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Delaktighet,
rattigheter och
inklusion for barn

med funktions-
nedsattningar

Genom den hdr rapporten i
THL:s Stod for beslut vill vi ge en
kort resumé pad svenska dver de
viktigaste teman som behand-
lats under det senaste dret i
flera rapporter pd finska som
THL publicerat om barn med
funktionsnedsdttningar och
deras rattigheter till delaktighet
och deras rdtt att bli horda. Det
dgr inte en 6versdttning frdn fin-
skan, utan snarare en éversikt
over ldget sd att beslutsfattare
i Svenskfinland fdr de viktigaste
punkterna dven pd svenska.

Hdir lyfter vi fram det man vet
om situationen for finlands-
svenska barn med funktions-
nedsdttning och ger resultatet
frdn en egen enkdt som vi pd
THL utfért dr 2018 gdllande
funktionshinderorganisatio-
nerna och deras sdtt att jobba
for barns delaktighet i Svensk-
finland. Vi vill sérskilt betona
vad som dr viktigt med tanke
pd den svenska servicen fér barn
och familjer i funktionshinder-
omrddet.

Varje barn ar unikt och vardefullt precis sa som det ar. Alla barn har
ratt till en god och trygg barndom. Det ar viktigt att ta varje barni
beaktande, att forsta dem som individer och medlemmar i sin grupp,
samt att respektera varje barns ratt att bli horda och sedda. Fin-
landssvenska barn med funktionsnedsattning har naturligtvis ocksa
motsvarande rattigheter.

Alla barn har rattighet till sitt eget sprak. Det finlandssvenska per-
spektivet gallande service pa modersmalet bor betonas sarskilt nar
det galler barn med funktionsnedsattningar. Detta har betonats
sarskilt i LAPE-programmets sprakkonsekvensbedémning pa FSKC
— det finlandssvenska kometenscentret inom det sociala omradet.
(Stoor et.al. 2017)

Vi borjar med att 6ppna upp en del vasentliga begrepp som galler for
barn med funktionsnedsattningar. Dessa ar rattigheter och delaktig-
het som galler alla barn. Darefter lyfter vi fram vad beslutsfattarna
bor ta i beaktande sa att man uppfyller barnens rattigheter och
deras mojligheter att bli mer delaktiga. Vi vill ocksa betona vikten av
att barn med funktionsnedsattningar skall inkluderas med barn i sin
egen alder for att motverka exklusion eller marginalisering i framti-
den for dessa barn.
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FSKC — Ab det finlandssvenska
kompetenscentret inom det
sociala omrddet

FSKC:s sprdkkonsekvensbedém-
ning innehdller bl.a. en utvirde-
ring av LAPE-programmets kon-
sekvenser for de svensksprdkiga
barnens del med beaktande av
vdrd- och landskapsreformen.
FSKC gjorde en bedémning av
de sprdkliga konsekvenser som
programmet har pad de svensk-
sprdkiga barnens, ungas och
familjernas tillgdng till tiinster
pd eget sprak, men dven pd
myndigheterna och personalen.

LAPE-programmet

Programmet for utveckling av
barn- och familjetjdnsterna, dir
ett av regeringens spetsprojekt,
som Social- och hdlsovdrdsmi-
nisteriet ansvarar for. Inom
spetsprojektet utvecklar man
all service som berdr barn och
familjer. Mdlet med program-
met dr att tjdnsterna i allt
hégre grad skall utgd frdn
barnens, de ungas och familjer-
nas behov.
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Barnets rattigheter och delaktighet

Enligt Finlands grundlag far man vid ordnandet av smabarnsfostran,
skola och fritidsverksamhet inte sarbehandla barnen pa grund av hal-
sotillstand, funktionsnedsattning, ursprung, sprak, kon, alder, religion,
overtygelse, dsikt eller av nagon annan orsak som galler barnets per-
son. Finland har ocksa forbundit sig att folja internationella avtal som
Europakonventionen, FN:s konvention om barnens rattigheter, FN:s
konvention om rattigheter for personer med funktionsnedsattning
(CRPD) och FN:s deklaration om ursprungsfolkens rattigheter.

