle vilja gora. Kanske beror det delvis pa att de
inte & medvetna om dessa aktiviteter eller sa har de mojlighet att géra dem pa sitt satt,
eftersom inte foraldrarna heller tog upp sadana aktiviteter. Foraldrarna har har en viktig
roll. Det ar foraldrarna som hemma tar med sina barn i aktiviteten, vilket dessa foraldrar

verkar gora.

Resultaten fran den har undersokningen ar liknande med tidigare forskning. Det ar inget
som framkommit i den hér undersokningen som inte forekommer i nagon av de tidigare

forskningarna. Den tidigare forskningen har fokuserat pa olika omraden, sa som
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hemmet, olika rum i hemmet, samhéllet och skolan. Sa gott som alla dessa omraden tas
upp av deltagarna i den har undersokningen. Det finns dock omraden som tas upp i
tidigare forskning som ej framkommer i den har forskningen. Dessa omraden gar in pa
andra aspekter som ej ingick i den har undersékningen sa som ekonomin och foljen av

anpassningar sa som t.ex. att funktionshindret blev synligare.

| forskningen gjord av Roy et al. (2008 s. 362) framkom att deltagarna garna skulle ha
velat forbereda sig pa konsekvenserna av miljéanpassningen d.v.s. att funktionshindret
blev synligare. Detta togs inte upp av deltagarna i den hér undersékningen. Kanske
beror det pa att det i och med att deltagarna i den har undersékningen sitter i rullstol
redan gor det synligt. Eller ocksa har familjerna redan hunnit acceptera funktionshindret
och nu vill de bara gora allt for att barnet skall kunna vara sa sjalvstandigt som majligt.
Kulturen kan dven paverka, kanske de &r sa att var kultur ar mer accepterande. Det som
inte heller framkommer i den har undersokningen &r ekonomiska problem (se Lawlor et
al. 2006 s. 225 och Roy et al. 2008 s. 358). En familj tar fram att det &r jobbigt att inte
veta vad som staden betalar, men det kommer inte fram att det finns sadant som de

maste betala for sjélv eftersom staden inte gar med pa det.

Prellwitz & Skér (2006 s. 199) tar i forskningen upp att familjer dnskar sig mer
anpassningar sa som hiss, automatiska dorroppnare och justerbara skap i koket. | den
har undersokningen framkom att en familj har blivit beviljad hiss och att det &r
kommunen som betalar for den. Det som tydligt framkommit ur intervjuerna &r att
foraldrarna verkligen maste vara aktiva for att barnet skall fa vad det behover for att 6ka
tillgangligheten och delaktigheten. Det &r viktigt att fordldrarna har kunskap om vad
deras barn behdver for att 6ka deras sjalvstandighet och mojligheter till delaktighet. Det
ar dock inte alltid latt att veta vad som behovs. Speciellt familjen som skall bygga ett
nytt hus behover och skulle vilja fa hjalp med detta omrade (se Mihaylov 2004 s. 301).
Aven dessa foraldrar onskar att de hade nagon att vanda sig till angdende anpassningar
(se Roy et al. 2008 s. 359).

Det som framkom i tidigare forskning och som ocksa i den har undersékningen tagits

upp var att tunga dorrar, trappor, trosklar eller andra ojdmna underlag kan utgdra hinder

