I\ €]

Kunskapsotversikter om

Anhoriga till personer med funktionshinder

Foraldrars behov av stod och
service nar ett barn har
funktionshinder

Forfattare: Ritva Gough

Kunskapsoversikt 2013:3



Anhoriga till personer med funktionshinder

Foraldrars behov av stod och service nér ett barn har funktionshinder
© 2013 Forfattaren och Nationellt kompetenscentrum anhoriga ™
FORFATTARE Ritva Gough

LAYOUT Agneta Persson

ISBN 978-91-980341-7-2



2013:3 Foraldrars behov av stdd och service nér ett barn har funktionshinder

Forord

Sedan 1990-talet har arbete pagatt att lyfta fram anhdrigas insatser inom vérd
och omsorg. Frin den 1 juli 2009 har kommunerna fatt lagstadgad skyldighet att
erbjuda anhoriga stod. Lagdndringen innebéar att anhorigperspektiv ska beaktas,
att professionella ska se och uppmirksamma anhorigas behov och att kommu-
nerna har en skyldighet att erbjuda stdd. I vilken utstrackning anhoriga ges stod
inom funktionshinderomradet ar emellertid relativt outforskat. Ett undantag &ar
stodet till fordldrar som har barn med funktionsnedséttning. Det dr emellertid
betydligt svarare att finna kunskaper om anhorigas situation, deras erfarenheter
och vilket stod som erbjuds nar smabarnstiden dr 6ver och barnen blivit vuxna
och lamnat fordldrahemmet. Likasa finns det begransad kunskap om anhorigas
insatser till vuaxna med funktionshinder. Under de senaste decennierna har
forskningen inom funktionshinderomradet frimst handlat om det offentliga
stodet och hur personer med funktionshinder upplever detta stod. I syfte att
sprida information om det aktuella kunskapslaget kommer en serie av tio kun-
skapsoversikter inom omradet Anhoriga och personer med funktionshinder att
publiceras av Nationellt kompetenscentrum anhoriga (Nka).

Denna ar den tredje av tio i serien Kunskapsdversikter till personer med
funktionshinder, som publiceras. Forutom publikationerna i denna serie har
dven flertalet andra Kunskapsoversikter, Inspirationsmaterial och Rapporter
publicerats inom Nationellt kompetenscentrum anhoriga. Nka ar en av statens
satsningar som gjorts under de senaste 14 aren for att synliggéra anhérigas situ-
ation och bidra till att utveckla ett varaktigt stod till anhoriga till dldre, personer
med funktionshinder och ldngvarigt sjuka. Nka bildades 2008 och bestar av sju
parter med olika kompetenser geografiskt spridda 6ver landet. Dessa parter ar
Fokus — Regionforbundet i Kalmar ldn, FoU Sjuhirad Vilfard, Linnéuniversite-
tet Kalmar-Vaxjo, Anhorigas riksforbund, Hjidlpmedelsinstitutet, linssamord-
narna for anhorigstod i Norrland och Landstinget i Kalmar lan.

Utmarkande for arbetet med dessa kunskapsoversikter ar svarigheten att gora
fungerande avgransningar och samtidigt beakta att 6versikterna inte ska bli allt
for omfangsrika. En av orsakerna ar att funktionshinderomradet dr s& omfat-
tande med flera kunskapsomraden. De tio kunskapséversikterna har darfér pub-
licerats successivt. Malgrupper for kunskapsoversikterna ar anhoriga, praktiker,
studenter och beslutsfattare.

De tva forsta kunskapsoversikterna Ménniskor med funktionshinder och
Samhallets insatser fran socialtjansten, skolan och forsikringskassan utgér en
bred introduktion. De tre foljande kunskapsoversikterna, Fordldrars behov av
stod och service nar ett barn har funktionshinder, Barn som anhoriga och Anho-
riga till vuxna med sjukdom eller funktionshinder beskriver anhorigas situation i
dessa tre livssituationer och vilka behov som uppmairksammas i litteraturen.
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Foljande tre kunskapsoversikter handlar om stédet som riktas till anhoriga In-
formation och praktisk hjilp, Familjeinriktat stod och Samtalsstod, rddgivning
och erfarenhetsutbyte. Den sista kunskapscversikten bestar av en sammanfatt-
ning. Arbetet pagar ocksa med en 6versikt om, Anhorigas egna berittelser.

Ritva Gough har genom sin mangariga erfarenhet och sitt engagemang gjort
det mgjligt att producera dessa kunskapsoversikter, baserade pa ett historiskt
perspektiv. Ritva har mer an fyrtio ars erfarenhet fran forskning, utveckling och
praktiskt arbete inom funktionshinderomradet. Hon har arbetat vid ett social-
medicinskt utrednings- och behandlingshem f6r hemlosa mén och kvinnor i
Stockholm och haft olika forskningsuppdrag inom omsorgsforskning pa Arbets-
livscentrum och vid Uppsala Universitet samt arbetat som lektor vid Hogskolan i
Kalmar. Under 1990-talet arbetade hon med utbildning av brukare och person-
liga assistenter inom Goteborgskooperativet Independent Living och skrev en
akademisk avhandling om personlig assistans. Vidare har hon varit FoU-ledare
inom funktionshinderomradet och verksamhetschef vid FOKUS i Kalmar lan.
Sedan 2008 ar hon ordforande for Nka:s styrgrupp.

Vi hoppas att kunskapsoversikten ska komma till nytta for dig. Vill du for-
djupa dig ytterligare sa finns de refererade kéllorna tillgéngliga i Nka:s bibliotek.
De kan erhédllas till sjalvkostnadspris genom kontakt med Nka: e-post:
info@anhoriga.se eller tfn: 0480-41 80 20.

Lennart Magnusson Elizabeth Hanson
Verksamhetschef FoU-ledare
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Inledning

En av de vanligaste och kanske ocksa mest beforskade situationerna i anhorig-
omsorg till ndgon med funktionshinder ar fordldraskapet till barn som f6ds med
en allvarlig sjukdom, missbildning eller skada. I denna kunskapsdéversikt presen-
teras foridldrars behov av hjilp och stod under nyféddhetstiden, smabarnspe-
rioden och barnets uppvaxt. Ett tema i manga undersokningar ar hur férildrar-
nas livssituation fordndras och vad som sker nir de tillsammans med sitt barn
och ovriga familj ska hantera sin nya annorlunda livssituation. Den innebar att
de tvingas etablera relationer med professionella vardorganisationer som be-
handlar barnet, vigleder fordldrarna i omvardnaden och férmedlar de insatser
som samhallet kan erbjuda.

Kunskapsoversikten handlar om kunskaper om risken for att fordldrar till
barn med funktionsnedsittning drabbas av psykologiska problem, psykisk
ohilsa och utmattning. Andra teman ar foraldrarnas anpassning till sin nya situ-
ation och betydelsen denna handelse — att leva med och ta hand om ett barn med
funktionsnedsittning — har for fordldrarnas relationer till de narmaste i famil-
jekretsen, vinnerna och mdojligheten att fortsitta sina yrkeskarridrer och upp-
ratthalla andra sociala roller i samhaillet.

Det finns omfattande forskning kring foridldraskap till smé barn med funk-
tionsnedsittning och fordldrarnas behov av stod jamfort med forskningsstudier
som handlar om att vara fordlder till ungdomar och unga vuxna. Aktuell forsk-
ning om fordldrarnas stddbehov ndr barnen kommit i skolaldern, domineras
idag av studier som behandlar svarigheter som sammanhinger med neuropsyki-
atriska funktionshinder. Behoven ar olika hos fordldrarna beroende péd barnets
funktionshinder, men foridldraskapet paverkas av ménga olika faktorer, sisom
familjens samlade resurser och livsvillkoren i 6vrigt, dar samhallets stod till
barnfamiljer har stor betydelse. Kunskapsoversikten handlar om det uppdrag
som foraldraskapet innebar nar man far barn med funktionsnedséttning. I de
olika avsnitten fokuseras fordldrarnas relationer till professionella, foraldra-
skapets pafrestningar och samhaéllets krav pa fordldrarna.
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Professionella stodet Nar det nyfédda barnet
har en allvarlig sjukdom, missbildning eller
skada

Ann Bakk, psykolog och psykoterapeut med lang erfarenhet av habilitering, ar en
av redaktorerna och forfattarna till Omsorgsboken,! som utkommit i nya uppla-
gor sedan mitten av attiotalet. Hennes erfarenhet talar for att foraldrars upple-
velser ar individuella — skulle man be tusen foréldrar att beritta hur det ar att fa
ett barn med funktionsnedsittning och leva med sitt barn skulle det bli tusen
mycket olika berattelser. Bakk skriver vidare att dessa berittelser trots forald-
rarnas olika upplevelser dnda skulle sdga ndgonting om (1) hur det var att fa
beskedet om barnets funktionshinder, (2) hur man anpassade sig till den nya
situationen, (3) hur foridldrarnas férhéllande och relationer till omgivningen
péverkades, (4) hur det ar att vara mamma eller pappa till ett barn som behover
mer dn andra barn hela livet och (5) hur detta férdandrar en som manniskaz2.
Dessa fragor fokuseras ocksa av en ganska omfattande forskning som finns om
livet med ett barn som har en funktionsnedsittning och svérigheterna detta
medfor i foraldraskapet och familjens vardagsliv.

Att fa barn och bli fordlder 4r en omvilvande upplevelse som innebar att livs-
situationen forédndras — det géller sarskilt nar barnet fods med svérigheter, sjuk-
dom, missbildning eller annan skada. De flesta foridldrar gar igenom en kris som
praglas av omskakande kinslor och oro for framtiden. Det ar ocksa vanligt att
foraldrar inte far négot entydigt besked strax efter barnets fodelse, utan far veta
att barnet inte mar bra, att man inte ar siker pd orsaken och inte kan bedoma
hur barnets framtid paverkas. Det innebar att minga foraldrar far leva med en
osidkerhet under lang tids.

F4 situationer i livet stiller sa stora krav pA manniskors anpassningsféormaga
som funktionshinder4. En ganska vanlig forestéllning ar att méanniskor som har
varit med om en livsavgérande handelse, stindigt ar upptagna av den sorg och
forlust de kdnner. Men bortom detta 6ppnar sig andra dimensioner av verklig-

1 Bakk, Ann & Grunewald, Karl, Omsorgsboken Fjarde upplagan. Stockholm: Liber, 2006
Den forsta upplagan utkom 1986.

2 Bakk, Ann, Att vara fordlder. Bakk & Grunewald (red.) Omsorgsboken. En bok om mdén-
niskor med begdvningsmdssiga funktionshinder. Stockholm: Liber, 2006

3 Bakk, 2006

4 Gustavsson, Anders, Samhdllsideal och fordldraansvar. Om fordldrar till forstands-
handikappade barn. Stockholm: Norstedts forlag/Almqvist & Wiksell, 1989. Boken byg-
ger, pd en avhandling i pedagogik, intervjuer med ett 60-tal foréldrar till forstandshandi-
kappade barn, personal inom habilitering, barnhélsovard och socialtjénst. I den analyse-
ras livsvillkor for dessa familjer och samhallets stod under en brytningstid i handikappoli-
tiken.
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heten, skriver Bakks. Fordldrar kan uppleva barnets funktionshinder som en
utmaning for att mobilisera alla krafter for att klara situationen. Det som tidi-
gare har varit viktigt blir oviktigt. Det man tidigare inte ens har lagt mérke till,
blir sjdlva livet. Sjdlva synen pa livet fordndras och vardagen aterviander.

