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Sammanfattning

Den har artikeln bygger pa intervjuer med foraldrar till barn i dldern 7-12 &r med
neuropsykiatriska funktionsnedsattningar (NPF) och visar hur covid-19-pandemin paverkade
fritiden for barnen och deras familjer. Genom ett fokus pa de exceptionella forhallanden

som radde under denna period belyser och problematiserar den ocksa fritidens villkor mer
generellt. Pandemin satter de utmaningar familjerna méter i blixtbelysning och askadliggor
en intressant paradox: & ena sidan dr de mer beroende dn andra av att stod kan uppratthallas,
a andra sidan ar de mindre beroende av att offentligt organiserad fritid fungerar. Studien
visar att detta hdnger samman med hur barn med NPF och deras behov méts under normala
omstéandigheter, da funktionsnormativa (eng. ableist) forvantningar ifraga om socialt samspel,
ordning och anpassning satter granser for barnens och familjernas aktiviteter. Resultaten
pekar pa hur det goér barnen beroende av foraldrars narvaro och minskar deras maojligheter
att delta i samhallet pa sina egna villkor, ndgot som kan motverkas genom kunskap,
forstaelse och stod.
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Abstract

“Well, This is How We Always Live”: Parents of Children With
Neuropsychiatric Disabilities Talk About Leisure Activities

During the Covid-19 Pandemic

This article draws on interviews with parents of children aged 7-12 years with so called
neuropsychiatric disabilities (NPF) and demonstrates how the COVID-19 pandemic impacted
on the leisure time of the children and their families. By focusing on the exceptional
circumstances of this period, it also highlights and raises questions about the broader
conditions related to leisure. The pandemic brings the challenges faced by these families into
sharp focus and reveals an intriguing paradox: On the one hand, they are more dependent
than others on maintaining support, while on the other hand, they are less reliant on publicly
organized leisure activities. The study indicates that this is linked to how children with NPF
and their needs are addressed under normal circumstances, where ableist norms impose
limits on the activities of the children and their families. The results emphasize how this leads
to children becoming reliant on parental presence, thereby reducing their ability to engage
in society on their own terms. However, this situation can be mitigated through knowledge,
understanding, and support.

Keywords: children with disabilities, leisure, Covid-19 pandemic, parents

Introduktion

Barn med neuropsykiatriska funktionsnedsattningar (NPF)' méter problem och brister nér
detgaller badetillgangtill och delaktighetifritidsverksamheter (Barnombudsmannen, 2016;
Myndigheten for delaktighet, 2014; Myndigheten for ungdoms- och civilsamhallesfragor,
2017). Det innebar att deras réttigheter enligt Funktionsréttskonventionen (FN, 2006) och
Barnkonventionen (FN, 1989) asidositts. En hog andel foréldrar édr sjukskrivna pa grund
av barnets funktionsnedsittning, vilket paverkar fritiden, och under covid-19-pandemin
rapporterade 65 procent att barnens fritidsaktiviteter paverkades delvis eller i hog grad
(Attention, 2019, 2021). De samre villkoren for fritid galler ocksa en bredare grupp unga
med olika funktionsnedsattningar, vilket dven préiglar det tidiga vuxenlivet (Myndigheten
tor ungdoms- och civilsamhallesfragor, 2023). Barn med NPF och deras familjer ar darfor
en viktig grupp nér det giller att undersoka och forstd hur genomgripande forandringar i
samhillet paverkar vardagslivet pa bade kort och langre sikt. Detta kan i sin tur hjéilpa oss
att fa syn pé forhallanden och utmaningar som inte orsakas av sadana speciella omstandig-
heter, utan som forefaller vara mer konstanta och dérfor ar extra angeldgna att adressera.
Internationell forskning om pandemins inverkan pa barns liv dr svarjamforlig, efter-
som sjukdomens genomslag och pafoljande restriktioner tog sig olika uttryck i olika lander.
I vastvirlden har manga undersokningar fokuserat pa lirande (t.ex. Kennedy et al., 2022)
samt psykiska hilsa och vilbefinnande (t.ex. Branquinho, 2020; Favretto et al., 2023). Nar

1 NPF dr exempelvis autismspektrumtillstind, ADHD (Attention deficit hyperactivity disorder), Tourettes syn-
drom och sprakstorning.
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det giller barn med funktionsnedsittning framkommer en storre utsatthet nér stod och
behandling stingde eller prioriterades bort péd ett sitt som asidosatte deras rattigheter
(Schiariti, 2020). I linder ddr skolor stingdes ned utgjorde digital undervisning i hemmet
en sdrskilt stor utmaning (Couper-Kenney & Riddell, 2021). Nar granser mellan hem och
skola och sérskilda insatser flot samman, tappade hemmet en symbolisk roll som “safe
space” (Canning & Robinson, 2021; se ocksa Berasategi Sancho et al., 2022). En studie
med ungdomar med autism visar hur nedstdngning och restriktioner bidrog till tilltagande
social isolering (O’Hagan & Byrne, 2023). Barn med ADHD och deras familjer har ocksa
varit foremal for forskning, dér resultatet visar pa dels 6kad oro och angest hos barnen,
dels 6kad psykisk ohélsa hos fordldrarna (Winfield et al., 2023). Nar det galler fritid har
forskare visat hur utbudet av aktiviteter minskade under pandemin (Yoo et al., 2022). En
analys av material som samlats in via en mobilapp, utformad for forildrar till barn med
funktionsnedsattningar for att lokalisera potentiella fritidsaktiviteter, visade hur appen
ocksa bidrog till att synliggora alternativa digitala insatser (Yoo et al., 2022).

