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Sammanfattning

Abstract

Jag har valt att fokusera pa hur en annorlunda elevs vardag ser ut. Jag har intervjuat diverse centrala personer i Si-
mons liv inklusive honom sjalv. Genom observation av Simon i skolan tillsammans med intervjuerna har jag forsokt
skapa mig en bild av hur det &r att leva med ett funktionshinder. Riskerar man att bli mobbad foér att man ar annor-

lunda?

| litteraturdelen behandlas funktionshindrade manniskors situation och rattigheter forr och nu. Handikappbegrep-
pets betydelse och hur det anvands belyses ocksa.

I slutdiskussionen jamfors litteratur med empiri och det visar sig att mycket av litteraturen dverensstammer med den
verkliga situationen.
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I nledning
Bakgrund

Det finns manga elever i skolan som &r i behov av sarskilt stéd. Simon heter en pojke som
under de senaste tolv aren har funnitsi periferin av mitt liv och som fatt mig intresserad av
hur elever som panagot satt & annorlunda upplever sin skolmiljé. Simon &r tracheotomerad
vilket innebér att han har en kanyl i luftstrupen som hjalper honom att andas. Ingreppet som
har gjorts pa honom kallas for tracheotomi och &r det snitt som gorsi luftstrupen som kanylen
forsin genom.

Jag har dessutom jobbat pa De Handikappades Riksforbunds medlemsregister och dér via
telefon kommit i kontakt med manga som upplevt sig bli oréttvist behandlade p.g.a. att deinte
& som andra. Darigenom har ocksa intresset hos mig véackts for hur vi i det svenska samhallet
behandlar méanniskor som star utanfor vad som anses vara normalt. Ur en mer allméan syn-
punkt tycker jag att det &r viktigt att allaléarare har en forstaelse for dessa elever. Jag vagar
saga att allaav oss ndgon gang stéter pa manniskor som &r annorlunda. Som l&arare gor man
det definitivt. Elever i behov av sarskilt stod finns pai stort sett varje skolaoch darfor ar det
viktigt att vara medveten om dessa elever, deras behov, kanslor och réttigheter.

Syfte

Det framsta syftet med det hér arbetet ar att belysa hur en elev som inte riktigt & som andra
elever och som gar i den svenska grundskolan upplever sin vardag dér och sin vardag éverhu-
vudtaget. Jag hoppas kunna ge en forstael se for dessa elever, deras och familjens kanslor i den
situation de ofrivilligt befinner sig i. Ett annat syfte & att undersoka om det att vara annorlun-
dainnebdr att man blir mobbad eller oréttvist behandlad. Begreppet handikappad anvénds lite
slarvigt och jag vill belysa den betydelse det har haft och den betydelse det har idag. Detta for
att undvika att det anvands pa ett felaktigt sétt. Jag vill dven lyftafram de réttigheter som
finnsfor elever i behov av sérskilt stdd, inte enbart i derasroll som elever utan deras réttig-
heter i samhallet i stort. Jag har &ven tankt att genom en historisk tillbakablick aterge funk-
tionshindrade ménniskors situation genom tiderna och hur deras réttigheter har forandrats.

Fragestallningar
Vad menas med att vara handikappad? Vad innebér det att vara tracheotomerad?

Vad hade funktionshindrade méanniskor for rattigheter forr gentemot nu? Hur &r det att
leva med funktionshinder? Hur blir man bematt?

Hur &r det att vara annorlundai den svenska grundskolan? Kan man bli mobbad om man
ar annorlunda?

Hur paverkas familjen nar en av familjemedlemmarna &r annorlunda?



M etodval

For att kunnafasvar paminafragor har jag valt att géraen fallstudie av Simon, en fallstudie
som &r tankt att vaxafram, dels genom olikaintervjuer, dels genom observation av Simon i
skolan som genomférs av mig. Jag har for avsikt att intervjua Simon, hans mamma, hans sto-
rasyster, hans klassforestandare och hansf.d. assistent. Allt for att fa s mangaolika syn-
vinklar som mgjligt. Innan det ska dock tidigare forskning uppméarksammasi en litteraturdel.
Simon &r tracheotomerad och forskning omtracheotomerade barns situation i skolan &r i det
narmaste obefintlig. Det har varit svart, for att inte sigaomdjligt, att hitta litteratur som beror
tracheotomi 6verhuvudtaget och darfor har jag till storstadelen anvant mig av internet.

Jag har valt att med hjélp av en bandspel are spelain samtligaintervjuer jag genomfort. Nér
jag sedan har sammanstallt materialet har jag lyssnat pa den inspel ade intervjun bit for bit och
sedan sammanfattat vad som sagts.

Det finns en del forskning om hur funktionshindrades situation i allmanhet har sett ut. Jag
véljer att utga fran att Simon & annorlunda men vill &nda belysa de funktionshindrades situa-
tion och réttigheter for det & en varld som Simon, atminstonetill viss del, befinner sigi. Om
man &r funktionshindrad s& & man ohjalpligt annorlunda. Men for att vara annorlunda beho-
ver man inte vara funktionshindrad. Kanylen som hjdlper Simon att andas gor att han ar han-
dikappad i vissa situationer men intei andra.

En nackdel med att géraen fallstudie &r att jag oméjligt kan samlain precis allt relevant mate-
rial eller observeraprecisallt. Man maste vara medveten om att jag i egenskap av manniska
kan bega misstag och |&ta personliga vérderingar och eventuella forutfattade meningar paver-
ka undersokningen (Merriam, 1994). Jag kanner anda att fallstudien som metod &r det basta
aternativet da det innefattar verkliga ménniskor som levandegor problematiken. Jag ser &ven
fallstudien som en bra metod om man som jag vill formedlaforstaelse. | och med att fallstudi-
en & forankrad i en verklig situation, en verklig ménniskas levnadside, s ger det en levande
helhetshild av Simons vardag, en helhetsbild som far representera vardagen for en annorlunda
person.

Fortydligande

Jag kommer att forsdka ge en bild av funktionshindrades situation i Sverige under de senaste
tvahundra &ren samtidigt som jag beskriver deras réttigheter och hur de har forandrats. Jag
kommer inte att gain pa olika slags funktionshinder, mer an att mojligtvis namnadem i forki-
farten, utan kommer att behandla alla funktionshindrade som en grupp méanniskor som &r an-
norlunda. Jag kommer inte heller gain paolika grupper av elever som har behov av sarskilt
stdd utan behandla aven dem som en enhetlig grupp.



Litteraturgenomgang

Historisk tillbakablick pa de funktionshindrades situation

Mot slutet av 1700-talet paborjades en process dar man allt mer tydligt gjorde skillnad paoli-
ka grupper av handikappade. Exempelvis sérskildes de dévstumma fran de sinnessjuka och
under en lang process som var avslutad runt 1860 hade man sérskilt de sinnessjuka fran de
utvecklingsstorda. Sedan lange hade prasternai husforhorslangderna noterat om nagon t.ex.
var sinnessld, dov eller blind. Men det var inte forréan 1860 som det blev présternas skyldighet
att i kyrkoboken registrera allamed handikapp av olikaslag (Olsson & Qvarsell i Tideman,
1996).

Hur de handikappade har blivit bemdétta har andrats genom tiderna beroende pa samhéllskli-
matet. Fran mitten av 1800-talet fram till mellankrigstiden har det exempelvis byggts stora
institutioner for utvecklingsstorda. Orsakerna har dock skiftat. 1800-talet praglades av en ut-
vecklingsoptimism och man ville genom bravard och fostran forma de utvecklingsstordatill
arbetsfora medborgare (Utholm i Bergqvist, 1991). Man paverkades under den har tiden av
upplysningstidens méanniskosyn som innebér att en méanniska blir som hon blir p.g.a. uppfost-
ran och omgivande milj6. Darfor startades diverse specialskolor dér man stravade efter att fa
de handikappade att leva sa normalt som majligt. De som 1ag bakom dessa inrattningar var
olikafilantropiskaforeningar. Malet var att pasikt faner kostnadernafor fattigvarden och att
de handikappade skulle kunna delta mer aktivt i samhélldlivet (Olsson & Qvarsell i Tideman,
1996). | nstitutionerna byggdes pa landsbygden som ett slags skydd for de forstandshandikap-
pade. Man trodde att de riskerade att bli utsattafor hardhantatag om de bodde ute i samhallet.
Under mellankrigstiden byttes dock den tidigare utvecklings-optimismen mot en pessimism.
Man fortsatta bygga institutioner palandet men nu var det tvartom for att skydda samhallet
mot de utvecklingsstorda. Pa 1990-talet har det skett en omfattande avveckling av vardhem.
Den normaliseringsprincip som var orsaken till att man boérjade bygga institutioner for fér-
standshandikappade & ocksa orsak till att man avvecklar dem. Utvecklingsstorda saval som
andra funktionshindrade ska integrerasi samhéllet och det borjar bli en realitet nu (Utholmi
Bergqvist, 1998).

Pa 1960-talet borjade de funktionshindrade stélla krav paatt fabo i egna bostader. Foraldrar
till funktionshindrade barn ville hadem i hemmet om det var mgjligt. Det borjade stéllas krav
paatt deinstitutioner som var kvar skulle varasma och ha en hemliknande milj6 (Garde-
strém, 1981).

Handikappolitiken har gatt fran att tillhandahalla vard painstitutioner till att ge utbildning for
barn som har funktionshinder. Handikappolitiken har ocksa kommit salangt att manniskor
som far en funktionsnedséttning i vuxen alder erbjuds nddvéandig rehabilitering
(www.handikappombudsmannen.se).

Vetenskapen, framst da den medicinska, véxte fram och etablerades under den andra hélften
av 1800-talet. Mangatrodde att handikapp och sjukdomar berodde pa arftligaanlag. Darfor
borjades intresset vaxa for befolkningspolitik. Det infordes aktenskapsforbud for vissa grup-
per av handikappade och den har vetenskapliga utvecklingen resulterade sd smaningom i den
sa omtal ade steriliseringslagen 1935, som forst och framst drabbade utvecklingsstordakvi n-
nor (Olsson & Qvarsell i Tideman, 1996).

Forhallandena for funktionshindrade har radikalt forbattrats under 1900-tal ets senare halft.
InstéIningen till handikapp har gatt i en positiv riktning men fortfarande ar det skillnad pa



levnadsvillkor for funktionshindrade och andra. Ofta st&r de funktionshindrade utanfor ar-
betsmarknaden, &r inte s aktivapasin fritid och har farre socialarelationer (Tideman, 1996).

Om man blickar framét i tiden for att eventuellt kunna forutspa hur de funktionshindrades
situation kommer att se ut sa skulle det kunna tankas att mojligheten for funktionshindrade att
fajobb kommer att underléttas ndgot. Detta p.g.a. teknikens snabba frammarsch. Graden av
fysisk rorlighet behover inte langre vara sa stor. Skrammande &r dock att det verkar som om
den psykiska belastningen dkar i takt med att den fysiskaminskar. Dérfor skulle det kunna
tankas att vi i framtiden far en annan stor grupp med mindre méjlighet att fajobb, namligen
de som inte orkar med den psykiska stressen. Fosterdiagnostik och genteknik &r exempel pa
omraden dar utvecklingen snabbt har gatt framat. Gentekniken pekar i en skrammande rikt-
ning som innebér att man sorterar bort dem som inte &r friska och kapabla att utfora ett arbete
(Olsson & Qvarsell i Tideman, 1996).

Historisk tillbakablick pa de funktionshindradesrattigheter

Den handikappolitik som bedrivsidag &r ett resultat av en utveckling under de senaste tva
hundra dren. Det finns manga faktorer som har paverkat levnadsférhallandena for ménniskor
med funktionshinder. Socialafaktorer som okunnighet, likgiltighet, vidskepel se och rédsla har
under historienslopp isolerat manniskor med olika funktionsnedsattningar
(www.handikappombudsmannen.se).

Pa 1500-tal et pabdrjades reformationen. | och med och att staten blev mer och mer
centraliserad sa blev fragan om vem som hade ansvaret for de fattiga och handikappade
aktuell. Tidigare hade all lagstiftning pekat pa att husbonden eller familjen hade det storsta
ansvaret for forsorjning. De som var sinnessjuka eller svart handikappade tog staten hand om
genom sérskilda hospital. 1847 arsfattigvardslag innebar att man hade rétt till hjap om man
var of ormdgen att arbeta, vare sig man hade slaktingar som hade forsorjningsmojlighet eller
inte. De handikappade gavs aven rétt att flyttaifran sin socken da denna hadeforsorjnings-
skyldighet i tre &r efter flytten. Dennalag var inte sarskilt populdr utan motte tvartom pa hart
motstand. Déarfor innebar 1871 arslag aterigen att ansvaret for forsorjning 1ag pa de narmast
anhoriga (Olsson & Qvarsell i Tideman, 1996).