Alla barn har ratt att f8 uppmuntrande respons och gladjas over sitt
larande genom att leka och lara sig genom lek. For att kunna gora
detta har barnen ratt att uttrycka sig, sina asikter och tankar utgaende
fran sina egna forutsattningar att uttrycka sig och kommunicera. Bar-
nen har ocksa ratt att vara en del av en grupp tillsammans med andra
barn. (Grunderna for planen for smabarnspedagogik 2018) Darfor ar
det viktigt att professionella, foraldrar och andra lar sig att kommuni-
cera med barnet pa barnets satt, t.ex. med alternativa- och komplette-
rande kommunikationsmetoder. (Ahonen et. al,, 2018) Eller om barnet
har svenska som modersmal sd bor myndigheterna kommunicera med
barnet och familjen pa deras sprak.

Barn med funktionsnedsattning har ratt att delta. Ratten att delta ar
alla barns jamlika rattighet. Barnet behdver fa ratt stod och hjalp for
att delaktighet skall forverkligas. Man behover uppskatta konsekven-
serna av beslut utifran rattigheterna for barn med funktionsnedsatt-
ningar och deras familjer. En I6sning som bygger pa barnets basta
forutsatter utredning av barnets syn pa saken. Barn med funktions-

nedsattning har ratt att paverka som grupp. (Ahola & Pollari, 2018)

Barn med funktionsnedsattning har ratt till sin barndom
(Ahola & Pollari 2018)
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Alla barn har rdtt att
vara huvudpersonen
i sina egna liv.

Férmdgan att uttrycka
sin egen dsikt bor dvas upp
redan som barn.

Barnet skall kunna
leva med sin familj
pd samma villkor
som alla andra barn.
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Barnet som blir hort — mot delaktighet i servicen for
barn med funktionsnedsattningar

Delaktighet handlar om individens mojligheter att paverka i viktiga
arenden och beslut som ror en sjaly, i den egna vardagen. Barnens del-
aktighet paverkas av vilken barnasyn som ges synlighet i samhallet. For
att kunna forverkliga barnets delaktighet behdvs kunskap om barnets
tankar samt kunskap om barnens satt att fungera. Aven barn som har
en funktionsnedsattning har ratt att vara huvudperson i sitt eget liv.
Barnen behdver ha mojlighet att paverka beslut som rér dem sjalva.
Det kravs en mdngsidig kommunikationsformadga fran de vuxna for att
barn med funktionsnedsattningar skall bli horda. (Ahonen et. al. 2018)

Vuxna ar skyldiga att ta reda pa barnets asikt dd de fattar beslut i bar-
nets arenden. Men det racker inte med att ta reda pa barnets asikt,
utan dsikterna skall ocksa tillmatas betydelse. Delaktighet och del-
tagande bygger pd dialog och vaxelverkan mellan barn och vuxna. |
takt med att vaxelverkan utvecklas |ar sig barnen att deras synpunkter
beaktas och att de kan paverka och vara delaktiga i sina egna besluts-
processer. (Handbok for handikappservice) Det forsta steget att ett
barn blir hort ar att socialarbetaren traffar sjalva barnet som ar klien-
ten. Eftersom det kraver traning att ldra sig uttrycka sin asikt i olika
arenden, ar det desto viktigare att barn med funktionsnedsattning blir
horda. Ifall formdgan att uttrycka sin egen asikt inte dvas upp redan
som barn, sa ar det svarare att klara av det senare i vuxen alder. Genom
att ta reda pa barnets asikt gallande servicen sa okas inte bara barnets
delaktighet, utan man kan aven forhindra exklusion i vuxen alder.
(VamO-projektet, 2018a)

Det vasentliga for barnets deltagande dar att barnet har mojlighet att
fa information om sina rattigheter och om processerna gallande sin
egen situation. (Handbok for handikappservice) Att bemota barnen
med respekt, ta hansyn till deras tankar och beméta deras initiativ
starker barnens formaga att delta och paverka. (Grunderna for planen
for smabarnspedagogik 2018)