En svensk enkidtundersokning (Attention, 2021) riktad till personer med NPF och
deras familjer visar hur pandemin péverkade barns fritid negativt, genom bade uteblivna
aktiviteter och en oro for att dessa sedan skulle bli svara att ateruppta. Den transforma-
tion av vardagen som pandemin innebar gjorde att antalet sociala méten med omvirlden
minskade. Fritidsverksamheter for barn stingde ner helt eller inforde kraftiga begréns-
ningar av antal deltagare, varpa familjer blev mer hdnvisade till varandra (Myndigheten
for ungdoms- och civilsamhallesfragor, 2023). Nar pandemin férandrade kraven och for-
vantingarna pa sociala kontakter fick det aterverkningar pa saval aktiviteter som umgange
(Unicef, 2021). Mot den bakgrunden undersoker vi, baserat pa intervjuer med foraldrar till
barn med NPF i dldern 7-12 &r, fritidens villkor fo6r barnen och deras familjer. Artikelns
syfte ér att fordjupa och nyansera kunskapen om fritidens villkor for yngre barn med NPF
med utgéngspunkt i de férhéllanden som berittelserna om pandemins konsekvenser syn-

liggor. Detta gor vi utifran foljande fragor:

o Hur paverkades barnens fritid under de exceptionella férhéllanden som radde under
pandemin?
o Hur kan vi utifrdn pandemins paverkan forsta och problematisera fritiden for barn

med NPF och deras familjer mer generellt?

Teoretiska utgangspunkter

Studien utgér fran ett tvarvetenskapligt barn- och barndomsteoretiskt perspektiv med ett
tydligt fokus pa barn som kategori, i egen ritt (se t.ex. Biithler-Niederberger, 2010; Cardell
& Skold, 2022; Halldén, 2007; Prout, 2011). Ett centralt begrepp ar barndom som inte bara
definieras som en tidig biologiskt driven fas i en individs livsférlopp, utan som ett perma-
nent segment i samhallsstrukturen (Qvortrup, 2007). Det édr en definition som bidrar till
att tydliggora relationen mellan generationer och samhillets strukturer (Qvortrup, 2014).
Den moderna nordiska barndomen dr i dag en institutionaliserad barndom som vixt

fram under 1900-talets utveckling av vilfirdssamhallet. En av de institutioner som satter
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ramarna for barns liv ir skolan, men i den hir artikeln vander vi blicken mot en annan av
del av samhillsstrukturen som formar var tids barndom, ndmligen fritiden.

Den brittiske forskaren Utsa Mukherjee (2020) kritiserar fritidsforskningen for att vila
pa vuxencentrerade antaganden och inte ga i dialog med centrala begrepp och diskus-
sioner inom barndomsforskningen. Barnforskarna 4 sin sida studerar ofta en separat del
av fritiden utan att relatera den till barns bredare fritidsrepertoarer. Dessa filt behover
motas, menar Mukherjee, for att utveckla savil teori som empirisk forskning om barn och
fritid. Han argumenterar darfor for ett perspektiv som inte isolerar olika aspekter av fritid
utan ser dem som delar i en helhet. Foérenklade typologier, sasom aktiv och passiv fri-
tid, formar inte fanga de betydelser barn och forildrar tillskriver fritidsaktiviteter eller de
maktrelationer genom vilka fritid erfars. Han foresprakar i stéllet en analys utifran olika
genrer av fritid: strukturerad fritid (regelbunden, schemalagd, organiserad), familjefritid
(gemensamma familjeaktiviteter) samt “avslappnad” (eng. casual) fritid (inte schemalagd
eller familjedriven, exempelvis lek, TV och digitala medier). Dessa sammanldnkade delar
av en helhet kan hjdlpa oss att gora kopplingar mellan barns fritid och deras position och
villkor i samhillet. Genom en analys med fokus pa strukturerade och familjedrivna akti-
viteter, som pa olika sitt fick nya inneborder under pandemin, vill vi fordjupa kunska-
pen och diskussionen om fritidens villkor fo6r barn med funktionsnedséttning och deras
foraldrar.

Vi anknyter ocksa till kunskapsfaltet disabled childrens childhood studies (Curran &
Runswick-Cole, 2014). Detta félt betonar barns perspektiv men framhaller ocksa betydel-
sen av anhorigas erfarenheter, givet att barndomen ér relationell och att barn lever sina
liv i familjer. Fordldrar har inom funktionshinderforskning beskrivits som allierade med
en medicinsk diskurs och darmed avvisande till sociala forklaringsmodeller. Ryan och
Runswick-Cole (2008) hdvdar dock att fordldrar ér fullt medvetna om, och sjélva upplever,
omvirldens normer som sitter hinder for deras barn. Foraldrar utvecklar en “special com-
petence” (Ryan & Runswick-Cole, 2008, s. 204) eller en “intimate expertise” (Lilley, 2011,
s. 210) som innebdr att kunskaper om barnets funktionsnedsdttning vdvs samman med
personliga unika insikter om barnets subjektivitet och sitt att méta omvirlden, inklusive
diskriminering (Landsman, 2005). Begreppet ableism syftar till att framhéva samhallets
normativa kontroll 6ver vad som definieras som normalt respektive avvikande nir det gal-
ler kroppslig och kommunikativ formaga (Hodge & Runswick-Cole, 2013). Barn som inte
motsvarar de krav som ableism formedlar riskerar att defineras som mindre varda, som

“the inferior other” (Hodge & Runswick-Cole, 2013, s. 312) och bédrare av en férmodad
brist. Nar det géller fritiden for barn med NPF finns en rad mer eller mindre osynliga krav
péa samspel och kommunikation, exempelvis sta i ko, vinta pa sin tur och lyssna till verbala
instruktioner. Det dr krav som bygger pé outtalade normer och som skapar hinder i verk-
samheten, vilket ddrmed motiverar utestingning med hénvisning till att barn 4r udda eller
annorlunda. Darfor vill vi ta del av fordldrars erfarenheter for att fa syn pa de normer och

praktiker som formar fritiden.
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Design, material och metod

Studien ingar i ett storre projekt som finansieras av Forskningsradet for hilsa, arbetsliv
och vilfard (Dnr. 2018-01749). Genom en praktikndra forskningsansats fokuserar projek-
tet pa en fritidsverksamhet som utformats sirskilt for barn med NPF och deras familjer.
Verksamheten drivs av en viletablerad férening med stéd av kommun och region och den
utgors av en anpassad lekmiljo och métesplats som familjer kan besoka. En forsta delstudie
fokuserar pd barnens perspektiv pa verksamheten (se Tiefenbacher, 2022, 2023), medan en
andra delstudie fokuserar pa fordldrarnas erfarenheter och strategier i relation till fritiden
generellt. I den andra delstudien, som foreliggande artikel utgar fran, har vi genomfort
semi-strukturerade erfarenhetsfokuserade intervjuer (Brinkmann, 2022) med fordldrar
som besokt lekmiljon med sina barn. Dessa intervjuer analyseras i syfte att adressera en
bredare vilfardspolitisk fridga som handlar om fritidens villkor f6r barn med NPF och
deras mojligheter att fa sina behov och rattigheter tillgodosedda.

