&

Oppna férskolan TilLiten B.I’ acke.
Arvsfondsprojekt Karamellpdsen diakoni




Jag behover inte forklara
eller forsvara nagot har, vi
far vara normala.

En foralder

Forord

Nar var dotter foddes med en svar funk-
tionsnedsattning hamnade vi i en djup
kris. Ovissheten om hur hennes och
vart liv skulle komma att bli och vilken
livskvalitet hon skulle fa var det enda som
upptog vara tankar, och alla drémmar
om framtiden férsvann. En av mina forsta
tankar efter beskedet om hennes hjarn-
skada var: “Finns det nagon annan som
varit med om detta och Overlevt?” Jag
kdnde ett enormt behov av att fa traffa
familjer i liknande situation. Vi fragade
personalen pa neonatalavdelningen om
det men de hanvisade till sekretessen
och sa att det tyvdrr var omojligt.

Sorgen Gver var dotters ovissa utveckling
och den nya vérld vi hamnat i skapade
tabubelagda kéanslor, skuld och skam och
avundsjuka pa dem som hade "friska”
barn. Var dotter gav ingen tydlig respons
och vi trodde ldange att hon inte kunde
samspela eller kommunicera. Att ga till
den vanliga 6ppna forskolan eller BVC-
gruppen skapade en enorm kansla av
utanforskap. Vilevde i en egen bubbla,
isolerade oss och hade svart att gladjas
at vart barn. Omgivningens formaga att
stotta var varierande, det kdndes ofta
omdijligt att prata om och ventilera det

vi gick igenom med nagon som inte var i
"vara skor”. Det professionella stodet var
okej, men langt ifran tillrackligt.

Som tur var bodde vi i en stad dar habili-
teringen erbjod barn- och féraldragrup-
per for sddana som oss. Detta blev en
milstolpe. Genom att trdffa andra, som
upplevde en liknande situation, minskade
kdnslan av att vi var de enda i varlden
som var med om detta. Dessutom var
personalen oerhért lyhord och vi fick
hjalp att lara oss samspela med var dotter
och att tro pa att det var mojligt.

Att veta att
vi inte var ensamma

blev livsavgorande
Anna Pella

Att veta att vi inte var ensamma blev livs-
avgorande. Det skapade trygghet och en
starkare “rustning” for den framtid som

vantade. Det underlattade bearbetning-
en och vagen till att forlika oss med det

som hant och borja skapa den framtid vi
sjalva 6nskade.

Nar jag i mitt arbete som journalist horde
talas om TilLiten ville jag genast besdka
och gora ett reportage i tidningen For-
dldrakraft som jag jobbar for. Det hade
trots allt gatt ndgra ar sedan min dotter
foddes men jag funderade pa om den
nya féraldragenerationen kdnde som
jag gjort. Mina tankar bekraftades. En
foralder sa: “Flera av mina vanner har
fatt barn samtidigt som mig, men det
kanns ibland svart och jobbigt att umgas
med dem. Har daremot kdnner jag mig
hemma.” En annan sa: ”Jag behéver inte
forklara eller férsvara nagot har, vi far
vara normala.”

Jag ar helt 6vertygad om att tidigt stod
kring samspel — och att traffa andra i
liknande situation &r livsavgorande for
hur familjen klarar de utmaningar som
livet innebdr ndr man har barn med
funktionsnedsattning. Mar foraldrarna
bra, finns férutsattningar for att barnet
ocksa ska kunna gora det. Jag 6nskar
darfor att verksamheter som TilLiten
skulle finnas permanent i hela landet.

Anna Pella, férfattare, journalist
och mamma till Agnes 17 ér
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Inledning

| september 2018 6ppnade TilLiten, en 6ppen
forskola for familjer med barn som har funk-
tionsnedsattningar. Inte kunde vi ana da att vi
helt skulle golvas av de superhjaltar till barn
som skulle komma i var vag, hur manga tarar
som skulle falla néar vi fick ta del av foradldrarnas
historier och hur paverkade vi skulle bli av den
enorma kraft som ar kdrleken mellan ett barn
och en foralder.

Inom Bracke diakoni, dar vi bada arbetar, har det
sedan lange funnits en tanke om en métesplats
for familjer med barn som har funktionsned-
sattning. Att vdlkomna ett barn till varlden ar en
omvalvande upplevelse for de allra flesta men
far man ett barn med en funktionsnedsattning
tar livet en ovdntad vandning.

Foraldrar berdttade om att det blev en tid av
omstallning, allt vdndes upp och ner och hur man
plotsligt statt med helt nya fragor och beslut.

Det var moten med foraldrar som hade ként sig
ensamma och 6nskat fa traffa andra i en liknande
situation och inte minst héra hur andra gjort for
att orientera sig i den nya varlden de plotsligt
hamnat i.

For en del fungerade en vanlig 6ppen forskola

bra men vi horde ocksa fran foraldrar som beskrev
att de inte kdnde sig trygga. Det blev svart att
motas nar man stod i s olika processer. Det kunde
ocksa finnas kénslor av sorg, ilska, besvikelse och
missunnsamhet — kdnslor som man upplevde
inte passade in pa vanliga motesplatser. Med
den bakgrunden sékte Bracke diakoni medel
som blev beviljade fran Allmanna Arvsfonden
och kunde starta 6ppna forskolan TilLiten.

| den har boken har vi samlat de erfarenheter
som vi har fatt och vi delar med oss av tips till an-
dra som vill starta en motesplats lik TilLiten. Var
forhoppning ar att fler ska vilja 6ppna sina dorrar
for den har malgruppen som har sa fa platser
att ga till. Malgruppen kan tyckas vara liten men
behovet ar stort och det finns s& mycket gladje,
mod och styrka att inspireras av.

Lina och Ulrika
Géteborg hésten 2020
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Varfor heter vi TilLiten?

Namnet ar en ordlek: tillit, tilliten,
till liten. Vi vander oss till de sma,
till barnen, till den som ar liten: till
liten. Vi vander oss till dem som
sOker trygghet och for att kunna
mota andra i samma situation: tillit.
Ordet tillit pa svenska ar dessutom
ett ord som blir samma om du las-
er fran vanster till hoger, som i tex
Sverige, eller fran hoger till vanster
som i manga andra lander. Ett per-
fekt ord, tycker vi.

