HABILITERING FÖR BARN OCH UNGA SOM HAR EN SYNNEDSÄTTNING

En habilitering av god kvalitet som startar tidigt är avgörande för att barn och unga som har en synnedsättning ska utvecklas på bästa sätt utifrån sina förutsättningar så att de därmed kan leva ett självständigt liv och vara aktiv i samhällslivet. 

Enligt FN:s konvention om rättigheter för personer med funktionsnedsättning artikel 26 ska habilitering börja så tidigt som möjligt och grundas på en tvärvetenskaplig bedömning av vars och ens behov och förmåga.

Rätten till habilitering, hjälpmedel och tolktjänst regleras i:

Hälso- och sjukvårdslag (1982:763)

3 b § Landstinget skall erbjuda dem som är bosatta inom landstinget eller som är kvarskrivna enligt 16 § folkbokföringslagen (1991:481) och stadigvarande vistas där,
1. habilitering och rehabilitering,
2. hjälpmedel för funktionshindrade, och
3. tolktjänst för vardagstolkning för barndomsdöva, dövblinda, vuxendöva och hörselskadade. 

Varje landsting har en eller flera habiliteringscentraler. Landstingen beslutar själva hur habiliteringen ska organiseras, men man brukar skilja mellan barnhabilitering och vuxenhabilitering.

Insatser inom habiliteringen ska formas efter vad barnet och familjen behöver. Insatserna kan vara av olika art – pedagogiska, sociala, medicinska, psykologiska eller tekniska. Därför finns många olika yrkesgrupper bland habiliteringens personal; kuratorer, sjukgymnaster, läkare, arbetsterapeuter, dietister, logopeder, talpedagoger, sjuksköterskor, förskolekonsulenter, psykologer, specialpedagoger med flera. Vilka yrkesgrupper som finns på en habilitering varierar mellan landstingen och mellan olika habiliteringar. Omfattningen av stödet varierar också. Föräldrarna kan själva ta kontakt med habiliteringen, men det vanligaste är att man får en remiss från vårdcentral eller sjukhus.

Personalen ska ta hänsyn till barnets och familjens önskemål. Familjen ska också kunna vara med och planera vilka insatser som ska ges och vilka hjälpmedel som ska användas. En habiliteringsplan är en god hjälp i det arbetet. Insatser, tidsplaner och ansvarsområden blir tydliga. Alla vet vad som bestämts och vem som ansvarar för att planen verkligen genomförs. 

Heltäckande habiliteringsteam för barn och unga med synnedsättning vid syncentralerna 

Det finns ca 3 000 barn och unga med synnedsättning i Sverige. Ca 60-70% av barnen har någon ytterligare funktionsnedsättning. 

Barn och unga med enbart synnedsättning får sin habilitering vid landets syncentraler. Barn och unga som förutom sin synnedsättning också har någon ytterligare funktionsnedsättning får delar av sin habilitering vid ett habiliteringscenter. Vid habiliteringscentren finns det bland annat tillgång till sjukgymnast och ett psykosocialt stöd för familjen, vilket tyvärr ofta saknas vid syncentralerna. Vid hab.centren saknas å andra sidan ofta kunskap om habiliteringsbehov hos barn med synnedsättning. Samverkan mellan syncentral och hab.center kan också behöva utvecklas. 

Om barn och unga ska få en så god och allsidig habilitering som möjligt så krävs det insatser från olika yrkeskompetenser, som arbetar med barnen och ungdomarna i heltäckande team. Det ska också finnas stöd för hela familjen och andra närstående runt barnen. 

Tidiga insatser
Det är mycket viktigt att barn och familjer kommer tidigt till syncentralen så att insatserna kan starta så snabbt som möjligt. Det är en ögonläkare som skriver remiss till syncentralen. 

För att uppnå ett allsidigt habiliteringsstöd, krävs olika kompetenser, samordning av dessa samt inflytande för vårdnadshavare, barn och ungdomar. Hur resurserna organiseras i landstinget kan variera, men får inte bli ett hinder för en allsidig habilitering. Ett specialistteam för barn och ungdomar med synnedsättningar måste ha en bred och tvärfacklig sammansättning, som medger insatser såväl av medicinsk, psykologisk, social, motorisk, pedagogisk som optisk art. 

Följande behov ska tillgodoses:

Pedagogisk stimulans (begrepps- och rumsuppfattning o.s.v.)