(se Prellwitz & Skar 2006 s. 199). Dessa hinder har atgardats eller kommer att atgardas
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inom den narmaste framtiden. VVadret togs ocksa upp i den har undersokningen som ett
hinder i tillgangligheten (se Harding et al. 2009 s. 141). Snon kan t.ex. utgora ett hinder
for personer i rullstol och paverka tillgangligheten. De fastnar latt med rullstolen och for
dem som anvander manuell rullstol sa blir det tungt att sjalv forsoka ta sig fram. Fastan
snon kan vara ett hinder att ta sig fram &r de har barnen anda delaktiga. De &r t.ex. med
och skottar sné av isen i skolan. Mihaylov et al. (2004 s. 300) tar upp att
utrymmesbristen ar ett hinder for att barn skall kunna gora sjalvstandiga beslut
angaende aktiviteter i hemmet. En forélder tog upp att de bor i en ganska liten lagenhet,
men att det anda fungerar. En annan foralder berattade att staden statt for tillbyggnaden
av huset sa att barnet skall fa ett tillrackligt stort rum for att kunna rora sig. | och med
att barnet fick ett eget rum &ar det ocksa lattare att rora sig och utfora aktiviteter.
Familjen anpassar sig till sin livssituation och far det att fungera och de som vant sig till

staden har fatt hjalp darifran.

Kanske &r det sa att den finska lagstiftningen ger barnen i vart land ratt till anpassningar
vilket 6kar tillgangligheten och pa sa vis Okar deras sjalvstandighet och majligheter att
vara aktiva (se Fauconnier et al. 2009 s. 6). Olika lagstiftning i olika lander gor att
forskningen inom det har omradet inte nodvéandigtvis ar generaliserbar gallande
hjalpmedel och anpassningar eller nar det géller tillgangligheten eftersom miljon kan se
annorlunda ut. Anda verkar den tidigare forskningen stimma ganska bra dverens med
den har undersokningen. Variationer mellan olika lander finns (se Fauconnier et al.
2009 och Curtin et al. 2010 s. 411), men &ven variationer kommunerna emellan kan
forekomma (se Curtin et al. 2010 s. 411). Deltagarna i den har undersdkningen kom fran
fem olika kommuner/stader. Den finska lagstiftningen gor att familjerna har ratt att
anstka om bostadsanpassningar for att 6ka tillgangligheten av hemmet for barnet, vilket
gor att dessa familjer kanske inte upplever lika stora ekonomiska problem som de som
framkommit i tidigare forskning (se Lawlor et al. 2006 s. 225 och Roy et al. 2008 s.
358).

Vi manniskor ar ocksa bra pa att anpassa 0ss. Barnen var inte sa aktiva i

intervjusituationen, det var oftast foréldrarna som fick svara. Det framkom dock att

barnen inte upplevde nagra stora problem. Vissa av barnen var mer aktiva an andra. Det

kan delvis bero pa att de ar blyga, men kanske ocksa pa det att de ar sa vana med sin
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situation. De &r vana med att de helt enkelt inte kan gora vissa saker, de ser inte detta
som ett problem. Eller sa ar det s som Skar (2002 s. 38) papekar i sin forskning att det
forst &r nér barnen blir dldre som de vill kunna géra saker utan att en vuxen ar med.
Orsaken till att hindren okar med alder ar antagligen for att barnen utvidgar sina
intresseomraden utanfor hem och skola. Law et al. (2007) kom i forskningen fram till att
yngre barn framst upplever hinder inom assistans, tjanster och attityder. (Law et al.
2007 s. 1640) Denna undersokning tacker inte dessa omraden och de togs heller inte
upp av informanterna. Detta kan dock eventuellt vara orsaken till att dessa barn inte
upplever speciellt stora hinder i miljon. Kanske skulle det ha kommit fram fler hinder i
miljon om deltagarna varit dldre och om undersokningen riktats in pa samhéllet i

allménhet.

Bristande med den hdr undersékningen &r bl.a. att den inte tagit upp hur kontakten till
andra barn paverkats, d.v.s. hur barnet har majlighet att leka med sina vanner i
narmiljon. Informanterna tog inte upp detta och jag kom mig heller inte for att fraga. |
forskningen gjord av Skér (2002 s.43) framkom att personer med funktionshinder har
svart att behalla kamratrelationer utanfor familjen. Detta kan bl.a. bero pa att
kamraterna ofta traffas pa sadana stéllen dar det finns hinder i miljon som gor att den
inte ar tillganglig for funktionshindrade (Skar 2002 s. 49). Det kan forstas vara sa att det
ar ute i samhallet som dessa hinder férekommer. Majligheten till lek skulle ocksa ha
kunnat vara ett omrade som diskuterats. Inom det omradet hade tillgangligheten i
narmiljon kanske satt annorlunda ut. Nu togs endast delaktighet i allmanhet upp och da

berodde det pa vad deltagarna tog upp inom det har omradet.