De handikappade gruppernahar fatt fler och fler réttigheter ju langre fram i historien man
kommer. 1913 infordes lagen om folkpension och allt eftersom inférlivades &ven de
handikappade sa att |agen kom att gélla &ven dem. Manga av de institutioner som startades av
filantropiska féreningar togsi borjan av 1900-talet dver av kommun och landsting. Under den
hér tiden gick asikternai riktning mot att det var staten eller kommunerna som skulle vara
ansvarigafor vard och omsorg. De filantropiska foreningarnaforlorade allt mer sin betydel se.
Det &r forst under 1990-talet som det frivilliga arbetet aterigen har vunnit kraft och vaxt sig
storre. Mdet med all fattigvardspolitik har varit att sd manga som majligt ska kunna arbeta for
sin egen forsorjning. Under mellankrigstiden borjade man dock se arbetet inte enbart som ett
madl utan &ven ett medel for att de funktionshindrade skulle kunnarehabiliteras. Under 1940-
talet formulerades en lag som sade att s manga som majligt ska kunna erbjudas ett arbete
utifran sina egna forutsattningar. Men det har varit ett segt arbete for de funktionshindrade att
faigenom sinaréttigheter. Inte forran aren efter andra varldskriget fick de rétt att rosta
(Olsson & Qvarsell i Tideman, 1996). Efter andra varldskriget infordes de bada begreppen
integrering och normalisering. Detta var ett uttryck for den 6kade medvetenheten om de
mojligheter och den férmaga som méanniskor med funktionshinder har
(www.handikappombudsmannen.se). Forst 1944 antogs en lag av riksdagen som garanterade



de forstandshandikappade undervisning. Man skrev att alla” bildbarasinnessiéa’ hade rétt till
undervisning. 1986 ars omsorgslag slog fast att utvecklingsstorda manniskor forst och framst
& samhéllsmedborgare. Det &r landstingen som har ansvaret for att de utvecklingsstorda far
det stod och den hjdlp de behdver utifran sitt forstandhandikapp. En nyhet med den har lagen
var att det var den funktionshindrade sjalv eller en narstdende som fick begéra de omsorger
som Onskades. Fick man avslag kunde man dverklaga. Detta géller aeni den lag som ar
aktuell i dagsléget, LSS (Utholm i Bergqvist, 1998).

Lite oroande &r att de lagar som fanns kring mitten av 1800-talet som var lite mer generdésa
mot fattiga och funktionshindrade instiftades under en tid av hdgkonjunktur. N&r det sedan
blev samre tider avskaffades detvart. Nu lever vi i en htgkonjunktur och fragan & hur de
handikappades réttigheter ser ut om det plotsligt blir samretider (Olsson & Qvarsell i Tide-
man, 1996).

LSS
L SS betyder ”lagen om sarskilt stdd och servicetill vissafunktionshindrade” och kom 1994.
Det &r en sakallad pluslag vilket innebér att den anvands néar socialtjanstlagen eller hdso- och
sjukvardslagen inte racker till. LSS bygger paen humanistisk ménniskosyn och mal séttningen
med lagen &r att den enskilde individen ska kunnaleva ett gavstandigt liv (Olsson & Olsson,
1998). LSS géller for:

1. "Personer med utvecklingsstorning och personer med autism eller autismlik-
nande tillstand.

2. Personer med betydande och bestaende begavningsméssigt funktionshinder
efter hjarnskadai vuxen ader, foranledd av yttre vald eller kroppslig sjuk-
dom.

3. Personer med andravaraktigafysiskaeller psykiskafunktionshinder som
uppenbart inte beror panormalt aldrande, om dessa &r stora och férorsakar
betydande svarigheter i den dagligalivsféringen och darmed ett omfattande
behov av stod eller service” (Petersoni Tideman, 1996, sid 217).

Lagen kom till for att forbattra de funktionshindrades levnadsvillkor. Ansvaret for hur insd-
serna skulle utformas lamnades 6ver till kommun och landsting (Utholm i Bergqvist, 1998).
M edbestammande, jamlikhet och delaktighet & viktigaord i sasmmanhanget. Den funktiors-
hindrade ska gév kunna bestamma dver nér han eller hon vill ha assistans och aven ha be-
stammanderétt dver vem som skavara assistent. Tidigare var det sa att de funktionshindrade
fick vandasig till t.ex. hemtjansten om de ville hitta pa nagonting som kravde att de fick
hjalp. Om hemtjansten datillat det sd kunde man fasin viljaigenom. Naturligtvis ligger det
inte mycket av oberoende eller galvbestammande i det. De funktionshindrades villkor har
under den andra hélften av 1900-talet borjat rorasig fran beroendetill oberoende (Ekensteen i
Tideman, 1996).

Insatserna som ges med stod utifran LSS utformastill storsta delen av kommunerna. | manga
kommuner finns en sarskild L SS-handléggare. Det finns olika hjal pinsatser som familjen till
en funktionshindrad har rétt till, bl.a. avlésning i hemmet och korttidsvistel se utanfér hemmet.
En kontaktperson kan kopplasin, framst till lite stérre barn och tondringar. Det finns grupp-
bostader dar den funktionshindrade kan tillbringa mycket tid om situationen i hemmet blir
ohallbar, dvs om barnet kraver mer vard och stdd &n familjen kan ge. LSS har en mycket tyd-
lig intention och det &r att de personer som omfattas av den lagen ska varaforsakrade lika
godalivsvillkor som 6vrigamedborgare. Fordldrar till barn med funktionshinder har rétt till



radgivning och personligt stod. En stodfamilj kan séttas in sa att familjernakan utbyta erfa
renheter. Det ar viktigt att foraldrarna far tréffa personal som ar kunnig och vet hur det ar att
levamed ett barn som & annorlunda (Utholm i Berggvist, 1998).

Kommunens och skolans skyldighet
| Lpo 94 stér det klart och tydligt pa sidan 19 att rektor ansvarar for ” utformningen av under-
visningen och elevvardsverksamheten sd att eleverna far det sarskilda stod och den sérskilda
hjap de behtver”. Skolan har en skyldighet gentemot dessa elever, och ytterst &r det alltsa
rektor pa skolan som har det ansvaret. | Lpo 94 star det ocksa att " alla som arbetar i skolan
skall uppmérksamma och hjélpaelever i behov av sarskilt stod” (Lpo 94, sid 14). | skollagens
forstakapitel, 82 star det att " allabarn och ungdomar skall, oberoende av kon, geografisk
hemvist samt sociala och ekonomiska hemforhallanden, halikatillgang till utbildning i det
offentliga skolvasendet for barn och ungdom [ ...] | utbildningen skall hénsyn tastill elever
med sérskilda behov” (Olsson & Olsson, 1998, sid 307-308). Kenneth Eklind &r generaldi-
rektor vid SIH, Statens I nstitut for Handikappfragor i skolan. Han séger att " kommunerna har
det odelade ansvaret for barn- och skolverksamheten utifran de nationella mal som angesi
skollag, laroplan och kursplaner. Kommunerna har ocksa ett sarskilt ansvar for barn, ungdo-
mar och vuxnamed funktionshinder” (www.sih.se/omsih/omsih.htm).

Att leva med funktionshinder idag

Nedan beréttas tva historier om méanniskor som lever i dagens Sverige med funktionshinder av
nagot slag. Allting ar taget ur Hoglins bok fran 1999 som heter ” Nitton berattelser om att leva
med funktionshinder i Sverige”.

Bjorn Wellander &r 48 &r och foddes med en cp-skada. Han bor i ett serviceboendei Mélndal.
Pamorgnarnafar han hjalp fran servicepersonalen som finnsi huset och pa eftermiddagar och
kvéllar har han personliga assistenter. Han &r aktiv inom DHR, De Handikappades Riksfor-
bund. Sedan tjugo ar tillbakajobbar han inom skolan. Han tog sin lararexamen 1978. Det
minsta problemet & undervisningen. Eleverna har altid snabbt accepterat honom och vant sig
vid hans sétt att prata som kan varalite otydligt. Problemet ligger i att han inte fick nagon
behorighet att undervisai kommunen da det stod nagonting i lagen om att man som larare inte
bor varasjuk eller handikappad. Bjorn brukar skamtsamt saga att som larare f&r man baravara
sjuk psykiskt men inte fysiskt.

Bjorn kampade mot kommunen i 18 & innan han fick en larartjanst. Innan dess jobbade han
som lararassistent, vilket innebar lagre [6n. Han gick ett &r pa speciallararlinje och skrev dér-
efter till kommunen och bad dem &andra sitt beslut men fick blankt nej. Da dverklagade Bjorn
till Lansskolnamnden och fick déar medgivande om att han hade behdrighet som speciallérare.
Men for att faen specialarartjanst i Molndals kommun krévdes att man hade en klasslarar-
tjanst. Eftersom Bjorn av kommunen inte ansags vara behorig klasslérare kunde han alltsainte
heller faen specialldrartjanst. Bjorn tycker inte att facket har backat upp honom som de borde
utan han har fatt kampa pa egen hand. Det enda facket har gjort ar att de sag till att han fick
sintjanst som lararassistent. De tyckte de rackte. Det tog 18 ar efter att han tagit sin examen
fran Lararhtgskolan i Molndal innan han fick en efterlangtad tjanst som speciallarare. Detta
efter att rektorn pa skolan gatt runt till alla Bjorns kollegor och fragat om de tyckte att han
skulle haen speciallarartjanst.

Monika Fredriksson &r en kvinna som har kdmpat for att ge sin dotter Asa, som har en lindrig
utvecklingsstorning sedan fodseln, ett dréagligt liv. Idag & Asa 30 & och fungerar ngorlunda
bra. Hon skainom ett &r flyttatill ett gruppboende fran det korttidsboende hon f6r narvarande



bor i. Monika har tappat allt sitt har till foljd av den press hon har levt under i sAmanga ar.
Hennes man, Roland, drabbades vid 50 ars & der av Parkinsons och Monika hja per honom
med mat, uppstigning och l&ggning. For Monika & sambandet till deras familjesituation
gédvklar. Han var orolig, deprimerad och helt sonderstressad, beréttar hon.

Monika har helt tappat tron p& den svenska skolan. Under alla &r och allaolikaskolor Asahar
gatt i har Monikabaratréffat en larare som hon kénde att hon hade fortroende for. Under
arens lopp har Monika fétt hora saker fran andraléarare som ”Du vill inte att hon blir sjal v-
standig och frigor sig”, " Upproret ska kvasas och du borde [amna bort henne sa att hon lér sig
vetahut.” Asagéalv fick horagldpord som " cp-djavul”, ” snoréckel” och olikakoénsord. Asa
fick ingen assistent for lararen ville inte ha en frammande person i klassrummet. Asa har un-
der manga ar varit radd for att Monika och Roland skulle skicka bort henne. Hennes lérare sa
namligen till henne att ” om du inte kommer till skolan sa kommer din mamma att |amna bort
dig.” All mobbning Asa dagligen utsattes for gjorde att hon till slut drabbades av en psykos.
Hon pratade oavbrutet 20 timmar om dygnet, pratade omvaxlande med sin egen rost, omvax-
lande harmade hon mobbarnas. Monika besl6t att hélla Asa hemmafrén skolan. | fyraér var
hon hemma med sin dotter, |1&ste hdgt for henne och forsokte ge henne lite undervisning. Det
tog fyradr... sedan borjade Asa sa sakteliga kommatillbaka till verkligheten. Efter att ha gétt
padagcentral i fleraadr saslutade hon en dag att pratafor sig sjélv. Efter det har det gétt fram-
&t for Asa. For Monika har det dock varit jobbiga &r. ” Jag ser inte sjuk ut, men p&insidan &r
jag nastan déende. Jag sorjer den person som inte finns kvar. Jag har inget eget liv.” (Hoglin,
1999)

Handikappbegr eppet
Fran borjan kommer begreppet handikapp fran engelskans " hand in cap” vilket betyder hand i
mossa. Termen borjade anvandas pa 1800-talet i sportsammanhang och avsag det faktum att
vissa samre spelare fick en forman sa att utgangsl aget blev nagot sa nér likartat for alla. Detta
gjorde man for att gora tévlingarna mer réttvisa och spannande. Sa begreppet har haft en fran
borjan positiv betydel se. Detta andrades dock under 1900-talet da ordet borjade anvandas i
betydel sen svarighet, hinder eller belastning. Det var en omstandighet som minskade nagons
forutséttningar att vinnamot en medtavlare ( Gardestrom, 1981) .