Deltagarna rekryterades genom informationsbroschyrer som lag synliga i verk-
samhetens lokaler och som delades ut av personalen. Nér fordldrar anmalt sitt intresse
att delta tog vi kontakt, lamnade ytterligare information om projektet, deltagande och
samtycke samt bokade tid for intervjun. Bada forfattarna har genomfért intervjuer och
de har gjorts pa plats i universitetets lokaler, med undantag av en intervju som enligt
deltagarens onskemal gjordes digitalt. Samtliga intervjuer spelades in med ljuduppta-
gare. Undersokningen har godkints av Etikprovningsmyndigheten (Dnr. 2019-05113)
och samtyckesprocedurer har genomforts i enlighet med gillande rittsliga och etiska
principer. Intervjuerna kretsar kring tre omraden: barnets och familjens fritid, erfaren-
heter av den anpassade lekmiljon samt forhallningssatt till mer principiella fragor sdésom
riktade fritidsverksamheter och behov av ytterligare samhallsinsatser. De konkreta fra-
gorna dr av varierad karaktdr och riktas mot savil handelser och upplevelser som kédnslor
och asikter (Brinkmann, 2022). Uppgifter om barnens diagnoser har daremot inte statt i
tokus eller specifikt efterfragats.

Vi inledde intervjuer med foréldrar i januari 2020 men tvingades avbryta i samband
med covid-19-pandemins utbrott i mars 2020. De pafoljande restriktionerna for att for-
hindra smittspridning under perioden mars 2020 till juni 2022 paverkade hela undersok-
ningen. Lek- och métesplatsen stingdes helt under vissa perioder och daremellan tilldts
endast besok av ett fatal familjer at gdngen. Nar restriktionerna lattade under hosten 2020
aterupptog vi intervjuarbetet. I november 2020 blev intervjuerna aterigen uppskjutna
for att senare paborjas varen 2021. Mot bakgrund av pandemins kraftfulla inverkan pé
hela samhillet infogade vi en fraga i intervjuguiden om huruvida barnens och famil-
jens fritid paverkats och i sd fall hur. Den stdlldes till de atta foraldrar, tva pappor och
sex mammor, som intervjuades under och efter pandemin. Dessa intervjuer, som ligger
till grund for artikeln, genomfoérdes mellan oktober 2020 och juni 2022. De omfattar ett
spann fran 50 minuter till 1 timme och 20 minuter, vilket totalt innebdr drygt 9 timmar
(549 minuter). I tabell 1 redovisas de deltagande foraldrarna och deras barn. Alla namn &r
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Tabell 1. Deltagande foraldrar och deras barn

Foralder Barn Alder vid intervjutillfallet
Alice Jack 9 ar
Ann Fiona 7 &r
David Phillip 10 ar
Ines Carla 8 ar
Lisa Fred 11 ar
Peter Mathilda 7 ar
Rosie Aron 12 ar
Susan Theo 9ar

Intervjumaterialet har bearbetats och analyserats i flera steg av forfattarna, bade enskilt och
tillsammans. Efter att CL (forfattare) transkriberat intervjuerna och bada var vil fértrogna
med materialet som helhet, gjorde KZN (forfattare) en nirldsning specifikt inriktad pa hur
foraldrarna svarade pa frigan om covid-19-pandemins inverkan. Denna ldsning visade
att deras yttranden praglades av en viss ambivalens. Svaren inleddes antingen med ett “ja’
(en tydlig paverkan) eller ett "nej” (ingen férandring), men sedan f6ljde ett mer nyanserat
resonemang. Genom det fick vi inte bara syn pa hur situationen var under pandemin utan
ocksd indirekt hur den varit innan dess. Svaren pa fragan satte pa sa sitt fritidens villkor
i blixtbelysning och vi kunde utifran det ga vidare till andra delar av intervjuerna for att
bredda bilden. KZN gjorde da en 6versiktlig logg for varje intervju som helhet, med fokus
pa beskrivningar av hur fritiden ser ut och fungerar. Detta mojliggjorde en jamforelse
mellan de atta intervjuerna pé ett mer overgripande plan. Skillnader och likheter mellan
foraldrars erfarenheter identifierades och givet utgangspunkten i pandemins konsekvenser
fokuserades de genrer av fritid som bygger pa social samvaro och vistelse utanfér hemmet:
familjefritid och strukturerad fritid (Mukherjee, 2020). Detta kom sedan att bli barande for
det fortsatta analysarbetet och urvalet av exempel, som vi gjorde var for sig och slutligen
gemensamt, samt for framstéllningen som helhet.

Studien fokuserar saledes pa hur olika aspekter av fritiden paverkades av de stranga
restriktionerna, men den kopplar detta till mer generella villkor som ar oberoende av pan-
demin. Studien utgar fran vad foraldrarna berdttar som svar pa vara fragor, med en lyhord-
het for kontextens betydelse for vad som sédgs och ddrmed for var tolkning (Brinkmann,
2022). Citaten fran intervjuerna har delvis korrigerats for okad lasvéanlighet och ibland

forkortats for tydlighetens skull.