Nir ett barn med funktionsnedsittning f6ds till en familj dr hdndelsen omval-
vande for alla i familjens omgivning och familjen kommer att méta ménga olika
och ovintade reaktioner. Den forsta svara uppgiften, beskriver manga forildrar,
ar att berdtta for andra vad som har hént och méta omgivningens osikerhet. De
nyblivna foraldrarna sjalva ar sarbara och ménniskorna i deras omgivning ofor-
beredda.

Riddersporre® beskriver att fordldrarnas berittelser dessutom ger en bild av
en kianslomassigt osdker personal som inte formar hjalpa fordldrarna nar det ar
som svarast. Foraldrarna i Jarkmans? studie beskriver att personalen som finns
nirvarande vid forlossningen drar sig undan, blir osdkra och tystnar. De verkar
inte veta hur de ska bete sig mot de hir férildrarna. Personalens osidkerhet upp-
levs starkt av fordldrarna, menar Lundstrom® och beskriver att professionellas
anonyma och distanserade bemdétande upplevdes sarande av fordaldrar. Andra
upprorande upplevelser var att personalen sjidlva var si skiarrade att de inte
kunde férmedla nagon trygghet.

Foraldrarna i Jarkmans studie upplevde att de méttes av en oférstdende atti-
tyd hos personal, bidde under forlossningen och senare nar de sjdlva borjat
komma f6rbi sina initiala reaktioner. Sjukhusets rutiner fér omhéndertagande av
barnet och fordldrarna saknade, nir det intraffade ovantade komplikationer, den
omtdnksamhet och bekriftelse som de nyblivna fordldrarna behovde. Rid-
dersporre beskriver att signalen som manga foraldrar noterade fran sévél perso-
nal pad BB som vinner, bekanta och slikt, var att detta barn ar inget att vara glad

5 Bakk, 2006

6 Riddersporre, Bim, Att méta det ovdntade. Tidigt fordldraskap till barn med Downs
syndrom. Avhandling. Institutionen for psykologi. Lunds universitet, 2003. I avhandling-
en i psykologi f6ljs tio fordldrapar som fatt barn med Downs syndrom under det forsta
aret med barnet.

7 Jarkman, Kristina, Ett liv att leva. Om familjer, funktionshinder och vardagens villkor.
Avhandling, Linkoping: Studies in Arts and Science. Stockholm: Carlssons, 1996. Avhand-
lingen belyser vad som héander i en familj nir ett barn fods med ett handikapp. Studien
fokuserar vad denna ovintade hiandelse innebar for fordldrarna och hur de hanterar till-
varon i fortsattningen. Mer specifikt klarldggs under vilka livsvillkor barn och unga med
ryggmargsbrack samt deras narmaste lever; vad som enligt deras uppfattning ar gemen-
samt for den vardagsverklighet vi alla delar och vad som ar specifikt for den verklighet
som har sin grund i funktionshindrets konsekvenser; samt vilka strategier den hir grup-
pen utvecklar for att hantera vardagens komplexitet.

8 Lundstrom, Elisabeth, Ett barn dr oss fott. Att bli fordlder ndr barnet har en funkt-
ionsnedsdttning — ett beskrivande och tolkande perspektiv. Avhandling. Institutionen for
individ, omvirld och larande. Lararhogskolan i Stockholm. HLS Forlag, 2007. Avhand-
lingsstudien i specialpedagogik bygger pa intervjuer med trettiotal foraldrar om upplevel-
sen av foraldraskapet nér barnet har en funktionsnedsittning, medfodda flerfunktions-
hinder eller funktionshinder orsakad av Downs syndrom.
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for. Barnet valkomnades inte pd samma sitt som andra nyfodda och férdldrarna
upplevde att de lamnades ensamma med sina upplevelser.

Foraldrars berittelser visar att bemétandet under den forsta tiden hos manga
foraldrar lamnat starka minnen9, 1©. Gemensamt for foraldrarna ar att de befin-
ner sig i en ovintad situation som de inte kunnat planera fér. Den speciella ut-
maning foraldraskap till barn med funktionsnedsittning innebér, att samtidigt
klara av tva foraldrauppgifter. Den ena ir att liksom alla andra foéraldrar ta an-
svar for barnets omvardnad och utveckling och den andra att mo6ta de behov som
hor ihop med barnets skada. I flera studier framkommer det informella stodets
stora betydelse. Ett ssmmanhang dar barnet ar involverat i varma néra relation-
er ar av sdrskilt stor betydelse darfor att barnets funktionsnedséttning skulle
kunna innebira att hamna utanfor en sddan gemenskap, skriver Lindblad. Ge-
menskapen innebar mojlighet att f dela tunga kénslor liksom kénslor av gladje
och fordldralycka. Darfor ar ocksd det professionella stodet till de informella
stodgivarna viktigt.

Forskarna aterger att det for de flesta fordldrar a4r dramatiskt att ha fatt ett
barn med funktionsnedsattning. Framfor allt modrarna i studierna beskriver en
kamp for att kunna forlika sig med sitt 6de. Trots sin ambivalens skapar de flesta
anda ett fungerande samarbete med habiliteringen (och sjukvirden) samtidigt
som de steg for steg utvecklar en sjalvstindig foraldraroll. Men denna process
har for flera av modrarna varit konfliktfylld med motstridiga kanslor. Det har
nastan alltid varit modrarna som tagit huvudansvaret for barnet och for allt
merarbete detta fort med sig i vardagens organisation.

9 Hogberg, Britta, Det handikappade barnet i vuxenvdrlden. Om mojligheterna att mo-
tas. Avhandling. Stockholms universitet, 1996. Avhandlingen i pedagogik bygger pa ett
20-tal intervjuer med habiliteringspersonal pé habiliteringskontoren och ett 20-tal inter-
vjuer med foraldrar till barn med funktionsnedsittning. Och hennes erfarenhet som kli-
nisk psykolog och som forskningsledare inom habiliteringen.

10 Lindblad, Britt-Marie, Att vara fordlder till barn med funktionsnedsdttning, erfaren-
heter av stod och av att vara professionella stodjare. Doktorsavhandling i omvardnad,
Ume3 universitet, 2006.

1 Tbid
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Professionella synsatt pa foraldraskap

Den friga som nistan omedelbart efter barnets fodelse tar stor plats i familjer-
nas liv ar fordldrarnas relation till de professionella. For ménga foraldrar ar re-
lationen helt nodvandig for att de sjdlva och deras barn ska klara sig. Men i rela-
tionerna till de professionella finns mycket ambivalens, relationerna ar patving-
ade av omstidndigheterna och fordldrarna i studierna uttrycker att de helst skulle
vilja slippa de professionellas inblandning, samtidigt som de &r beroende av det
stod de kan fa.

Ett 6vergripande motiv i forskningen kring de funktionshindrade barnen och
deras fordldrar ar att ta fram kunskap som okar forstaelsen av forildrars situa-
tion och utveckla samhillsstodet. Forskare inom omradet har ofta egen erfaren-
het av arbetsfaltet och har fatt med sig fragestéllningar om fordldrarnas uppfatt-
ningar av samhallsstodet, samverkan med de professionella och nyttan av stodet
genom sina yrkeserfarenheter. Studierna anknyter till samhallsforandringar som
varit utmarkande for tiden och som priglat de ideologiska och praktiska férand-
ringarna i omsorgsverksamhetens innehall och organisation. Forskningsfragorna
har handlat om yrkesrollen som expert och distansen till foraldrar till barn med
funktionsnedsattning. Forskarna ar upptagna av fragestillningar som roér den
professionella forstdelsen av vad det innebér att i ett barn som har en medfodd
skada och hur olika professionella uppfattningar formar féridldrarnas sétt se pa
sitt barn och féraldraskap.:2, 13, 14, 15 16

En ytterligare fragestillning som flera forskare soker forklaringar till ar hur
samhdllet, med institutioner som skapats for att bista fordldrarna, i sjilva verket
framstar som medskapande till svarigheter som ar pafrestande for dem. Forald-
rarna som intervjuas kidnner sig inte bekvima med den roll de tilldelats. En av
orsakerna antas vara avstindet mellan vardagslivet, dar foraldrar och deras barn
har sin forankring och den professionella virlden som utvecklats kring habilite-
ringen som medicinsk specialitet och expertsystem. Kinnetecknande for de mul-
tidisciplindra habiliteringsteamen ar helhetssynen pa “den funktionshindrades
och dennes familjs behov av hjélp och st6d”. Familjen ses som behdvande och
teamet som hjilpande.?”

12 T undstrom, 2007.

13 Lindblad, 2006.

14 Riddersporre, 2003.

15 Hogberg, 1996.

16 Jarkman, 1996

17 Bille, Bo & Olow, Ingemar, Barnhabiliteringens historia, utveckling och organisation.
Ingér i Bille & Olow (red) Barnhabilitering vid rorelsehinder och andra neurologiskt
betingade funktionshinder. Stockholm: Liber, 1999.

10
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Mot denna professionscentrerade bild stills ett principiellt annorlunda satt
att formulera habiliteringens uppdrag som familjecentrerat, dar barnet och for-
dldrarna ses som de naturliga huvudpersonerna. Nir sé ar fallet betraktas bar-
nets funktionsnedsattning som hinder for att na vissa (livs)mal. For att over-
vinna eller kompensera for dessa bor familjen ges mojlighet att vilja stod som
utfors med professionell kompetens. Detta synsétt foretrads av forskare och yr-
kesverksamma som utvecklat 1980- och 1990-talens moderna interventionsideo-
logier, dar foraldra-empowerment betonas for att ge 6kade mojligheter for famil-
jer att sjilva utforma sina liv:8,

Riddersporre!o konstaterar att samverkan mellan fordldrarna och habilite-
ringen ofta forsvaras av att professionerna i teamet och fordldrarna har skilda
utgdngspunkter och forvantningar pa varandra. Nyckelfragan ar placeringen av
ansvaret. Enligt foraldra-empowerment-modellen ska foraldrarna sjalvklart vara
ansvariga for sina barn. Det bor vara fordldrarna som bedémer om det profes-
sionella stodsystemet ska kopplas in och pé vilket sétt. Annars finns det en risk
att experterna tar over en del av ansvaret fran foraldrarna och stodsystemet kan
bli ett potentiellt hot mot forildrarollen.

Ansvarsfordelningen mellan familjen och det professionella systemet kan i
praktiken baseras pa minst fyra principiellt olika ansvarsmodeller=e. Var och en
av dessa utgar fran ett specifikt satt att tillskriva ansvar, dels for problemen och
dels for 16sningen av dessa. Modellen for ansvarsfordelning har stor betydelse
for samspelet mellan experter och fordldrar till barn med funktionsnedsittning.
Om parterna inte kan na samsyn talar de forbi varandra och har sannolikt ocksa
i grunden olika utgangspunkter for sitt handlande.

Brickman och medforskare2! kallar den modell dir ansvaret for saval proble-
met som dess 16sning vilar pa individen (eller familjen) den moraliska modellen.
Praktiken bygger pé att individen ska ta det fulla ansvaret for sitt liv och for ex-
perterna &ligger att pAminna om det egna ansvaret och uppmuntra till egna 16s-
ningar. Generellt anses att detta frimst gynnar individer med stora egna resur-
ser. Motsatsen till den hiar modellen ar den medicinska modellen som tar sin
utgangspunkt i att individen varken ar ansvarig for problemet eller dess 16sning.
I kraft av sin utbildning och kompetens vet experterna bést vad du i olika situa-
tioner behover och hur behoven ska tillgodoses. Den har expertmodellen tillater
svaghet, men den tenderar att skapa beroende, passivisera och omyndigforklara
den som behdéver hjilp. En tredje modell for omsorgssamspel dr den upplysande
modellen, som utgar fran tanken att individen &ar ansvarig for problemet, men

8 Simeonsson, R J & Bailey Jr, D B, Family dimensions in early intervention. Ingér i
Meisels & Shonkoff (red) Handbook of Early Childhood Intervention, New York: Cam-
bridge University Press, 1990, s 428—-444.