Sammanfattningsvis verkar det inte finnas oéverkomliga hinder i narmiljon utan barnen
verkar kunna delta aktivt i aktiviteter. Om de inte kan utfora aktiviteten sa som den
borde utforas sa gor de den pa sitt satt. Aktiviteter som informanterna deltar i ar bl.a. att
hjalpa foréaldrarna i koket eller utomhus. Barnen ar aktivt med i aktiviteter som
familjerna utfor sa som exempelvis cykelturer. Nagot av barnen brukar rida och andra
delta i annan fritidsverksamhet. Barnen dr ocksa aktivt med ut i samhéllet. Dar kan

hinder sa som tunga dorrar, trappor och nivaskillnader férekomma.
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6.2 Metod diskussion

Valet att utfora intervjuer gjordes eftersom jag ville hora bade barnets och foraldrarnas
erfarenheter. Att skicka ut enkater hade varit ett annat alternativ men da skulle det ha
varit svart att fA med barnets asikter. Det fanns dven mycket som kom fram genom
diskussion som foraldrarna kanske annars inte skulle ha kommit att tanka pa. | samband
med intervjun kunde vi ocksa direkt reda ut oklarheter. Det fanns inte tillrackligt med
forskning inom omradet for att gora en litteraturstudie. Att bygga upp intervjun som en
temaintervju kandes som ett bra alternativ eftersom intervjupersonerna da fritt fick
plocka fram det de kande var viktigt inom det namnda omradet, vilket fungerade bra.
Barnen var dock ganska tystlatna och ville att féraldrarna skulle vara eller sa svarade de
kortfattat. Detta bidrog dock till att vissa omraden sa som leken lamnades bort.
Deltagarna tog daremot upp vilka hinder de st6tt pa ute i samhéllet som inte fanns med
som ett omrade fran borjan. Att sedan transkribera och analysera intervjuerna gick bra.
Meningskoncentrering var en latt metod att anvanda vid analyseringen av

intervjumaterialet.

Tanken att via ergoterapeuter och fysioterapeuter komma i kontakt med informanter var
bra i och med att personerna i fraga da kunde ta stéllning till om de ville delta eller inte,
utan att ha varit i kontakt med mig. Processen blev dock valdigt utdragen. Det var fa av
fysioterapeuterna och ergoterapeuterna som svarade pa mina e-postmeddelanden. Sen
visade det sig vara fa som hade klienter som uppfyllde inklusionskriterierna. Jag ville
fort komma i kontakt med informanterna och trodde dérfor att det har skulle vara det
snabbaste alternativet. Nar sen en forfragan hade skickats till VCS om att via
barnneurologiska enheten fa komma i kontakt med familjerna gick det snabbare.
Orsaken kan delvis ocksa bero pa att avdelningsskoterska tog direkt kontakt med

familjen, medan terapeuterna skickade hem ett papper (bilaga 3) med barnen.

Tanken fanns &ven att jag skulle ta med Kklassificeringssystemet GMFCS, som
klassificerar grovmotoriken i vardagen. Det hade varit intressant att jamféra hur mycket
miljons tillganglighet skiljer sig mellan de olika nivaerna. Eftersom det endast deltog 5

informanter  skulle  denna information inte ha varit  generaliserbar.
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Klassifikationssystemet dr ocksa utformat for att klassificera barn med cerebral pares,
vilket inte alla dessa deltagare inte har, darfor skippades denna tanke.