Varfor en egen motesplats?

Nar vi har varit pa olika stallen och be-
rattat om TilLiten, har vi ofta fatt fragan
varfor det behovs en egen motesplats.
Vi forstar fragan. Manga verksamheter
gOr sitt yttersta for att anpassa innehall
och lokaler sa att deras verksamhet skall
vara valkomnande och tillgdnglig for
alla. Det ar bra. Och tack vare det ar det
manga som kénner sig vdlkomna. Det
finns manga familjer med barn som har
funktionsnedséattning som inget hellre
vill an att ta del av det vanliga utbudet
vilket ofta kan maojliggéras med enkla
grepp. Att fa komma innan biblioteket
Oppnar, att ha bildstod tillgangligt, att de
professionella lar sig lite tecken och inte
minst att det finns en acceptans for allas
unika forutsattningar.

Men...

..for en del familjer innebar det att nar
alla inkluderas att de sjalva exkluderas.
Dessa familjer kan hamna i en ofrivil-
lig isolering till foljd av att det saknas
motesplatser dar de kanner sig trygga.
De behdver exkluderas in. Det kan finnas
flera skal till att man inte kan ga till en

Oppen motesplats och vi kommer att
beskriva en del av dessa narmare i de
kapitel som foljer. Har ar nagra korta

exempel:

Infektionskanslighet

Barnet kan vara sa infektionskansligt
att det inte kan besdka nagon 6ppen
motesplats utan fara for sjukdom eller
i vissa fall livet. Vi har pa TilLiten mott
flera barn som varit isolerade med sina
fordldrar i hemmet for att de helt enkelt
inte vagar ga ut.

Barnet har ett behov av
anpassad lek och stimulans
Barn som har funktionsnedsattningar
behover leka precis som alla andra barn
men det kan finnas utmaningar med
att anvanda sig av vanliga leksaker eller
lekmiljcer.

Barnen har svarighet att vara

i stora grupper

For en del barn ar det svart att vara i
grupper med manga andra barn. Det kan
innebara for mycket intryck eller ljud.
En del barn har ett beteende som gor att

fordldrarna kdanner en osdkerhet dver att
ha med dem i stora barngrupper. Dessa

barn kan behdva ett lugnare och tryggare
sammanhang och farre barn i gruppen.

Fordldrarna mar inte bra av vara
pa en vanlig 6ppen forskola
Manga foraldrar beskriver att det kdnns
tungt att vara i grupper med foraldrar dar
barnen inte har funktionsnedséttningar.
Sa tungt att man undviker att ga dit efter
sitt forsta besok. Det kan handla om att
man jamfor sitt eget barns utveckling
med de andra barnen eller att man kon-
fronteras med sin nya livssituation. Det
kan handla om att ens barn ser avvikande
ut eller har en avvikande utveckling. Det
kan ocksa upplevas vara svart att motas
nar de processer man star i skiljer sig
sd markant fran de andra féraldrarnas
processer.
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Barnen

Barnen som kommer till TilLiten hor av
olika anledningar till den grupp som
kanske inte kan ta del av ordinarie 6ppen
forskoleverksamhet. Det kan vara barn
med funktionsnedsattningar, barn som
annu inte fatt nagon diagnos eller har en
annorlunda utveckling, och barn med
sjukdomar som leder till anpassningar i
vardagen. En del av familjerna kan ha
hamnat mellan stolarna, men har hittat
en plats hos oss. Gemensamt for barnen
ar att de alla har speciella behov och vi
har arbetat med sma grupper.

Barn som inte kan hora, barn som har
motoriska svarigheter, barn som inte kan
se, barn som ar kansliga for olika slags
material och barn som har en annor-
lunda kommunikation och perception.
Alla barnen kan behéva méjlighet till
anpassad lek eller extra stod i leken ut-
ifran sina forutsattningar

Varje barn som kommer for att leka
ar unikt darfor gar det inte att ge nagra
generella tips men det ar bra att vara
forberedd och ha ett utbud av olika
lekmojligheter och leksaker.
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LnEEE

Att tanka pa

b del bam...

.behover stora ytor sa att de far
plats med gastol eller rollator.

sig (vi hade ett litet "lektalt” upp-

..behover ha mdjlighet att avskilja
satt for detta andamal). i

..behover stimulans via flera sinnen
- réra, kanna, dofta, hora och se.

..hor inte eller har behov av alterna-
tiv kommunikation. Personal kan
anvanda sig av tecken och bilder.

.krakslatt utan att vara sjuka, tex
vid kontakt med vissa material

(gosedjur, mattor, filtar).

Foraldrarna

For en del fordldrar som har fatt barn
med funktionsnedsattning kan veckorna
praglas av besok i sjukvard, habilitering,
att hantera hjalpmedel, medicin och
sondmatning och andra vardande
insatser.

Andra foraldrar lever med en kénsla av
att hela tiden vara pa sin vakt mot
omvarlden. En forédlder uttryckte det
sahar: "Jag vet att omvarlden forvantar
sig att jag ska uppfostra och straffa
honom nar han gor sahar, men hur ska
jag kunna straffa honom for att han ar
den han ar?”

For ytterligare foraldrar gar en stor del
av dagen at till att kampa for sitt barn,
for att hen ska fa ratt hjalpmedel,
extrastod i forskolan, for att man ska fa
hjalp av varden.

TIPS

Avsatt ordentligt
ed tid for fika! |

f.“x...
B

Utmaningarna som foraldrar till barn
med funktionsnedsattning stalls infor
ar stora och manga, och forskning visar
att det finns en 6kad risk for psykisk
sjukdom. Att ibland fa vara bara en
vanlig foralder och kunna ga till en plats
dar fokus ligger pa att ens barn ska ha
roligt och att man som féralder far
mojlighet att slappna av och prata med
andra foradldrar som har forstaelse for
ens historia och pagaende processer kan
betyda mycket. Att ens barn far ga pa
halloweendisco och vara utkladd, att
ha sangsamling tillsammans eller att fa
beklaga sig eller dela med sig av nagot
roligt som hant. Att fa vara norm i ett
sammanhang och att det finns en
forstaelse kring vardagens manga
utmaningar.

Vad tycker
foraldrarna?