Barnets och familjens delaktighet

Ett barn med funktionsnedsattning ar i forsta hand ett barn —inte
sin diagnos eller sin funktionsnedsattning. Men barnet har sarskilda
behov som hor ihop med funktionsnedsattningen som bor och skall
beaktas. Det ar foraldrarna som har det primara ansvaret for barnets
fostran och omsorg. Men foraldrarna bor fa tillrackligt med stod och
hjalp. Funktionsnedsattningen tar inte bort behovet och rattigheten
till nara manniskorelationer och till delaktighet. Barnet ar en familje-
medlem och skall ha méjlighet att leva med sin familj och i samhallet
pa samma villkor som alla andra barn. Barnet skall ses som ett subjekt
och som en aktiv aktor i sitt liv. Vi behover gora forbattringar i sam-
hallet sa att barn med funktionsnedsattningar inkluderas i samhallet
istallet for risken att bli exkluderade. (Ahola & Pollari, 2018)
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FSKC:s processnditverk for del-
aktighetskunnande

Hésten 2017 startade FSKC

i samarbete med LAPE ett
processndtverk bland svenska-
talande professionella inom
funktionshinderservice och
barnskydd i Osterbotten och
senare motsvarande i huvud-
stadsregionen. Mdlet var att
reflektera kring vad delaktighet
innebdr i arbetet med barn och
unga, oka medvetenheten om
egna perspektiv och handlings-
satt samt ge kunskap om vad
som behdvs for att stoda och
implementera delaktighet i
praktiken.

Viren 2018 utférde Institutet
fér hdlsa och vilfdrd — THL en
enkdtundersékning om delak-
tighet for barn och unga med
funktionsnedsdttning. Med
enkdten ville vi utreda hur vdl
delaktigheten for barn och
unga forverkligas i Svenskfin-
land. Enkdten skickades ut till
intresseorganisationerna inom
det svenska funktionshinder-
omrddet, till utbildningsanord-
nare samt till tredje sektorns
svensksprdkiga enheter inom
funktionshinderomrddet. Enkd-
ten var 6ppen i mars, april och
augusti 2018. Alla tillfrdgade
har inte svarat pd enkdten. Syf-
tet med denna kartldggning var
att utreda god praxis och goda
modeller for att hora barn och
unga med funktionsnedsdtt-
ningar.
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Barn skall inte bo pa institutioner

Enligt regeringen skall barn och unga med funktionsnedsattning inte
mera bo pa institutioner efter 2020. Annu ar 2014 bodde 6ver hundra
barn med intellektuell funktionsnedsattning pa institution i Finland
(géller hela landet). Vid Karkulla i Pargas avslutades specialskolan pa
institutionsomradet redan pa 1980-talet, vilket medforde att det inte
var en aktivintagning av barn med intellektuell funktionsnedsattning
till institutionen pa svenska efter det. Inom de finska omsorgsdistrik-
ten finns det fortfarande specialskolor och institutioner. Det har dock
spekulerats i huruvida finlandssvenska barn har placerats pa finskspra-
kiga institutioner da det inte finns sddana platser pa svenska. Viktigt
for myndigheterna i sddana fall skulle vara att hitta svensksprakiga
familjevardplatser istallet. | sddana fall da barn med funktionsnedsatt-
ning inte kan tas hand om i hemmet, skall vard utom hemmet i famil-
jevard prioriteras.