6.3 Implikationer och forslag pa fortsatt forskning

I den hér undersokningen deltog endast 5 familjer vilket gor att resultatet inte &r
generaliserbart, men man far anda en inblick i hur tillgangligheten i narmiljon uppfattas
av foraldrarna och deras barn med fysiska funktionshinder. Undersokningen visar att det
verkar som att vi har ett fungerande system, men att klienterna garna vill ha hjélp ibland
med att komma fram till vilka atgarder som behévs. Denna kunskap ar viktig for
ergoterapeuter och andra som jobbar med miljoanpassningar. Det &r dock viktigt att
komma ihag att det dven kan forekomma skillnader mellan olika miljGer. Ingen av
deltagarna bor i hoghus och inte heller i ndgon stor stad. Om deltagarna hade bott i en
stor stad eller i hoghus kan det handa att tillgangligheten hade sett annorlunda ut.

Eftersom det i den tidigare forskningen framkom att hindren ¢kar vart eftersom barnen
blir aldre och vill kunna klara sig mer sjélvstandigt ute i samhéllet sa kunde detta vara
ett omrade att undersoka narmare. Forslag pa fortsatt forskning ar att undersoka hur
tillgangligheten i samhallet paverkar ungdomars delaktighet i fritidsaktiviteter. Ar det sa
att miljon ute i samhallet hindrar barnen fran att delta i aktiviteter som andra jamnariga

deltar i? Till vilka aktiviteter &r det som miljon &r tillganglig?
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BILAGA 1. INTERVJUGUIDE

Foraldrarnas och deras barn med funktionshinders upplevelser angaende
tillgangligheten i den fysiska narmiljon i och utanfér hemmet och hur den paverkar

barnets mojligheter till delaktighet i vardagliga aktiviteter.

Fragestallningar:
Hur paverkar narmiljon barnens delaktighet i vardagliga aktiviteter?

Hur upplever fordldrarna och barnen behovet av miljéanpassningar eller

miljdanpassningar som redan gjorts?

Vilka mojligheter har barnet att rora sig sjalvstandigt och vad begréansar detta?

Jag borjar intervjun med att ge allman info om examensarbetet och dess syfte.

TEMA 1: MILJON
Definition av vad narmiljo ar.

- Kan ni beskriva hur er fysiska narmiljo ser ut?

Stodande intervjufragor:

- Hur ser miljon ut inomhus? Har ni trappor, manga rum, flera vaningar?

- Hur ser den ut utomhus? Ojamnt underlag?

TEMA 2: TILLGANGLIGHET
Definition av tillganglighet.
Kan ni berétta om hur tillgédngligheten ser ut i er narmilj6?

Stodande intervjufragor:



- Vilka platser i narmiljon ar tillgangliga/inte tillgangliga for barnet? Vad
ar orsaken till att de inte &r tillgdngliga? Har barnet tillganglighet till
hela hemmet? Kan barnet rora sig sjalvstandigt pa er gard? Kan barnet
rora sig sjalvstandigt pa lekplatsen om sadan finns i narheten? Hur tar

barnet sig till skolan?

TEMA 3: ANPASSNINGAR
Vilken &r er syn pa anpassningar av den fysiska miljon?
Stodande intervjufragor:

- Har det gjorts anpassningar for att mojliggora tillganglighet? 1 hemmet
eller i miljon omkring hemmet? Ar ni nojda med anpassningar? Finns
det brister? Vilka?

TEMA 4: UPPLEVELSER / ERFARENHETER AV DELAKTIGHET

Vill ni beratta hur ni upplever att tillgangligheten inverkat pa barnets majlighet till
delaktighet i olika aktiviteter?

Stodande intervjufragor:

- Har ni patraffat hinder i miljon som forsvarar delaktighet? Vilka? Hur
upplevs tillgangligheten av barnet? Har barnet uttryckt missnoje
angaende miljon? Finns det sadant som barnet vill géra men som inte

ar mojlig pa grund av hinder i miljon?