19 Riddersporre, 2003.

20 Brickman, Philip, Rabinowitz, Vita Carulli, Karuza Jurgis Jr, Coates, Dan, Cohn, Ellen
& Kidder, Louise, Models of Helping and coping. American Psychologist, Vol 37 (4), Apr
1982, s 368—384.

21 Thid.
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inte for dess 16sning. I praktiken innebar det att experterna talar om “vad indivi-
den stillt till med” och anvisar sedan en lamplig 16sning. Den fjairde kompensa-
toriska modellen tar fasta pa att individen inte ar ansvarig for problemet, men
diremot har ansvaret for dess 16sning. I det har fallet bestar stod och hjilp av
omgivningens sitt att erbjuda den drabbade kompensation, men hur 16sningen
eller atgarden ska utformas bestimmer den drabbade individen.

Eftersom parternas forvantningar paverkar bade givandet och mottagandet av
stod leder bristen pa samsyn till att samarbetet undermineras. I den medicinska
modellen, som i stora drag Gverensstimmer med beskrivningen av habilitering-
en, formedlas en bild av barnet och familjen som vardbehévande. Behovet av
stod tas for givet och savil initiativet till handlande som kompetensen for det
tillskrivs experterna.

I den kompensatoriska modellen &r synen pa familjen i relation till stodsy-
stemet snarlik den som i handikappforskningen beskrivs som den ”sociala mo-
dellen”22. I denna &r intentionen att barnet och familjen ses som sjilvstiandiga
individer och det professionella stodet som en rittighet. I verkligheten ar mo-
dellerna for ansvarsfordelning sillan renodlade. Synen péa stéd och hjalp varierar
i praktiken bland familjerna som méter experterna, liksom den varierar hos ex-
perterna, landstingen som tillhandahaller habilitering/sjukvird och kommuner-
na, som tillhandahéller sociala tjanster. I bada fallen ar bristande Gverensstim-
melse mellan parternas forestillningar och forvantningar en realitet som skapar
(fortroende)problem och missforstand. Forskare som analyserar fordldrars rela-
tioner till de professionella som svarar for samhillets insatser kdnner oro for
gapet mellan den professionella sjalvforstaelsen och fordldrarnas viardering av
bemotandet.23, 24, 25, 26

En konflikt som forskare pekar pa &r att habiliteringens uppdrag i méldoku-
ment beskrivs i termer av socialt stéd, men den professionella utgéngspunkten
for stodet i allt véasentligt har den medicinska modellen som tankeram. Vehkako-
ski27 har sirskilt analyserat hur det kommer sig att professionella synsatt och
foraldrars upplevelser ar i otakt och vilka de dominerande diskurserna ar nar
professionella talar om nyfédda med funktionsnedsittning. Hon har undersokt
hur de olika professionerna som nyblivna féraldrar moter inom forlossningsvar-
den talar om nyfodda och kategoriserat talet efter normalitet samt i vilken grad

22 Qliver, Mike, Understanding Disability. From Theory to Practice. London: MacMillan,
1996.

23 Bohlin, Ulla, Habilitering i fokus. En médnniskobehandlande organisation och dess
utmaningar. Avhandling i socialt arbete. Lunds universitet, 2009.

24 Riddersporre, 2003.

25 Larsson, Magnus, Organisation av stéd och service till barn med funktionshinder. Om
projektnit, sprakliga forpackningar och institutionella paradoxer. Avhandling vid in-
stitutionen for psykologi. Lunds universitet, 2001.

26 Hogberg, 1996.

27 Vehkakoski, Tanja, Newborns with impairment: Discourses of Hospital Staff. Qualita-
tive Health Research 2007, 17, s 288-299.
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barnet beskrivs som “objekt for dtgiarder”, det vill sdga sarskild omvardnad och
behandling och/eller som ett ”subjekt med personliga egenskaper”.

Resultatet visade att professionerna i sitt sitt att tala om barnet gjorde det till
ett passivt objekt. Resultat visade ocksi att talet hade sin bas i medicinska teo-
rier och diagnostiska kriterier och att experternas syn pa barnet firgades av dess
forhéllande till olika utvecklingskurvor. Vehkakoski upptickte att experterna
inte talade med oro om barnet utan om fordldrarna och bekymrade sig Gver
huruvida de skulle knyta an till barnet eller €j.

I sin diskussion av resultatet menar Vehkakoski28, att professionella har ett
stort ansvar i hur de talar med fordldrarna i samband med beskedet om funk-
tionsnedsittningen och omvardnaden av barnet. De har en nyckelposition och
hur de uttrycker sig har stor betydelse och stannar kvar som ett starkt minne pa
ett individuellt plan hos fordldrarna. Om detta berittar i stort sett alla foraldrar
som i studierna intervjuats om sina erfarenheter av stodet de fatt. Studierna
visar att den professionella diskursen pé ett patagligt vis forstarker generella
kulturella viarderingar och normer som finns kring bade funktionshinder och
barn.

Det professionscentrerade perspektivet som anknyter till den medicinska
modellen diskuteras ocksd av Larsson2® som analyserat habiliteringens organi-
sation och arbetssitt samt konsekvenser av dessa for fordldrar och deras barn.
Larsson har tematiserat frigan efter vilka positioner som de ansvariga for habili-
teringen intar vid planeringen av atgirder. Han finner att rent yrkesspecifika
overvaganden ibland tar over pa bekostnad av familjeperspektivet och O6ppet
samrad nar en atgard foreslas eller utformas.

Habiliteringsexperterna tenderar att se barnet endera utifrn ett medicinskt
eller ett funktionellt perspektiv som foremal for dtgiarder. De ser som sin uppgift
att tréna eller forbattra nigon specifik funktion hos barnet. Darigenom objektiv-
eras barnet och som subjekt blir barnet med sina individuella egenskaper osyn-
ligt, medan foraldrarna och barnets assistenter ser det sociala och psykologiska
barnet. Det som betonas ir att det sociala barnet agerar som subjekt och sam-
spelar med andra och det psykologiska barnet upplever sin virld pé ett specifikt
sdtt som en unik person.

Larsson3° konstaterar att habiliteringsdtgidrderna prioriterades pé olika sitt
beroende pa vilken aspekt av barnet som for tillfallet betraktades. Forskarnas
intervjuer med fordldrarna visar, att fordldrarna generellt dr kinsliga for det
professionella bemétandet och upplevde ofta de professionella atgidrderna som
kritik av sitt foraldraskap.

Jamfort med annan hélso- och sjukvdrd kan habiliteringens bemoétande av
barn och féraldrar dock upplevas som mycket positivt. Forildrar till barn med
ryggmargsbrack som Jarkmans! intervjuade, berittade att det var forst pa habili-

28 Thid
29 Larsson, 2001.
30 Ibid,
3t Jarkman, 1996.
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teringen deras barn av experterna betraktades som ett barn. Sjukvirden hade
enbart fokuserat barnets tillkortakommanden. Foridldrarna uppfattade att de
forst nu tillats att vara foraldrar till sitt barn och att barnet sags som en individ
med unika mdjligheter. Habiliteringspersonalen visste hur det var att ha ett barn
med funktionsnedséttning och fordldrarna behovde darfor inte forklara sin situ-
ation om och om igen. Fordldrarna i Larssons3? och Jarkmans33 studier har olika
erfarenheter av sina kontakter med BVC, distriktslikare och specialister: den i
Jarkman aktuella habiliteringskliniken hade lyckats bevara tryggheten och for-
medla kédnslan av att personalen har helhetssyn och vet hur livet med ett barn
med funktionsnedsittning fungerar. Féraldrarna upplevde att det var littare att
soka rad och stod direkt pa barnhabiliteringen vid alla sorters problem i stéllet
for att ga via sjukvarden.

Forskningen inom omradet "tidig intervention och service” talar for att det ar
nodvandigt att stodet individualiseras eftersom varje familj ar unik. Men forsk-
ningsresultat visar att man i praktiken inte kan ta tillracklig hiansyn till detta. Det
professionella arbetet bedrevs inte pa ett sitt som medgav individualisering av
stodet, vilket man sade sig efterstrava. Habiliteringen hade inte heller de resur-
ser, som ett mer individuellt bemo6tande hade kravt. Organisationen av stodet
radde inte 6ver det medicinska perspektivets dominans. Bristerna handlade om
bemdtande, vad det professionella stodet skulle innehalla och de sitt stodet for-
medlades.

Nir det giller tidig intervention ar en viktig aspekt kontinuiteten och varak-
tigheten av interventionen, men den tid som personal hade till sitt férfogande
rackte inte till for uppfoljning av de nyblivna féraldrarnas anpassning. En annan
fraga som forskarna tar upp ar att interventionen bor omfatta bada foraldrarna. I
forskningen ar fader forhallandevis osynliga, trots 6kad uppmirksamhet pa fa-
dernas roll far modrarnas uppfattning oftast gilla for bada. Markligt nog vet vi
inte sa mycket mer om faderskap till barn med funktionsnedsittning nu an for
tjugofem é&r sedan.

En annan friga som dr anmarkningsvird ar att forskningen behandlar forald-
raskap till barn med funktionsnedsittning nastan enbart nar barnen ar smé. Det
finns ett talesitt om smé barn och sm& bekymmer och stora barn och stora be-
kymmer. Inom funktionshindersverksamhet ligger fokus huvudsakligen pé tidigt
stod och smabarnsfordldrarnas erfarenheter. F& studier belyser fordldrarnas
erfarenheter nar deras barn kommer i skolaldern och aren kring vuxenblivande.
Da& blir det vanligare att ungdomarnas egna uppfattningar efterfragas. I fokus for
intresset dr det professionella stodet, och stodet fran fordldrar och andra anho-
riga hamnar i bakgrunden. I ménga fall ar det sa att behovet av tillsyn, praktisk
hjalp och vigledning ar omfattande hos barn med funktionsnedsattning nar barn
utan funktionsnedsittning i motsvarande alder klarar sina dagliga bestyr allt
mer sjalvstandigt.

32 Larsson, 2001.
33 Jarkman, 1996.
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Foéraldrars nya ansvar — gamla och nya mdnster i samspelet
med experter

Det partnerskap med fordldrar som habiliteringspersonal séger sig efterstrava
stoter pd ménga olika slags hinder och problem. En del av dessa handlar om att
personalen sinsemellan ser sitt uppdrag pa olika sitt. Personalens uppdrag har
forandrats med tiden och med uppdraget har ocksé personalens syn pa sig sjdlva
och familjerna som har barn med funktionsnedsittning forandrats.

Riddersporres4 beskriver att en konkret forandring ar att foraldrarnas ansvar
for barn med funktionsnedsittningen har vixt. De allra flesta barnen togs om
hand av foraldrarna och mot fordldrarna riktades allt storre forvantningar pé att
habiliteringen skulle fortsitta hemma. Den professionella personalens arbete
hade forandrats fran behandlingsutférande till behandlingsféreskrivande och
mer konsultativ praktikss, 36, Det var inte ovanligt att fordldrarna sags som larare
eller terapeuter for sina barn och medarbetare till de professionellas”.