Vad galler for finlandssvenska barn

De professionella har goda intentioner och valvilja att gora barn mera
delaktiga. Deltagarna i FSKC:s natverksarbete insag att delaktighet ar
en process som tar tid och kraver att den professionella ar lyhord och
kontinuerligt évar och praktiserar tillsammans med klienten. De fick
ocksa inblick i olika metoder och tog i bruk olika nya arbetssatt, vilket
gav dem en annan syn pa klientrelationen. (Balk, 2018)

THL:s enkat visar att nar det galler delaktighet i vardagen for barn och
unga sa jobbar de finlandssvenska funktionshinderorganisationerna
pa ett ratt sa liknande satt i jamforelse med varandra. For att ta tillvara
barn och ungas kunskapsbaserade expertis i utvecklande och utvarde-
ring av service har funktionshinderorganisationerna i Svenskfinland
utvecklat foljande modeller:

Med barn Med unga Med familjen Med vuxna Bland myndig-
som jobbar heter (besluts-
med barn och | fattare och
unga personal)
Kamratstod Kamaratstod ge-  Heldagsevene- Natverkstraffar Sprida
nom workshop- ~ mang och information
par for ungdo- veckoslutskurser
marna for familjerna

Anvandandet  Anvandandetav ~ Utbyteav Samarbete Oka kunskap

av bildstod lattlast material  erfarenheteri med professio-
formavkamrat-  nella

stod for familjer

Barnen behd-  Regelbundna Stédtjanster for
ver tillrackligt  traffar dar man familjer
med tid anvander sig av

bildstod for att de

unga skall kunna

ge sin asikt

Visa pa en
positiv attityd
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VamO-projektet

Inom VamO projektet vill

man sammanbinda praktiska
erfarenheter och vetenskap-

lig forskning for att fd en bra
modell att implementera pd

en nationell nivd. Syftet dr att
stdrka det sociala arbetet med
personer med funktionsned-
sdttning i alla dldrar, och att
oka deras delaktighet. Projektet
identifierar och utvecklar den
specialkompetens som krdivs
genom att samla in, skapa,
testa och implementera fung-
erande metoder som stoder
delaktigheten. Tanken dr att
brukarna finns med i allt utveck-
lingsarbete och ger sin synpunkt
pa hur servicen skall utvecklas.

FDUYV dr intresseorganisatio-
nen fér svensksprdkiga per-
soner med intellektuell funk-
tionsnedsdttning i Finland.
FDUV stdr for frihet, delaktig-
het, utveckling och valméjlighe-
ter for alla — ocksd fér dem som
behover stod i vardagen. FDUV
arbetar for att svensksprakiga
personer med intellektuell
funktionsnedsdttning och deras
anhoriga ska fa en jamlik stdll-
ning i samhdillet och service och
stod pd sitt eget modersmail.
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Funktionshinderorganisationerna poangterar anvandandet av bildstod
och lattlast material som en del i horandet och starkandet av delak-
tigheten samt anvandning av kunskapsbaserad expertis. Dartill anser
man att de unga behover ges ordentlig tid och konkreta mojligheter
for att bekanta sig med olika alternativ for att kunna gora egna beslut.
Familjer med barn och unga som har funktionsnedsattningar behover
stodtjanster for att kunna i storre utstrackning vara mera delaktiga i
samhallet. Mera information fran samhallets sida pa svenska efterlys-
tes ocksa.

Det kanske mest unika i VamO projektet ar att barn med funktions-
nedsattning har en egen delaktighetsgrupp, dar de fatt séga sin asikt
om olika nya metoder som testats i projektet. Man forsoker ta fram
metoder som ar |atta att anvanda for att hjdlpa alla barn med funk-
tionsnedsattning att fa deras rost hord genom processen. (VamO-pro-
jektet 2018a) Resultatet fran projektets enkat till barnen och deras
familjer (N=92) visar foljande:

barnen kanner att de inte ar delaktiga

barnen anser att ingen har fragat om deras dsikt
« barnen upplever att de inte har fatt paverka sina egna arenden
- barnen dnskar att socialarbetarna skulle lyssna battre pa dem
- nastan alla barn 6nskade hembesok av socialarbetaren

«  FOr att barnen skall kunna delta i diskussioner om sina arenden
behover socialarbetarna anvanda alternativa eller kompletterande
kommunikationsmetoder som t.ex. tecken- och bilder som stod.
(VamO-projektet 2018b)