Foraldrarna beskriver vad
som har varit viktigt med
TilLiten:

Sma grupper med mycket personal.
[ J
Mitt barn far vara sig sjalv,
inget domande.
[
Att man bara fatt vara just foralder
nar man ar dar.

Att fa tips pa hur man kan hjalpa barnen.

Att fa traffa andra vuxna under den
fordldralediga tiden hemma. Att kunna
ventilera problem, dela med sig av gladje-
amnen och bara fa 'vara’.

[ ]
Alla kdnner att de kan vara sig sjalva.

Man tycker som forélder att det ar roligt
att aka till TilLiten.

[ ]
Samtalet har varit det centrala, att fa
rad och tips och stod. Att det har funnits

specialkompetens i kommunikation samt
en erfarenhet av var familjesituation.

Att tréffa andra barn med
funktionsnedsattning samt mycket bra
miljé och personal.
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For manga foraldrar finns det en sorg att
bearbeta och en process for att forsta
vad som egentligen hande. D3 kan det
vara vardefullt att fa lov att beratta om
det och fa dela sin historia.

Déarfor ar var erfarenhet att motesplat-
sen ar minst lika viktig for foraldrarna
som for barnen. Pa TilLiten har vi traffat
foraldrar fran alla mojliga delar av Gote-
borg med omnejd, med olika intressen
och forutsattningar, anda har vi sett flera
gemensamma namnare:

Att man har en kansla av att kdnna sig
annorlunda.

Att man ar i andra slags processer dan
foraldrar som inte har barn med
funktionsnedsattning.

Att man behdver tips om sant som
vardagsstrategier, hjalpmedel och vart
man kan vanda sig for att fa hjalp.

Att man behover kunskap om hur man
kan orientera sig i varlden kring funk-
tionshinder som fér manga ar ny.

Att man har en risk att hamna i
ofrivillig isolering.

RIFS-rapporten berattar mer om behovet
av stod till foraldrar med barn med funk-
tionsnedsattning. Skanna QR-koden och
kom direkt till rapporten!
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..ariolika faser i sin process. Den
kan inte paskyndas. Det ar okej
att vara arg. Det ar okej att vara
ledsen. Oron ar verklig. Vi traf-
far foraldrar till sma barn som
redan bar pa oro 6ver doden, sin
egen eller barnens. Det ar tungt
att bara ensam.

..kanner ibland inte igen sig i be-
greppet funktionsnedsattning.
Darfor ar det viktigt att inklud-
era fler i begreppet genom att
skriva/prata om forsenad ut-
veckling, i vantan pa diagnos
eller vid sjukdom som leder till
anpassningar.

.Kan vara i behov av praktiskt
stdd som i hur man anséker om
en forskoleplats eller far kon-
takt med varden. Vardinstanser
och insatser som kopplas in kan
vara nya for foraldrarna och det
kan till en borjan vara svart att
orientera sig och ha kunskap
om var man kan vanda sig for
att fa stod.

Oppna férskolan TilLiten 11



Foraldrarna berattar

For manga varar fordildraledigheten runt ett dr. Majas fordldrar cir inne pd sitt tredje dr.
Oppna férskolan TilLiten dr en av fa platser de kan beséka med sin hjdrtsjuka och in-
fektionskdinsliga dotter. Hdr far Maja leka pd sina villkor och vara precis den hon dr.

Hdmtat fran Brdcke diakonis tidning idékraft, vinter 2019 Text: Martina Liljedahl Foto: Charlotte Gad

Har kan vi slappna
av och bara vara

Stefan, foralder

TilLiten har drivits av Bracke diakoni
sedan september 2018 och &r en del av
ett arvsfondsprojekt. Tanken ar att skapa
en motesplats dar barn som har en
funktionsnedsattning kan kdnna sig
trygga och valkomna.

— Maja ar valdigt infektionskanslig
sa vi kan inte vara pa andra 6ppna
forskolor. Vi testade en gang men det
kdndes valdigt konstigt. Sa fort nagon
hostade blev jag radd och vi satt i ett
horn och Maja lekte med egna leksaker
som hon hade tagit med hemifran,
berdttar Majas mamma Karin.

Mycket i vardagen for familjen
Andersson — Gustafsson kretsar kring
Majas lakarbesdk, halsa och traning.
Hela tiden gor foraldrarna riskanalyser.
Ska de vaga ta bussen, kan de ga och

handla? Tank om nagon nyser i narheten.

Slass mot en osynlig fiende
Maja foddes med ett valdigt ovanligt
och svart hjartfel. Efter forlossningen
foljde manga operationer och manader
pa sjukhuset. Till det har hon fatt en
nedsatt funktion i mjalten som gor att
hennes naturliga immunforsvar inte
fungerar. Om Maja blir forkyld kan
hennes tillstand snabbt bli valdigt farligt
fér henne. Vid hog feber maste familjen
soka vard akut da det finns en risk att
Maja ska fa hjarnhinneinflammation.
— Vi slass mot en osynlig fiende. Vi
kan ju inte sluta ga ut helt. Vi maste ju

vaga leva. Men oron att vi ska utsatta
Maja fér nagot som visar sig vara farligt
finns alltid dar, sager Karin.

Tanken var att Maja skulle bérja for-
skolan nu i host da hon har gjort stora
framsteg pa senare tid och hallit sig
relativt frisk. Men sa fick hon pl6tsligt
hjartsvikt och blev ater an mer infektions-
kanslig. Maja far dagligen antibiotika och
efter varje maltid far hon extra naring
genom en knapp pa magen.

—Jag tror hon har varit utan Kave-
penin en vecka i sitt liv, sdger Karin.

"Har kan vi slappna av”

Maja ar 2,5 ar, men ungefar lika stor
som en ettaring. Hon gar inte dnnu utan
har hittat ett satt att rora sig fram pa
rumpan som ar bade snabbt och
effektivt. Nar hon ska ta sig upp pa de
tjocka madrasserna i ldshornan for att
hdamta en av sina favoritfigurer i

Babblarna behover hon dock lite hjalp
av pappa Stefan.