Faran med att fordldrarollen ersitts av rollen som pedagog diskuteras i inter-
nationell litteraturs® och forskare menar att samspelet mellan fordldrar och barn
kan skadas om innehéllet i det 6vergér till lektioner med definierade mal och
syften. Det ar viktigt att instruktionerna om hur foraldrarna ska interagera med
sina barn utvirderas sd att man kan forsidkra sig om att kédnslan av glddje finns
kvar. Forskare varnar for konsekvenserna for att foraldrars pedagogiska uppdrag
och kontinuerliga utvarderingar av resultat innebar ett intrang i den privata upp-
levelsesfaren. Gladje och samspel mellan barn och fordldrar bor inte behandlas
som nagot som ska styras genom design och metodval vid genomférandet av
habiliteringens insatser.

I forskningen fokuseras de roller som forildrarna tillskrivs av andra och de
roller som de sjidlva intar nar de professionella arbetsmetoderna och forhall-
ningssatten forandrasso,4o. Foraldraroller som foridldrarna sjalva utvecklar har
oftast ett strategiskt syfte att klara av situationen — det kan handla om att forald-
rarna bestammer sig for ett komplementirt familjesystem dar mamman stannar
hemma, tar hand om hem och barn (inklusive omvardnaden och traningen av
barnet med funktionsnedsittning), medan pappan tar pa sig rollen som familje-
forsorjare. Till detta aterkommer jag i kommande avsnitt efter en lite narmare
presentation av fordldrarollerna som tilldelas fordaldrarna av experterna.

I den tidiga fasen av barnhabiliteringens historia betraktades fordldrarna som
patienter. Patientrollen kan sigas ha utvecklats utifrdn teorierna om kris och

34 Riddersporre, 2003.

35 Larsson, 2001.

36 Bohlin, 2009.

37 Riddersporre, 2003.

38 Berger J & Cunningham C, Development of early vocal behaviors and interactions in
Down’s syndrome and non-handicapped infant-mothers pairs. Developmental Psycholo-
gy, 19, 1983, s 322—-331.

39 Riddersporre, 2003.

40 Hogberg, 1996.
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kronisk sorg samt en popularisering av psykoanalytisk teori, skriver Hogberg4:.
Vikten av att fordldrarna far tillfdlle att bearbeta sina kdnslor upphdjdes under
en tid till norm. Detta géllde dock enbart mammorna. I tilligg ansags det fore-
ligga behov av motiverande stod for att stirka anknytningen mellan mor och
barn. Kronisk sorg beskrivs hiar som ett naturligt tillstind hos mdédrar till barn
med funktionsnedsattning. For att lara sig bemistra sorgen och sin situation
antas foraldrarna behova professionell hjilp.

Hogberg beskriver med referens till Simeonsson och Bailey42 samt Mittler och
McConachie3 att forhéllandet till familjen under den tidiga fasen kdnneteckna-
des av att fordldrarna lamnades i stort sett utan stod, medan experterna fore-
skrev och genomforde interventioner som barnet ansigs ha nytta av. I patient-
rollen tilldelades mamman en passiv roll i forhallande till barnets utveckling och
barnet skottes av professionella. I viss mén lever patientrollen kvar, konstate-
rade Hogberg#4. Den kommer bland annat till uttryck genom intresset att kart-
lagga familjernas alla behov och synen pé familjerna som beroende av experter-
na.

Sa smaningom fordndras foraldrarnas roll genom att familjernas engagemang
kom att uppfattas som angeldgen. Fordldrarna ses nu som larare och medtera-
peuterss, 46 som Riddersporre47 beskrev. Tidsmassigt sammanfaller férandrat
synsétt med ny policy, nya lagar och nya former for omhandertagande av barn
med funktionshinder. Den miljorelaterade synen pa handikapp blev officiellt
erkdnd utgdngspunkt for socialpolitiken48, normaliseringstanken hade brutit
igenom och Oppenvardsverksamheten vixte fram. Men forhéallandet mellan pro-
fessionella och fordldrar byggde fortfarande pa antagandet att de professionella
vet bést vad barnet behover, framhaller Hogberg och refererar till experter som
ansag att det var fordldrarnas moraliska plikt och lagliga skyldighet att fullf6lja

41 Tbid.

42 Simeonsson & Bailey, 1990

43 Mittler, Peter & McConachie, Helen (eds) Parents, Professionals and Mentally Handi-
capped People: Approaches to Partnership. Beckenham: Croon Helm/Cambridge, MA:
Brookline Books, 1983

44 Hogberg, 1996

45 Simeonsson & Bailey, 1990

46 Mittler, P & Mittler, H Partnership with parents: an overview. Ingér Mittler, Peter &
McConachie, Helen (eds) Parents, Professionals and Mentally Handicapped People:
Approaches to Partnership. Beckenham: Croon Helm/Cambridge, MA: Brookline Books,
1983

47 Riddersporre, 2003

48 T propositionen (1979/80:1) till socialtjanstlagen uttalas: "Handikapp ar alltsé inte en
egenskap hos en person med en skada eller sjukdom. Handikapp ar istillet ett forhallande
mellan skadan eller sjukdomen och personens omgivning. Det ar saledes fullt rimligt att
tala om verksamhet som till f6ljd av bristande anpassning och omtanke fororsakar svérig-
heter eller reser hinder for manniskor med skador och sjukdomar. Detta synsétt — som
egentligen flyttar handikappet frén de enskilda manniskorna till deras omgivning ar va-
sentligt, ty det lagger ett ansvar pa alla huvudmaén, samhélleliga som enskilda, att verk-
samhet som de driver skall vara tillgénglig.”
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traningsprogrammen. Uppfattningen foretriddes av internationella forsknings-
centra, men tankarna forekom &dven i Sverige visar Gustavsson49. Forildrars
undervisning av sina barn betraktades nu som terapeutiskt for féraldrarna ef-
tersom barn och féraldrar 6msesidigt kunde bekrifta varandra i traningssitua-
tionen, konstaterade Hogbergse.

I Hogbergs! framkommer att forskningen kring effekterna av traningen som
barn fir hemma av fordldrarna visar skilda resultat. De empiriska undersok-
ningarna ar fi och forskarnas diskussioner kretsar frigan om experterna stéller
for stora krav pa foraldrarna, eftersom det ar ként att omsorgen om barn med
funktionsnedsittning ar fysiskt och psykiskt belastande for médrarna. Hogberg
refererar dven till studier som visar att fordldrars engagemang for barnets tra-
ningsprogram hade positiv inverkan pa foridldrars hilsa betraffande grad av de-
pression, stress och dktenskaplig anpassning. En del andra forskare resonerar
som s att bland modrar finns personer som ar pd samma vaglangd som exper-
terna, medan andra dr mer socialt orienterade. Det framhélls ocksé att den bésta
traningen for barnet ar den som ryms inom det som modern redan gor med bar-
net.

I den foraldraroll som har varit den mest aktuella sedan ett par decennier, ses
foraldrarna som partners. Fordldrarna uppfattas som mottagare av service i sin
egen ritt som konsumenter eller brukare. Forskarna talar har om partnerskap
som full delaktighet, som innebar att kunskap, fardigheter och erfarenheter delas
av medlemmarna i teamets2, 53. Fordldrarna integreras i det professionella tea-
met och de professionella talar om fordldrarna som “de enda riktiga experterna”.

Andra menar att foridldrars roll kan beskrivas pa tva sitt; som medarbetare i
den service som tillhandahélls f6r deras barn och som klienter och/eller brukare
av samma services4. Det innebar att fordldrarollen kan definieras pa kvalitativt
olika sétt utifrdn graden av foridldrars engagemang, fran att féraldrarna helt val-
jer bort att engagera sig i traningen till ett aktivt psykologiskt engagemang i tra-
ningsprogrammets genomforande med barnet. Relationen mellan fordldrarna
och experterna bestims av fordldrarnas engagemang, habiliteringsteamets re-
surser och de professionellas intresse.

En fragestillning som aterkommer i forskningen ar vems behov habilitering-
en ska tillgodose. Den handlar i grunden om vad som menas med helhetssyn,
familjeorientering och familjefokus. Betraktas dessa fran den medicinska mo-
dellens tradition innebar det risk for att hela familjen anses beh6va behandling
och expertrad. Vilka innebdrder har begreppen “omsorgsfamilj” och “omsorgs-
forildrar”? Ar det familjerna som stod under "Omsorgerna” — den myndighet
som tidigare svarade for habiliteringen, registrerade familjerna och fattade be-

49 Gustavsson, 1989.

50 Hogberg, 1996.

51 Tbid.

52 Mittler & McConachie, 1983.

53 Mittler & Mittler, Partnership with parents: an overview, 1983.
54 Simeonsson & Bailey, 1990.
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slut om omsorgsinsatserna eller rar familjerna 6ver sin vardag som andra famil-
jer?

Gustavssons5 pekar pé att begreppet "omsorgsfamilj” anvands pa ett satt som
formedlar att alla i familjen behover hjalp och att utgdngspunkten for arbetet ar
hela "omsorgsfamiljen”. Alternativ formuleras i termer av foraldra-empower-
ment, samhillsstédets tillgdnglighet och nyttan som familjen har av profession-
ella stodsystem. I forskningen framkommer att habiliteringens malsattning for-
skjuts fran barnets behov till fordldrarnas behov. Det talas mer om att hjilpa
foraldrarna igenom en kris 4n om barnets behov, konstaterar Gustavsson. De
som arbetade i hdlsovarden ansag att de i forsta hand skulle hjilpa foraldrarna
att finna sig tillratta i sin nya livssituation.

Hogbergsé pekar undrande pa omsténdigheten att spaddbarnsforskningen, nar
barnet inte har ndgon funktionsnedsattning, fokuserar pa barnet, medan forsk-
ningen fokuserar modern om barnet har en funktionsnedsittning. Radande var-
deringar hos personalgrupperna hade uppenbar betydelse for vem som ansigs
vara huvudpersonen nir professionellt stod gavs, menar Gustavssons’. Det
kunde handla om experternas intressen, inriktningen och innehéllet i deras ut-
bildning. Diskussionen om helhetsperspektiv, familjeorientering, familjefokus
och vad habiliteringen ska innehalla foljer den diskussion som fors internation-
ellt, och utvecklingen av familjeorienterade och familjecentrerade habiliterings-
program samt praktiker for hjilp och kontroll av foraldrarnas, ar i stort sett lika
aktuella idag som de var pa 1990-talet.

Utvecklingen ses inte enbart som positiv. Forskare papekar att nar foraldrar-
nas ansvar for traning av sina barn okar stirks tendensen mot professional-
isering av foraldraskapet — framfor allt moderskapet — eftersom mamman i de
flesta familjerna har ansvaret fo6r omsorgen till barnet. Tendensen mot fordldrars
professionalisering dr motséagelsefull dven pd det viset att det finns missnéje
bland professionella. De klagar pa fordldrar som inte foljer deras instruktioner
och darigenom desavouerar expertisens arbete och forstor forutsiattningarna for
optimal nytta f6r barnet.

Den ar motségelsefull dven utifran fordldrarnas perspektiv pa sa vis att de ska
trina sitt eget barn for att professionella ska bli néjda. For en del foridldrar ar
dubbelheten gentemot barnet som vanlig fordlder och som larare eller tranings-
ledare motstridig. Riddersporreso beskriver att vissa foraldrar inte kunde accep-
tera eller sta ut med motsittningen. De upplevde kraven sa stora att de 6vervag-
de ldmna bort barnet, d& de inte trodde sig kunna uppfylla kraven som stélldes
eller sd kdnde de stindig oro for att barnet skulle tas ifréin dem om de inte or-

55 Gustavsson, 1989.

56 Hogberg, 1996.

57 Gustavsson, 1989.

58 Trivette, Carol, Dunst, Carl, Boyd, Kimberly & Hamby, Deborah, Family-oriented pro-
gram models, helpgiving practices, and parental control appraisals. Exeptional Children,
Vol 62, 1995.

