Sartryck ur Ifa informerar nr 4 2010

TEXT: ANNA BARSK HOLMBOM

henne.

Christina Renlund

Christina Renlunds hela yrkesliv har handlat om hur
man pa olika satt kan starka och stédja barn med
funktionsnedsattning och deras familjer. For det arbetet
nominerades hon i &r till Stora Psykologpriset. Christina
vann inte men kande sig 4ndd som en vinnare genom att
omrédet barn med funktionsnedsattningar pa detta sétt
lyftes fram och fick stor uppmarksamhet. Christina ar
personligen glad och berérd éver de manga blommor och
lyckénskningar - daribland fran IfA - som strémmat in till

Intressegruppen for assistansberattigade

- psykologen som arbetar for att ge barn mojlighet att uttrycka sig

Eftersom hon hela livet har arbetat med att
stodja barn med funktionsnedsittning var det en
sjdlvklarhet for henne att forsoka arbeta fram och
ge barnen sjilva manga och varierande mojligheter
att uttrycka sig pd, alltsa att lyssna till och prata
med barn. Christina menar att det dr nir barn far
uttrycka sig och i dialog som vi kan stirka deras
identitet och sjilvkinsla. For Christina dr det en
hjartesak. Och barn dr inga experter pd att beritta,
menar hon. De behover hjilp. Barn ér inte heller en
enhetlig grupp, varje barn ar unikt och det betyder
att vi maste kunna erbjuda barn manga olika sitt att
uttrycka sig pa sd vi hittar sitt som passar just det
individuella barn som vi vill prata med.

Sett i backspegeln tog det oss alldeles for
ling tid att komma fram till barnet sjilv nir
det giller psykologiskt stod direkt till barn med
funktionsnedsattning, siger Christina. Vi skyggade
alldeles for linge for att prata med barnet, sager hon.

Nir Christina skrivit boken Doktorn kunde
inte riktigt laga mig (Gothia Forlag 2007) fragade
Barnombudsman Lena Nyberg henne ”Varfor har
barns ritt att fa sin rost hord och Barnkonventionen
haft s svart att fi genomslag i ditt omrade? Varfor
har det inte varit sjalvklart att prata med barn
om funktionsnedsittning eller att ge barnen okad
delaktighet?” Christina siger att en del av svaret nog
ar att vi vuxna, bade forildrar och professionella,
har kdnt oss osikra. Att vi fastnat i egna tankar
om ”Vad vet barnet? Ar det ritt att prata nu? Ska
jag vinta tills hon fragar? Finns det inte en risk att
vicka den bjorn som sover?” Och vi har inte riktigt
vetat vad vi ska gora eller hur vi kan prata.

Nu upplever Christina en stark foérdndring och
en stor efterfrigan pd mer kunskap om hur man
kan prata med barn om funktionsnedsittning
bade frin fordldrar och fran professionella. De
senaste daren har Christina rest i Sverige och
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Norden och métt tusentals forildrar och idag mer
an 10.000 professionella i seminarier om vad barn
vet om funktionsnedsittning och hur vi kan prata
med barn om funktionsnedsittning. Det handlar
om varje barns ritt att fi gora sin berittelse om
sig sjalv. Och med det menar Christina verkligen
alla barn. Barn med svdra sjukdomar, barn med
rorelsehinder, barn med utvecklingsstorning, barn
med flerfunktionsnedsattningar, barn utan talat sprak.
Christina har héllit i stort sett tva seminarier i veckan.

- Tank om varje seminarium av de jag hallit pa
temat “prata med barn om funktionsnedsittning”
har lett till att tio barn till fitt mojlighet att prata i
sin familj eller med professionella. Vilken forandring!
For da har i s fall tusentals barn fatt uttrycka sig och
beritta, sdger Christina.

Foraldrastod

I den sirskilda situation som sjukdom/funktions-
nedséttning innebdr behover fordldrar manga olika
sorters stod och tillgang till stod i olika livssituationer
och livsfaser. Forildrar behover berittelser fran andra
familjer i liknande situation och mojligheter att triffa
andra och utbyta erfarenheter med andra forildrar.
Fordldrar behover kunskap om barns tankar och
fragor om funktionsnedséttning och forildrar behover
mdnga sitt for att prata med sitt eller sina barn for
sjalvklart behover barn i forsta hand uttrycka sig och
prata i sin familj.