Tidigare har det funnits olika begrepp beroende pa vilket handikapp man hade. Den dov-
stumma gruppen kallades for dumba, de utvecklingsstorda for sinnessl6a och de fysiskt han-
dikappade for vanfora (Olsson & Qvarsell i Tideman, 1996). Under 1950-tal et borjade be-
greppet handikappad anvandas nar man avsag en sarskild grupp ménniskor som av antingen
fysiskaeller psykiskaska hade svarigheter i det dagligalivet (Statens Handikapprad, 1991).
V érldshél soorgani sationen, WHO, antog 1980 en definition av handikappbegreppet som an-
vandsi allt storre utstrackning runt om i varlden. Dar skiljer man pa skada, funktionsnedsétt-
ning/funktionshinder och handikapp. Skada ar en sukdom eller annan stérning i fysisk eller
psykisk bemarkel se. Funktionsnedsattning &r det hinder att utfora en aktivitet som skadan
leder till. Handikapp & den begransning som orsakas av skadan eller funktionsnedséttningen.
Handikappet star i relation till den omgivande miljon. Handikapp &r ett relativt begrepp daen
person med ett funktionshinder kan vara handikappad i vissa situationer men inte nddvandigt-
visar det i andra. Skada och funktionsnedsattning daremot star for ett faktiskt forhallande
(Olsson & Olsson, 1998). | propositionen till socialtjanstlagen uttrycks det pafoljande vis:
"Handikapp ar inte en egenskap hos en person med en skada eller sjukdom. Handikapp ar i
stéllet ett forhallande mellan skadan eller sjukdomen och personens omgivning” (Statens han-
dikapprad, 1991, sid 5). Funktionsnedsattningen finns allts& hos individen men handikappet
uppstar i samspelet med den omgivande miljon (Calais von Stokkom & Kebboni Tideman,
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1996). Enligt handikappbegreppets allra vidaste bemérkel se ar alla manniskor handikappade —
aminstonei vissasituationer. Om man aker ensam till ett engel sksprakigt land utan att kunna
prata engel ska sd uppstar ett handikapp som beror pa den situationen (Gardestrom, 1981).
Begreppet handikappad &r sa djupt rotat att det antagligen komma att fortsétta anvandas dven
om det manga ganger skulle varamer korrekt att saga att ndgon &r funktionshindrad (Statens
Handikapprad, 1991).

Blir man mobbad om man & annorlunda?
En del barn |6per storre risk &n andra att bli utsatta for mobbning. Faktorer som bidrar till
detta kan varaom man saknar néravanner i skolan, om man ofta & ensam, och/eller om man
har svart att havda sig infor sinakamrater. Det & konstaterat att barn som &r i behov av sér-
skilt stod betydligt mer &n andra elever befinner sigi en utsatt situation nér det géller mobb-
ning. Dessa barn ar annorlunda pa nagot sitt och om man upplevs vara avvikande eller olik,
jamfort med de flesta andra, finns det en risk for att man blir mobbad (Sharp & Smith, 1996).

Tracheotomi

Av olikamedicinska skél kan en patient behtva andningsstod och det finns olikaldsningar for
detta. N&r det galler barn &r det vanligaste tillvagagangsséttet att utfora en tracheotomi
(www.leksell-data.se/Livat.htm). Tracheotomi &r ett medicinskt ingrepp som ocksakallas
strupsnitt. Ett snitt gorsi luftstrupen for att pa sa vis underl &ta andningen (BraBockers Lexi-
kon 2000, band 22). Tracheotomi &r oftast en tillfallig |6sning. Néar patienten kan andas pa
egen hand igen [&ter man snittet vaxaihop (www.canit.se/~engstrom/tub/trach.htm).

Det finns olika anledningar till att entracheotomi blir nédvandig. Patienten kan exempelvis ha
en stor tunga som blockerar luftvagen. Det kan ocksa beror patumorer eller hamed lungpro-
blem av nagot slag att gora (www.twinenterprises.com/trach/reasons.htm). En trachetomi kan
&ven utforas om patienten kréaver langvarig behandling i respirator. Nar snittet ar lagt forsen
s.k. trakealtub (kanyl) ner genom luftstrupen nér patienten & under narkos. Den kan anslutas
till en narkosapparat som skéter andningen automatiskt. Genom kanylen kan man suga upp
slem och eventuellt blod som finnsi andningsvéagarna
(www.canit.se/~engstrom/tub/trach.htm).

Oppningen som bildas nar tracheotomin utfors kallas for tracheostomi. Forvirring tycks dock
rada da dessa tva termer anvands omvéaxlande oberoende av vad det & man syftar pa Néar det
gdller barn laggs snittet oftalodrétt, fran den andratill den fjardetrachealringen. Barnet andas
genom den kanyl som fors ner och kan déarmed inte alltid andas genom mun och nésa
(www..twinenterprises.com/trach/what.htm).

Att vi kan prata beror pa den luftstrom som kommer fran lungorna och passerar stémbanden
nar vi andas ut. Stambanden vibrerar nar luften passerar och dérigenom far vi till ljud. Om ett
barn har entracheostomi kan talet paverkas p.g.a. att kanylen andrar riktning paen del eller
all luft sdatt den inte passerar stambanden ( www.twinenterprises.com/trach/speech.htm). Om
andningen regleras helt genomtracheostomin betyder det att barnet varken kan tala eller kan-
nalukter. | vissafall gar det att |6samed ett s.k. talhdl i kanylen som gor att utandningsl uften
kan passeramellan stémbanden och ord kan formuleras (www.leksell-data.se/L ivat.htm).
M6jligheten for barnet att prata beror pa hur 6ppen luftvagen ar och pai vilket skick stam-
banden &r. Det beror ocksa pa kanylens storlek. Om den precis far platsi luftstrupen forsvi n-
ner all luft ut genomtracheostomin och det gér inte att prata. Aven om det & en mindre kany!
sa garanterar inte det tal. Om luftvagen t.ex. &r arrad sa ar det inte sakert att barnet kan fatill-
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rackligt med luft att passera stdmbanden. Om stambanden i sig &r arrade kan rosten |dta hes
och ovanlig (www.twinenterprises.com/trach/speech.htm).

Det finns egyptiskatavlor redan fran 3600 f.Kr. dartracheotomi forekommer. Asclepiades av
Persien & den person som officiellt anses ha utfort den forstatracheotomin. Den forstalycka
de tracheotomin som man kanner till utférdes av en man vid namn Prasovala pa 1400-talet.
Vé dokumenterade ingrepp av den hér sorten kom dock forst i borjan av 1800-talet. Sjdlva
termen tracheotomi myntades av LorensHeister 1718. Fran borjan anvande man sig av in-
greppet som en akut atgard vid blockering av de 6vre luftvagarna. 1765 foreslogs det att man
skulle utfora tracheotomi &ven pa barn. Detta for att forhindra att de kvavdes nar svalget var
inflammerat. Det finns dokument fran 1808 som bevisar att den forsta lyckade tracheotomin
paett barn utfordes da (www.twinenterprises.com/trach/history.htm).

George Washington dog 1799. Orsaken var en blockering av [uftvéagarna, troligen orsakad av
nagon slags bold i halsen. Washingtons |akare kande till proceduren kring tracheotomi men
hade aldrig sjav utfort nagon. Det gjorde han inte nu heller, antagligen ville han inte att hans
forsta tracheotomipatient skulle vara en man med Washingtons status
(www.twinenterpises.com/trach/history.htm).

Det finns mycket att ténka pa for foraldrar och andra personer som befinner sigi etttracheo-
tomerat barns omgivning. Vatten far inte kommaini kanylen. Darfor maste man vara extremt
forsiktig vid bad och setill att det inte stanker vatten. Naturligtvis [8mnar man inte ett trache-
otomerat barn ensamt i badkaret. For att tvétta haret maste barnets huvud bojas bakét och
vatten forsiktigt hallas 6ver bakre delen av huvudet. Barn med tracheostomi kan vanligtvis
varken simmaeller duscha. Men om barnet kan andas genom nésa och mun kan det mgjligtvis
duscha. Ingaframmande foremal far kommaini kanylen, som smuts, sand, vatten, damm,
smaleksaksbitar osv. Man bor undvika sandlador och strander. Barn med tracheostomi kan
inte deltai sporter som kraver narkontakt. Man bor undvika klader som blockerar kanylen,
t.ex. polotrojor. Nar det & kallt ute bor man setill att barnet inte far majlighet att drain iskall
luft rakt ner i kanylen och vidaretill lungorna. Barnet bor inte heller utséttas for personer som
ar forkyldaeller kan ha andra smittsamma sjukdomar. Barnet bor alltid haen person med sig
som atminstone kan hjart- och lungraddning, som kan suga rent kanylen och dven kan bytaen
kanyl. FOr barn i skolaldern bor det finnas en person med bade i skolan och pa eventuell buss
till och fran skolan (www.twinenterprises.com/trach/caution.htm).

Det finns en forening som heter foréldraforeningen TUB (Tracheostomerade Ungdomar och
Barn). Deras malséttning &r att verka for att tracheotomerade barn och ungdomar och deras
familjer far den hjap de behtver for att kunnalevaett sd normalt liv som mgjligt. Pa deras
hemsida stér foljande:

" Att levalangre eller kortare tid med tracheotomi innebdr manga begransningar for barnen gava
och praktiska problem for familjen och kanske omgivningen. Vi i féraldrafreningen vill hjdlpa nya
familjer med rad, tips och kanske svar pa nagra av de manga fragor som virvlar i huvudet. Ett tra-
cheotomerat barn i hemmiljo & en ganska ny foreteel se for myndigheter och darfor gar det &
mycket tid och energi for att fa det som man tycker & bast for sitt barn”
(www.canit.se/~engstrom/tub/allm.htm).

Hur paverkasfamiljen av ett barn som ar annorlunda?

Som blivande forélder utgér de allraflesta fran att barnet ska vara valskapt. Att fabarn inne-
bér alltid en omstallning for foradrarna, vare sig barnet visar sig varafriskt eller inte. Men



om man f&r reda pa att barnet har en skada av ndgot slag genomgar foraldrarna en kris. Ordet
kris kommer fran grekiskans krisis och betyder avgorande vandning, plétslig forandring eller
odesdiger rubbning. Det finns olika slags kriser, bade utvecklingskriser och akuta kriser. Ex-
empel pa utvecklingskriser kan vara att flytta hemifran eller att fa barn. Akuta kriser drabbas
man av ovantat sdsom en uppsagning fran arbetet, en ndra anhorigs dod eller vetskapen om att
ens nyfodda barn inte & som allaandra (Cewéi Bergqvist, 1998).

Ett vanligt reaktionsmonster ar de olika krisfaserna chock, reaktion, bearbetning och ater-
hamtning. Naturligtvis reagerar olika manniskor paolikasétt. Allagenomgar inte allafaser
och kanskeintei ovan namnda ordning. Hur djup krisen blir och hur lange den drgjer sig kvar
& ocksa beroende paindividen som drabbas. En vanlig reaktion under chockfasen &r att fcr-
ddrarnakanner sig handlingsforlamade och isolerar sig fran omvarlden. Detta beteende kan
av utomstaende felaktigt tolkas som att man &r beharskad och att man har tagit till sig infor-
mationen med fattningen i behall. Under reaktionsfasen kan beteendet bli mer aggressivt och
foraldrarna kanske anklagar den vardpersonal som delgivit dem informationen om skadan
deras barn drabbats av. Likavanligt & att man som forélder anklagar sig sjélv vilket kan leda
till en viss grad av depression som dock brukar ga éver (Andersson & Laweniusi Tideman,
1996). Chockfasen tillsammans med reaktionsfasen brukar kallas for den akuta fasen och
normalt bor man hakommit igenom den pa sex veckor. Bearbetningsfasen som kommer dé -
efter kan varaett till tvaar (Cewéi Berggvist, 1998). Nar man befinner sig i bearbetningsfa
sen borjar kanslornabli mer balanserade och ford drarna kan rédgora med varandra och gora
upp planer for hur de ska kunnatillgodose barnets behov. Oftast &r det férst nu man kan tatill
sig den information och de rad som de professionella ger och bit for bit blir foréldrarna ex-
perter pasitt funktionshindrade barn. Sa smaningom infinner sig en vardagslunk och man ar
dai aterhamtningsfasen (Andersson & Laweniusi Tideman, 1996). Minnena&r intelangre
lika bittra och man kan t.o.m. kénna sig starkare an tidigare genom att veta att man har klarat
en svar kris (Cewéi Berggvist, 1998). Man ska dock hai aanke att under tiden barnet véxer
och utvecklas kan nyakriser utl6sas. Kritiskafaser kan t.ex. varai samband med skolstart och
yrkesval.