59 Riddersporre, 2003,
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kade folja alla rad de fatt. I Riddersporres®° intervjuer framkommer att fordldrar
var rddda och oroliga infér métet med habiliteringen nér de inte hade orkat ge-
nomfo6ra de triningsprogram de alagts.

I forskningen konstateras att professionellas stindiga betoning av traning och
bedomning av barnets fardigheter kan bli alltfér dominerande utifran féraldrars
synvinkel pa grund av att de inte alltid har annat stod och andra forebilder i sitt
nitverk. Det professionella framstér dd som forebilden for fordldrarollen. Om
normerna for foraldraskapet sitts av de professionella blir foraldrarollen mycket
lik den professionella rollen. Risken dr, som beskrevs ovan, att samspelet mellan
foraldrar och barn kan bli lektioner och fordldrarna forst och framst larare. Man
kan da oroas 6ver att det ska uppsta brister i det kidnslomaissiga fordldraskapet
och foraldrar finner allt mindre utrymme for spontan lek med sina barn, menar
Riddersporre. Betoningen av larande och 6vningar i relationen mellan barn och
fordlder kan gora samvaron prestationsinriktad och det kan vara svart for barnet
att kinna sig dlskad for sin egen skull.

Hogbergét pekar pa att finns ett ideologiskt dilemma med normalisering och
integration som handikappolitikens mal. Onskan om att alla barn ska vixa upp i
sina familjer har ett pris. Studiernas resultat visar genomgaende att familjernas
péfrestningar ar storre dn vad vilfardsstaten vill kompensera for. Forskningen
visar att dessa barn och ungdomar med funktionsnedsittning behover betydligt
mer resurser dn samhallet erbjuder. Det innebér att de dr utlamnade till en vux-
envirld och ett samhille som bir pa ansvaret inte enbart for den vilfard de far
del av utan ocksa for bristerna.

Okat foraldraansvar och minskat foraldramandat

En underliggande fraga i forskning om foréldraskap till barn med funktionshin-
der pd 1980- och 1990-talet var fordldrarnas auktoritet och professionernas
makt 6ver hur barn med funktionshinder ska tas om hand. Den har sin bakgrund
i uppfattningen att professionerna av tradition ar inskolade i och vana vid fore-
stillningen att alltid veta bast. Den stora ideologiska forandringen pa 1970- och
1980-talen var normaliseringen av barns uppvaxtvillkoré2. P4 tio ir hade barn
med forstdindshandikapp som bodde hos sina biologiska forédldrar eller i familje-
hem okat fran 50 procent till 80 procent. Det innebar att ménga fler hade fatt
mojlighet att vixa upp under normala forhallanden och blev vl integrerade i
familjens liv. Det fanns dven en tydlig tendens mot integration nir det gillde
barnens forskola. I slutet av 1960 talet hidnvisades 95 procent av alla barn med
forstandshandikapp till sirskolans egna forskolor och endast knappt fem pro-
cent var integrerade i vanlig kommunal forskola — tio ar senare var motsvarande
siffror drygt 40 procent och knappt 60 procent. Denna utveckling innebar en

60 Thbid.
61 Hogberg, 1996.
62 Gustavsson, 1989.
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enorm forskjutning av omsorgsansvaret till dessa barns fordldrar. Med normali-
seringen av barnens uppvaxtvillkor 6kade fordldrarnas ansvar.

I Riddersporress3 undersékning framkommer att forildrarna upplevde att
omsorgsansvaret de hade fatt var motsigelsefullt; samtidigt som fordldrarna
gjorde sitt basta for att vara experter pa sina barn, upplevde de sig motarbetade
och diskvalificerade. Manniskor runt familjen, savil professionella som bekanta
till familjen gjorde ansprak pd att veta battre an fordldrarna sjilva vad deras
barn ville, behovde, tyckte eller kunde. Fordldrarna upplevde att de hade forlorat
en del av sitt fordldramandat samtidigt som de fatt uppgifter och forpliktelser
som inte brukar f6lja med ett vanligt fordaldraskap.

En av fordldrarna i Riddersporres studie sdger att hon stiandigt hade daligt
samvete om hon myste och lekte med sitt barn nar de i stillet borde ha tranat.
Andra fordldrar kidnde sig patvingade rollen som “habiliteringsforidlder” eller
upplevde ett motpartsforhallande gentemot personalen. Forskningen visar att
habiliteringen hade en ideologiskt stark position och péverkade foraldrarna.
Foraldrarnas syn pa barnet paverkades av vad de professionella tyckte och
tankte. I sin forédldraroll tog de intryck av professionella forhallningssétt, normer
for traning och stimulering och uppfostran av barn.64, 65, 66 67

Larsson®® forklarade som namnts tidigare att den underliggande konflikten i
manga fall handlade om att personalen betonade de funktionella behoven hos
barnet och dessa stod mot foraldrarnas syn pa barnets sociala och psykologiska
behov. Fordldrarna upplevde att habiliteringen 6verbetonade deras funktionella
foraldraskap, medan de sjédlva stiandigt tvingades ta strid for sin ritt att vara
psykologiska och sociala fordldrar. De badda perspektiven var svara att forena,
eftersom forialdrarna hela tiden hade déligt samvete for att de inte tridnade bar-
nen tillrackligt eller gjorde andra saker som de forknippade med habiliteringens
rekommendationer. Fordldrarna hade en forestillning om att deras kiansloméss-
iga fordldraskap inte rdknades, nir habiliteringen skulle bedoma deras forméga.
Foréaldrarna i Riddersporres® undersokning hade behov av att freda bade sitt
och barnets behov av vanligt liv och fa kdnslomassigt utrymme. Forildrarna tog i
det hir avseendet sitt barns parti mot experterna som uppfattades stranga och
kravande.

Foraldrarnas berittelser om hur de upplevde moétet med sin omvirld och
myndigheter stod ocksa i kontrast till den fordldraauktoritet som generellt till-
skrivs forildrar, skriver Riddersporre7e. Deras fordldraauktoritet ifragasattes da

63 Riddersporre, 2003.

64 Tbid.

65 Hogberg, 1996.

66 Roll-Pettersson, Lise, Barnets funktionsnedsdttning — familjens behov. Stockholm:
FUB:s forskningsstiftelse ALA, 1992.

67 Gustavsson, 1989.

68 Larsson, 2001.

69 Riddersporre, 2003.

70 Ibid.
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barnet hade en funktionsnedsittning. Riddersporre menade vidare att ansvaret
for ett spadbarns Gverlevnad, utveckling och vilbefinnande primart ligger hos
foraldrarna. Till sin hjilp har foraldrarna stodet fran samhallet, exempelvis fran
barnavardscentralerna, dar det finns kunskap och erfarenhet och dar de erbjuds
foraldrautbildning och regelbundna hélsokontroller av barnet. Fordldrarnas
mandat ar att inom ramen for vad som av samhallet kan anses vara en rimlig
tillvaro for barnet identifiera och virdera sitt barns behov och beldgenhet. For-
dldrarna ar de som kanner sitt barn bast och vet vad det behover. De beslutar
sjilva om, nir och hos vem de vill soka stod. Foraldrarna till barn med funk-
tionsnedsittning har samma ansvar for sina barn som andra foraldrar.

Riddersporre framhéller att de dessutom har ett meransvar, eftersom deras
barn behdver mycket mer stéd och traning d4n andra barn for att utvecklas opti-
malt. Ibland finns ocksé ett 6kat virdansvar orsakat av medicinska problem. For
att fordldrarna ska kunna ta sitt ansvar behover de stod och service fran personal
som har specialkunskaper. De har oftast ocksa behov av stod frén habiliteringens
team dar det ingar flera olika kompetenser. Forildrar till barn med funktions-
nedsittning har formellt sett samma mandat som andra fordldrar. De har
samma ratt att vara experter pa sitt eget barn och att avgora nir, varfor och av
vem de vill ha st6d, framhéller Riddersporre?:.

Mer normaliserad syn pda familjerna

Granlund och Olsson”2 konstaterade att nistan all forskning om familjers funk-
tionssitt beskriver familjer som har problem. Det finns darfor lite kunskap om
vad som kinnetecknar val fungerande familjer. Detta har fatt till f6ljd att habili-
teringsexperter overtolkar familjers situation i negativ riktning, och variationen i
familjernas behov och erfarenheter riskerar bli osynliga. Darfor behdvs det ge-
digna kunskaper om bade behoven och strategierna som underlittar i familjer-
nas situation.

I Roll-Petterssons 73 undersokningar framkommer att miljon har stor bety-
delse for upplevelsen av pafrestningar hos forildrar till barn med utvecklings-
storning. Hon intervjuade fordldrar till barn med utvecklingsstorning i dldrarna
sju till sexton ar om livet och konstaterar att medan négra fa foraldrar berittade
om en chockreaktion som oOvergick i en gradvis anpassningsprocess, beskrev
flertalet att de till och fran i perioder upplevde svarigheter.

Roll-Pettersson74 drar av berittelserna slutsatsen att kristeorin och sorgepro-
cessteorin inte racker for att forstd foraldrarnas reaktioner och pekar pa att

7+ Ibid.

72 Granlund, Mats & Olsson, Cecilia, En god start i livet. Barnet med flera funktionsned-
sdttningar, familjen och den service som erhdlls. Stockholm: Stiftelsen ALA, 1994

73 Roll-Pettersson, Lise, Between open systems and closed doors. The needs and percep-
tions of parents of children with cognitive disabilities in educational settings. Doctoral
Dissertations Stockholm Institute of Education, HLS Foérlag, 2001

74 Ibid.
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dessa teorier utgar fran individuella egenskaper hos fordldrar och barn och foku-
serar de inre psykiska processerna, medan mycket viktiga omgivningsfaktorer
inte alls uppmérksammas. Roll-Pettersson efterlyser mer forskning om hur det
materiella stodet kan underlitta, liksom forskning kring betydelsen av sddana
omstindigheter som att fordomarna har minskat, att barn far adekvat medi-
cinskt och pedagogiskt stéd och att fordldrar kdnner sig trygga, nir de 6verlam-
nar ansvaret till personal.

Forskningen under de senaste artiondena formedlar en mer normaliserad syn
pa familjer med funktionshindrade barn. Forskningen har blivit allt mer mang-
dimensionell. Exempel som Hogberg7s namner visar att skillnaderna mellan
“handikappfamiljen” och "normalfamiljen” inte var sirskilt stora. En omfattande
skandinavisk undersokning av familjer som har barn med ryggmérgsbrack vi-
sade att dessa familjer i stort sett hade samma levnadsvillkor som kontrollgrup-
pen7é. Den enda tydliga skillnaden gillde modrarnas forvarvsarbete, som hade
upphort eller forandrats efter det funktionsnedsatta barnets fodelse. I ménga fall
visas att det inte ar barnet med funktionsnedsattning som gor familjen sarbar,
utan snarare andra tillkommande livshiandelser sidsom arbetsloshet, barnets
beteendeproblem eller psykisk ohilsa hos foralder.

I en annan nordisk studie om familjers bemistring av sin situation samman-
fattas framgangsfaktorerna med att det for att klara av svarigheterna ar betydel-
sefullt med nirhet i dktenskapet, formaga till flexibilitet och balans mellan real-
ism och hopp i forhéllande till funktionshindret””. Gustavsson Holmstroms7®
avhandling ger ytterligare exempel dir fordldrar som har en funktionsnedsatt-
ning talar om féraldraskapet och det som ir olikt och det som knappast alls skil-
jer sig jamfort med familjer dar ingen har funktionshinder.