FDUV gjorde sin aterkommande serviceenkat varen 2018 utgaende
fran enkaten som gjorts inom VamO-projektet. | enkaten fragades det
hur man upplever att delaktighet inom funktionshinderservicen som
helhet forverkligas. Det ar framst information om service och alterna-
tiv som fatt de lagsta poangen och de hogsta poangen har frdgan om
hur val man kunnat delta i det praktiska genomforandet av servicen
som den anhoriga behover. Flertalet av de som svarat upplever att
deras anhorig inte blivit tillfrdgad eller uppmuntrad till att uttrycka sin
asikt vid planering av servicen.

Inklusion i smabarnsfostran och den grundldggande
utbildningen

Ett samhalle som bygger pa social inklusion innebar att det finns rum
och plats for alla samhallsmedborgare oavsett sarskilda behov eller
andra individuella orsaker. Den sociala inklusionen inom smabarns-
fostran, forskola och skola ger en direkt méjlighet for barn med behov
av sarskilt stod. Alla barn och deras familjer har rattighet att fa stod
och hjalp som stoder barnets uppvaxt, utveckling och larande och som
framjar barnets valbefinnande. (Utbildningsstyrelsen; Grunderna for
planen for smabarnspedagogik; Lagen om smabarnspedagogik; Hand-
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Social inklusion ger
barnen majlighet till
jdmndriga kamrater som
stod for sin utveckling.

Pedagoger behover
starkare fdrdigheter i att
férebygga, uppticka och

ingripa i mobbning och
sexeuell trakassering.
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bok for handikappservice) Inklusiva daghem och skolor &r det mest
effektiva sattet att skapa solidaritet bland barn. Barn behover sina
jamndriga kamrater som stdd for sin utveckling. Social inklusion bidrar
till ett jamlikare samhalle och fungerar dessutom som en resurs i kam-
pen mot exkludering.

Barn med funktionsnedsattningar skall delta i den allmanna grund-
laggande undervisningen i den egna narskolan nara hemmet. Vissa
barn deltar helt eller delvist i smaklasser i skolan med speciallarare
som ar experter pa larande for barn med funktionsnedsattningar. Det
ar trots det ingen sjalvklarhet att denna malsattning uppfylls. Nar det
galler finlandssvenska barn med funktionsnedsattningar blir det ofta
en avvagning mellan hur ndra hemmet barnet far méjlighet att gd i
skola, samt i vilken grad det finns resurser for olika stodformer i skolan.
I vissa kommuner har man ordnat med undervisningen for elever med
funktionsnedsattningar i en mera centralt belagen skola, trots att for-
aldrarna onskade att deras barn skulle fa ga i narskolan. (Mal 24 pro-
grammet 2016) Nar det galler skolvalet paverkas det av hur skolorna
och undervisningen ar ordnad i kommunen, samt hur foraldrar, larare
och beslutsfattare ser pa saken. | manga fall kan det vara sa att fin-
landssvenska barn med funktionsnedsattningar maste dka langre vag
till skolan da det inte finns tillgang till specialkompetens pa narmare
hall.

Den finlandska modellen for inkludering har granskats ur ett nordiskt
perspektiv och resultaten ger inte anledning till sjalvbeldtenhet. Elever
exkluderas fran den vanliga larandemiljon i betydligt storre utstrack-
ning i Finland jamfort med 6vriga Norden. Det handlar om att antalet
elever i segregerande larandemiljoer ar hog i Finland. For finlands-
svenska elever med intellektuell funktionsnedsattning ar dock situatio-
nen gallande inkludering battre an inom den motsvarande i det dvriga
Finland. Den finlandssvenska specialskolan for barn med utvecklings-
storning som upprattholls av Karkulla samkommun i samband med
institutionen och skolverksamheten i Pargas, avslutades pa 1980-talet.
Detta betydde att de tvasprakiga- och svensksprakiga kommunerna
var tvungna att ta ett storre ansvar for att dven barn med intellektuell
funktionsnedsattning skulle fa sin lagstadgade skolgang. (Tallberg,
2017)