— Intellektuellt ligger hon val till, men
hennes motoriska funktioner ar ned-
satta och hon ar valdigt liten till vaxten.
Jag tycker det ar valdigt jobbigt nar
nagon fragar hur gammal hon &r. Da ar
det skont att komma hit. Har kan vi
slappna av och bara vara och kdnna oss
sa mycket mer normala dan onormala,
sager Karin.

For tillfallet &r mamma Karin sjuk-
skriven och pappa Stefan vardar Maja.
Att gd hemma alla tre i lagenheten i
Kville kan stundtals bli jobbigt. TilLiten
har blivit ett valdigt vdalkommet and-
ningshal dar de alla trivs.

— Maja alskar att sjunga med logo-
peden Lina har. Hon klappar hdnderna
av iver och trummar géarna pa den stora
trumman, sager Stefan.
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Professioner

N&r man planerar for att paborja arbe-
tet med en motesplats for familjer dar
barnen har funktionsnedsattning kan det
vara klokt att tdnka till kring vilka kompe-
tenser som behdvs i verksamheten.

Pa TilLiten har vi haft en forskollarare, en
legitimerad logoped med erfarenhet av
arbete pa habilitering och en socio-nom
med erfarenhet av samtal. Det har varit
vardefullt av flera anledningar men
framforallt har de olika kompetenserna
kunnat komplettera varandra i motet
med familjerna.

Manga foraldrar har beskrivit att det har
varit viktigt for dem att fa konkreta tips
och att personalen har kinnedom om
vart man kan vanda sig och om vilket
stod man kan fa. Forskollararen har haft
en nyckelroll med sin langa erfarenhet av

TIPS

arbete med barn och méjligheten att ta
stod av barnhélsoteam (samverkan
mellan t.ex. BVC, férskola, Familjecen-
tralens socionom och specialpedagog)
och att férmedla information om for-
skolor och BVC. Hon har dven kunnat se
barn med funktionsnedsattning i sin
ordinarie verksamhet och bjuda in dem
till TilLiten. Flera familjer har pa sa vis
kunnat fa extra stod i det mindre sam-
manhanget och fa hjalp med att kommai
kontakt med utredningsenhet eller i vissa
fall habilitering. Socionomen har haft sin
roll i samtalen men daven med kunskap
om lagstiftning och socialtjansten.

Majligheten att ha sa manga kompetens-
er pa plats finns inte alltid och da ar det
ett bra alternativ att bjuda in olika
specialister till olika tillfallen

| Goteborgsomradet finns Lotsen som kan ge
svar pa vanliga fragor som man kan ha nar
man har ett barn med funktionsnedsattning:
www.goteborg.se/lotsforbarnochvuxna
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Lardomar

Kompetenser och erfarenheter

som varit av varde i arbetet:

Erfarenhet av habilitering.

Kunskap om barns utveckling, kommuni-
kation och samspel — garna logoped- eller
specialpedagogkompetens.

Alternativ och Kompletterande
Kommunikation, AKK — manga barn och
fordldrar har uppskattat att personal
t ex kan anvanda tecken.

[ ]
Erfarenhet av samtal.
[ ]

Kunskap om vart man kan vanda sig for
ytterligare stod eller insatser.

Kunskap om férskola, ansékningsproces-
sen och mojligheten att fa stod.

Kunskap om utredningsarbete inom
varden — garna tillgang till psykolog.

Erfarenhet och/eller kunskap om traning
fér malgruppen.

Logoped Lina berattar

Forsta gangen jag traffade Vanja sa var
hon néara nog ett ar gammal. Hennes
utvecklingsniva var tidig med begransad
motorik, spanningar och ingen horbar
kommunikativ férmaga. Hon reagerade
heller inte namnvart pa taktil stimulans.
Jag bestamde mig for att prova nagot
som kanske kunde framkalla en reaktion
— vibrationer. Jag lade en stor trumma
som vi har till sangsamlingen 6ver henne
och slog latt pa trumman. Ett dovt lagt
ljud och massa vibrationer strommade
ut. Vanja slog upp 6gonen — en tydlig
reaktion pa att hon hade ként nagot nytt
och kraftfullt i kroppen. Samma reaktion
nar jag fortsatte géra samma sak och till
slut en tydlig stordgd forvantan av att
hon ville att jag skulle fortsatta. Vi hade
hittat var kommunikation!

I min roll pa TilLiten &r jag en person
som star mellan att vara en professionell
yrkesperson och en medmadnniska. Jag
ar inte nagon som foraldrarna ska ta
instruktioner fran eller nagon som ger
dem ett traningsprogram. Jag ar inte
en kompis eller slékting som behdvs for
stod i vardagen. Jag &r mittemellan och
jag ser deras barn for den hen &r och
moter barnet pa den niva hen éar. Foral-
drar kan fa kdnna en vilsam stund nar
deras behov ar det normala, nar deras
barn ar det normala, nar deras historia
far vara det normala for stunden. Jag ar
tacksam for att fa vara en del av detta.

Jag fick inte frdgan om att vara en del
av TilLiten utan jag sag en jobbannons.
Jag hade inte jobbat med sa sma barn
tidigare men efter 10 ar inom habiliter-
ing hade jag mott malgruppen manga
ganger. Och kommunikation och sam-
spel var jag ju intresserad av liksom att
gora personer delaktiga pa sin niva. Jag
ténkte att det maste ju kunna vara nagot
for mig — och jag hade ratt! Att fa traffa
barnen nar de dr sma och hjalpa foral-
drar med kommunikation och samspel
tidigt — sa roligt och bel6nande.

Det jag fick lara mig ratt sa omgaende
var att manga haft logopedkontakt men
med fokus pa nutrition. Atande och
drickande ar livsnodvandigt men &r inte
kommunikation ocksa det? Liksom att
fa kdnna sig delaktig, berérd och fa en
kdnsla av sammanhang? Min mission
pa denna nya arbetsplats kom att bli
handledning och hjalp i de forsta stegen
kring kommunikation och samspel och
att lyfta upp det som foéraldrar och barn
kunde 6va pa tillsammans.

Nyfikenheten hos mig fér vad jag kunde
hitta hos barnen och det gensvar som
bade de och deras fordldrar gett bade
varandra och mig i vara kommunikativa
aktiviteter &r valgérande for bade kropp
och sjal.

Att félja den kommunikativa och motor-
iska utvecklingen 6ver tid och att fa vara
en del av deras resa ar en obeskrivlig
ynnest for mig som professionell men
ger mig ocksa mycket som manniska.