Man kan aldrig kommaifran att arbetsbordan for foraldrar med ett funktionshindrat barn blir
stdrre &n om barnet varit friskt. Det innebadr exempelvis fler kontakter med myndigheter och
sjukvardsinstanser. For att foraldrarna ska orka, saval fysiskt som psykiskt, krévs konkret och
praktisk hjap. Manga stressfaktorer kan undvikas genom stodatgarder av olika slag. Under-
sokningar visar att foréldrar upplever regel systemet som stelt och barn med samma diagnos
upplevs bli behandlade lika nar det galler vard och omsorg (Andersson & Laweniusi Tide-
man, 1996).

Att vara syskon till ett funktionshindrat barn
Hur det ar att vara syskon till ett funktionshindrat barn beskriver Norén och Sommarstrom i
Bakk & Grunewalds” Omsorgsboken” fran 1998. Hur syskonet upplever situationen beror
delvis pavilket funktionshinder det ror sig om och vilken grad det har. | 6vrigt finns det en
rad andra faktorer som paverkar hur syskonens uppvaxt blir, precis som i familjer med
"normala’ barn. Att haett syskon som ar funktionshindrat paverkar relationen syskonen
emellan, likasaforhallandet till foraldrar, kamrater och slaktingar. Sjavbilden paverkas, lik-
som vardagslivet och inte sdllan &ven framtidsplanerna. Detta behdver dock inte betyda att det
altid kanns tungt att ha ett syskon som & annorlunda. Tvartemot kan det manga ganger kan-
nas berikande.
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Hur man som bror eller syster funderar 6ver det funktionshindrade syskonet beror lite pa hur
gammal man ar. Mindre barn tycker inte att det finns nagot konstigt med syskonets funktions-
hinder. Nar syskonet &r i skoldldern har det svart for att beskriva handikappet. Man vet att
syskonet t.ex. inte kan ga eller hora och man ser skillnad pa sitt eget syskon och kompisars
syskon, men ofta saknas orden for att beskriva varfor syskonet har det funktionshinder som
han eller hon har. Undersokningar visar att barn i skoladern som har funktionshindrade sys-
kon uttrycker mer positivakanslor jamfort med andra skolbarn. Devisar inte lika storaten-
denser till syskonavundsjuka och mindre aggressivitet. Om de daremot far rita en teckning
kommer mera varierande kanslor fram. Kanslor som t.ex. kan tolkas som avundsjuka, att de
har |&g sjalvkansla och att de vill konkurreraom moderns kérlek. Dessa teckningar visar att
det inte alltid &r 1&tt att ha ett funktionshindrat syskon, &en om det inte alltid kommer fram
uttryckt i ord. Skuldkanslor férekommer i dessa syskonrelationer. Exempelvis om det
"normala’ barnet ofta & ute och roar sig med sina vanner medan det funktionshindrade sys-
konet lever ett tamligen ensamt och enformigt liv. Da kan skuldkanslor dyka upp 6ver att man
siav ar salyckligt lottad.

Manga syskon upplever att fordldrarna har forvantningar pa dem, att de skavaraduktigai
skolan och att de skaklarasig brasenarei livet. Manga upplever ocksa att det funktionshind-
rade syskonets framsteg uppmarksammas och vacker glédje hos férddrarna, medan de géva
sdllan far uppskattning for det de gor. Detta ar kanslor som syskonet oftatiger om. Man vill
inte belasta foraldrarna och man vill inte vara upphov till konflikter inom familjen. Manga
syskon kanner en stor solidaritet mot familjen och stéller ocksa upp som en extraforalder,
oftaocksafor att de kanner att foraldrarnaforvantar sig det. Det uppstar ofta motsagel sefulla
situationer dar foraldrarna egentligen inte vill att det friska syskonet ska behéva uppoffrasig,
men samtidigt & de glada och stolta éver det engagemang och den lojalitet syskonet visar. De
flestaforaldrar kan inte latabli att oroasig for att de inte gnar tillrackligt med tid &t de andra
syskonen samtidigt som kraften och tiden saknas.

| samhallet, sdval i familjen, finns det oskrivnaregler for hur man ska upptrada. Det &r inte
tilltet att varaarg eller avundsjuk pa den som & handikappad. Men som syskon till ett funk-
tionshindrat barn & det omdjligt att inte uppleva dessa kanslor da det annorlunda barnet kréa-
ver sa mycket uppmarksamhet av fordldrarna. Som barn identifierar man sig med sin familj.
Déarfor ar det 1&tt att §&lv kdnna sig annorlunda nér familjen & olik andrafamiljer. Speciellti
tondren, da det & extraviktigt att vara som alla andra, & det vanligt att man nagon gang
skams over sin familj. Dettakan ledatill skuldkanslor, speciellt om man hor féraldrarnata
avstand fran manniskor som pratar illaom handikappade. Syskon till funktionshindrade barn
behtver nagon att prata med om sina oftaforvirrade kanslor. Tyvarr & det sa dven idag att det
inte & galvklart att syskonen inbegripsi arbetet inom barnhabiliteringen. Syskonen |dmnas
utanfor och kanner sig med all rétt annu mer ensamma. En atgérd kan vara avlastning for for-
ddrarna s att de aktivt kan &gna sig a syskonen. En annan atgérd ar de speciella syskontréff-
ar som ordnasibland. Oftast &r det forst da syskonet tréffar andra som ocksa har syskon som
ar annorlunda och kan prata dela med sig av sinakanslor och tankar (Norén & Sommarstrom i
Bakk & Grunewald, 1998).
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Fallstudie

Etisk aspekt

Den enskildesintegritet maste skyddas. P.g.a. att det barafinns fyratracheotomerade barn
inom det omrade i Sverige dar Simon bor kan detta arbete mojligen ses som tamligen utpe-
kande. Men genom att inte némnavilken del av Sverige, kommun eller skoladet ror sig om
tycker jag att det minimerar risken for igenkannande s pass att det ar vart risken. Dessutom
tycker Simon att det ar roligt att delta och hans mamma séger att han ar stolt 6ver uppmark-
samheten. Enbart det tycker jag &r skél nog for att genomfora arbetet.

Simons ber attelse

Simon fick sin kanyl nér han var tre ar. Nu fyller han snart tretton. Han kommer inte ihdg n&
gonting av nér han fick den men han minns en gang nér han var sex ar. Dafick han andnings-
svarigheter och fick &ka ambulansin till sjukhuset. Det blev mangaturer till sjukhuset under
ett par arstid och det beskriver Simon som jobbigt. Nagot som han upplever som negativt
med kanylen &r att den & klumpig och oftai vagen.

Kanylen maste bytas ungefar var femte vecka. Det gér till sd att han tar av sin " pratknapp”,
utan den pa kanylen kan han inte prata. Det ena bandet som haller kanylen pa plats klipps av.
Sedan tar Simon ut kanylen gév. Han beskriver det som en konstig kdnsla men det gor inte
ont. Den nyakanylen séttsi fran sidan och vrids sedan ner. Ibland gér Simon det sjdlv, ibland
inte.

Simon har olikafritidsintressen. Han sysslar med |uftpistol sskytte, golf, boxning och dér-
emellan & han med kompisar. Att skjuta luftpistol och att spelagolf ar tdmligen ofarliga
sporter daingen narkontakt krévs. Boxning daremot kan varariktigt farligt. Simon beréattar att
om han far ett slag mot kanylen kan hans stémband spricka. Dettakan i varstafall ledatill att
han blir stum. Simon har bestamt sig for att sluta sparramot nagon annan och baratrana for
att undvika slag mot halsen. Han vagar inte tarisken langre.

Simon beskriver sin skolsituation som val fungerande. Det finns en sug langst fram i klass-
rummet som han kan hamta om han behover. Dafar han gain patoaletten for det finnsinget
sarskilt stélle dar han kan vara. Det som kan bli lite jobbigt &r trasl6jdslektionerna. Nar manga
haller pa att sandpappra bildas mycket slipdamm och da upplever Simon att det blir jobbigt
efter cirka40 minuter. Efter att ha andats luft som inte &r ren ett tag blir Simon trétt. Ibland
Oppnar han ett fonster och stéller sig dar en stund for att fafrisk luft. PAidrotten fungerar allt
bra. Klasskamraternavet om att de maste varaforsiktiga. Struptag eller andra grepp om hals
och nacke maste naturligtvis undvikas. Parasternagor inte Simon sa mycket. Han brukade
spela basket men har tréttnat. Han och négrakompisar ar bara ute och gor inget speciellt.

Det Simon upplever som jobbigast med att ha kanylen &r att han far berdttaom och omigen
varfor han har kanylen. Senast dagen fér intervjun var nagon i skolan framme och fragade vad
det var och varfor han hade den. S&dant tycker Simon &r jobbigt. Likadant nér han gar pa stan
upplever han att folk tittar, jarentav stirrar. Ibland tycker han att det & kul men lika ofta &r
det barairriterande. Nar Gunnel fanns hos Simon i skolan brukade hon gafram och forklara
for exempelvis nya elever hur det [&g till. Det tyckte Simon var skont att slippa da han sa ofta
far forklarai allafall. Det var en sak som var positiv med att Gunnel fannsi nérheten. En an-
nan positiv faktor var att hon paminde honom om néar det var dags att droppa. (En koksaltlés-
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ning droppas ner i kanylen sa att slemmet kan |6sas upp.) Simon beskriver det dock som skont
att han far varamer ifred nu nar Gunnel inte jobbar kvar langre. Nu maste han varamer gal v-
sténdig och skétaallting g élv.

N&r Simon & hemma finns det inga direkta problem. N&r han duschar haller han for

" pratknappen”. Pa sa sétt slipper han halla andan eftersom han kan andas genom nésan och
munnen. Han blir pamind om n&r han ska droppa, det hénder val annars att han fuskar lite
med det.

Simon upplever det som jobbigt att han inte kunde bada pafem till sex ar. Nu har han fétt en
rod knapp som sétts pa kanylen som gor att han kan andas ut men inte in vilket gor att det inte
kan kommain vatten ner i lungorna. Simon kunde inte heller leka som andra barn vilket han
ocksa tycker var jobbigt.

Lakarnavill inte ge nagot svar pafragan om nér kanylen skatas bort. Det beror lite pa hur
Simons stamband utvecklas. Det finnsi allafall en férhoppning om att den sa smaningom ska
kunnatas bort.

Intervju med Simonsf.d. assistent Gunnel

Gunnel var Simons assistent i atta ar, fran det att han borjade pa dagistill det att han gétt en
termini & 5. Hon blev uppringd av kommunen och tillfrégad om hon ville tatjansten. Gunnel
var till en borjan inteintresserad p.g.a. att hon tyckte att det var otéackt med hdlet i halsen. Hon
blev informerad om att om kanylen skulle aka ur skulle andningshdl et téppas igen ganska
snabbt vilket skulle resulterai en hjarnskada hos Simon efter cirkatre minuter. Gunnel drém-
de mardrémmar om att hon inte skulle vara dar néar nagonting hénde och hon sag framfér sig
hur halet snabbt skulle slutas och Simon inte skulle kunnaandas. Till slut bestamde hon sig
andafor att accepterajobbet. Hon resonerade som sa att ndgon maste ju gora det, det kan lika
garnavarajag.

Gunnel pabdrjade arbetet med Simon nar han borjade padagis. Till att borjamed var hon dér
tvatimmar per dag. Simon var som alaandra barn, nyfiken och busig och Gunnel tyckte att
det var oerhort jobbigt till att borja med. Hon kande att det tunga ansvaret vilade pa hennes
axlar. Hon beskriver arbetet som ren och skar 6vervakning. Hon vakade 6ver Simon som en
hok och hadeingaraster sjav. Hon fick slangai sig en kopp kaffe medan hon stod ute pa gér-
den och holl 6gonen pa Simon. Till en borjan gick hon knappt pa toal etten av radsla for att
intefinnas till hands om ngonting hande. Gunnel beréttar att det verkade som om all personal
var raddafor Simon. Det var ingen mer &n Gunnel som visste vad som behdvde goras om
nagot skulle handa. Ingen i den 6vriga personalen satte sigini det. Det som behovde goras,
fleraganger per dag, var att kanylen skulle sugas rent och koksaltlsning skulle droppas ner.
Né&r Simon gick i skolan hade de aldrig nagot speciellt rum till forfogande utan de fick oftaga
in patoaletten. Likadant var det nar de &kte ivag ndgonstans, de fick smita undan panagon
toalett eller liknande for att skdta om det som var nddvandigt.