Resultat

Den foljande resultatredovisningen har tva delar. Den forsta delen fokuserar pa hur friti-
den beskrivs av fordldrar som upplever att pandemin inte paverkade familjens aktiviteter i
nagon storre utstrackning. I den andra delen undersoker vi vad som utmarker fritiden i de

familjer som tydligt kinde av restriktionernas negativa konsekvenser.
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Det minskade utbudets (o)betydelse

Vi inleder med det exempel frin vilket vi hamtat titeln pa den hér artikeln. Nar Susan,
foralder till Theo 9 ar, ska svara pa om covid-19-pandemin har péverkat fritiden sdger hon
sa har:

Nej, nej, det ar lite roligt och det har jag ju hort andra sa har funkisfamiljer som
sdger att “namen vada, det dr ju sa hér vi lever alltid” [...] sa, nej vi har ju kunnat
gora ungefir samma saker som vanligt, det har ju varit lite mindre utbud, allts&
just bade simhallen och biblioteket har varit stingt och ja Leklandet ddr med,
och muséet 4r ju stangt dnd4, sd det har varit lite lite grejer att vdlja pd men, men

annars sa liksom det vi, som vi gor har nog inte varit nagon skillnad.

(Susan)

Susan borjar med att tona ned pandemins betydelse genom att tydligt svara nej. “Det dr ju
sa har vi lever alltid”, sager hon skimtsamt. Hon refererar till en gemensam erfarenhet av
att som familj med barn med NPF generellt sett vara socialt isolerad, oavsett pandemi eller
inte. Susan nyanserar sedan sitt svar genom att papeka att utbudet av aktiviteter har mins-
kat, men annars har det “nog inte varit nagon skillnad” Vad det betyder mer specifikt blir
tydligare i Susans svar pa fragan om vad som ar det viktigaste for att Theo ska fa en funge-
rande fritid. Hon séger att "det allra viktigaste ér ju att jag gor det med honom” och "att han
far gora nagonting, att ndgon styr upp det at honom och gér med honom liksom”. Givet att
en forutsittning for Theos fritid utanfér hemmet ér att Susan “styr upp det” och foljer med
honom, har restriktionerna under pandemin inte paverkat formen for hans fritid. Theo har
svart att delta i aktiviteter som omfattar andra barn och som kraver férmaga att folja en
grupp enligt instruktioner. Att ordna fungerande fritidsaktiviteter for honom ligger darfor
helt pa Susan: att hitta, forbereda och gora dem tillsammans med Theo. Fritiden for Theo
domineras alltsa, om vi anvinder Mukherjees (2020) genrebegrepp, av familjefritid. Han
har ddremot inte nagon strukturerad fritid med fasta organiserade aktiviteter. Susan pape-
kar att det ar sa hiar de och manga andra funkisfamiljer alltid lever, vilket gor att restriktio-
ner for gruppaktiviteter och social samvaro inte paverkat fritiden ndmnvart.

Liknande erfarenheter framkommer i intervjun med Rosie, mamma till Aron 12 ar. Pa

fragan om huruvida covid-19-pandemin inverkat pa familjens fritid svarar hon:

Inte jattemycket, det har ju inte blivit, ja Leklandet till exempel och Fabriken
[lekmiljoer f6r barn] har vi ju varit pa nadn gang men inte under corona. Nu vet jag
knappt om de finns kvar lingre och méjligtvis sa har han blivit lite for gammal fér
dem under corona ocksa. Men i och med att vi gor, alltsd, vi gar inte pé stan liksom
eller gor sadana grejer, sa det har ju inte varit nagon skillnad, vi tar inte hem sérskilt
mycket folk, s& att det 4r ju ingen storre skillnad heller. Sa att jag tycker att, corona

har inte paverkat s& mycket mer dn typ badhuset, att vi inte kunnat aka till badhuset.

(Rosie)
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Rosies beskrivning vittnar, liksom Susans, om att pandemin inte har begrénsat fritiden i
ndgon storre utstrickning. De lekland som de tidigare besokt stingdes visserligen, men
Rosie papekar att Aron har vuxit ifrin dem och det framstar inte som att han saknat beso-
ken. Hon lyfter bara fram en enda negativ konsekvens av de stringa restriktionerna. Det ar
att de inte kunnat &ka till badhuset, vilket Aron girna hade velat. Rosies berittelse praglas
snarare av det upprepade konstaterandet att de dnda inte gor s mycket som innebdr att
de moéter andra ménniskor, varken i eller utanfér hemmet, sa “det har ju inte varit nagon
skillnad”. Inte heller Aron har nigra organiserade fritidsaktiviteter, utan han gor bara det
som fordldrarna tar med honom pa. Alla aktiviteter kréver, enligt Rosie, sdrskilda insatser
som att motivera Aron att limna hemmet, att vilja aktiviteter ddr det inte ar “f6r mycket
barn och for mycket sus och dus runt omkring” och att hela tiden finnas till hands. Hon
beskriver vidare att Aron behover tydliga regler, lugn och ro och att “han har funkat battre
tillsammans med vuxna én med andra barn” En fungerande fritid for Arons del innebér
med andra ord en familjefritid som utgar fran hans behov och preferenser, vilket stéller
krav pa foraldrarna vad géller planering, anpassning och deltagande. Detsamma giller Jack
och Fred som ér 9 respektive 11 ar. Alice, mamma till Jack, forklarar att familjen inte kan
gora mycket utanfor hemmet eftersom Jack har stort behov av lugn och vila. Fred trivs, pre-
cis som Aron, bast tillsammans med vuxna och enligt mamma Lisa behover han kravlgsa
aktiviteter med tydlighet och struktur.