Lina
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Alternativ och kompletterande

kommunikation och delaktighet

For att kunna mota barnen som kommer

pa besdk till TilLiten sa behover man
ibland anpassa kommunikationen utifran
det specifika barn man traffar. Alla
forstar inte det talade sprak som &r vart

vanligaste satt att kommunicera utan det

galler istallet att forsoka mota barnen pa
ett satt sa att de forstar vad det ar som

sker och kan vara delaktiga pa sitt satt.

Da kan det vi sdger behdva anpassas och

vi behover anvianda alternativ och/eller

kompletterande kommunikation.

Alternativ och kompletterande kommu-
nikation ar t ex:

» Tecken — TAKK, Tecken som AKK.

* Taktila tecken —som gors med barnets
hénder eller pa barnets kropp.

* Bilder — att pekprata med bildkartor,
olika bildsystem.

* Pratapparater —t ex tryckknappar med
inspelat ljud.

* Konkreta foremal — t ex en leksaks-
spindel betyder att vi ska sjunga Imse
Vimse Spindel.
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Den kommunikativa formagan finns hos
alla men ger sig uttryck pa olika satt, allt i
fran sma ljud eller rorelser till att sjunga
med i sanger. Det alternativa eller kom-
pletterande kommunikationssattet ar
redskapet som gor att vi nar fram till bar-
net och gor hen delaktig i sin omgivning.

Andra viktiga redskap for att skapa en
miljé dar barnets kommunikation kan
blomstra &r att anvanda sig av responsiva
kommunikationsstrategier. Det kan handla
om att man skapar férutsattningar

for barnet att bli en del av aktiviteten
genom sina egna handlingar, att man
vantar in barnets initiativ, svarar pa det
och tolkar och bekraftar det man ser att
barnet upplever.

Att fa bli delaktig pa sina egna villkor
ar en mansklig rattighet enligt FN:s
barnkonvention som blev svensk lag 2020
sa har barn med funktionsnedsattning
ratt till ett fullvardigt och anstandigt liv
samt hjalp att aktivt delta i samhallet
(artikel nr 23).

Hos oss pa TilLiten handlar det om att

se vilka signaler som barnen sander ut
nér vi t ex har en sangsamling eller nar vi
traffar dem forsta gangen. Hos barn pa
tidig utvecklingsnivad kan det vara svart
att se eller hora att reaktioner finns pa
kommunikativa signaler. Har galler det
att vara pahittig och testa manga olika
satt att fa barnet delaktigt. Det kanske
behovs ett dvertydligt kropps- och/eller
ljudsprak och mimik hos utféraren. Man
kan ocksa behdva arbeta med kroppsliga
upplevelser som t ex vibrationer, olika
material/ytskikt eller taktila tecken.

s

Fler tips finns i AKKtiv
Komlgang-boken som
du kan bestalla har:

Kommunikationsbron

AKK star for Alternativ och Komplet-
terande Kommunikation och ersatter
och/eller kompletterar ett bristande

tal/sprak i kommunikationen mellan
manniskor - en bro.

BRO-modellen for AKK

Pa ena sidan star B, barnet (personen)
med behov av kommunikationsstod.

I mitten finns redskapet, R, som behdvs
for att kunna uttrycka eller forsta.

Pa andra sidan ar O, omgivningen och
natverket runt personen .




Arbete med kulturtolkar

Har man ett barn med funktionsned-
sattning och dessutom ar nyanland i
Sverige, eller om man inte beharskar
spraket, kan det 6ka svarigheterna att
hitta till det stod som ens barn behéver.
| arbetet med TilLiten samarbetade vi
med somalisktalande och arabisktalande
kulturtolkar. Med hjélp av tolkarna kunde
foraldrar som saknade kunskaper i sven-
ska ocksa ta del av TilLiten.

Jag vill stodja dem som
behover det och jag vill

starka mammeorna
Sabah, arabisk kulturtolk

En kulturtolk ar ndgon som Gversatter
sprak men ocksa kulturell kontext och
som ar tillganglig for handfast och kon-
kret stod.

I motet med de somalisktalande och
arabisktalande foradldrarna efterfragades
mycket information. Det var konkreta
fragor om funktionsnedsattningar och
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om hur man skulle kunna hjalpa sitt barn
men ocksda om samhallet. Vi anordnade
darfor forelasningar som fokuserade pa
dessa omraden och fungerade i flera fall
som en bro in i de svenska stodsystemen.

...att begrepp kan vara svaréver-
satta och kan behova forklaras.
Vi har traffat familjer med rotter
i andra lander dar ADHD och
autism ar sa pass nya ord att man
behover fa dem forklarade for sig.

...att konceptet 6ppen foérskola inte
alltid ar kant och man kan behdva
forklara vad det ar och vad det
inte ar. T.ex. sa har det kommit
familjer som trott att TilLiten utfor
behandling, ar kopplat till varden
eller fungerar som en forskola dar
man lamnar in sina barn och sjalv
gar darifran.

...att lek inte ar ett naturligt inslag
i all barnuppfostran och en del
foraldrar kan behdva stod i att
forsta varfor lek ar viktigt och hur
man leker med sitt barn.

Lokalerna

Den 6ppna forskola som bestammer sig
for att ha verksamhet for malgruppen
bor ha tillgang till flera rum. Detta for
att i storsta mojliga man ha majlighet att
dela upp familjer om behovet uppstar.
Det kan t ex vara for att ett barn blir upp-
rért och behdver avskildhet eller om det
kommer barn med olika behov. Da ska
de kunna springa runt och lata eller fa
mojlighet att finna lugn och ro.

Material och leksaker finns forstas redan
i lokalerna men kanske kan det behdvas
kompletteringar for att kunna méta mal-
gruppens behov.