Det handlar ocksd om vad varje forilder som enskild
person behover. Vad fordldern behover for hjilp och
stod for att kunna handskas med sina egna tankar och
kénslor runt funktionsnedsittningen. Fragor som kan
vara: "Hur ska jag orka? Vad gor jag med min sorg
och oro? Vem ser det fina med mitt barn?”

”Att bli fordlder ar att ge livshjalp och bli for evigt
sarbar”, sa en mamma Christina métte. Och en pappa




med en pojke med svdra funktionsnedsittningar
pratade om glidjen med sin son och om den stora
sorgen och maktlosheten i att inte kunna ta bort sin
pojkes smirta och sjukdom. Han sa ocksa att i mitt liv
har glddjen vunnit 6ver sorgen med 2-1.

I form menar Christina att fordldrar behover
erbjudas enskilt stod, stod till hela familjen, fordldra-
grupper och forebyggande insatser. Kunskapsmassigt
behover forildrar kunskap om den specifika
funktionsnedsittning barnet har, kunskap om vad
barn vet om funktionsnedséttning, information om
samhillets insatser, kunskap om syskonsituation
vid funktionsnedsittning o.s.v. Sammanfattningsvis
menar Christina att bade foridldrar och hela familjen
behover ett mangfacetterat och anpassat stod.

Att prata med barnet om dess diagnos

Christina har arbetat mycket med att prata med barn
om deras diagnos.

- Det var nir jag for manga ar sedan motte Elias
mamma, som jag borjade tinka mer pd att tidigt prata
med barnet, siger Christina och aterberittar Elias
mammas berattelse.

Forst fick familjen ett barn fran ett annat land. De
adopterade en liten flicka. Mamman héll sin baby i
famnen, hon pratade och berittade sin dotters historia
for sin flicka. ”Du dr foédd pa Sri Lanka och du var pa
barnhem fyra manader, si kom vi och himtade dig.
Du kom till oss och vi dlskar dig éver allting.”

Si4 kom Elias, en liten pojke med svdra fler-
funktionsnedsittningar. Mamman bestimde sig for att
gora pa samma sitt. Hon holl Elias i famnen, talade
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med honom och berittade. Fylld av kdrlek och omtanke
talade hon med Elias. Elias var omsluten av hennes
rost, famn och beridttelse. Funktionsnedsittningen
slog mammas virld i bitar. Elias var den som kunde
laga.

Vet du varfor jag berittar, frigade Elias mamma
mig? Jo, sade hon, att berdtta ar ett sdtt for mig att
vinja mig vid orden, att vdnja mig vid mina kénslor.
S4 att jag dr van vid dem nir jag skall beritta igen for
Elias sedan, nir han behover veta och forstd mer. Jag
vill beritta for honom sa bra jag nagonsin kan. Nar
Christina motte Elias mamma var Elias tre manader
och en vecka. Alltsa tanker jag, - man kan borja tidigt.

- Nir vi inte pratar med barnet om funktionsned-
sattningen handlar det nog egentligen inte om att vi
inte kan, sager Christina. Det handlar nog snarare om
en instillning och tankar om att det kanske inte dr bra,
att det inte ar ritt, eller i varje fall inte dr ritt tillfille
just nu. Varfor ar det sa svart? Vad ar det vi tror att vi
skall prata om? Blir vi lite lurade for att vi tror att vi
skall tala om sa svara saker. Kan vi inte till en borjan
noja oss med att prata om det konkreta? Tystnad ger
inget skydd och i tystnad finns ingen utveckling. Det
enda som hinder om vi inte pratar dr att vi limnar
barnet ensamt och om barn limnas ensamma med
erfarenheter som inte blir sprak dr det ndgot som halls
utanfor gemenskapen. Nar barnet borjar ana och veta
och ingen pratar, eller om vuxna luras, kan nagot av
det viktigaste barnet har skadas och det ir tilliten till
vuxna. Det outsagda kan skapa en spricka i barnets
identitet. For barnet behover bekriftelse for att lita
pa sina sinnesintryck och upplevelser, for att lita pa
sig sjdlv.