Mobbning kan leda till exklusion

Ett trakigt resultat utifran enkdten Halsa i skolan (2017) visar att unga
har till en storre del an dvriga unga rakat ut for diskriminerande mobb-
ning i skolan eller under fritiden pa grund av sin funktionsnedsattning.
Detta gallde alla former av funktionsnedsattningar. Det har ar ett
resultat som inte borde existera. Resultatet visar dessutom att erfaren-
heter av sexuell trakassering ar oroande allman bland unga med funk-
tionsnedsattningar i alla aldrar. Myndigheter inom smabarnsfostran
och grundlaggande utbildning behover omedelbart satta in stodatgar-
der for pedagoger och elevvarden sa att de skall kunna forebygga, men
ocksa upptacka och ingripa i mobbning och sexuell trakassering.
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Avslutning

Vi har lyft fram aspekter pa barns rattigheter och delaktighet. Vi vill
betona vikten av att starka strukturerna for hérande av barn och unga.
Anvandandet av bildstod och lattlast material bor vara en del i horan-
det och starkandet av delaktigheten. Vi vill uppmuntra myndigheterna
att anvanda sig av den kunskapsbaserade expertis som organisatio-
nerna inom funktionshinderomradet har gallande detta. Det starka
kunnandet pa grasrotsnivd inom funktionshinderorganisationerna ar
baserat pa medborgarnas egna erfarenheter, behov och 6nskemal.

Vi rekommenderar att barn med funktionsnedsattningar skall delta i

den allmanna grundlaggande undervisningen i den egna narskolan

nara hemmet. Barnet skall inte pga. sin funktionsnedsattning behova

aka en langre skolvag an sina kamrater, utom i de fall dar det gynnar

barnets basta. Till slut ser vi som vasentligt att inklusion och delaktig-

sjélvklart val i alla het for barn och unga med funktionsnedsattningar uppfylls som en
sammanhang. naturlig och sjilvklar del i samhallet.

Anvindandet av
ldttldst material och
bildstod bor vara ett

Sa har kan vi paverka

Har sammanfattar vi det viktigaste budskapet som vi rekommenderar
att beslutsfattare inom social- och halsovard samt inom smabarns-
fostran och den grundlaggande utbildningen behdver tanka pa och
anvanda som stod da de utvecklar sin verksamhet och dd de tar myn-
dighetsbeslut.

Se till att barn med funktionsnedsattningar far mojlighet till att
vara delaktiga i och att de far mojlighet att paverka beslut som ror
dem sjalva.

Myndigheterna bor inrikta sitt arbete och sina strukturer for att
garantera att barn och ungas rost hors. Eftersom socialarbetarna
har mdnga klienter per arbetstagare medfor det en bradska i arbe-
tet som Okar risken att skota arendet snabbare med fordldrarna, an
tillsammans barnet. Socialarbetarnas arbetssituation bor ses over
Inklusion och sd att bradskan i arbetet inte hindrar att barnens rést blir hord.

de,akt.lghEt {DOI’ Varf’ 1 - Setill att barnen blir horda pa modersmdlet och/eller med stod av
naturlig del i samhdillet. alternativa kommunikationsmetoder som bilder och tecken som
stod.

Se till att alla barn blir sedda som individer och inte som sin funk-
tionsnedsattning.

Myndigheter bor skapa service utgadende fran barnens och famil-
jens behov.

Eftersom barn inte mera skall bo pa institution, bor man prioritera
familjevard pa barnets modersmal.

For att motverka exklusion bor myndigheterna se till att utveckla
starkare forebyggande- och interventionsatgarder sa att mobb-
ningen av barn med funktionsnedsattningar far ett slut i vdra skolor.

Familjer med barn och unga som har funktionsnedsattningar beho-
ver stodtjanster pa sitt modersmal for att kunna i storre utstrack-
ning vara mera delaktiga i samhallet.
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Bekanta dig gdrna med THL:s
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