Motorisk stimulans (kroppskännedom och rörelseträning)

Synträning

Stöd att använda hjälpmedel, pedagogiska leksaker

Gruppträffar kring hjälpmedel, som kikarskola

ADL-träning, gärna i grupp, till exempel matlagningsgrupp
Psykosocialt stöd till barn och unga enskilt och i grupp:

· socialt samspel, äppelgrupp, nallegrupp, kompisklubbar
· identitetsutveckling, tjejgrupp 
· stöd i frigörelseprocessen, tonårsgrupp
Psykosocialt stöd till föräldrar och andra närstående i grupp och enskilt

· Föräldrautbildning kring olika tema 

· stöd till syskon, syskongrupp
· stöd till mor- och farföräldrar, andra anhöriga

Personalkategorier som bör ingå i ett specialistteam:

Medicinska och optiska insatser: Ögonläkare/barnläkare, Optiker

Psykosocialt stöd: Kurator, Psykolog. Psykologen kan delta vid planering av stöd i barnens förskola och skola och då vara ett stöd till föräldrarna. 
Pedagogiska insatser: Synpedagog, Specialpedagog
De besöker förskolor och skolor för att se att barnens fysiska miljö är bra samt tränar orientering och förflyttning där. 
Motoriska insatser: Arbetsterapeut, Sjukgymnast 

Tekniska insatser: Datatekniker och datapedagog 
De tränar barnen på deras datahjälpmedel och servar utrustningen i skolan. 
Vikten av psykosocialt stöd

Den första tiden är det framförallt enskilt samtalsstöd till föräldrarna och andra nära barnet, som syskon och mor- och farföräldrar, som är viktigt. I Stockholm är det rutin för föräldrar att träffa kurator och psykolog vid första besöket. På så vis har man träffat psykologen 1 gång och kan sedan välja att träffa psykologen om man vill och det blir därmed inte så laddat. Enligt de erfarenheter vi har från föräldrar så anser dessa att detta system är mycket bra. 

Föräldrarna behöver träffa andra föräldrar i samma situation för att se att de inte är ensamma. Det är viktigt att de träffar vuxna med egen synskada för att kunna ställa frågor om hur det är att leva med en synskada. På några syncentraler arbetar personer som har en synnedsättning. 
Det måste finnas psykosocialt stöd i grupp och enskilt för barn och unga. Barnen måste tidigt få möjlighet att träffa andra barn som också ser dåligt, även om de från början inte är medvetna om det.  Genom att de träffar andra barn med synskador märker de att de inte är ensamma, vilket är ett viktigt led i att bli trygg med sin synskada, skapa sin identitet och få en bra självkänsla. 

Det behövs grupper för barn och unga där de kan utbyta erfarenheter om kompisar, förskola, skola och hur det är att se dåligt. Det ska finnas möjlighet för barn och unga att tillsammans med någon utanför familjen få hjälp med att bearbeta sin sorg och ilska och att förstå den frustration de kan känna över att inte se så bra som andra. Många unga mår mycket dåligt idag.  Barn och unga behöver träffa unga vuxna med synskada som kan fungera som förebilder. 

Vikten av sjukgymnastinsatser
Det är av största vikt att det finns en sjukgymnast som är inriktad på arbete med barn för att arbeta med kroppsuppfattning, kroppskännedom, med barnens motoriska utveckling och att kunna förhindra att barnen får felaktig belastning i kroppen. 

I nuläget finns det endast 9 sjukgymnaster i hela Sverige och de flesta arbetar med alla åldersgrupper. Psykologerna är också få även om de börjar bli fler. 

Habiliteringsplaner

Familjerna ska erbjudas en habiliteringsplan. Vid habiliteringsplaneringen ska barns och ungas behov av insatser kartläggas och mål ska beslutas om i en plan. Planen ska familjerna få med sig hem. 
Varför en individuell habiliteringsplan?

Syftet med en individuell habiliteringsplan är 

· Att göra familjen delaktiga i planering och genomförande av habilitering/rehabiliteringsinsatser

· Att göra tydliga överenskommelser om hur man tillsammans ska arbeta för att nå uppsatta mål

· Att med jämna mellanrum utvärdera vad som uppnåtts med insatserna och hur vårt samarbete har fungerat

Barns delaktighet
Enligt FN:s konvention om barnets rättigheter § 12 har barnet rätt att uttrycka sina åsikter i alla frågor som rör barnet. Vuxna ska lyssna och ta hänsyn till barnets åsikter. 

Det är viktigt att barn och unga är med och planerar för de insatser som barnet ska ha. 
Områden att diskutera vid en habiliteringsplanering:

Vad fungerar bra och vad skulle kunna fungera bättre?

- Barnomsorgen

- Skola vad gäller inlärning, raster, kontakt med lärare och kamrater, skolbarnomsorgen med mera

- Hemma vad gäller dagliga rutiner, fritidsaktiviteter med mera

- Hjälpmedel, anpassningar och utbildning på dessa

- Sjukgymnastinsatser

- Stöd från syncentralen för barnen enskilt och i grupp

- Kontakt med syskon, andra släktingar eller kamrater,

- Stöd från syncentralen till föräldrar och syskon enskilt och i grupp

- Kontakt med olika instanser som sjukhus, habiliteringscenter, försäkringskassa, kommun. Finns behov av en samordnare. 

Vad behöver barnet klara av vid olika utvecklingsfaser?
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Habiliteringsplanen kan handla om exempelvis:

Som ett komplement till landstingens habilitering anordnar SRF Barnläger, familjeträffar och föräldrakurser. 