En del av de teoretiska utgéngspunkterna i forskningen inom funktionshin-
deromradet rymmer negativa forvantningar pa familjer som har barn funktions-
nedsittning. Detta har gett upphov till omorientering, som innebir att fokus i
stillet riktas mot bade sadana faktorer som framjar och sddana som star i vagen
for familjernas mojlighet att bemistra sin situation, mot det s& kallade resurs-
perspektivet?9, 8o, Till skillnad fran den tidigare forskningen riktas intresset mot
bade styrkor och svagheter, resurser och brister samt mot sddana sociala sam-
manhang dir familjernas vardagsliv dger rum. Nar nya tankemodeller presente-
ras om stress, formagan att reda sig och ekologiska system ger studierna en mer

75 Hogberg, 1996.

76 Lie, H., Disability and Coping. A cross-sectional study of Nordic children with mye-
lomeningocele. University of Lund: Department of Pediatrics, 1993.

77 Benedicte Ingstad & Hilchen Sommerschildt, Familien med det funksjonshemmede
barnet. Forlgp-reaksjoner-mestring. Oslo universitet: Institutt for socialmedicin. 1983
78 Marie Gustavsson Holmstrém, Fordldrar med funktionshinder — om barn, fordldra-
skap och familjeliv. Linkoping/Orebro: Faculty of Arts and Sciences, The Tema Institute,
Linkopings universitet. Stockholm: Carlsson Bokforlag 2002.

79 Granlund, Mats & Olsson, Cecilia, Familjen och habiliteringen. Stockholm: FUB:s for-
skningsstiftelse ALA, 1998.

80 Grandlund & Olsson, 1994.
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nyanserad bild av foraldrar till barn med funktionsnedséttning8:. Studierna visar
att dessa foraldrar, i likhet med de flesta andra, ar upptagna av uppgiften att
utforma och uppritthélla dagliga rutiner for sig sjilva och sitt barn. Resursper-
spektivet i forskning och verksamhet har fokus pa vad som hjidlper manniskor
klara livets pafrestningar och hur ménniskors egna resurser kan starkas.

Beresfords2 gor i sin artikel upp med de tidigare dominerande tendenserna i
forskningen om att handikappfamiljer skiljer sig fran andra familjer och med
betoningen av de atskiljande egenskaperna hos handikappfamiljen. Beresford
utgdr fran ett salutogent perspektiv och fokuserar i stillet bemaéstringsstrategi-
erna hos foridldrarna. Han haller med tidigare forskningsresultat i det att det inte
kan ifrdgasittas att handikappforildrar lever under stress. Men for att hitta
vagar att hjalpa dessa familjer ar det viktigt att forskningen flyttar fokus fran att
beskriva stressfaktorer och dessa faktorers inverkan till att utforska strategier
som fordldrarna anviander for att bemastra sin situation.

I linje med dessa tankar beskriver Riddersporres3 familjers olika erfarenheter
och forhéllningssitt. Flera av dem reagerade starkt och besviarades av bemétan-
det i samhaillet, samtidigt som de tog fasta pa det som var vilkant och vardagligt.
Foraldrarna beskrev helt enkelt att de hade fatt ett barn och att det barnet hade
en funktionsnedsittning, vilket inte var nigot att hetsa upp sig for. Ocksa Lund-
stroms4 finner i sin studie stod for tankarna om att fordldrarna upplever beske-
det om barnets skada eller funktionsnedsittning som traumatiskt, men att upp-
levelserna av foraldraskapet och samvaron med barnet inte alls behover bara ha
negativ underton. Uppfattningen att det alltid skulle innebira ett livslangt
trauma stimmer inte, framhaller dven Scorgie och Sobsey?s.

Det som foraldrarna inledningsvis har upplevt pa ett chockartat sitt kan ut-
vecklas till en helt naturlig familjesituation. Dessa mer positiva upplevelser av
foraldraskapet lyfts fram nér forskarnas fragestillningar 6ppnas upp. Scorgie
och Sobseys¢ skriver i linje med Cullberg?” att en péafrestande situation ocksé kan
oppna mojligheter for en inre omstrukturering av positiv karaktiar. Liknande
erfarenheter beskrivs dven av Gustavsson®8. Han talar om den personliga ut-
vecklingen och mognadsprocessen som fordldrarna gar igenom nér de lir sig
kiinna sitt barn och lir sig hantera sin nya situation. Aven i Olssons 8 undersok-

81 Beresford, Bryony A., Resources and Strategies: How Parents Cope with the Care of a
Disabled Child. Journal of Child Psychology and Psychiatry. Vol 35 no 1, 1994 pp 171—
2009.

82 Thid.

83 Riddersporre, 2003.

84 Lundstrom, 2007.

85 Scorgie, Kate & Sobsey, Dick. Transformational Outcomes Associated With Parenting
Children Who Have Disabilities. Mental Retardation. Vol 38 2000 pp 195—206.

86 Ibid.

87 Cullberg, Johan, Kris och utveckling. Stockholm: Natur och Kultur, 2001.

88 Gustavsson, 1989.

89 QOlsson, Britt Marie, Parents of Children with Intellectual Disabilities. GSteborg: De-
partment of Psychology. Goteborg University. 2004.
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ning framkommer att fordldrarna inte alls ar enbart problemtyngda och nega-
tiva, de beskriver dven positiva aspekter i sitt foraldraskap.

Vid sidan av den forskning som tar sin utgingspunkt i resursperspektivet pé-
gar det fortsatt en relativt omfattande forskning kring pafrestningar som famil-
jerna upplever. Denna forskning visar skillnader mellan familjer som har barn
med funktionsnedsittning och familjer som inte har det. Familjer som har barn
med funktionsnedsattning upplever mer stress, mindre dktenskaplig trivsel samt
samre psykiskt och socialt vilbefinnande. Kritiken av resultaten handlar om att
upplevd stress ocksd kan vara relaterad till andra faktorer 4n de som hor ihop
med barnet eller fordldrars syn pa barnet. Forskarnas slutsatser om vad som
orsakar stress hos forialdrar varierar, men studierna visar att foraldrastressen
visat sig vara konstant 6ver tid bade i funktionshindergrupper och i kontroll-
grupper. Aven skillnaden mellan forildrar till normalutvecklade barn och till
funktionshindrade barn bestér Gver tid enligt studier som Hogbergoe redovisade.

90 Hogberg, 1996.
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Psykiska pafrestningar

Forskningen om forildraskap till barn med funktionshinder har influerats av
psykoanalytiska teorier och forskarna hanvisar till Solnit och Stark’s ot klassiska
artikel "Mourning and the birth of a defective child”, diar dessa beskrivit hur
foraldrarnas idealiserade forestillning om det férviantade barnet fordndras och
deras forvantan overgar i sorg. Man fokuserar fraimst pd moderns reaktioner och
moderskapet som kvinnlig identitet. Forskningen har sedan beskrivit typiska
perioder av chock och fornekande, med inslag av fientlighet, depression, skam
och ensamhet hos médrarna. Den allvarliga konsekvensen av sorgen ar att den
stor den pagdende anknytningsprocessen mellan modern och barnet.92 Sorgen
kan ocksd komma att paverka det framtida livet om en period av initial sorg gar
over till ett tillstand av kronisk ledsamhet93. Vissa forskare talar om kronisk sorg
som foraldrar till barn med funktionsnedséttning lever meds4.

Foraldrarnas emotionella upplevelser och sitt att hantera kianslorna i livsav-
gorande situationer tematiseras i manga studier utifran ett kristeoretiskt per-
spektiv. Kristeorierna bygger pa antaganden om att manniskor gar igenom for-
vantade stadier fran chock, fornekande och nedstimdhet, till anpassning och
omorientering i sitt sorgearbete nir de bearbetar krisen9s, 96.

Empiriska studier visar dock, att den individuella variationen ar stor betraf-
fande hur manniskor upplever livsavgorande hindelser. Detta giller 4ven vigen
ur den akuta krisen och upplevelserna av de olika stegen eller faserna som fors-
karna identifierat. Likasa varierar den tid som en individ behéver for sin ater-
hamtning. I uppsatsen, “Den ’'forbjudna’ sorgen” skriver psykologen och psyko-
terapeuten Fyhr 97 om det svara i att forlora sitt “"drombarn”, samtidigt som det
nyfodda, skadade barnet lever. Fyhr foreslar att det kanske ar att betrakta som
béde friskt och oundvikligt att en del av sorgen blir kvar. Denna sorg ar den 6ver

9t Solnit, Albert J., & Stark, Mary H., Mourning and the birth of a defective child. Psy-
chonalytic study of the Child, 16, 1961, pp 523—-537.

92 Bowlby, John, Process of mourning, International Journal of Psychoanalysis, 1961,

S 317-340

93 Emde, Robert, N. & Brown, Craig, Adaption to the birth of a Down’s syndrome infant.
American Academy of Child Psychiatry, 17, 1978, pp 229—323

94 Olshansky, Simon, Chronic sorrow: a response to having a mentally defective child.
Social Casework. 43, april 1962, pp 190—193.

95 Cullberg, 2001.

96 Drotar, Dennis, Baskiewicz, Ann, Irvin, Nancy, Kennel, John & Klaus, Marshall, The
adaption of parents to the birth of an infant with a congenital malformation: A hypothet-
ical model, Pediatrics, 56, 1975, pp710—716.

97 Fyhr, Gurli, Den “férbjudna” sorgen — om forvdntningar och sorg kring det funktions-
hindrade barnet. Svenska féreningen for psykisk hilsa, Sfph:s monografiserie nr 17.
Andra omarbetade och utékade utgévan. Stockholm: Sfph. 1983/2006.
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barnets egen forlust och dess ovissa eller skraimmande framtid, som foraldrar
bir med sig.98

Forskare har med tiden formulerat en hel del kritik 6ver den forskning som
bedrivits om fordldraskap och studiernas teoretiska utgangspunkterss, 1o, 101,
Den tidpunkt som en studie har genomforts har stor betydelse for forskarnas
forstaelse av fordldrarnas reaktioner och beskrivningen av dessa. Synen pa for-
dldrarna forandras med utveckling av nya teorier och forskjutningen av forsk-
ningens fokus till andra tidigare férbisedda aspekter. En annan omstandighet av
betydelse for resultat ar tidpunkten for studien, det vill sdga om den gjordes kort
efter barnets fodelse och om den beskriver moderns eller bada fordldrarnas
forsta reaktion.

Ett exempel pé den teoretiska utvecklingens betydelse ar att stressforskning-
en har utvecklats under de senaste artiondena betriffande bade teori och meto-
der. Forskare som sjdlva har anvint stressbegreppet for att belysa bada forald-
rarnas situation kritiserar forskningen som endast vander sig till modrarnatoz,
De lyfter fram att fordldrarnas attityd till sitt skadade barn ofta stills mot bilden
av det idealiserade barnet for att framhédva graden av stress som forildrarna
upplever och framf6r allt mammornas upplevelser gestaltas av depressiva reak-
tioner, psykiskt forsvar eller stress.

Mindre vanligt ar att studierna utgér frin mammornas livsvirld. Nar det sker
blir hela deras livssituation synlig pa ett annat sétt och forskarna far syn pé en
rad olika omgivningsfaktorer som ar endera underlidttande eller belastande. I
exempelvis Lundstroms!3 undersokning framkommer att i verkligheten ar de
nyblivna fordldrarna fullt upptagna av att ge sitt barn en god omvardnad och ldra
sig dlska sitt barn. Darfor har de knappast tid for att enbart dgna sig at att bear-
beta forlusten av det 6nskade barnet. Sorgen finns dar samtidigt som en ny rela-
tion byggs. Ibland lyckas det inte riktigt att forena dessa sé olika kédnslomissiga
processer.