Stodande fragor kan stallas vid behov, ifall intervjupersonerna inte vet var de skall borja

eller vad de skall berétta.

I slutet sammanfattas intervjun for att férsakra om att missforstand inte uppstar.



BILAGA 2. FORFRAGAN

FORFRAGAN OM ATT VIA ER KOMMA | KONTAKT MED INFORMANTER
TILL EN UNDERSOKNING OM NARMILJONS TILLGANGLIGHET

Jag heter Jonna Makeld och jag studerar sista aret ergoterapi vid Arcada — Nylands
svenska yrkeshogskola. Jag haller pa att skriva mitt examensarbete. Syftet med mitt
examensarbete &r att undersoka hur foréldrarna och deras barn med funktionshinder
upplever att tillgangligheten i den fysiska narmiljon i och utanfér hemmet paverkar
barnets mojligheter till delaktighet. Med hjalp av den hér undersokningen kan
ergoterapeuter och dven andra yrkesgrupper fa kunskap om hur klienterna upplever
miljon i vilken de utfor eller skulle vilja utfora aktiviteter som &r viktiga for dem. Denna
kunskap hjalper oss att forsta hur viktiga miljdanpassningar ar och om anpassningar
redan gjorts sa ger det kunskap om hur dessa upplevs. Undersokningen ingar i ett Bo
Bra projekt som pagar pa Arcada. Syftet med projektet ar att skapa kunskap och
forstaelse kring boende, halsosam stad och livskvalitet i narmiljon. Pa lang sikt ar malet
med projektet att skapa en innovationsarena for konsult- och experttjanster. Projekten
framhaller miljons betydelse for individen och hur viktigt det ar att miljon moter

individens behov dven pa langsikt.

For att kunna samla in material till undersokningen sa skulle jag vilja gora 5-6 intervjuer
med foraldrar och deras barn med funktionshinder som ar i aldern 7 — 12 ar. Jag behover
Er hjalp for att komma i kontakt med informanterna. Jag skulle vara tacksam om ni
skulle vilja dela ut forfragningar till nagra av era klienters foraldrar. De far pa sa vis ta
stallning till om de vill delta eller inte utan att ha varit i kontakt med undertecknad.
Intervjuerna beréknas ta ca 60 minuter och de utférs av undertecknad och de kommer att
ske under varen/sommaren 2011. Intervjuerna bandas in och skrivs darefter ut pa
papper. Deltagandet i undersokningen &r frivilligt och intervjupersonerna kan dra sig ur
vid vilken tidpunkt som helst. Nagra negativa konsekvenser for deltagarna finns inte.

Deltagarna garanteras anonymitet genom att undertecknad har tystandsplikt och det



kommer inte att publiceras information som skulle gbra det mdgjligt att identifiera
intervjupersonerna. Intervjumaterialet kommer sa lange som undersokningen pagar att
forvaras hos undertecknad, ingen annan har tillgang till materialet. Efter att
undersokningen avslutats kommer materialet att forvaras inlast pa Arcada — Nylands
svenska yrkeshogskola. Inklusionskriterierna for att fa delta i undersékningen ar att
barnet har ett fysiskt funktionshinder som gor att det kan ha svart att ta sig fram i alla
miljoer. Intervjupersonerna far garna bo i Vasa med omnejd for att underlatta
intervjuerna. For att minska risken for missforstand hor ocksa till inklusionskriterierna
att informanterna ar svensksprakiga. Eftersom jag kommer att intervjua barnet
tillsammans med en foralder sa ar exklusionskriterierna sadana barn som inte har en

fungerande kommunikation, d.v.s. som har svart att bli forstadda.

Undersdkningen dr godkénd av Arcadas etiska kommitté (Etix).