Har ar en lista pa saker som vi har sett
ar ”bra att ha” for att kunna mota var
malgrupp:

* Musikinstrument, garna en eller flera
trummor

 Leksaker med ljus som ror sig
e Leksaker som later

* Leksaker med annat som ror sig (t ex
bubbelrér med vatten och fiskar eller
maneter, ror/kupa med nagot som ror
sig av att det blaser)

» Saker som vibrerar

o Ett litet hus eller talt att kunna
krypaini

» Bollar i olika storlek som ar latta
att greppa

e Leksaker med olika ytskikt for att
komma at kanselsinnet

* Bollhav (ovanligt men uppskattat
nar det finns)

* Bocker med tecken

s

» Sapbubblor
* Babygym
* Grepp- och sugvanliga leksaker

» Klossar

Finns det ocksa en yta/ett rum som
man skulle kunna rensa dr det ett extra
plus. Vi har markt att det finns behov
for en del barn att kunna ta med sig sina
gahjalpmedel. Detta i kombination med
t ex ballonger, bollar, sapbubblor, ljus
och ljud (disco!) och att kunna ha plats
att rora sig pa ar av stor vikt for manga.

For en del barn ar det ocksa viktigt att
skala av och skara ner pa sinnesintryck.
Om mojligt sa kan det ocksa vara av vikt
att Iatt kunna plocka undan leksaker, tav-
lor och annat for att skapa renare ytor.

Material och tips pa miljoer:
www.komikapp.se
https://tfhsensory.se

Eller via QR-koderna.

Du kan ocksa soka pd internet | %
efter "Eldorado Socialresurs” Er.;.
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Forskollarare Maria bercttar

Jag blev tillfragad om var kommunala
Oppna forskola ville vara med i projektet
med TilLiten. Verksamheten hade redan
varit igang en termin pa andra dagar och
platser sa det gick fort att komma igang
dven har. En formiddag i veckan har vi nu
Oppna forskolan TilLiten hos oss.

Jag tyckte direkt att det har It span-
nande och som en bra majlighet till en
motesplats for de barn och foradldrar som
pa ett eller annat séatt inte riktigt passar
in eller kanner sig hemma i den vanliga
verksamheten pa 6ppna forskolan.

Jag tycker att min uppgift som férskol-
larare ar att sta for “det vanliga”. Vad
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brukar barn i olika aldrar gilla for leksaker?
Vad haller barnet pa att utforska och lara
sig? Sedan oversatter jag det till barnen
som kommer till TilLiten. Ett barn som
kommer till oss ar kanske tre ar men
gillar det som ettaringar brukar gora.
Jag kan ocksa vara en lank till den van-
liga forskolan nar det ar dags for barnet
att borja dar och hjalpa till att formedla
t ex kontaktuppgifter.

Som forskollarare tycker jag att jag
ocksa har fatt en forman att fa ha denna
verksamhet pa just min 6ppna forskola.
Jag har kunnat erbjuda flera familjer som
kommit till den ordinarie verksamheten

att dven eller istadllet komma till TilLiten
for att jag tror att det passar dem battre.

Pa TilLiten kan jag mota

manniskor bade som for-
skollarare och som med-

manniska samtidigt

Maria, forskollarare

Hér finns det en liten grupp och gott om
plats for barnen och mer tid for samtal
som dessa fordldrar har uppskattat
mycket. Innan har kanske familjerna gjort
nagot eller nagra forsok att komma till
den vanliga 6ppna forskolan men sedan
inte dykt upp mera. Pa TilLiten vet alla,
bade personal, fordldrar och barn, att
man ar vdlkommen och accepterad for
den man ar.

Pa TilLiten kan jag mota manniskor bade

som forskolldrare och som medmanniska
pa samma gang. Har mots vi och har en

trevlig stund tillsammans pa det satt som
passar de som kommer, det kdnns varde-
fullt och viktigt bade for barn, féraldrar

och fér oss som personal.

Maria Stenmark

Infektionskadnslighet

Att fa ett barn med en funktionsned-
sattning eller sjukdom ar i manga fall
ocksa forenat med en 6kad infektions-
kdnslighet. Oron for att barnet ska bli
smittat kan innebdara att familjen blir iso-
lerad, kdnner sig utanfor i det offentliga
rummet eller inte vagar ga ut.

TilLiten har mott detta behov genom att
ha tydliga hygienkrav pa lokaler, mate-
rial, personal och besokare. Det ar av

storsta vikt att familjen som kommer
pa besok ska kdnna sig trygg och i denna
trygghetsaspekt ingar att slippa oro for
att bli sjuk. For en del barn ar en vanlig
forkylning forenat med livsfara.

Foradldrarna ar de som kdnner barnen
bast. Och hos manga barn férekommer
dregling, krékning och forhéjd tempera-
tur dven om de inte ar sjuka. Detta ar
helt okej och "normalt” hos oss.

e

Hygien

Har ar vara forslag pa hygien-
rutiner for verksamheten:

* Basala hygienrutiner foljs.

¢ Alla tvattar handerna innan man gar
in i lokalerna.

 Besokare ska vara symtomfria/feberfria
minst 48 timmar efter sjukdom.

» Varken barn, foraldrar eller personal
far komma till férskolan om man
kdnner symtom pa infektion.

¢ Leksaker som ofta anvands i bade vanlig
verksamhet och pa TilLiten ska tvattas
och spritas av efter varje tillfalle.

* Leksaker som ar anpassade for mal-
gruppen anvands inte i den vanliga
verksamheten fér 6ppna forskolan.

o Leksaker som nagot barn haft i munnen
ska inte delas med ett annat barn utan
att leksaken forst tvattas och spritas av.

¢ Personal hanterar inte (dvs har kropps-
kontakt med) de besdkande barnen
om det inte dr nodvandigt.

* Personal far neka personer att komma
in till TilLiten om de bedéms vara en
smittorisk.

* Tydlig information pa sociala medier
och hemsida finns om man maste
stanga for att personal ar sjuk.

* Om det ar maijligt, att lagga stadning av
lokalerna till dag och tid fore TilLiten
(gdrna samma dag sa att det ar riktigt
rent pa golv och ytor) sa ar det att
foredra.
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Miniklubben ar en systerverksamhet till
Oppna forskolan TilLiten, en tranings-
grupp for sma barn med motoriska
svarigheter t ex neurologiskt relaterade
rérelsestérningar (sasom cerebral pares),
for tidigt fodda barn, barn med férsenad
rorelseutveckling samt barn som har
svarigheter med balans och samord-
ning av rorelser. Sma barn utforskar sin
omvarld och sig sjdalva med sin kropp
och sina sinnen. Nar rorelseférmagan
inte racker till behdver barnen stod for att

kunna anvanda och utveckla sin kapacitet.