I dessa exempel framtrader bilden av en fritid som inte bygger pé sociala interaktioner
i grupp. Fritiden arrangeras helt av féraldrarna och handlar om att besoka intressanta och
spannande platser dar man som familj kan skota sig sjdlv. Den formen av familjecentrerad
fritid har inte paverkats av pandemin, forutom att utbudet av platser blivit smalare. For
vissa familjer har till och med de sociala restriktionerna i det offentliga rummet haft en
positiv effekt. Nér Ines, mamma till Carla 8 ar, svarar pa om pandemin fordndrat familjens

fritid beskriver hon det si hir:

Inte sa mycket som man kan tro, det mesta har inte varit helt stingt men ddremot
har det varit betydligt mindre folk vilket har varit mycket littare fér Carla och
lattare for oss. Hon tycker inte om nér det ar for mycket barn néra pd, och nir det
ar mindre folk [...] s& har ju hon liksom léttare for att rora sig overallt och vi har
lattare att halla koll pa henne pa lite storre avstand nér det inte 4r massor av barn
overallt, och hon hamnar i mindre konflikter med andra barn dé. Lange forstod
hon inte vitsen med att std i ko, och de flesta andra barn tycker inte om att bli
knuffade ur kon for att hon vill fram.

(Ines)

Precis som Susan och Rosie upplever Ines att pandemin inte har paverkat familjen sar-
skilt mycket, utan tvdrtom i viss man underlittat fritiden. Det hanger, enligt Ines, ihop
med Carlas rorelsemonster och beteenderepertoarer som karaktdriseras av svarigheter att
samspela med andra barn, som att kunna vinta och sta i k6. Om det ér firre barn och folk

generellt i en lekmiljo eller liknande, har fordldrarna lattare att “halla koll p&” Carla och
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aven undvika situationer dér det finns risk for konflikter med andra barn. Pa sa sitt har res-
triktionerna under pandemin snarare 6ppnat upp nya mojligheter for bade Carla och for-
dldrarna att vistas i lekmiljoer pa liknande villkor som andra familjer, med friare lek utan
en sa intensiv 6vervakning. Detta pekar pa en annan viktig aspekt som ror fordldrarnas roll
for barn med NPF och deras fritid. Nér barnen inte deltar i strukturerade fritidsaktiviteter,
kravs att fordldrarna ligger mycket tid och energi pé att planera och genomfora aktiviteter
med dem. Men dartill liggs ocksa andra krav, i form av normativa forvintningar som visar
sig i motet med samhallet. Det har blir tydligt nér Ines svarar pa fragan om vad som ar det

viktigaste for att Carla ska fa en fungerande fritid:

Alltsd, fram till for ett ar sedan skulle jag ha sagt slutna rum. Stallen man inte kan
springa ifran, s du inte méste liksom vara, liksom halla sa mycket fruktansvard
koll jamt. Men nu skulle jag egentligen séga liksom att det ar saker som, man
kan rora sig valdig fritt, alltsa rora sig mycket och, ehh, vad sager man, utan ...
utan nagra krav pa ordning egentligen, dir du inte beh6ver kunna sta i en ko, du
behover egentligen inte uppfora dig liksom eh, vad sdger man, dér folk inte stor

sig om man beter sig avigt.

(Ines)

Ines uttryck utan krav pa ordning” sdger ndgot om vilken typ av fritid som fungerar for
Carla och hennes foréldrar. De soker platser dar normen inte ér sa sndv och ddr man inte
doms sa hart om man avviker. Ines upplever att andra “blanger surt” eller “tittar snett” pa
dem, till f6ljd av Carlas annorlundahet och sitt att inte folja vanliga konventioner och reg-
ler for beteenden och samspel. Hennes beskrivning tydliggor hur foraldrar till barn med
funktionsnedséttning moéter en diskriminerande omvérld da barnen uppvisar beteendere-
pertoarer som faller utanfor det forvintade, som exempelvis kravet pa ordning (Hodge &
Runswick-Cole, 2013). Ines sdger att bemotandet forandras med 6kad acceptans om hon
berdttar om Carlas funktionsnedséttning. Kravet ligger dock pa henne att forklara situatio-
nen for att undvika omgivningens blickar. Detta ger en djupare forstéelse for familjens situ-
ation, men ocksa for vad situationen under pandemin innebar. Givet restriktionerna mins-
kade besokstrycket pa de platser dit barnfamiljer brukar ga. For Carla och hennes familj
blev da kravet pa ordning mindre kidnnbart och risken for att bemétas negativt minskade.
Det som Ines identifierar som avgorande for en bra fritid blev i denna extrema situation
lattare att uppna. Begrdnsningarna snarare 6kade én minskade tillgangligheten.

Till skillnad fran Susan, Rosie och Ines svarar Peter, pappa till Mathilda 7 ar, ett tydligt

”ja” pa fragan om han tycker att covid-19-pandemin paverkat familjens fritid. Han berittar
att det kidndes jobbigt i borjan, nér de tankte pa allt som inte var mojligt, som att aka till
olika muséer, djurparker och lekland. Aktiviteter ar viktiga for familjen, séarskilt pa hel-
gerna, for att Mathilda behover nagot att hdnga upp dagen pa. De forsoker darfor planera
saker att gora utanfor hemmet. Men precis som for flera andra familjer maste det vara
aktiviteter dar det inte ar "sa mycket sant socialt samspel och inte for mycket folk pa samma

stille” eller "mycket intryck och skrik’, eftersom Mathilda ar ljudkénslig och blir trott av
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det. Aven i den hir familjen utgérs fritiden, med hinsyn till Mathildas behov, av besok
pé platser dér hon tillsammans med en forédlder kan gora det de sjilva vill och inte maste
samspela med andra. Utifran Mukherjees (2020) genrekategorisering 4r Mathildas fritid
alltsd helt familjecentrerad, men Peter resonerar ocksa kring moéjligheten att dndra pé det.
Givet svarigheterna med samspel deltar inte Mathilda i nagon organiserad gruppakti-
vitet med andra barn, men Peter berdttar att hon nog skulle vilja det, exempelvis dans. "Det
vore kul att kunna ge henne det”, sager han. Det dr ndgot de som foréldrar funderat mycket

p4, eftersom de kdnner en oro for hur det skulle ga:

Fragan ér ju hur det egentligen skulle funka och sa, for det dr sant som &r svart,
om det finns en ldrare, en string larare som sager att “du far inte gora si och du
far inte gora s&”, det méste dom verkligen gora pé ratt satt och da ska man utbilda
den personen dé, som leder danspass, i hur varan dotter ..., alltsa det 4r mycket,
det dar mycket, det ar jattemycket att tdnka pa ... det krévs vél dé att personen
kanner till NPE kdnner till lagaffektivt bemotande, forstar det har med att inte
stilla for hoga krav, kunna anpassa, just hjélpa till da eventuellt i interaktion med

andra barn.