Syfte och mål med Synskadades Riksförbunds barnläger 

Synskadades Riksförbund har anordnat nationella barnläger sedan 1989. Lägren vänder sig till barn och unga i åldern 7 till 16 år. Det är viktigt att barn med synnedsättning får förebilder bland unga vuxna och det är alltid minst två ledare med egen synnedsättning med på lägren. 
Syfte
Barn med synnedsättning är oftast ensamma i sin skola och i sin kommun med att ha en synnedsättning. Det är viktigt att träffa andra barn med liknande erfarenheter för att förstå att man inte är ensam om sin situation. SRF:s barnläger ska vara ett komplement till den habiliterande verksamhet som finns vid landets syncentraler. Vid syncentralerna ska barnen få den ADL-träning och träning på sina hjälpmedel, som de behöver i sitt dagliga liv. Träningen måste sedan fortsätta i hemmet och i skolan. SRF:s läger erbjuder också många naturliga tillfällen till detta.  

Vid SRF:s barnläger får barnen möjlighet att träffa andra barn med synnedsättning på lika villkor. Det är viktigt som ett led i barnens identitetsutveckling och deras väg mot vuxenlivet. Yngre barn träffar lite äldre barn, som de kan ha som förebilder. De yngre får kunskap om vilka strategier de äldre använder i vardagen. Kontakterna med ledare med egen synnedsättning innebär att de äldre kan visa på positiva exempel och fungera som förebilder för de yngre. 
På lägren ingår barn och unga i en grupp, som innebär social gemenskap med andra barn och unga. Känslan av delaktighet och gemenskap är viktig att ha med sig hem och kunna ta fram om det känns tufft i vardagen. 
Barnen ska få ett sådant praktiskt stöd så att de hinner med kompisarna utan att för den skull bli överbeskyddade. Det ställs många gånger stora krav på barnen i vardagen och på våra läger vill vi att barnen ska vara barn i första hand.  
Ett av de viktigaste syftena är att barnen ska ha kul under lägren!

Mål med SRF läger

Barnen ska erbjudas kamratskap på lika villkor. Eftersom alla deltagarna ser dåligt på olika sätt så får de tillfälle att prova nya saker utan att behöva känna att de inte klarar av det. De får möjlighet att tänja sina gränser och därmed ökar deras självförtroende.

Barnen ingår i en grupp där samvaron är viktig. Barnen tränar socialt samspel, vilket många av deltagarna kan ha svårt med. Det utvecklar en inre trygghet, som leder till ökad självkänsla hos barnen.  

Lägerveckan erbjuder möjlighet att träffa nya kompisar, som barnen sedan kan ha kontakt med under resten av året. 

Lägren ska genomsyras av en strävan att öka och utveckla deltagarnas självständighet. Barnen ska därför erbjudas hjälp till självhjälp med de praktiska saker de känner sig osäkra på under lägret. Det ska finnas så bra förutsättningar som möjligt för att barnen ska klara sig själva. Det kan t ex ske genom positiva exempel från andra lägerdeltagaren eller att de i lugn och ro får möjlighet att utföra olika praktiska aktiviteter under lägret. Dock måste t ex krav på god hygien beaktas. Det ska ställas rimliga krav på deltagarna och att de anpassas utifrån de enskilda barnens förutsättningar. Ansvaret växer med deltagarnas ålder så att de kan ta ansvar för sig själva och i gruppen. Det är viktigt att aktiviteterna sker tillsammans med andra barn och inte som enskild träning. De barn som tar mediciner ska få stöd så att de kommer ihåg dem. Programmet för de äldre deltagarna ska innehålla sådana utmaningar så att de också erbjuds stimulans. 
När barnen åker hem vill vi att de ska ha med sig nya erfarenheter, som leder till ökad självständighet och självkänsla. Dessa faktorer är svåra att mäta, men som är något som barnens föräldrar ofta märker när barnen kommer hem igen efter en lägervecka.  
Citat från en mamma till ett lägerbarn: "Det är synd att inte alla känner till de här lägren. Vilket engagemang! Där finns bara möjligheter, inga hinder, och när Dennis kommer hem säger han "Mamma, nu tror jag att jag kan allt".

Ytterligare exempel på komplement till habilitering

Samordning av habilitering

Socialstyrelsen har utarbetat föreskrifter för hur olika resurser bättre måste samordnas. Enligt socialstyrelsens föreskrifter ska föräldrar erbjudas en samordnare som fungerar som en koordinator när det gäller insatser från landsting och kommun. 

Samverkan

Samverkan mellan landsting, stat och kommun är oerhört viktig. 

Intentionerna om samordning måste även avse statens specialpedagogiska stöd till förskolor och skolor samt stödresurser i kommunen. SRF anser att detta måste regleras i samverkansavtal.  
Den svenska regeringen kommer att satsa på samordning av stöd till barn och unga med funktionsnedsättning

Regeringen har uppmärksammats på att det finns stora problem för föräldrar när det gäller samordning och samverkan av insatser. Föräldrarna har fortfarande ett tungt samordningsansvar. 

Offentliga aktörer samordnar inte stödinsatserna till barn med funktionsnedsättning på ett sätt som underlättar för familjerna. Det leder till stort ansvar faller på föräldrarna som leder till att de är sjukskrivna i större utsträckning och har svårare på arbetsmarknaden än andra föräldrar. 
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