Gunnel upplever att Simon ibland kénde att det var jobbigt att ha henne efter sig jamt och
standigt. Han smet ett par ganger sanér han gick i tredje klass gjorde de upp en dverenskom-
melse sinsemellan. Né&r det var raster safanns Gunnel pa skolgarden ndgonstans och ville S-
mon nagonting fick han soka upp henne. Gunnel forsokte hdllasig litei bakgrunden sa att
Simon skulle slippa kdnna att hon helatiden var som en hok 6ver honom.
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Ibland tyckte Simon dock att det var skont att Gunnel fannsi narheten. Hon fannsju altid till
hands och det tyckte han naturligtvis var bekvamt nér det géllde skolarbetet. Hon fanns alltid
dér sa att han kunde fréga. Gunnel upplever att |ararnaunder &ren, det har varit nagra stycken,
ofta har varit nastan raddafor Simon. Den nuvarande lararen stéller knappt en fragatill Simon
och nér de sitter och jobbar & inte Simon den som gér fram och fréagar om hjalp. Simon klarar
inte av nar det blir brakigt och stokigt runt honom, han behéver lugn och ro for att fanagon-
ting gjort. Innan har han ju haft Gunnel till hjalp men sedan hostterminens start har han fatt
klarasig sjdv daGunnel flyttadetill en annan ort i Sverige. Hon tror att det &r nyttigt for ho-
nom. Han behover larasig att sta pa egna ben.

Nér det galler Simons kanyl beréttar Gunnel att han lider av nér folk tittar pa honom. Det
finns de som stéller sig och stirrar och det gillar inte Simon, utan han blir generad. Nar Gun-
nel fanns dar gick hon oftafram till dessa personer och forklarade varfér Simon har kanyl och
vad det innebar. Dar kdnner Gunnel att hennes hjalp var uppskattad fran Simons sida.

Simon & som sagt som de flesta andra barn och ibland blir han arg. Gunnel beréttar att han
har svart for att siganej och egentligen &r alldeles for snall. Sanar han va blev arg blev Gun-
nel glad for att han kunde visa sina kanslor pa det viset ocksa. Gunnel upplevde att Simon
fungerar mycket braihop med kamrater. Dér var det inga problem. Simon har lite problem att
lita pa ndgon, vilket hon tror har att géramed att han & sa medveten om att det exempelvis
inte far kommain vatten i kanylen. Gunnel och han akteivag till simhallen och till en bdrjan
fick hon barahonom. Han har lart sig att varai vattnet och genom en speciell andningsteknik
da han pressar ut luften genom kanylen kan han dyka ner under vattnet. Han kan simtagen
men det & svarare att Ssmma an att dyka ner under vattnet, han har inte [&art sig den tekniken
annu. Han vill inte vara pa djupt vatten.

Intervju med Simons mamma Karin

En dag in pagraviditetens 30:e veckafick Karin en rejd blodning. Det blev ilfard med am-
bulansin till lasarettet och det visade sig att det var moderkakan som hade lossnat. Simon
forlostes med kejsarsnitt och allt var éver pa mindre an en timme. Nér Karin vaknade upp ur
narkosen var hon 6vertygad om att hon inte hade négot barn, att det aldrig kunde ha gétt va-
gen. Men det hade det och Karin fick hora att hennes son var stor och kraftig for att varafédd
samycket for tidigt. Han véagde 1,7 kilo. Det enda problemet verkade vara att han inte kunde
andas pa egen hand. Darfor blev han lagd i en respirator.

Karin trodde att Simon aldrig skulle klarasig och det var inte forrén pa Simonstredje dag i
livet som Karin for forsta gangen sdg pa honom och tog i honom. Det var personalen som
tvingade ner hennetill avdelningen dar Simon |&g med motiveringen att skulle det ga patok
var hon tvungen att veta vad det var hon sorjde. Nar Karin val sett Simon blev det tvartom, da
kunde hon knappt ga darifran. Karin och Mats, Simons pappa, fick under den hér forsta tiden
ofta hora att 1aget var kritiskt men stabilt. Det gick mycket upp och ner. Under det tredje dyg-
net drog Simon sjdlv ur sin respirator vilket betydde att de var tvungna att sétta tillbaka den
igen. Han drabbades &ven av blodforgiftning och efter ett tag fick han nagot som kallasost-
myolit som &r en benmargsinflammation. Det &r ett allvarligt tillstand som fréter pa skelettet.
Inflammationen satte sig i tillvaxtzonernai lederna dar det bildades varhérdar. P.g.a. dettavar
lakarna tvungna att flera ganger genom operationer éppna upp ledernafor att tommadem pa
varhardar. Simon var i det hér 1&get valdigt dalig och gick ner mycket i vikt. Man kan aldrig
veta hur ostmyoliten kommer att paverkaindividen som drabbas. Det kan vaxaolika och bli
diverse snedstélIningar i skelettet. Simons ena ben &r lite kortare &n det andra som en foljd av
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benmaérgsinflammationen. En annan f6ljd var att han inte kunde tillverkatillrackligt med egna
roda blodkroppar och fick darfor jarnmedicin och ett flertal blodtransfusioner.

Karin upplever att Simon behandlades som en liten forsokskanin for 1988 nér det hér intraff a
de var det tolv & sedan de hade haft ett fall med ostmyolit pa sjukhuset. Det & med andraord
valdigt ovanligt. P.g.a. blodforgiftningen blev Simon stucken morgon och kvall for att tas.k.
CRP-prov. Det gors for att kontrollera bakterienivan i blodet. Vid ett provtagningstillfalle var
antagligen inte ndlen ren. Detta ar troligen orsaken till att Simon fick ostmyolit. Simon fick
penicillini mangder, andafram tills han var sex manader. Han fick &ven sjukgymnastik gans-
ka omgaende efter att det konstaterats att han hade benmérgsinflammation. Detta gjorde man
for att hallaigang rorligheten i hansleder. Det var speciellt en arm och ett ben som var svart
att kommatillrétta med. §jukgymnastiken genomférdes regelbundet fram tills det att Simon
var cirkaett och ett halvt ar.

Simon togs ur respiratorn for att se om han klarade av att andas §j8lv men det visade sig snart
att sdvar inte fallet och darfor lades han tillbakai respiratorn. Nar han egentligen kunde andas
sidv sa blev han under operationer anda kopplad till respirator da han var sdvéldigt svag.

L &karna vagade helt enkelt inte |&ta honom andas sjalv. Sarespiratorn koppladesin och ur ett
otal ganger.

N&r Simon var tre manader gammal fick Karin och Mats tamed sig honom hem pa permis-
sion. Det fungerade bramen han | som ”en liten bilmotor”, det rosslade for varje andetag.
Lakarnavar lite konfunderade men Mats och Karin fick svaret att Simons rosslande berodde
pamjukaringbrosk i halsen som faller som lock Gver luftstrupen och forsvarar andningen. En
del barn rdkar ut for det men normalt stabiliseras det i tvadrsaldern. For Simons del blev det
baravérre ju @dre han blev. De &kte in och ut pa sjukhuset och han drabbades av otaliga
lunginflammationer. Beskeden fran l&karna var olika, ibland var det astma, ibland var det
mjuka brosk som var orsaken. Karin blev stoppad ute pa stan av folk som sade " vilken hemsk
astma han har!” Karin orkade inte forklara utan sade oftast bara”ja, det har han.” Simon satt i
sin vagn och rosslade, varenda andetag | &t valdigt anstrangt. Simons tillstand forvarrades ju
adre han blev. Han fick kdmpamer och mer for att bade fai sig luft och faur sig den.

Fran det att Simon var ett & fram tills det att han fick sin kanyl hade de sammalakare. Hur
manga ganger han gick ner i halsen pa Simon med stora rér, det tappade Karin rakningen pa
Oftast var Simon samre nédr han vaknade upp an nar han kom till sjukhuset for det tog sddan
tid for honom att aterhédmta sig efter nedsévningen.

Karin och Matsfick inte mycket ssmn. Simon hade angest och panik eftersom hanintefick i
sig tillrackligt med luft. Han kraktes tio till femton ganger per dygn. Det var svart for Simon
att ligga ner. Oftast sov han en stund pa kvallen for att ett par timmar senare vakna och kr &
kas. Sedan hade han svart att somna.om vilket betydde att Karin eller Mats fick vara uppe fran
tolv, ett pa natten tills det att Simon antligen somnade omkring femsnaret pa morgonen. Da
drdjde det inte 1ange innan storasyster Sarah vaknade och var pigg och glad vilket var l1angt
ifrén hur Karin kande sig. Till slut fick Simon ett somnmedel men han madde inte braav den
behandlingen och darfor avbréts den. Snart var deinnei gamlarutiner igen med somnldsa
nétter och krakningar. Nu fick de ytterligare en tid for inlaggning palasarettet. Pakvallen fick
Simon hog feber och kraktes gang pa gang. Det visade sig snart att det var ytterligare en
lunginflammation sa |akarna gav honom kortison och penicillin. Trots att Simon var sdddlig
bestdmde sig |&karen for att ingreppet skulle gorasi alafall. Precis som tidigare kunde han
inte hitta nagot fel. Nar Simon vaknade var han samre @n vanligt. Han var gréblai ansiktet

18



och Karin tyckte att han |& mer an normalt och han liksom forsvann bort emellanét. Karin
blev utslangd fran uppvaket och i det 14get trodde hon att hon aldrig skulle fa se Simon levan-
deigen. Karin vill poangtera att personalen pa lasarettet var fantastisk. Vid det har laget hade
delart kdnna varandra ganska bra. Det var kontakten med |&karen som inte fungerade. Efter
fyrtio minuter fick Karin kommain igen. Otroligt nog hade Simon hamtat sig igen. L 8karen
skrev ut tre liter Molipeckt och tre liter Benylan och fragade om de behdvde mer Bricanyl.
Sedan sade han att de skulle sesigen om ett halvar till ett ar. Karin baragapade. Hon trodde
inte att han var klok men akte hem med Simon da bade han och hon var helt slutkorda.

Det visade sig att det inte alls skulle dréja salange innan Simon behtvde sjukhusvard igen.
Karin fyllde &r ett par dagar efterdt och de var hos Simons mormor. Pakvéallen var han som
Karin beskriver det "mer uppei taket &n pagolvet”. Fast han var jattetrétt skulle han inte sitta
still. Till slut fick Karin sétta sig med honom och trycka honom intill sig for att han skulle
hallasig lugn. De lade honom och som vanligt somnade han fort eftersom han var satrott.
Men han vaknade efter en och en halv timme och Karin och Mats var som vanligt beredda pa
de krakningar som kom. Skillnaden var att han inte dterhamtade sig den har gangen och fick
nastan ingen luft alls. Mats sprang ut med honom pa altanen och efter en stund skrek han till
Karin att hon skulle ringa efter ambulans ”for han dor for mig...” Ambulansen kom men un-
der tiden hade Simon aterhéamtat sig nagot och datyckte inte Karin att de bentvde akain.
”Man blir helt skadad, vi var ju vid det har laget sa vanavid att Simon inte kunde fa ordentligt
med luft”, séger Karin. Ambulanspersonalen var dock obevekliga och Simon transporteradesi
ilfart, som sa manga ganger forr, till sjukhuset. Nu sade Karin ifran att hon inte ville hamer
att géramed den | akaren som de dittills haft. Hon ville ha en 1&kare som lyssnade pa henne
och tog det hon sade paallvar. Defick en ny |&kare, som var totalt olik den forra. Karin fick
om igen beratta hela historien och |akaren besl 6t sig for att titta pa Simon samma eftermiddag.
Eftersom Simon var valdigt svag vagade inte |&karen sdva ner honom med risk for att han
aldrig skulle vakna ur narkosen, utan valde att istéllet droga ner honom. L &karen gick ner med
fiberoptik och hittade felet med en gang. Det var en stor utvaxt i halsen bestdende av bl.a.
brosk. La&karen trodde att det var en respiratorskada. Det har blivit en massa arrbildning efter-
som respiratorn togs ur och sattesi sa manga ganger. Det berodde alltsd inte pa mjukabrosk i
halsen som den forstalakaren hade trott i tva arstid. Stambanden var |8stai ett ororligt |age
och déremellan var luftstrupen inklamd. L&karen tog Karin och Matslite avsides och berétta-
de att han var tvungen att gora en tracheotomi. " Aldrigi livet” svarade Karin. L&karen forkl a
rade att de var tvungnafor Simon holl bokstavligt talat pa att sprangasinifran. Trycket i den
lillakroppen var skyhogt och det var darfor han kréktes helatiden. Karin sade att de skulle
pratamed allamojligalakare for hon téankte minsann inte tilldta att de gjorde sa har mot hen-
nes barn. " Gor det du, sade |akaren lugnt, men det &r bréttom, du far tva dagar padig.” Det
visade sig att entracheotomi var den enda utvagen och Karin lugnade ner sig nér |akaren pa-
pekade att Simon kanske skulle behdvakanyleni tvatill tre manader. Idag, drygt nio & sena-
re, sitter kanylen fortfarande kvar...