(Peter)

Peter satter hdr ord pa de hinder som han ser for en strukturerad fritid i form av organise-
rade gruppaktiviteter med andra barn. Det skulle stélla hoga krav bade pa den som leder
verksamheten vad géller kunskap, forstaelse och anpassning och pa dem som foraldrar vad
giller att forbereda och informera om Mathildas sitt att fungera och hennes behov. Har
krockar fordldrarnas 6nskan om att ge sin dotter fler majligheter till fritid med rddslan
for att det blir en negativ upplevelse. I likhet med férdldrar i Hodge och Runswick-Coles
(2013) studie vagar de inte lita pa att ledare i verksamheten kan ta emot och beméta deras
barn pa ett bra sitt. Det Peter efterfragar ar en organiserad fritid med 6ppenhet for barns
olikheter och skilda sdtt att kommunicera och agera i métet med omgivningen, grundad i
den form av kompetens som foraldrar besitter (jfr Ryan & Runswick-Cole, 2008).

I Peters reflektioner blir det tydligt hur mycket tanke, tid och engagemang fordldrarna
lagger ned pa att ordna en bra familjefritid. Inget flyter egentligen pa av sig sjélvt, utan allt
maste planeras och genomféras av minst en foralder. Att leka hos en kompis fungerar inte
och Peter konstaterar att ’jamfor man med folk som bara ldmnar av pa en fotbollstraning,
det kdnns ju verkligen valdigt langt bort alltsa”. Mot den bakgrunden fick pandemin och
den omvandling av vardagen som den innebar f6r manga barnfamiljer inte sa stora konse-
kvenser trots allt. Formen for fritid forblev densamma, men utbudet av platser for familje-
aktiviteter begransades.

Sammanfattningsvis uttrycker fordldrarna en stark ambition att erbjuda barnen en
meningsfull fritid och de utmaningar de méter beskrivs pa ett likartat satt. For det for-
sta handlar det om att hantera socialt samspel med andra barn, som inte givet flyter pa
utan litt leder till konflikter och missforstand. For det andra utgor de krav pa ordning

som genomsyrar fritidsverksamheter i sig en utmaning, eftersom de innebér att barnen
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forvantas forsta och anpassa sig till regler och konventioner. Just detta beskrivs som en
grundldggande svarighet for barnen givet deras neuropsykiatriska funktionsnedséttning,
vilket gor att fritiden framfor allt utgors av besok tillsammans med foraldrar pa platser dar
man dr fri att gora det man sjalv vill. For det tredje behover barnen konkret stod i att forsta
och navigera i sammanhanget, vilket innebdr att féraldern behover finnas tillgdnglig hela
tiden. Dessa specifika utmaningar paverkades eller forvarrades inte av den omvandling av
vardagen som pandemin bidrog till, utan tvirtom kunde den ibland underlétta familjens
fritid.

Vi kan konstatera att familjefritid dominerar fér de hir barnen och att strukturerad
fritid, i bemérkelsen regelbundna organiserade aktiviteter, upplevs som otillgénglig for
dem givet deras funktionsnedsittning (jfr Hodge & Runswick-Cole, 2013). Det blir dock
uppenbart att de aktiviteter fordldrarna ordnar kraver en hog grad av struktur och att de
ocksd behover ha en regelbundenhet for att barnen ska fa mojlighet till en fritid utan-
for hemmet och for att vardagen ska fungera. Griansen mellan Mukherjees (2020) genrer
strukturerad fritid och familjefritid framstar dirmed som mer komplex i bemarkelsen att

genrerna dverlappar och i viss mén flyter ihop.

Nar stéd och struktur forsvinner

I intervjuerna framkommer som sagt olika perspektiv pa pandemin och de sociala restrik-
tionernas konsekvenser. Det har forstds med varje familjs unika situation att gora, men det
blir ocksa tydligt i var analys att de familjer vars barn deltar i nagon form av organiserade
aktiviteter, det vill sdga strukturerad fritid (Mukherjee, 2020), har andra erfarenheter én
dem vi belyst ovan. Ndar Ann, mamma till Fiona 7 dr, beréttar om fritiden siger hon att
pandemin "nog paverkat ganska mycket”. I hennes svar finns en tydligare betoning pa hur
pandemin orsakade avbrott och férdndringar i aktiviteterna och hur det i nista steg inver-

kade pa Fionas deltagande i dessa verksamheter:

Jo ndmen det har nog paverkat ganska mycket i och med att ett tag var simskolan
ju stangd, sen var det bara varannan vecka och sant sa det var ju ocksa lite avbrott.
Musikskolan hade det pa distans ett tag och da var det ju & ena sidan littare att fa
henne att komma igang och spela fér da behovde man inte dka ivag sa det kan ju
ha haft sina férdelar, & andra sidan blev det ju inte s& mycket spel av. Men det var
svart sen att komma igéng igen. For jag tror, hade man liksom haft kontinuitet
under hela tiden s hade det kanske varit lite ldttare. Nu nér det kom igang pé
plats igen, da var det svart for henne att komma igang. Hon ville sluta och vi har
haft avbrott.