Som min handledare for examensarbetet fungerar med. mag. Annikki Arola, lektor for
utbildningsprogrammet i ergoterapi. Hon kan nas via telefon pa numret 040 0878 745

eller via e-post; annikki.arola@arcada.fi.

Med vénlig hélsning; Jonna Makela

Helsingfors, 04/2011
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BILAGA 3. INFORMATIONSBREV

Bésta intervjupersoner!

Jag heter Jonna Mékeld och jag studerar ergoterapi vid Arcada — Nylands svenska
yrkeshogskola. Avsikten med undersokningen ar att forsoka fa forstaelse for och
kunskap om miljons tillganglighet och hur den paverkar delaktigheten hos barn med
funktionshinder. Genom att undersoka det har sa ger det kunskap om omradet till
yrkesgrupper som arbetar med férandring, uppbyggnad och anpassning av miljon.
Undersokningen ingar i ett Bo Bra projekt vid Arcada. Syftet med projektet ar att skapa
kunskap och forstaelse kring boende, halsosam stad och livskvalitet i narmiljon. Pa lang
sikt dar malet med projektet att skapa en innovations arena for konsult- och
experttjanster. Projekten framhaller miljons betydelse for individen och hur viktigt det

ar att miljon moter individens behov dven pa langsikt.

Jag har till barnets ergoterapeut skickat en forfragan om att fa komma i kontakt med er.
For att fa reda pa hur miljon paverkar barn med funktionshinder och deras delaktighet sa
skulle jag vilja intervjua Er tillsammans med ert barn. Intervjun utférs under
varen/sommaren 2011. Intervjun kommer att ta ca 60 minuter och platsen for intervjun
kan vara stadsbiblioteket eller annan plats som &r lamplig for er. Jag tar forstas era
synpunkter och 6nskemal i beaktande angaende tidpunkt och plats for intervjun. Jag ar

tacksam om jag skulle fa banda in intervjun for att komma ihag det som vi diskuterat.

Jag tar ansvar for de etiska kraven géllande min undersokning. Ni som deltagare
garanteras anonymitet i undersokningen. Inga namn kommer att ndmnas i det fardiga
materialet, ni kommer inte att kunna bli identifierade. Jag kommer att férvara materialet
under tiden som undersokningen pagar, ingen annan kommer att ha tillgang till
materialet. Efter att undersokningen avslutats kommer allt material att forvaras inlast pa
Arcada — Nylands svenska yrkeshdgskola. Som intervjupersoner har Ni ratt till att fa

fullstandig information om undersékningen och Ni beslutar sjalv om Ni vill delta.



Deltagandet i undersokningen ar helt frivilligt. Ni har rétt att avbryta samarbetet vid
vilken tidpunkt som helst. Det finns inga risker eller negativa konsekvenser att delta i
undersokningen. De positiva aspekterna ar att Ni far dela med er av era asikter samt
eventuellt vara med och forbattra anpassningar och forandringar av miljon. Ar Ni
intresserade av att delta i undersékningen sa kan ni kontakta mig via telefon eller
e-post, garna fore 20.01.2012.

Som min handledare for examensarbetet fungerar med.mag. Annikki Arola, lektor for
utbildningsprogrammet i ergoterapi. Vanligen kontakta nagon av oss vid fragor.

Jonna Méakela Annikki Arola

jonna.makela@arcada.fi annikki.arloa@arcada.fi

+358503406410 +358400878745
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BILAGA 4. INFORMERAT SAMTYCKE

Informerat samtycke till att intervjun bandas

Undertecknade ger sitt samtycke till att delta i intervjun, att intervjun far bandas och att
den far anvandas i Jonna Mékelas examensarbete. Undertecknade ar medvetna om att
intervjun handlar om n&rmiljons tillgdnglighet for barn med funktionshinder.
Undertecknade har blivit informerade om syftet, deltagandets frivillighet och

anonymitet.

Plats och datum Underskrift
Namnfortydligande

Plats och datum Underskrift

Namnfortydligande