Varken Karin eller Mats hade tidigare hort talas omtracheotomi. Kvallen innan ingreppet fick
delite mer detaljerad information om vad det skulle komma att innebararent praktiskt i deras
vardag. Karin fick en smarre chock. Skoterskan beréttade att kanylen maste hallas ren fran
slem och att det gjordes med hjalp av en speciell sugapparat. De var tvungna att droppa ner
koksalt i kanylen varannan timme dygnet runt. Koksaltet ar retande och gor sa att Simon hos-
tar upp slem och annan smuts som satt sig i kanylen. Karin tyckte att det kandes tungt. Aven
att de utsatte Simon for det har skulle det andainte innebéra att hon och Mats skulle fa sova
pa natten. Varannan timme skulle Simon droppas, dygnet runt, sa det var bara att stélla klock-
an. Skoterskan beréttade att de skulle fa en stodfamilj som ocksa hade ett tracheotomerat barn.
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Det visade sig att de aldrig skulle kunnatraffas for antingen var Simon sjuk eller sa var barnet
i den andrafamiljen sjukt. Tracheostomin innebdr att man blir valdigt infektionskanslig i och
med att allt gar rakt ner i luftréren.

Nar Simon skulle fasin kanyl var han van vid sjukhuset, van vid personalen, van vid att s6-
vas. Han var ocksa van vid att det var jobbigt néar han vaknade ur narkosen och att han da bru-
kade krékas. Nar Simon vaknade upp efter ingreppet syntes det att han vantade pa att krak-
ningarna skulle komma skdljande som vanligt. Istéllet drog han hur 18tt som helst ner [uft i de
smalungornaoch han tittade forvanat pabade Karin och Mats. For forstagangen i sitt tredriga
liv fick han nu kénna hur det var att andas ordentligt.

De férstatva dygnen var Simon ledsen for det gjorde ont och dessutom var kanylen som satt i
halsen en |akningskany! vilket gjorde att Simon inte kunde fafram ett ljud. Den férstaveckan
skotte personalen pa sjukhuset om Simon. Karin tyckte att det verkade otéckt att gora rent
runt saret och annu véarre att suga bort slem med en kateter ner i kanylen. Det marktes dock att
Simon var mycket piggare, han ville helatiden gora saker. De fem forsta veckornamed ka-
nylen fick detillbringa pa sjukhuset. Karin och Mats kom sa sakteligain i hur de pa basta sétt
skulle tahand om sin son. Sedan fick de aka hem, vilket kandes otryggt for nu |ag det helt pa
deras ansvar att sk6ta om Simon med allt vad det innebar.

Det tog ett bratag att vanjasig vid alla omstalIningar. Simon var piggare p.g.a. att han nu
kunde syresattasig paett riktigt sétt. Nu nér han kande att han kunde andas ordentligt blev
han mer vild an tam, han var dverallt. Han hade ju lite att taigen... For Karin och Mats inne-
bar det att de var tvungna att vara valdigt uppméarksamma. Simon var vadigt infektionskéans-
lig och det hande mer an en gang att de tvingades stanna hemma fran slakt och vanner for att
nagon var forkyld. De blev speciellt varnade for kikhosta for det skulle Simon antagligen inte
klaraav om han blev drabbad. Darfor fick han manga behandlingar mot det i férebyggande

syfte.

Familjen blev LAH-anslutna (L asarettsansluten Hemvard) sa fort de kom hem, vilket betydde
att de blev servade med allt material de behdvde, sasom katetrar, luftfuktare till kanylen m.m.
Simon behovde standig Gvervakning och det pratades om att Karin och Mats kunde fa ett par
timmars avlastning i veckan. Hemtjansten kom tre timmar i veckan men det visade sig ait de
inte ville vara ensamma med Simon nér de forstod vad det innebar. De ville inte ta det ansve-
ret. Darfor var Karin hemmanér de kom och hon kénde att det tog mer krafter an det gav och
darfor sade hon ifran.

Karin upplever det som att Sarah var den bortgldmda storasystern. Tiden och orken réckte inte
till, Simon tog all tid i ansprak. Déarfor skulle ett par timmar i veckan passat bratill att Sarah
skulle falite mer uppmérksamhet utan att Simon skulle varai narheten. Men det fungerade ju
tyvarr inte... Sarah siger sig inte kommaihag ndgonting av det hér men Karin tror att hon har
fortréngt det. Nar Simon fick sjukgymnastik i hemmet var Sarah vansinnig fér hon fick inte
vara med dverhuvudtaget.

Karin kénde att hon och Simon blev valdigt isolerade och darfor tyckte hon att det var dags
for dagis. Dettafor att Simon skulle fatréffa andrabarn. Karin tog kontakt med dagiset dar
Sarah gick och fick hjalp av dem for att fa kontakt med de rétta personerna. Simon var pa da-
gistretimmar om dagen. Till att bérjamed var Karin med och sa smaningom kom en assi-
stent ini bilden. Det var inga problem att faigenom kravet pa en assistent till Simon for han
gar in under LSS-lagen. Den forsta assistenten slutade for hon skulle studera och davar Karin



sjdv med Simon pa dagis. Sedan hann det komma och ga en assistent till innan Gunnel kom
ini bilden. Karin beréttar att Gunnel sade att hon till att bdrja med trodde att Simon skulle
varaett valdigt bortskamt barn och att han skulle fatt allt han pekat pa som kompensation for
alasvarigheter. S ar juintefallet, menar Karin. Hon och Mats har forsokt behandla Simon
som vilket annat barn som helst &ven om Karin emellandt har tyckt oerhdrt synd om honom
och dnskat att hon sjav kunnat ta pa sig hans bekymmer.

Simon har haft det tufft emellandt. Han har t.ex. inte fatt komma hem och leka hos en del
andrabarn for foraldrarna har inte vagat tapasig ansvaret ifall det skulle handa nagonting.
Déarfor har Karin och Mats hus alltid varit fullt med lekande barn. Simon kan inte ga ut nar det
ar kallt ute men de férbjod honom inte att vara ute, utan han fick galv upptécka varfor det inte
fungerade. Han mérkte snart att det inte var vidare behagligt att faner iskall luft i luftroren
och kom snart inigen. Han kan inte simma &ven om han for cirkatvaar sedan fick en
"simknapp” som gor att han kan dyka ner under vattnet korta stunder. Till att bérja med gjor-
de han inte annat &n badade. Han far dock inte vara pa for djupt vatten da det kan orsaka né&
got som liknar dykargjuka eftersom han inte andas som vanligt. Men att smmaklarar han inte
av, det gar inte ens med simknappen. Det bastafor Simon ar om luften ar fuktig. Ju hogre
luftfuktighet desto mindre behover han droppa koksalt i kanylen. Familjen brukar dka pa se-
mester till en stad bel gen pa kusten da de upptéckte att dar behdvde de inte suga och droppa
Simon sa mycket.

Karin beskriver informationen fran |akarna som bristfallig. Numerafinns det en foraldrafore-
ning som &r till for forddrar till barn som &r tracheotomerade. Den fanns antagligen inte nér
Simon forst fick sin kanyl men Karin tycker att de kunde hablivit upplysta om att den fanns.
Men hon upplevde att |8karna helatiden var intresserade av det rent medicinska. Simon har ju
helatiden varit lite av ett unikt fall. Hur det fungerar rent praktiskt i vardagen med ett trache-
otomerat barn hade |&karnaingen aning om. Allt sadant |amnades 6ver till fordldrarna att reda
ut och klaraav.

Nar det blev dags for skolstart for Simon kandes inte det som ndgot markvérdigt for nu hade
Gunnel funnitsi tvaar och Mats och Karin kande sig fullkomligt tryggamed henne. Karin
papekar mer dn en gang vilket oerhort stod Gunnel har varit. Nar det géller kontakten med
skolan sa &r inte Karin speciellt nojd. Salange Gunnel fanns kdnde inte de andrai personalen
att de hade nagon anledning att sitta sig in vad Simons kany!l innebar. De behévde inte heller
vara ute parasterna for det visste deju att Gunnel var. Det har hant att Karin har mott ifraga-
séttande kring att Simon ska ha en assistent vilket har gjort henne mycket irriterad eftersom de
inte ens vet vad kanylen innebar. Ar det kallt ute kan inte Simon ga upp till ishallen som de
andra for att 8ka skridskor utan méste &kabil. Ar det tio minusgrader och de ska gatill bibli-
oteket sdkan han heller inte foljamed. Karin anser inte att klassforestandaren har forstatt rik-
tigt var det handlar om. Vid ett tillIfalle, just nar de skulleivag och &ka skridskor, saville
klassforestandaren sitta Simon i en annan klass dar han kunde sitta och jobba medan hans
klass var ivag och akte skridskor. " Det gor du barainte!” sade Karin. ”Han skainte behéva
sitta och jobba medan de andrai klassen har roligt. Det & skolans skyldighet att |0sa det pa
nagot sétt.” Fleraganger har Karin sjélv skjutsat Simon vart det an har varit klassen skulle,
barafor att underléttafér Simon. De andra elevernaklagade lite i borjan och tyckte det var
oréttvist att Simon exempelvis fick akabil ibland. Gunnel har dock varit orubblig och forkl a
rat for de andrai klassen att sa hér & det bara, det &r bara att vanjasig vid. Nu tror Karin att
klasskamraterna har vant sig vid det i och med att de har gétt tillsammans med Simon sa pass
lange.
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Sedan Gunnel forsvann har Karin erbjudit sig att komma och berétta om Simon och hans ka
nyl for resterande personal men erbjudandet avvisades. Rektorn déremot har visat intresse och
ville gérna att Karin skulle komma och berétta men det ville tydligen inte den évriga perso-
nalen. Rektorn tog darfor pa sig att informera 6vrig personal om vad kanylen innebér. Karin
har dock svart att tro att den réattainformationen har natt fram. Tack och lov sd har det ju inte
hant ngonting &nnu men den dagen det gor det sa aker skolan dit sa det stanker om det. De
har ingen aning om vad som skall géras om t.ex. kanylen skulle glida ur. Ju stérre Simon blir
desto langre tid tar det visserligen for halet i halsen att slutas men det & andainte lang tid
man har pasig for att agera. |dag skulle det méjligen ga att sétta ner samma kanyl igen men
det kravs en speciell snits och det & den Simon haller pa att |ara sig genom att han sjélv sétter
i den nya kanylen nér han byter var femte vecka. Som det &r idag har inte Karin en aning om
hur personalen pa skolan skulle reagera om nagonting skulle héanda som gor att Simon inte far
luft. Det viktigaste &r att varalugn sa man inte stressar upp Simon for datar luften fortare slut.
Nér det galler Simons upplevelse av skolan sa vet Karin att han tycker att det periodvis har
varit mycket jobbigt. Han har inte kunnat undga att marka att han inte ar riktigt som andra
barn och det &r det som har varit tufft for honom. Han narmar sig tonaren och da kan det vara
sarskilt viktigt att kénna att man passar in.

Karin berattar om en tidningsartikel hon last i Forskning och Framsteg, nummer 1 ar 2000.
Dér beskrivs en forskning som gjorts kring for tidigt fédda barn. De brukar féljasupp ochi
tvadrsaldern brukar de ha kommit ifatt sinai normal tid fodda kamrater. Det har dock inte
forskats samycket kring hur for tidigt fodda barn utvecklas langre upp i skoldldern. Den hér
tidningsartikeln visar dock paatt det finns samband mellan for tidigt fodda barn och vilka som
far synfel. Dessutom har det visat sig att barn som &r for tidigt fodda hamnar efter i matema
tik- och engel skaundervisningen jamfort med andra barn ungefar i den alder Simon befinner
sig nu. Simon gar i sarskild matematikgrupp vilket Karin tycker pekar i riktning mot att den
lillaforskning som bedrivits kan stamma.

Fran det att Simon var tre ar fram tills det att han var nio ar fick familjen fullt vardbidrag fran
forsakringskassan. Efter det har de haft 3. vardbidrag. Merkostnader som skatéckas av vard-
bidraget &r t.ex. de spel och inomhusaktiviteter de maste inforskaffa eftersom Simon inte kan
vara ute sa mycket pavintern. Under perioden nar han kraktes shmycket var det ett antal
tacken, kuddar, mattor och diverse klader som blev obrukbara. Sddana kostnader ska vardhbi-
draget tacka. Om ingenting har hant nér Simon &r 16 ar sa 6vergar vardbidraget till handi-
kappersattning.

Nér det galler information fran kommunen sa upplever Karin att man far taredapaallting
sidv. Hon sager att de sakert har mer rattigheter an de vet om. N&r de |ag pa prematuravdel -
ningen palasarettet sa hade de dock tillgang till en kurator som hjalpte dem med en del prak-
tiskadetaljer. Karin vet ocksa att de har rétt till s.k. rekreationsresor till sol och varme men
likval som kylaar skadligt for Simon safar det inte varafor varmt. Det har hant ett par ganger
att han har fatt solsting.