(Ann)

Ann beskriver konkret hur villkoren och forutsittningarna for flera av Fionas aktiviteter
dndrades. Det handlar om att simskolan forst staingdes helt och sedan delvis, vilket ska-
pade en oregelbundenhet som i sig blev pafrestande for Fiona. Nar musikskolan sting-

des men erbjod undervisning pa distans kunde Ann forst se en fordel med det, eftersom
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troskeln for att delta blev ldgre dé de inte behdvde lamna hemmet. Det visade sig dock
att det var svart att fa det att fungera och att det dessutom sedan blev svart att aterga till
vanliga lektioner ndr musikskolan ater 6ppnade. Konsekvensen blev att Fiona inte ville
spela mer. Detta belyser fritidens villkor f6r henne mer generellt. Ann beskriver att Fiona
ar i behov av tydlighet och struktur i fritidsverksamheter hon deltar i. I situationer som
omfattar samspel med andra barn eller att f6lja instruktioner kravs en tydlig vuxenledning
for att hjdlpa henne att inte hamna i en kénsla av “katastrof”. Det innebdr att fordldrarna
eller en ledare med kunskap om NPF maste finnas till hands for att anpassa aktiviteten. Mot
den bakgrunden blir det tydligt hur savil avbrott som oregelbundenhet 4r en utmaning
for Fiona som behover tydliga strukturer om hon ska kunna delta i fritidsverksamheter.
Nér detta inte gick att uppratthalla under pandemin blev sjdlva formen for fritid paver-
kad. De organiserade aktiviteterna fick ersittas med familjeaktiviteter, sasom utflykter i
naturen.

David, pappa till Phillip 10 ar, anser precis som Ann att fritiden paverkats under

pandemin:

Det var da som det blev mest strul med gymnastiken. Det var da han slutade
med gymnastiken ocksé. Det gick namligen fram och tillbaka med det dar

med gympan ... Négra veckor under corona stingde de ner helt och hallet.

Fran forsta borjan sa, dom liksom, de forsokte in i det ldngsta att ha kvar sa att
fordldrar kunde sitta med och det var ju bra for Phillip. Sa linge jag satt med pa
bénken och var i rummet da kunde han springa runt och jag ténkte, han sitter
ju inte med mig eller springer till mig nagonting. Sen sa de att nej, men da sa
fick foraldrarna inte vara med i gympasalen just pa grund av corona, dé var jag
tvungen att limna honom dar och himta honom sen. Och dé bérjade problemen
med ledarna, eller ... da blev det ett problem, det blev f6r mycket konflikt och
han blev mer stissig uppfattade jag det som. Och det var da han ville sluta med
gymnastiken, for att jag inte var med och det blev problem med dialogerna med

ungdomsledarna liksom.

(David)

Har blir det véldigt konkret hur férandringarna under pandemin gjorde att den struktu-
rerade fritiden (Mukherjee, 2020) inte ldngre fungerade for Phillip. Sa lange David kunde
vara pa plats i gymnastikhallen gick allt bra, men nir han pa grund av restriktionerna var
tvungen att lamna blev det tydligt att hans narvaro varit nédvandig. Utan hans indirekta
stod uppstod det problem i kommunikationen med ledarna. Det framgar att David inte vet
exakt vad som hdnde men att Phillip blev “stissig” och att det pa nagot sitt skar sig och blev
konflikt, vilket ledde till att Phillip inte ville ga pa gymnastiken mer. Erfarenheterna under
pandemin visar att ett villkor for Phillips organiserade fritid 4r narvaron av en forilder. S&
lange det villkoret kan uppfyllas kan han delta, men utan det uppstar just den situation som
Mathildas pappa Peter oroade sig for: att kommunikationen med ledarna inte fungerar och

att det blir en negativ upplevelse.
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David berdttar i ett annat sammanhang under intervjun att Phillip behover ha aktivi-
teter fOr att "fa utlopp for sin energi” och att det annars kan bli "kaos” pa kvillen. De gor

darfor manga olika saker tillsammans, men dven dessa paverkades tydligt av pandemin:

Det var ju svarare ocksé att gora de utflykter som han verkligen ville géra, med
biblioteket, med att g& pa loppis och allt det dér liksom, hans favoritgrejer.
Simhallarna stangde ju ocksa. Biograferna, som ocksa varit en san hér stor grej

for honom att gé pa bio med mig, det stingde ju ocksa ner.

(David)

Forutom att gymnastiken inte fungerade langre blev ocksa flera av de egna favoritaktivite-
terna omojliga att genomfora pa grund av nedstingningar. For Phillip innebar pandemin
dérmed genomgripande forandringar av fritiden, vad giller bade formen och utbudet. Han
kunde inte lingre delta i organiserad gruppaktivitet och den utokade familjefritiden kunde
inte kompensera detta genom andra aktiviteter i det offentliga utbudet. David beskriver att
det i stéllet blev fler utflykter i naturen, vilket i sig var en positiv erfarenhet.

Sammanfattningsvis kan vi konstatera att det i férsta hand inte var utbudet av aktivi-
teter som paverkades under pandemin for de har familjerna. Istdllet var det sjdlva formen
for fritid som péaverkades och ddrmed barnens mojlighet att pa liknande villkor som andra
ta del av det allménna fritidsutbudet. Aven om barnen klarar av att delta i organiserade
gruppaktiviteter, beskriver fordldrarna liknande utmaningar som andra foréldrar till barn
med NPF nir det géller svarigheter att folja regler och instruktioner. Att deltagandet i akti-
viteter ska fungera dr dirfor beroende av struktur och stod, exempelvis att en foralder finns
tillganglig som kan forsta behoven, anpassa aktiviteten och bistd i kommunikationen med
andra. Pa sa sitt 4r den strukturerade fritiden inte sa tydligt avgransad, utan den flyter
ofta samman med familjefritiden. De férdndringar som pandemin férde med sig tydliggor
ocksd att den strukturerade fritiden for de hér barnen ér villkorad. Nér fritiden pa grund
av restriktionerna blev oforutsagbar och oregelbunden, eller att féraldrar utestdngdes och
inte heller ledare kunde fungera som stod, gick aktiviteten inte att uppratthalla och barnen
ville sluta. Konsekvenserna av pandemin var ddrigenom méjligen mer patagliga for dem
och deras familjer dn for andra, sérskilt pa lang sikt.