Foto: Staffan Renlund.
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Christina sdger att barn har ridtt till kunskap
och delaktighet. Barn med funktionsnedsittning
har ritt att tala om sin verklighet och sjilvklart
skall det som sidgs anpassas till det enskilda barnets
utveckling och situation. Delaktighet fér barn med
funktionsnedsittning kan vara att nigon berittar for
barnet om funktionsnedsittningen, att barnet sjilv
kan beritta for andra, att barnet kan fraga, att barnet
kan paverka och att barnet dr delaktigt i beslut.

samarbetspersoner med Handikappférbunden och Barn-
ombudsmannen, gratulerar Christina. Foto: Staffan Renlund

For Christina handlar inte barnets ritt att uttrycka
sig, fa sidga sin mening, bli lyssnad pa eller att fa
paverka om 4dlder, erfarenhet eller mognad. Hir
instimmer hon i den kritik Sven G. Hartman har nir
han skriver om ”Barnets ritt att fa vara sig sjdlv” och
kritiserar Barnkonventionens Artikel 12 dar det star
att ”Konventionsstaterna skall tillférsikra det barn
som ar i stand att bilda egna asikter ritten att fritt
uttrycka dessa i alla fragor som ror barnet, varvid
barnets dsikter skall tillmitas betydelse i forhillande
till barnets alder och mognad”. Christina menar att
man sjilvklart alltid dr agent i sitt eget liv och har ritt
att paverka. Barnets ritt att fa uttrycka sig och fa sin
rost hord dr absolut. Att relatera vikten av att lyssna
till barn eller deras mojligheter att paverka till deras
utvecklingsnivd dr som att sdga att yttrandefrihet
skulle kunna matas med mognadsmatt, ungefir som
storlek pd klidder och skor!

Syskon

Nir det giller syskon menar Christina att det ar
ett omrade didr vi behover skapa ny kunskap och
nya insatser. 2007 skrev BRIS i sin rapport Kan
man bli sjuk av ord om det man bedémde som
psykisk barnmisshandel. En av de grupper man
identifierade som en riskgrupp var syskon till
barn med funktionsnedsittning. S& kom projektet
Syskonkarlek eller i skuggan av ett syskon till. Forsta
delen i det projektet, som dr ett samarbetsprojekt
mellan Handikapp och Habilitering i Stockholms
lins landsting och Agrenska stiftelsen i Goteborg, ar
boken Litet syskon. Boken inleds med ett brev skrivet
av Miriam om hennes bror Joel och dar berittar
Miriam ocksd om hur det ar for henne att hennes bror
har assistenter. Boken Litet syskon ar forsta gdngen
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som vi i Sverige har en samlad kunskap om de sma
barnens tankar om syskonsituation vid sjukdom
och funktionsnedsittning, berittar Christina. Det dr
ocksd forsta gangen som forebyggande arbete och
psykologiska behandlingsinsatser till sa sma syskon
beskrivs.

Sammanfattningsvis dr omradet assistans frdn
syskonets synvinkel ett i stort sett ouppmarksammat
omrade. Ett omrdde vi maste fokusera och dir vi mdste
ge syskon mojligheter att beritta fran sitt perspektiv.

Hur pratar man i familjen?

Christina berdttar att bade klinisk erfarenhet och
forskningen om ildre syskon visar att samtal i familjen
och att kunna prata om sjukdomen/funktions-
nedsattningen och vad den innebdr ar ett starkt skydd.
Det delade och bearbetade kan bli goda erfarenheter
att vdxa av. Vi vet, siger Christina, att kunskap och
tidiga samtal hjalper.

- Vi kan bli bittre pa att starka barn och sjalvklart
maste det ske i ett familjeperspektiv och med forildrar
som bas. For de professionella handlar det om att
utveckla sitt att arbeta med familjen som helhet och
att samtidigt kunna rikta insatser till var och en i
familjen. Ja, jag har manga goda rdd om hur man kan
prata med barn och kanske ar det viktigaste vi kan
gora for barn att ge dem mdnga sitt att uttrycka sig
pa. Da far vi veta vad barnet dr upptaget av och har
for fragor. Fran det barnet berittar kan vi bygga hjilp
och stod.

Christina Renlund ar leg psykolog/psykoterapeut/
handledare, specialist i klinisk psykologi. Hon har
mangarig erfarenhet av arbete med barn och unga
med kronisk sjukdom/funktionsnedsittning och deras
familjer. Hon har tillsammans med Mustafa Can och
Thomas Sejersen skrivit boken Jag har en sjukdom
men jag dr inte sjuk (Rddda barnen 2004), Doktorn
kunde inte riktigt laga mig (Gothia Forlag 2007) och
Litet syskon (Gothia Forlag 2009). IfA
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