Sahar efterdt har det visat sig att Simons fel sitter lite dumt till. Det har varit bilder ochin-
formation om Simon ute pa de flestaledande sjukhusen i varlden men det finnsingen som vill
tapasig att forsoka réttatill felet. Anledningen &r att man egentligen inte vet vad som kom-
mer att handa. Det finns en risk att Simon blir helt stum. Han skulle kunnata bort kanylen
redan nu men da skulle det bli ett stillasittande liv for det skulle ga at alldeles for mycket
energi & att barafaluft.



Nu har en pojketill i omradet fatt liknande problem som Simon och nyligen fétt en kanyl.
Aven dar tror man att det &r en respiratorskada. Karin har erbjudit att de stéller upp som stéo-
familj men an har hon inte hort ndgonting ifréan dem. Hon & medveten om att det tar ett till
tva ar innan man har vant sig vid att leva med ett tracheotomerat barn. Kanske att de tar kon-
takt med hennelangre fram.

Intervju med Simons klassforestandare

Det &r den tredje terminen som Simons nuvarande lérare har klassen. Gunnel, Simons assi-
stent, var med Simon forstaterminen i & fem innan hon slutade. Simons larare upplever ho-
nom som social. Det & inga problem med kompisar. De andrai klassen &r savanavid att Si-
mon har en kanyl och de fick ocksaforklarat for sigi ett tidigt skede vad kanylen innebér.
Inga specielladtgarder sattesin fran skolans sidanér Gunnel slutade. Gunnel skoladein S-
mon lite precisinnan hon slutade sa att han skulle kunnaklara sig sjalv. Droppning tar han
sidv ansvar for. Idrotten & han med pa som vanligt, det & inget konstigt dar. Klasslararen
hade idrotten sjav forradret sahon vet hur det fungerar. Det som skiljer den har klassen fran
om Simon inte hade gétt i den &r inte sA varst mycket, beréttar |araren. Det finns dock négra
detaljer. Det finns en barbar sug i beredskap som & undangémd léngst fram i klassrummet.
Skulle det bli nodvandigt, vilket det inte skabli om Simon skéter det hdr med sugningen or-
dentligt hemma, kan han alltid ga fram och fraga efter den och gaivag och skétaom det sjélv.
Nar det var branddvning kunde inte Simon varamed da det skulle bli rokutveckling. Ar det
kallt ute har Simon tilldtel se att varainne parasterna. | och med att han &r sa stor saklarar han
numeraav att galv avgoranér det & nodvandigt. L&raren beréttar att hon oftast inte als tén-
ker paatt Simon & annorlunda. Exempelvis nar de skulleivag och ssmmaoch allaskulle
simmaen viss stracka for att sedan bli avprickade och godkanda glémde léraren helt bort att
Simon omdjligt kunde klaraav det. Det var forst nar Simon kom fram och lite generat pape-
kade att han inte ville smmai den stora bassangen som lararen kom ihdg att han interiktigt &
som allaandra. Simon klarar sig §alv i smhallen men vill varai den lilla basséngen. Oftast &r
en eller flerakompisar med honom dér.

Intervju med Simons stor asyster Sarah

Sarah & Simonstva ar dldre storasyster. Hon var fem & nér Simon fick kanylen. Hon kom-
mer inte ihdg nagonting fran den tiden och upplever inte att det har varit svart eller jobbigt
med en lillebror som &r annorlunda. Simon kravde mer uppmaérksamhet forr, nu klarar han sig
sidv och Sarah tanker inte pa att han & annorlunda. Daremot sager Sarah att hon blir arg nar
folk stirrar pa Simon eftersom hon vet att han inte gillar det. Sarahs kompisar har varit med sa
lange att de har klart for sig vad kanylen & och vad det innebér. | och med att deinte stéller
fragor sa bidrar det till att Sarah inte tanker pa att hon har en bror som inte & som andra.

Observation (Zandra)

Jag foljde med Simon en dag i skolan for att f& en uppfattning om hur hans vardag dér ser ut.
Vi kom ganskatidigt och han férsvann genast ivég och pratade med sina klasskompisar, killar
som tjgjer. Nar lektionen borjade var det dags for ett of érberett prov i engelska och det var
tusen fragor. Jag markte att &ven Simon sag lite of drstdende ut men han fragade ingenting.
Han fragade kompisarna bredvid lite viskande istédllet. De sitter varannan kille, varannan tje€j
och Simon verkade inte ha ndgra som helst problem med det. Han pratade med alla han hade
runt omkring sig.
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Nar det senare pa dagen var dags for OA-tolvan sa stéllde lararen frégor nér de gick igenom
svaren och trots att Simon réackte upp handen pa manga fragor safick han inte fragan nagon
gang. Klassens schema bestar mycket av eget arbete dar de arbetar efter egen planering. Si-
mon fragade inte |araren om hjalp en enda gang under dagen. Nu fannsju visserligen jag dar
sajag hjapte honom en hel del. Pa exempelvis matematiken brukar Simon gaivég till en spe-
ciallarare for att fahjap. 1dag var hon ivéag pandgon konferens och darfor skulle Simon sitta
kvar i klassrummet. Sexorna pa den har skolan & uppdeladei olika nivaer pa matematiken
och den grupp som var i Simons klassrum var den som har kommit l&ngst och jag tycker det
var mycket markligt att |araren inte heller hér nagon enda gang fragade Simon hur det gick.
Han brukar ju trots allt famycket hjalp och stéd hos speciallararen.

Det var inte manga raster pa schemat. En halvtimme pa férmiddagen och lunchrasten, det var
alt paheladagen fram till halv tre. Simon tog sig inte for nagonting speciellt parasterna. Han
och en eller tvakillar till gick omkring och pratade. De gick runt huset och omkring paskol-
garden men de deltog inte i ndgra aktiviteter. Simon verkar inte ha ndgra som helst problem
med den sociala biten. Han soker sig till kompisar och kompisar soker sig till honom s han
var aldrig ensam. Jag sag inte att han droppade koksalt pa hela dagen men hans mamma sade
att han fuskar ordentligt just nu. Hon menar att han anda ar s pass stor att han sjalv maste
ké&nna nar det behovs. Efter skolan tog Simon séllskap med en klasskompis en bit innan S-
mon och jag skulle vikaav hem till honom. Nér jag genomfoért intervjun ringde telefonen och
Simon stack ivag till en kompis.

Resultatanalys
Simon verkar varaen stark kille som inte har ngra som helst problem med det socialaum-
ganget. Gunnel, hans tidigare assistent, papekade detta liksom mamman och dven Simons
klassforestandare. Simons eget papekande att han gérna & med kompisar pafritiden och ob-
servationen dér det stod klart att han knappt hann komma hem efter skolan innan det bar ivag
till en kompis, pekar ocksa pa hans sociala kompetens.

Simons klassforestandare sager att hon inte tanker pa att Simon & annorlunda vilket tydlig-
gors av hennes exempel nér de skulletill simhallen. Simons mamma menar att klassforestan-
daren, och skolan 6verhuvudtaget, inte &r tillrackligt insattai vad kanylen innebér. Skulle det
hénda ngonting &r det skolans ansvar. Klassforestandaren tycker inte att det har inneburit
nagraforandringar sedan Gunnel slutade. Gunnel tog ett enormt ansvar, ett ansvar som klass-
forestandaren inte verkar hatagit 6ver. Mamman papekar flera ganger vilket enormt stod
Gunnel har varit och fortroendet familjen hade for henne har inte 6verforts pa klassforestanda-
ren. Detta av naturliga skal da hon inte ensinser att Gunnels forsvinnande borde innebara att
hon som klassférestandare sétter sigin merai de faktorer som gor Simon annorlunda.

Skolan har en skyldighet gentemot elever med sérskilda behov. Klassférestandaren ville sétta
Simon i en annan klass medan resten av klassen akte skridskor. Detta for att det var kallt ute
och det inte fanns ndgon mojlighet for Simon att ka bil upp till ishallen. Detta strider mot vad
som star i Lpo 94. Rektorn har, som tidigare namnts, ansvaret for att utforma undervisningen
saatt allaelever far den sarskilda hjap som deras situation kraver. Mamman har ett flertal
ganger tagit pasig att kora Simon om klassen skulle ivag ndgonstans. Detta ar ett ansvar som
hon egentligen inte behovt ta da det faller pa skolan att arrangera sa att Simon kan tadel av
undervisningen, &ven om den exempelvis sker pa stadsbiblioteket en kall vinterdag.
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Slutdiskussion

Hur det &r att levamed ett funktionshinder &r individuellt. Graden av funktionshinder, vilket
funktionshinder det ror sig om, den omgivande miljon och uppfattningar som rader, allt &r
faktorer som paverkar den enskildeindividensliv. Andersson & Lawenius skriver i Tideman,
1996, att manga foraldrar upplever att barn med samma diagnos blir behandlade pa samma
Sétt, att det & diagnosen som avgor och inte individen. Jag tycker att det &r viktigt att ha detta
i &tanke s att vi, inteminst i skolan, ser dessa barn som deindivider de & och inte automa
tiskt tror att alla som exempelvis sitter i rullstol har samma givna forutséttningar.

Vad har man som funktionshindrad rétt till? Det & en djungel av bestdmmel ser och som Si-
mons mamma sade f&r man sjalv stapasig och tareda pavad det & som galler for man far det
inte serverat pafat. Simon gar in under definitionen av L SS-lagen och fick darfor sin assistent
utan problem. Det finns dock andra saker som familjen har rétt till enligt LSS. Utholm skriver
i Bergqvist, 1998, att fordldrarnat.ex. har rétt till aviésning i hemmet och korttidsvistelse
utanfor hemmet. Visserligen gjordes ett forsok att avitésa Karin i hemmet men det foll inte
sarskilt val ut. Skaman se strikt till lagen s hade Karin och Mats egentligen kunnat kréva att
nagon skulle tagit hand om Simon eftersom det ar deras lagligaréatt. Men det fanns alltsaing-
en som vagade ta det stora ansvaret det innebar att vara ensam med honom. De rekreationsre-
sor familjen har rétt till har inte heller gétt att arrangera dafor mycket varme ar skadligt for
Simon likval som kyla &r det.

Karin och Mats blev erbjudnaen stodfamilj, nagot som man ocksa har rétt till genom L SS.
Det hade kunnat vara utmérktartillfallen for de bada familjerna att utbyta erfarenheter men
tyvarr kunde de aldrig tréffas. Karin har nu erbjudit att deras familj kan vara stodfamilj at den
lillakille som har liknande problem som Simon. Som Utholm skriver i Bergqvist, 1998, sa &
det viktigt att foraldrarnafar tréffa personer i ssmmasituation, i form av en stodfamilj och
aven att de far tréffa kunnig personal som vet hur det &r att levamed ett barn som &r annor-
lunda. Simons mamma har genom aren kant att |akarna enbart sett till det medicinska, for hur
det &r att levamed ett tracheotomerat barn har de inte haft en aning om utan allting bortom det
rent medicinska har de med varm hand |amnat 6ver paforddrarna att taansvar for.

Det &r lite paradoxalt att ett ingrepp som & s gammalt somtracheotomi & safogakant. En-
ligt informationen painternet s stracker sigtracheotomins historia salangt tillbaka som till
&tminstone 3600 ar f.Kr. Andareagerar allamed ett "tracheo...vaddad?” nar jag berattar vad
jag skriver mitt examensarbete om. Jag tycker mig haforklarat det tusen ganger om och kant
mig som en maskin som upprepat sammasak om och omigen. Darfor har jag full forstaelse
for Simon som upplever det som jobbigt att alltid behtva beréttanar folk fragar vad det & han
har i halsen och varfor. Han har ju levt med sin kanyl och déarmed fatt sta ut med fragor i nio
ar, vilket &r storsta delen av hansliv. For Simon hade det kunnat varaen férdel om kanylen
inte hade synts eftersom det da inte hade méarkts sa mycket att han faktiskt ar annorlunda.

| Lpo94 star det att rektorn har ansvaret for att allaelever far det stod och den sarskildahjalp
de behover. Rektorn har i Simonsfall forsokt. Hon & den enda som enligt Simons mamma
har visat intresse och uttryckt graden av hur viktigt det ar att personalen séttsin i de forutsatt-
ningar kanylen ger honom. Tyvérr verkar det inte ha gatt fram till personalen pa skolan som
dagligen méter Simon vilket gor att om det skulle hénda nagonting s har inte skolan fullgjort
sin skyldighet vilket & mycket allvarligt. | Lpo94 star det faktiskt att ”alla som jobbar pa
skolan ska uppméarksamma och hjalpaelever i behov av sérskilt stod” (sid 14). Jag skullevilja
uttrycka det som sa att Simon har ett behov av att alla pa skolan vet vad kanylen innebér.
Skulleallahasattsini det och de évrigalérarna hade informerat sina klasser hade Simon kan
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ske sluppit sd manga fragor, atminstone nér han ar i skolan. Dessutom &r det valdigt viktigt att
vem det nu an ar som rakar varai narheten nér det hander ndgonting med Simon, &r insatt i
vad som ska gdras. Som mamman sade sa & det viktigaste att varalugn eftersom det gar at
mer energi for Simon att fa luft om han drabbas av panik. Om cirkusen bryter 16s runt om-
kring honom &r det nog inte 14t att behalla lugnet sjalv. Om man som personal dainte vet vad
som ska goras sa drabbas man nog &t av panik. Dessutom & man sakert inte forberedd pa,
om kanylen t.ex. skulle akaur, hur hdlet ini halsen ser ut. Personligen tycker jag det s3g
ganska otackt ut, dajag var med nar Simon bytte kanyl pa lasarettet.