Den stora omvandling av vardagen som pandemin och pafdljande sociala restriktio-
ner medforde bidrar till att synliggéra de normer och grianser som barn med NPF moter i
strukturerade fritidsaktiviteter. Det blir tydligt hur centralt det ar att ledare f6r sadana verk-
samheter har en 6ppenhet och kompetens nér det géller att forsta och forhalla sig till barn
som faller utanfor de funktionsnormativa (eng. ableist) strukturer (Hodge & Runswick-

Cole, 2013) som genomsyrar organiserade fritidsaktiviteter for barn.

Sammmanfattande diskussion

Vi har undersokt hur pandemin paverkade fritiden for barn med neuropsykiatriska funk-

tionsnedsattningar (NPF) och deras familjer. Genom att fokusera pa de exceptionella
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forhéllanden som radde under denna period har vi ocksa kunnat visa pa fritidens villkor
mer generellt. Pandemin sitter de utmaningar familjerna moter i blixtbelysning och visar
pé en intressant paradox. Vid genomgripande férandringar i samhallet 4r de 4 ena sidan
mer beroende dn andra av att stod kan uppritthallas, a andra sidan mindre beroende av
att offentligt organiserad fritid fungerar. Vér studie visar att det delvis hidnger samman
med hur barn med NPF och deras behov méts under normala omstandigheter och i vilka
verksamheter de givet detta deltar. Studien belyser ocksé det arbete som foraldrar gor for
att erbjuda sina barn en fungerande fritid.

Utifrdn véra resultat kan vi visa pd att barnens fritid karaktériseras av en uppldosning
av gransen mellan familjefritid och strukturerad fritid (Mukherjee, 2020). Den 4r dirmed
genredverskridande: for vissa en strukturerad familjefritid med foraldrar som drivande
organisatorer och for andra en familjestodd strukturerad fritid med foréldrar som garant for
att deltagandet i en organiserad aktivitet fungerar. Den forsta gruppen paverkades i mindre
omfattning av pandemin. Precis som tidigare forskning beskrivit (O’Hagan & Byrne, 2023;
Yoo et al,, 2022) minskade utbudet, vilket kunde leda till 6kad isolering. Samtidigt kom-
plicerar var studie den bilden nir den visar hur familjer som redan fore pandemin levde
isolerat kunde uppleva att restriktionerna i sjalva verket gjorde familjefritidens miljoer mer
tillgdngliga. Den andra gruppen paverkades daremot markant ndr den strukturerade friti-
den begrinsades eller staingde ned, vilket foraldrarna forsokte kompensera med en utokad
familjefritid.

Har finns tydliga paralleller till de internationella studier som pekat pa hur restriktio-
ner och uteblivet stod leder till stérre utsatthet och isolering och till att barns rittigheter
asidositts (O'Hagan & Byrne, 2023; se ocksa Schiarati, 2020). Att just den strukturerade
fritiden for barn med NPF édr mer sarbar for fordndring blev tydligt under pandemin, da
fordldrar inte kunde delta som stéd och det saknades NPF-kompetens i verksamheten. I
var studie finns ocksa konkreta exempel pa den farhaga som kom till uttryck i Attentions
(2021) uppfoljning, ndmligen att de negativa konsekvenserna blir langsiktiga da rubbade
rutiner forsvarar atergang till organiserade altiviteter.

Aven om var undersdkning visar att fritiden inte sjilvklart paverkades av pandemin,
har den omvandling av vardagen som den innebar synliggjort hur fritiden for barn med
NPF iér villkorad. Det dr uppenbart att de férhallanden som sitter granser for barnens och
familjernas aktiviteter dr kopplade till funktionsnormativa (eng. ableist) férvantningar pa
barn i friga om socialt samspel, ordning och anpassning (jfr Hodge & Runswick-Cole,
2013). Detta giller séval familjefritidens offentliga miljoer, dér blickar och bemé&tande mar-
kerar annorlundaskap, som den strukturerade fritidens organiserade aktiviteter, dar kraven
pa att folja instruktioner och forgivettagna regler forsvarar deltagande utan sarskilt vuxen-
stod. Oavsett genre utmanas mojligheten att delta pd samma villkor som andra av, som en
av deltagarna sa traffande uttrycker det, “kravet pa ordning”

Att fritiden for barn med NPF ér genredverskridande pekar i sig pa ett problem som
behover adresseras. Alla deras aktiviteter utanfor hemmet sker i sallskap med en fordlder,

medan deltagande pa egen hand i organiserade aktiviteter framstar som en omdjlighet.

O
48 O



"Namen vada, det ar ju sd har vi lever alltid”

Att all fritid i nagon mén &r familjefritid visar pa en strukturell ojamlikhet som innebar att
de hidr barnen i hogre grad én andra blir beroende av anhoériga och far simre mojligheter
att delta i samhillet pa sina egna villkor. FN:s barnrattskommitté (UN Committee on the
Rights of the Child, 2013) har patalat risken med att den strukturerade fritiden blir for
dominerande, men problemet for gruppen barn med NPF ér det omvénda. Om deras rét-
tigheter ska tillgodoses maste den strukturerade fritiden goras tillgdnglig.

Allt detta belyser ocksé hur fordldrarnas engagemang i barnens fritid 4r forenat med
stora krav som leder till ett hogintensivt fordldraskap, vilket troligtvis bidrar till de hoga
sjukskrivningstalen i denna grupp. Vi har mott foraldrar som aktivt driver och organiserar
fritiden for sina barn, men for andra barn kan uppvixtvillkoren se helt annorlunda ut. I
den nordiska valfirdsmodellen ingér att erbjuda alla barn mojligheter som kan kompen-
sera for ojamlika forutsattningar nir det galler uppvéxtvillkor och familjebakgrund. Om vi
ser barndomen som ett utrymme for vélfard (Qvortrup, 2014) med insatser som syftar till
att forstirka barns liv hir och nu, inklusive fritiden, visar var studie pa strukturella brister
nér det géller barn med NPE For foréldrar till dessa barn kan ansvaret for barnens fritid bli
betungade, sarskilt om resurser och kapacitet saknas i familjen. Detta motiverar samhalle-

liga stodinsatser som tillgodoser alla barns ratt till fritid.
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