Med Solnits och Starksto4 tankar som utgangspunkt beskriver forskare att det
hos mddrar till skadade spadbarn kan utlésas dysfunktionella reaktionsmonster,
som kan préglas av extrema skuldkinslor. Dessa kan leda till 6verdrivet hangi-
ven omsorg om barnet eller utmairkas av uttalade svarigheter att tolerera barnet,
vilket kan leda till ett fornekande av relationen till barnet. Det forekommer ocksa
att forskare utgar fran depressivitet som maétt pa hur vil individen anpassat sig

98 Fyhr, Gurli, Hur man méter mdnniskor i sorg. Stockholm: Natur och Kultur, 1999.

99 Grandlund & Olsson, 1994.

100 Higberg, 1996.

101 Riddersporre, 2003.

102 Brinker, Richard P, Seifer, Ronald & Sameroff, Arnold, J., Relations among maternal
stress, cognitive development and the early intervention in middle- and low-SES infants
with developmental disabilities. American Journal on Mental Retardation, 98, 1994, pp
463—-480.

103 Lundstrom, 2007.

104 Solnit & Stark, 1961, pp 523—-537.
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och accepterar sin beldgenhet!os. I linje med detta har man i atskilliga studier
fran olika lainder kommit fram till att mddrar till barn med funktionsnedsittning
ar signifikant mer deprimerade dn modrar till icke funktionshindrade barn6 . I
annan forskning havdas att foraldrars depressiva symtom inte kan relateras till
barnets utvecklingsstatus eller till samspelsbeteendet mellan fordldrar och
barn7. I ménga av dessa studier, som fokuserar psykisk ohélsa hos mddrarna,
har forskarna dven jamfort reaktioner hos modrar till barn i olika funktionshin-
dergrupper/diagnosgrupper.108

Hogbergoo beskriver att forskare i en del tidiga studier av foraldraskapet ut-
gar fran att fordldrarna allmént har en mer negativ instillning till sitt barn med
funktionshinder jamfort med foraldrar (mammor) till barn utan nagot funk-
tionshinder. Det forekommer ocksa antaganden om att vara mamma till ett barn
med funktionshinder inverkar negativt p4 mammans personlighetsutveckling.
Aven for fadern kan forildraskapet medfora att hans personlighetsutveckling far
en neurotisk karaktar.

Andra teman som forskare uppmarksammat 4r mammornas barnuppfostran
och huruvida mammor till barn med funktionsnedsittning dr mer styrande,
overbeskyddande eller avvisande dn mammor till normalt utvecklade barn. I
forskningen diskuteras ocksa huruvida kraven som omvardnaden stiller innebar
att dktenskapet stills pa alltfor stora prov. Ytterligare nigra vanliga forsknings-
teman handlar om studier av krisreaktioner och krisférlopp, om social isolering
och stress, det vill sdga foraldraskapets psykosociala pafrestningar och psykisk
hilsa hos modern.

Utifran studierna av foraldraskap till barn med funktionsnedsittning far man
latt uppfattningen att forekomsten av depression hos nyblivna mdédrar (post-
partum depression) dr mycket vanlig. Men detta bekriftas inte av forskningen.
Allvarliga, langvariga depressiva reaktioner hos nyblivna modrar ar ganska
ovanliga. Enligt Wickberg och Hwang¢ dr antalet mammor med en depression
eller tecken pa en depression cirka tretton procent av samtliga modrar. Lattare
depressioner gar ofta 6ver inom négra manader, men det finns en risk for langre
och svérare depressionstillstind om mamman inte far adekvat hjalp. Uppmark-
samheten pad mammans halsotillstdind har 6kat sedan forskningen visat att det
tidiga samspelet mellan fordldrar och barn har betydelse for barnets fortsatta
utveckling. Detta giller naturligtvis ocksd barn med funktionsnedsittning, som

105 Emde & Brown, 1978, pp 229-323.

106 Riddersporre, 2003.

107 Smith, Timothy B., Innocenti, Mark S., Boyce, Glenna C & Smith, Cindy S., Depressive
symptomatologi and interaction behaviors of mothers having a child with disabilities.
Psychological Reports 73, 1993, pp 1184—1186.

108 Socialstyrelsen, ADHD hos barn och vuxna. Kunskapséversikt utarbetad av Bjorn
Kadesjo. Stockholm: Socialstyrelsen, maj 2002.

109 Hogberg, 1996.

1o Wickberg, Birgitta & Hwang, Philip, Post partum depression — nedstdamdhet och de-
pression i samband med barnafédande. Rapport 2003:59. Statens folkhilsoinstitut,
2003.
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dessutom pé grund av funktionsnedsattningen kan ha svéart att soka och svara pa
vardarens kontakt. Det funktionshindrade nyfédda barnet behover sarskild om-
sorg som anhorig till mamman. Man kan sdga att behovet av sarskilt stod kan
foreligga hos dem bada. Wickberg och Hwang betonar vikten av att barn- och
modrahilsovarden dr uppmiarksamma pa depressionsrisken i samband med
barnafédande.

En positiv, skyddande omsténdighet ar, om moderns foraldraformaga ar satt
ur spel pa grund av psykisk ohilsa, att fadern gér in i ett ndrmare samspel!, 112,
Edhborg!t3 har undersokt familjer dar modern drabbats av en depression efter
forlossningen. Fiderna i studien involverade sig och engagerade sig mer 4n mod-
rarna i omvardnaden av barnet och barnet orienterade sig d& mer till fadern och
fick ett mer positivt samspel med fadern 4n med modernt4. Olsson!'s pdminner
om att de allra flesta modrar inte lider av depression och stress nar man talar om
risken att drabbas. Hon pépekar ocksi att risken ar mer pataglig hos modrar till
barn med autism jamfért med andra funktionsnedsittningar. Fader har mer
allmént svart att hitta sin egen roll i férhallande till mor-barn-relationen. Lund-
strom6 beskriver att mannens roll blir att st6tta, aterstélla balansen i familjen
och bli delaktig i barnets omvardnad. Lundstrom framhaller att 6kad involvering
i barnets omvardnad vore 6nskvirt, men ménga mén reagerar i stillet med att
dra sig undan.

Olika foraldraerfarenheter - jamforelser mellan grupper
och diagnoser

Forskningen kring péfrestningar i fordldraskapet har forsokt kartlagga om och
hur pafrestningarna paverkas av olika funktionsnedsittningar. I studierna har
jamforts pafrestningar hos fordldrar som har barn med Downs syndrom, barn
med intellektuella funktionsnedséttningar, barn med rorelsehinder och barn
med neuropsykiatriska funktionsnedsattningar. Resultaten fran jamforelserna ar
inte alldeles entydiga. Det beror bland annat pa att en diagnos inte alltid séger s&
mycket om barnets funktionsnedsittning och omvéardnadsbehov. I tidigare
forskning lades stor vikt vid férdldraegenskaperna, medan man i den nyare
forskningen utgar fran att vissa symtom eller funktionsnedsattningar ar svara att
bemdéta och orsakar péfrestningar for vardaren.

m Edhborg, Maigun, The impact of maternal postnatal depressive mood on the parent-
child relationship. Stockholm: Karolinska institutet, 2000.

12 Hwang, Philip & Wickberg, Birgitta, Fordldrastod och barns psykiska hdlsa. Rapport
2001:37 Folkhilsoinstitutet, 2001.

13 Edhborg, 2000.

114 Lundstrém, 2007.

115 Qlsson, 2004.

16 Lundstrom, 2007.
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Forskningsresultat fran jamforande studier i Riddersporrest” avhandling vi-
sar att det var mindre péfrestande &n man tidigare antagit att fostra barn med
Downs syndrom. Niar man jaimforde fostran av barn med Downs syndrom med
fostran av barn med négot annat utvecklingshinder samt barn med barndoms-
psykos eller autism, fann man att just barn med Downs syndrom ansags lattare
att uppfostra. Deras fordldrar upplevde dessutom att funktionsnedséttningen
hade mindre negativ effekt pa familjens fungerande.

Forskare som har studerat anpassningen pé lang sikt hos familjer som har
barn med funktionsnedsattning framhaller dock att ha barn med Downs
syndrom ar jaimforbart med andra utvecklingsstorningar. Denna studie, refere-
rad av Riddersporre®8, visar dven att de flesta familjer (oavsett barnets diagnos)
vil klarade av att fostra sina barn. Medan en studie av Roach och medforskare9
visar att diagnosen var den hudsakliga kéllan till svérigheter i fordaldraskapet
bland de foradldrar som hade barn med Downs syndrom. Forskarna menade att
diagnosen i sig var killan till depression hos fider, men f6r modrarna var den
avgorande orsaken till pafrestningarna de 6kade kraven pa omvardnad. Skillna-
den mellan féraldrarnas svar antogs bero pa att faderna inte var mer sysselsatta
med omvardnaden av barnet dn de skulle ha varit om barnet hade varit nor-
malt/friskt, vilket lade hela bordan av det 6kade omvardnadsbehovet paA modern
ensam.

En litteraturstudie av hur foraldraskapet péverkas av barnets funktionsned-
sattning visar skillnader beroende pé funktionsnedsittningens typ och svarig-
hetsgrad:2c, Studiens resultat tyder pa att det ar lattare for familjerna att anpassa
sig nar barnets svarigheter och funktionsnedsittning ar vildokumenterade, som
exempelvis vid Downs syndrom. Forskare har funnit att foraldrar till barn med
diffusa och lindriga funktionsnedsittningar och utvecklingsforseningar har sva-
rare att acceptera funktionsnedsittningen dn foraldrar till barn med en klar dia-
gnos. Foraldrar till barn med adhd och andra neuropsykiatriska svarigheter upp-
lever ofta att deras situation underléttas av barnets diagnos

En undersokning av Dellve och medforskare!2! visar att foraldrar till barn med
ovanliga sjukdomar upplevde stress speciellt pd grund bristande kompetens,
social isolering och emotionella krav. Den stress som sammanhinger med bris-
tande kompetens i fordldraskapet paverkade vilbefinnandet och omsorgsroller-
na i familjen. Enligt utvirderingen upplevdes fysiska och psykiska péfrestningar

117 Riddersporre, 2003.

18 Thid.

119 Roach, Mary A., Orsmond, Gael I & Barrat, Marguerite S., Mothers and fathers with
Down syndrome: Parental stress and involvement in Childcare. American Journal on
Mental Retardation, 104, (5) 1999, pp 422—436.

120 Murphy, M. A., The family with a handicapped child: A review of the literature. Devel-
opmental and Behavioral Pediatrics, 3 (2) 1982, pp 73—82.

121 Dellve, Lotta, Samuelsson, Lena, Tallborn, Andreas, Fasth, Anders & Hallberg, Lil-
lemor, Stress and well-being among parents of children with rare diseases: a prospective
interventions study. Journal of Advanced Nursing 53 (4) 2006, pp 392—402.
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i hog grad av modrarna. Detta var sirskilt utmérkande bland de ensamstiende
modrarna. Bland fider var stress i hog grad relaterad till upplevelser av bris-
tande omsorgskompetens. Stress var i hog grad ocksa relaterad till omfattningen
av foraldrarnas yrkesarbetande.