Som Statens Handikapprad pavisar i boken ”Handikapp — vad &r det?’ sa & handikappbe-
greppet djupt rotat i det svenska spraket. Det mérkte jag sjalv nér jag skulle skrivamycket och
anvanda de termerna. Ofta sager &tminstone jag handikappad mer naturligt an funktionshind-
rad &en om det begreppet skulle varamer korrekt. Om man dock tanker pa hur man anvander
det s ar det mojligt att forandra sprakbruket tror jag. Varken Simons mammaeller han sjalv
uttryckte sig om handikapp eller funktionshinder utan Simon sdg sig sjav som annorlunda
vilket ocksavar det uttryck mamman anvande. | skolan talas det ju mer om barn med behov
av sarskilt stod, vare sig det ror sig om las- och skrivsvérigheter eller en elev som &r blind.
Né&got som slog mig &r det intressanta faktum att DHR fortfarande heter DHR, som betyder
De Handikappades Riksférbund. Enligt WHO:sdefintion borde det ju heta De Funktionshind-
rades Riksforbund eller ndgot liknande. Faktum &r dock att DHR har varit pa gang att byta
namn men det gick inte igenom pa kongressen vilket pekar pa att de flesta & nojda med nam-
net som det &r.

Utat sett behdver det inte innebara sd mycket att varaannorlundai den svenska grundskolan.
Naturligtvis beror det pa vilket sarskilt behov det & man har och vilka forutsattningar det ger
individen. Att vara annorlunda kan innebéra att om det syns utét far man svara paen massa
fragor som varfor, vad det innebér, hur det fungerar o.s.v. Har man |&s- och skrivsvéarigheter
far man kanske inte likamanga fragor som om man &rtracheotomerad da kanylen sitter syn-
ligt dar allaser den. Ar man annorlunda kan det ocks&innebéra att klasskompisarnatycker att
det & oréttvist att man far vissaformaner. Formaner som funktionshindret kraver men som for
barn, som oftast tycker det & viktigt med millimeterrattvisa, kan upplevas som oréttvisa. Att
Simon maste aka bil om klassen ska ndgonstans och det &r kallt ute & en sadan " oréttvis’ sak
som elevernai klassen dock har vant sig vid, tack vare Gunnel. Jag kan tanka mig att det hade
varit |étare for elevernai klassen att acceptera och vanjasig vid att Simon var tvungen att aka
bil ibland om han hade varit rullstol sbunden. Simon upplevs som sa”normal” i manga san-
manhang att det kanske kan vara svarare att forsta de formaner han far. Det de andra kanske
inte heller tanker pa ar att Simon sjalv med all sakerhet skulle byta ut alla” formaner” mot att

favara som allaandra.

Man behover inte bli mobbad for att man ar annorlunda. Darmed inte sagt att man andainte
kan uppleva skolgangen som jobbig. Trots att Simon &r social och inte har nagra problem med
kompisar sa har han under arens gang periodvis tyckt att det varit extrajobbigt. Speciellt nar
han gédv borjade upptéacka att han var annorlunda, att han inte kunde félja med nér de andra
skulle bada o.s.v. Dessutom &r det jobbigt nér olika personer fragar honom om hans kany!|

som han upplever att han har beréttat om hur manga ganger som helst. Man kan fundera kring
anledningen till att han inte blir mobbad. Jag tror att det har med hans personlighet att gora
och det faktum att han verkar varastark i sig sjalv. Han &r ocksa utétriktad och verkar vara
sociat kompetent.
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Intervjun jag hade med Sarah, Simons storasyster, blev valdigt kortfattad. Detta p.g.a. att hon
upplevde att hon aldrig tyckt att det varit jobbigt eller svart med en bror som &r annorlunda.
Simons mammactror dock att Sarah har fértréngt det just p.g.a. att det har varit jobbigt och jag
& benagen att tro att det skulle kunnavara padet viset. Ser man till litteraturen kan man hitta
ytterligare en méjlighet. Norén och Sommarstrom skriver i Bakk och Grunewalds bok fran
1998 att undersokningar visar att skolbarn som har syskon som &r annorlundainte visar lika
stora tendenser till syskonavundsjuka och mindre aggressivitet. De uttrycker alltsd mer positi-
vakanslor gentemot sina syskon an andra skolbarn. Det & atminstone vad som kommer fram
nar defar uttryckasig verbalt. Nar de har fatt rita teckningar har dock lite mer varierade
kanslor kommit fram, sdsom avundsjuka och tendenser till att de vill varamed och konkurrera
om foraldrarnas karlek. Det &r alltsa skillnad pa vad syskonen uttrycker verbalt och vad de har
inom sig. Detta har att géra med deras 6nskan att inte belasta ford drarna ytterligare och de
eventuella outtalade krav de kanner fran foréldrarna att prestera bra och vara duktiga. Det
skulle ocksa kunnatankas vararelaterat till de oskrivnalagar som finnsi samhéllet, som No-
rén och Sommarstrém ocksa skriver om, som sager att det inte ar tillatet att varaarg eller av-
undsjuk panagon som & handikappad. Naturligtvis kan det vara s att Sarah verkligen inte
har tyckt att det har varit jobbigt men Karin tror att det omgjligt kan vara sa eftersom Simon
helasitt liv har tagit sd mycket av derastid i ansprék. Karin har funderat och agerat som de
flestaandraféradrar i hennes situation, som Norén och Sommarstrom skriver om. Hon har
under Simon och Sarahs uppvaxttid oroat sig for att hon inte &gnat tillrackligt med tid & Sarah
samtidigt som varken orken eller tiden har réckt till.

Jag har fatt uppfattningen att Simon & en stark kille. Han tal en del. Nér jag satt och pratade
med honom, bade under intervjun och efteradt sa slog det mig hur snusfornuftig han verkar. Jag
jamforde honom med ett kusinbarn till mig som &r i samma alder och Simon verkar varamer
mogen. Karin beréttade att han & empatisk och oftakan ga och fundera pa hur andra har det
och bekymrasig for det. Det man kan fundera pa & om hans sétt att vara har paverkats av
hans omgivning. Han har umgétts mycket med | &kare och annan personal pa sjukhuset och
dessutom har han haft Gunnel som assistent sedan han var fem & gammal. Det &r onekligen
intressant att fundera pa om det har bidragit till hans mognad och hans sétt att varalitelill-
gammal.

Det gdr inte att kommaifran att det &r | &ttare att vara funktionshindrad i dagens samhélle én
for hundraeller tva hundra & sedan. Men jag haller med Tideman néar han menar att trots att
installningen till handikapp har gatt i en positiv riktining sa ar det fortfarande skillnad palev-
nadsvillkor for funktionshindrade och icke funktionshindrade. Aven om handikappolitiken har
gatt framat tycker jag att det finns skrammande exempel pa hur vi i dagens Sverige behandlar
funktionshindrade manniskor. Se bara pa Bjorn Wellander som har en cp-skadaoch sitter i
rullstol. Trots fullbordad |&rarutbildning fick han kdmpai arton ar innan han fick en lara-
tjanst. Sa hade aldrig en icke funktionshindrad méanniska behandlats. Likadant det faktum att
rektorn pa skolan fragade alla hans kollegor innan Bjorn fick tjansten for att se vad de tyckte.
Vad hade hant om ndgon hade protesterat? Hade det rackt for att Bjorn skulle fétt jobba kvar
som l&rarassistent trots sin behdrighet? En annan skrdmmande tanke, som beréttel sen om M o-
nika och hennes utvecklingsstérda dotter Asaingav mig, &r att funktionshindrade &r valdigt
beroende av sin nérmaste omgivning. Asa har en dréglig tillvaro i dag for att hennes mamma
har kéampat med nabbar och klor for att Asa skalevasinormalt som méjligt. Hur fungerar det
for manniskor som inte har ndgon i sin narmaste omgivning som bryr sig om? Hur behandlas
dei dagens samhélle? Det & en fraga som kan tankas varaintressant att ga vidare med.
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Det skulle &ven varaintressant att ga vidare pa den lillaforskning som har gjorts kring for
tidigt fodda barn som Simons mamma beréttade om. Om det visar sig vara sa som den forsk-
ningen pekar i riktning mot kan det varaintressant att veta vilka barn i en klass som &r for
tidigt fodda. Kan man upptacka monster nér det géller vilka som behdver stod i matematik
och engelska? Kan det bero pa att de &r for tidigt fodda? Jag lyssnade pa” Efter3” i P4 den 22
november 2000. Dér beréttades det att forskning gjorts som pekar paatt for tidigt fodda barn
riskerar att falagre Q. Tydligen har forskningen kring for tidigt fodda barn borjat rorapasig
ochi safall skadet bli intressant att f6lja den och se vad resultaten visar.
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Bilaga 1: Intervjufragor

Simon

akrwnNPE

o

8.

9.

Berétta lite om hur det kénns att ha en kany! i halsen?

Finns det ndgot som du maste tanka pa p.g.a. kanylen?

Kommer du ihdg nér du fick den?

Vet nu nér du kommer att bli av med den?

Finns det saker som du har velat géra men som du inte har kunnat géra p.g.a. kanylen?
Vad har varit jobbigast med det?

Finns det ndgon situation du kommer ihag sarskilt val nar det har varit jobbigt att ha ka-
nyl?

Berdtta hur det fungerar i skolan!

-kamrater

-lérare

-raster

-lektioner

Nu har du inte ndgon assistent langre. Berétta vad du tycker om det.

Hur &r det nar du &r ute pa stan? Upplever du att manniskor tittar padig?

10. Hur fungerar det hemma? Behdver du sarskild hjap med nagot?

Simons f.d. assistent Gunnel

ok wnE

Hur fick du jobbet?

Vad innebar det? Beréttal

Hur l&nge var du assistent till Simon?

K &nde du ndgon gang att Simon tyckte att det var jobbigt att ha en assistent?
Hur tror du att han klarar sig utan assistent?

Hur upplevde du att Simon fungerade i skolan?

-kamrater

-paraster

-pa lektioner

Simons mammaKarin

ohwnNE

Ber&tta hur det var vid Simons fodsel!

Nér fick ni klart for er att allt inte var som det skulle?

Vilka problem var det som uppstod?

Hade ni tidigare hort talas omtracheotomi?

Beréattalite om kontakten mellan er och sjukhuset de forsta aren.

Har lakarna gett er tillfredsstallande information om Simons situation och de atgérder de
tankt sig?

7. Hur lange var det tankt att han skulle ha kvar kanylen?
8.
9.
1

Hur upplever ni att storasyster har klarat av vardagen?
Hade ni nagon barnomsorg for Simon?

0.Hur blev det nér Simon skulle borja forskolan? Vad tankte ni nar ni insag att han skulle

borja skolan med en kanyl?

11.Berétta hur ni har upplevt hans skolgang!
12.Vad anser ni om skolansinsats?
13. Hur fick ni tag pa en personlig assistent?

-genom kommunen, LSS?
-var det svart att faigenom kravet pa assistent?



14.Har skolan brustit pa nagot stt?

15. Har ni haft och har ni fortroende for skolan?

16.Nar skakanylen tas bort?

17.Vilkaatgarder sattesin fran skolans sida nar assistenten skulle sluta?

18.Har ni fatt nagra bidrag?

19.Upplever ni att ni har fatt den information som har behévts fran kommunen vad géller era
réttigheter?

Simons klassférestandare

1. Hur lange har du haft klassen?
-hade du klassen nér assistenten var kvar?

2. Hur upplever du Simons skolsituation?

3. Vilkaatgarder sattesin fran skolans sidanér assistenten skulle sluta?

4. Innebar det nagra praktiska forandringar att ha Simon i klassen gentemot om han inte
skulle ha gétt i din klass?

Simons storasyster Sarah

1. Hur gammal var du nér Simon fick sin kanyl?

2. Kommer du ihdg ndgonting fran den tiden?

3. Beréttalite om hur det har varit att haen lillebror som har krévt mycket uppméarksamhet.
-kanslor?
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