Traningsgruppen anvdnder sig av kon-
duktiv pedagogik — en specialpedagogik
som riktar sig till barn med neurologiskt
relaterade rorelsehinder. Barnens for-
magor utmanas genom ett mangsidigt
traningsprogram med sma uppnaeliga
utmaningar, professionellt stdd och en
positiv attityd.

Da hjarnans potential ar som storst

i de tidiga utvecklingsstadierna av livet,
ar konduktiv pedagogik till stor nytta
for bebisar och smabarn. Darfér vander
Miniklubben sig till de allra minsta.
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En foralder som har fatt ett barn med
funktionsnedsattning kan kdnna sig vilse
i vad man kan gora och inte med barnet.
Dér kan Miniklubben vara till stor hjalp.
Vid tréningstillfallena far foraldrarna
vagledning och tips pa hur man pa ett
kreativt satt kan anpassa hemmiljo, dag-
liga aktiviteter och leksituationer till sitt
barns behov. Genom att ha en aktiv roll
under traningen far férdldrarna utover
ny kunskap ocksa en 6kad tilltro till sin
egen férmaga att hjalpa sitt barn.

Att skicka med
foraldrarna

Oka barnets vilm3ende med
rorelse, det ar jatteviktigt att
réra pa sig.

Narhet, trygghet och kropps-
kontakt ar viktigt, ta ofta i
ditt barn.

Beskriv och beratta vad du
gor for barnet.

Motivera ditt barn till att
forsoka sjalv.

Sjung och las ramsor. Det
Okar forstaelsen och moti-
verar barnet.

Bar inte barnet mer an nod-
vandigt (sa lite som mojligt!).
Var ute i naturen, det for-

starker immunforsvaret.

Anvand dig av turtagning vid
kommunikation och férvanta
dig ett svar, t ex ljud, blick.

Forvanta dig rorelse, sjalv-
standig reaktion.
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Socionom Ulrika berattar

Det ar var forsta terminsavslutning

pa 6ppna forskolan TilLiten och vi firar
med en sommarfest. Det ar girlanger,
jordgubbstarta och ballonger. En pappa
sager det som star i citatet och ju mer jag
tanker pa det, desto markligare framstar
det att detta inte redan fanns — en 6ppen
forskola for familjer dar barnen har funk-
tionsnedsattning.

Vi har fatt héra sa manga historier. For-
aldrar som beskriver handelseforlopp
och svarigheter som det nastan ar svart
att forsta att ndgon manniska kan klara
av. Men om det &r nagot jag har lart mig
under den hér tiden med TilLiten sa ar
det att dessa foraldrar, de klarar av.

De hanterar sin egen sorg ibland ilska
och besvikelse. De hanterar myndigheter

Vi hade ingenstans att ga men
ni gav oss en plats dar det onormala
har fatt vara normalt
En pappa

Vi har langa foraldraledigheter i Sverige.
For de flesta foraldrar dr detta en tid som
ar bade ljuvlig och utmanande. Men om
man inte kan ta del av allt det som finns
uppbyggt: 6ppna forskolor, lekplatser,
muséer, bibliotek — da kan den har perio-
den bli lang, innebéra ofrivillig isolering
och i férlangningen skapa ohalsa. Atmin-
stone ar det sa en del av férdldrarna som
kommer till oss berattar.
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och vardinstanser. Deras schema ar fullt
med tider hos varden, habiliteringen,
hjalpmedelscentraler och psykologer och
socialtjanst. Samtidigt ar de nyblivna
foraldrar, med allt vad det innebér. Vissa
har inte sovit sedan de fick barn. Vissa
har sett sina barn vara ndra att d6. Andra
har sjalva blivit sjuka i sviterna av stress
och sorg. En del har fatt 6verge sina
drommar om vad foraldraskapet skulle
innebara. Vissa lagger flera timmar dag-

ligen pa att kdmpa for sitt barns framtid
och valmaende.

Det ar inte 1att. Det &r en annorlunda
livsvag men de klarar det for att de
maste klara det. De klarar det for att
karleken ar storre.

Just darfér maste en verksamhet
som TlILiten finnas, en plats som inte
ar patvingad eller ett maste eller en
vardinstans. Dar man inte kdnner sig
annorlunda eller maste forklara sig eller
kampa for nagot utan bara kan fa vara.
Det @r som en fordlder beskrev det i en
utvardering: TilLiten ar viktig for mig for
att dar kan jag fa vara bara foralder.

Ulrika

Efter att ha arbetat med Projekt Karamell-
pasen och 6ppna férskolan TilLiten i tre ar
sa ar det manga som vi vill tacka, framfor-
allt de familjer som kommit och besokt

oss. Vi ar sa glada att vi har fatt lara kdnna
er! Era historier bar vi med oss.

For att ett projekt likt detta ska bli av kravs
det engagemang, pengar och tillit. Tack
till Arvsfonden som gjort detta mojligt
genom att finansiera projektet.

Vi tackar vara samarbetsorganisationer
RBU Goteborg, FUB Goteborg med om-
nejd, Goteborgs kyrkliga Stadsmission,
Foreningen Tidigt fordldrastod och Jamlik
stad Goéteborg.

Ett extra tack till er som deltagit i led-

ningsgruppen for projektet: Patrik Tropp,
Christina Simonsson, Emma Anderberg,
Bodil Frey och Ann-Marie Halfvordsson.

TACK

Vi ar ocksa tacksamma for alla er som
deltagit i referensgrupp och styrgrupp
och som dar har gett av er tid, kompe-
tens, kunskap och erfarenhet.

Vi tackar fantastiska Maria Stenmark,
var forskollarare pa 6ppna forskolan i
Lundby. Vi har lart oss sa mycket av dig.

Tack till alla som arbetat i projektet: Elin
Grey, Veronika Csikos, Anita Zettergren,
Dahaba Mohamed Ali, Nora Alshanat
och Sabah Abbes. Stort tack ocksa till
vara engagerade chefer Johanna Bjorn-
hage och Gisela Alftrén.

En person som generdst bidragit med sin
tid och sitt engagemang pa fredagar ar
Angela Karlsson, FUB Géteborg, tack!

Karin Favali Andersson, utan din samord-
ning pa Kryddan i Lovgardet hade vi inte
klarat oss, tack!

Ett sarskilt och speciellt TACK gar till
Elisabet Ljungstrom, denna brinnande
stjarna, som har ett engagemang och
en drivkraft utover det vanliga. Hon bar
pa idén om en verksamhet som TilLiten
och kunde inte sldppa den. Hon gick
alla vagar som kravdes for att det skulle
bli verklighet. Utan henne hade Tilliten
aldrig blivit!
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Tips pa ldsning

"Vi hor talas om en alternativ spad-
barnsgrupp. Det doftar nybakat brod
och kanelbullar. I en soffgrupp sitter fem,
sex foraldrapar med varsitt litet knyte

i famnen. Var och en berattar i tur och
ordning om sitt barn. Gang pa gang hor
vi berattelser som vi kdnner igen oss i,
svara besked, oro for framtiden. Stunden
ar magisk. Vi kdnner oss for en liten
stund alldeles normala. Har finns ingen
som tycker synd om nagon annan. Istéllet
lyssnar alla uppmaérksamt pa varandra,
nickar igenkdannande. De foljdfragor
som stalls kommer fran nagon som vet
hur det kdnns, och darfér gor de heller
inte ont. Har finns till och med stunder
nar vi pratar om nagot helt annat. T ex
fotboll. Sddant som ingen annan vagar
prata med oss om langre, av radsla att
forminska var sorg.

N&r vi delar smartan blir den lite lattare
att bara. Ett tag lever jag bara for de
dar timmarna och jag raknar dagarna till
nasta traff. Starkt av dessa moten

blir det ocksa lattare att befinna sig ute
i verkligheten.”

Ndr du ler stannar tiden,
Anna Pella, Libris 2017
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Varfor just jag? Varfor just vart barn? En
longitudinell studie visar hur det nya
foraldraskapet inledningsvis praglades
av existentiella fragestallningar. Men
efter en tid beskrev de flesta samvaron
med barnen som gladjefyllda ar och
att det inte blivit sa svart som de forst
befarat. Trots detta kan upplevelsen
av fordldraskapet sagas vara ett utokat
foraldraskap med séarskilda utmaningar,
kanske den framsta var att forhalla sig till
det som betraktas som normalt och det

som betraktas som annorlunda i samhal-
let. Andra utmaningar var att hantera
barnets utveckling och satt att |dra och
vara, olika forutsattningar syskon emel-
lan, att bevaka barnets skolplacering,
att kdmpa for rattigheter, omgivningens
bemdtande och oro for framtiden. Foral-
drarna blev arrangorer, informatorer och
talespersoner for sina barn i en stravan
att "skapa” en plats i varlden fér barnen.
Pedagoger kan i métet med barn och
forédldrar ha en betydande roll. Vikten av
att skapa delaktighet, att kunna samtala
med bade barn och foraldrar, att halla
ett 6ga pa syskon, att samarbeta med
habiliteringen och forhalla sig till tran-
ingsinsatser samt att mota sorg och egna
existentiella fragor ar exempel pa vad
som diskuteras i boken. Boken vander sig
inte bara till pedagoger, utan till alla pro-
fessionella i vard, skola och omsorg som
moter barn med funktionsnedsattning.
Forhoppningen ar ocksa att foraldrar i
samma situation ska ha gladje av boken.

Att forsta férdldrar — till barn med
funktionsnedséttning,

Elisabeth Lundstrém,
Studentlitteratur 2019

Vilka dar vi?

Vi ar Bracke diakoni. En snart hundraarig, idébu-
ren stiftelse, men ocksa en innovativ valfardsak-
tor. Vi drivs av viljan att gora skillnad, inte av att
tjdna pengar. Det gor att vi kan tanka med bade
hjarta och hjarna. Vi finns har fér dig och for dem
du bryr dig om. Men ocksa for att gora hela sam-
hallet medmanskligare.

Bracke diakoni har tidigt haft fokus pa barn och
unga. Redan 1958 dppnades Bricke Ostergard dar
vi erbjod habilitering for barn med funktionsned-
sattning. Det héar var unikt for sin tid da barn med
funktionsnedsattning tidigare hade gémts undan

i hemmen. | och med den nya verksamheten

erbjods barnen ocksd méjlighet till utbildning
och utveckling, precis som andra barn. Bracke
Ostergard finns kvar dn idag. Dar finns habiliter-
ing, men ocksa boende. P4 omradet driver vi
aven tva férskolor. Manga runt om i landet kdanner
till Brécke diakoni just for vart unika arbete med

barn och unga med funktionsnedsattning.

Med Bracke Ostergard var vi pionjérer. Det &r vi
med TilLiten ocksa. Nar samhallet &ndras, dndras
behoven. Och det gor vi med. Men var vision,

"Ett medmanskligare samhalle” star dock fast.

Och det ar inte sa lite det.

3

Brticke =
diakoni

Ett medmédénskligare sambhdille
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”V/i hade ingenstans att ga men ni gav oss en plats dar
det onormala har fatt vara normalt” sdger en pappa
och det framstar som sa markligt att det inte redan
fanns en 6ppen forskola for familjer dar barnen har
funktionsnedsattning. Under snart tre ars tid har 6ppna
forskolan TilLiten funnits for att exkludera in familjer.
Med ratt kompetens hos personal kan man med enkla
medel, pa t.ex. en ordinarie kommunal 6ppen forskola,
gora stor skillnad fér manga familjer med barn som har
funktionsnedsattning.

Projekt Karamellpasen drivs av Bracke diakoni och finansieras med medel fran Allméanna Arvsfonden i samarbete med:
Goteborgs Kyrkliga Stadsmission, FUB Goteborg fér barn unga och vuxna med utvecklingsstorning, Riksforbundet
for rorelsehindrade barn och ungdomar i Goteborg med omnejd och Tidigt Féraldrastod.

g()ls‘s,

) ) Tidi
‘ AAF;-\IZgIFAONNNDAEN @ FUB GOtebOFg @ rbﬂ 7F(';ré%(t’rast6d

fér en jamlik start i livet

BARNE
GOTEBORGS KYRKLIGA EBORS HED OMRELD
STADSMISSION