Forskningen har visat att fordldrar till barn med autism upplever att de lever
med en konstant oro. Anne Kazak2? framhéller att stressen hos modern har att
gora med besvirliga beteenden som ofta kdannetecknar autism. Mdédrar till barn
med andra svéra fysiska funktionsnedsattningar upplever mer stress som sam-
manhinger med begransningarna i familjens mdjligheter, livstidsomsorg och
andra fysiska och personliga begriansningar. Det ir troligt att dven otillfreds-
stillda behov ger upphov till stress. Forskare har ocksa visat att funktionsned-
sattningens typ och svérighetsgrad har ett starkare samband med familjens upp-
levda behov av hjélp och st6d dn vad medicinsk diagnos har 123, 124,

Roll-Petterssont2s refererar till forskning som visar att fordldrar som hade
barn med flerfunktionshinder eller svir intellektuell funktionsnedséttning be-
handlades pa ungefar samma sitt som foraldrar till barn med lindrig funktions-
nedsittning. Det fanns inga tecken for att foraldrar till barn med svar funktions-
nedsittning skulle fatt mer hjalp frén sitt sociala natverk dn foraldrarna till barn
med lindrig funktionsnedsattning. De funktionsomriden som i dessa studier
samvarierade mest med behovet av hjilp och stéd var beteende, begévning och
kommunikation. Dessa tre funktionsomriaden dr desamma som anses péverka
det omsesidiga samspelet mellan det nyfédda barnet och dess vardare/fordalder
mest.

Omsesidigheten i samspelet paverkas starkt av sitt som gér kommunikation-
en mellan barnet och fordldern mgjlig. Studier av samspelet mellan barn och
foraldrar visar att det finns fler och storre behov av stod och hjilp i familjer om
barnets kommunikationsformaga sviktari26. Barnets kognitiva funktions- och
kommunikationsférméga visade sig ha stor betydelse for 6msesidigheten i sam-
spelet mellan barnet och foraldrarna. Det hade ocksé stor betydelse for anknyt-
ningen mellan fordldern och barnet och anpassning till barnets funktionsned-
sittning.

122 Kazak, Anne E., Families with Physically Handicapped Children: Social ecology and
family service systems. Family Process. 25, 1986, pp 265—282.

123 Simeonsson & Bailey, 1990.

124 Simeonsson, Rune J., Bailey, Donald B., Huntington, Gail S & Brandon Lori 1., Scaling
and attainment of goals in family-focused intervention. Community Mental Health Jour-
nal, vol 27, 1, 1991, pp77—83.

125 Roll-Pettersson, 1992.

126 Frey, Karin, Greenberg, Mark & Fewell, Rebecca, Stress and coping among parents of
handicapped children: A multidimensional approach. American Journal on Mental Re-
tardation. 3, 1989, s 240—249.
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Aven Anastopoulus och medforskare27 diskuterar olika tinkbara forklaringar
till forskningsresultat som visar att foraldrar till barn med diagnosen adhd visat
hoga stressnivéer jamfort med foraldrar till barn med andra funktionsnedsatt-
ningar. En rad studier har fokuserat huruvida foridldrastressen beror pa barnets
beteende eller andra faktorer, som kan tdnkas paverka barnets sociala samspel
med sin omgivning. Hypoteser har stillts om barnets kon, dlder, om barnet ar
familjens forstfodda och om andra hélsoproblem kan spela en roll. Andra teser
som diskuterats i sammanhanget ar familjestorleken, eventuella arftliga faktorer,
foraldrarnas foraldraférméga, eventuella effekter av rokning och alkoholan-
vandning, dysfunktionella foraldrarelationer och andra negativa handelser i
familjen. De resultat som Anastopoulus och medforskare redovisar talar for att
hoggradig  foridldrastress framfor allt sammanhidnger med adhd-
symptomatologin. Forskningsresultatet att barnets adhd har stark paverkan pa
foraldrars upplevelse av stress i fordldraskapet har haft stor betydelse for forald-
rar som tidigare utpekats vara orsaken till barnets beteende.

Baker 128 ar kritisk till att forskare i manga studier av fordldrastress riktar sin
uppmaéarksamhet uteslutande pa hur moderskapet fungerar i forhallande till bar-
net och det framstélls som om svarigheterna sammanhéingde med moderskapet.
Det kommer sig av att fragorna enbart har stillts till médrarna. Men nir stress-
nivderna hos modrar och fader till adhd-barn jamfors visar resultatet inga an-
markningsvarda skillnader, utan bada fordldrarna upplever hoga stressnivaer.
Daremot visar studier att stressnivderna dr hogre hos modrar till adhd-barn
jamfort med modrarna till barn med andra funktionsnedsittningar.29 Modrar
till barn med adhd hade betydligt mer svarigheter med barnets beteende dn de
andra modrarna.

En anledning till resultatet ar att férdldrar som har barn med adhd-diagnos
ofta missforstds av andra méanniskor i omgivningen. Detta géller ocksa i ménga
sammanhang dar fordldrarna moter foretrddare for olika professioner. Detta
formuleras av Anastopoulus och medforskare3° i Socialstyrelsens kunskapsover-
sikt om adhd med att “fordldrar fir séllan hjalp med kunskap om hur de skall
bemgta sitt barn eller hur de skall hantera konfliktsituationer. Daremot ser ofta
personer i omgivningen, inklusive de man soker hjilp hos, brister i férdlderns
forhallningssatt mot sitt barn, vilket inte séllan tolkas som en orsak till att pro-
blem uppkommit. Vardagen med tjat och konflikter foder frustrationer, stress

127 Anastopoulus, Artur, Guevremont, David, Shelton, Terri & DuPaul, George, Parenting
stress among families of children with attention deficit hyperactivity disorder. Journal of
Abnormal Child Psychology 20, 1992, s 503—520

128 Baker, David, Parenting stress and ADHD: A comparison of mothers and fathers.
Journal of Emotional and Behavioral Disorders 2: 1994, s 46—50

129 Baker, David & McCall, Kevin, Parenting stress in parents of children with attention
deficit hyperacitivity disorder and parents of learning disabilities. Journal of Child and
Family Studies 4: 1995, s 55—68

130 Anastopoulus et al, 1992
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och skuldkénslor hos foraldrarna, med risk for dktenskapskonflikter och de-
pression.”st,

Psykisk sjukdom, missbruk- och beroende-
problem hos barn och ungdomar

I Nationella psykiatrisamordningens slutbetdnkande!32 uppges att psykiska pro-
blem forekommer hos minst fem till tio procent av alla barn och ungdomar vid
en viss tidpunkt. Utredaren konstaterar att det handlar om sma barn vars forald-
rar sviktar i omsorgen om dem pa grund av egen psykisk sjukdom eller miss-
bruk, och om storre barn som visar upp egna riskbeteenden i form av allvarliga
uppforande- och koncentrationsstérningar, aggressivitet, utagerande beteende,
brister i den sociala utvecklingen, skolk, missbruk och kriminalitet. En grov upp-
skattning &r att vart tionde barn ar i riskzonen for en negativ utveckling, och att
tva till fem procent har mer allvarliga problem. Allvarligt normbrytande bete-
ende ar vanligare hos pojkar dn hos flickor.133

Jag anvinder oftast begreppet psykisk ohilsa, men det kan vara viktigt att
skilja pa psykisk ohilsa och psykisk sjukdom. Psykisk ohilsa ar upplevelsen eller
bristen pa tillrackligt god egen forméga att mota utmaningarna i livet. Nar det
giller barn utgdr man fran barnets egen upplevelse av vilbefinnande, psykisk
ohilsa och psykosomatiska besviar som huvudvirk, somnproblem och ont i ma-
gen. Psykisk sjukdom eller psykisk storning ar den del av psykisk ohilsa som
utifran symtom eller nedsatt funktionsformaga kan kannas igen av professionellt
utbildade och betecknas som ett psykiatriskt syndrom, beteendestorning eller
personlighetsstorning. Psykisk funktionsnedséttning ar en aktivitetsbegransning
som ar langvarig, medfodd eller orsakad av sjukdom eller skada.134

I psykiatrisamordningens slutbetdnkande konstateras att problemet med den
psykiska ohilsan hos ungdomar ar valkint, men hilso- och sjukvarden har be-
gransade mdjligheter att mota behoven. Besviarande for de drabbade ar att det
ocksa saknas en tydlig ingéng till virden. Det i sin tur bidrar till att utsatta barn
inte far del av forebyggande och tidiga insatser. Bristen pa véardalternativ inne-
béar att barnets familj far bara alltfor stort ansvar. I slutbetinkandet framkom-
mer att de insatser som barn- och ungdomspsykiatrin erbjuder inte har gett de
unga och deras familjer tillracklig hjalp.

131 Socialstyrelsen, 2002, s 174.

132 SOU 2006:100. Ambition och ansvar. Nationell strategi for utveckling av samhdllets
insatser till personer med psykiska sjukdomar och funktionshinder. Slutbetdnkande av
Nationell psykiatrisamordning.

133 Andershed, Henrik & Andershed, Anna-Karin, Normbrytande beteende i barndomen.
Vad sdger forskningen? Forskningsoversikt, IMS/Socialstyrelsen och Statens institut-
ionsstyrelse. Stockholm: Forlagshuset Gothia, 2005.

134 SOU 2006:100 s 356.
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Erfarenhet av psykisk sjukdom i familjen

Familjeborda ar ett begrepp som forekommer inom det psykiatriska forsknings-
faltet i beskrivningarna om hur familjemedlemmarna runt en person med psy-
kisk ohilsa paverkas av situationen. Ostman3s skriver att med begreppet famil-
jeborda avses konsekvenser for alla familjemedlemmar. Begreppet omfattar sa-
vil relationerna inom familjen som konsekvenserna fér barnen, paverkan pa
vardagslivet och det sociala nitverket hos samtliga familjemedlemmar. I denna
utvidgade betydelse syftar begreppet inte bara pa erfarenheter av att leva till-
sammans med en person med psykisk sjukdom, utan avser dven anhorigas sam-
verkan med det psykiatriska vardsystemet, andra valfardssystem och det juri-
diska systemet samt ett likgiltigt eller stigmatiserande samhille. Med begreppet
borda soker man fanga alla de negativa effekter som familjen exponeras for, nir
négon i familjen har en psykisk sjukdom.

Begreppet har anvints under ett halvt sekel och det har konstruerats flera
skalor och intervjuinstrument for att méita nivin av pafrestningarna, men det
finns inget instrument som fatt allmint erkdnnande inom forskningsomradet,
skriver Ostman36. Inom den psykiatriska virden har dessa instrument inte
kommit till anvindning for att identifiera dem som befinner sig i sarskilda risksi-
tuationer eller for att belysa forandringar i anhorigas pafrestningar 6ver tid, men
vissa forskare menar att en bedomning av de anhérigas situation borde goras
rutinmissigt vid en forsta kontakt med svart sjuka patienter, skriver Ostman?37
med referens till Schene, Tessler och Gamage?ss.

Mycket av den tidiga forskningen har fokuserat familjen som orsak till patien-
tens psykiska sjukdom. Senare har forskare i stillet forsokt utforska den om-
vianda tanken, att nirvaron av psykisk sjukdom i familjen péverkar familjesy-
stemet och utvecklingen av dtgirder som kan hjilpa familjerna. Resultat av stu-
dier om hur familjelivet péverkas visar att paverkan kan observeras inom snart
sagt alla livsomraden sdsom arbete, fritid, inkomst, foridldraskap, familjemed-
lemmarnas hélsa, relationer till andra sldktingar, till vanner och grannar, skriver
Ostman9 med referens till Grad och Sainsbury4°. Resultat frin den interna-
tionella forskningen visar relativt god Gverensstimmelse om att en majoritet av

135 Ostman, Margareta, Familjens situation. I Brunt & Hansson (red.) Att leva med psy-
kiska funktionshinder — livssituation och effektiva vard och stodinsatser. Lund: Student-
litteratur 2005, s 173-189.

136 Thid.

137 Ibid.

138 Schene, Aart H., Tessler, Richard C & Gamage, Gail M., Caregiving in severe mental
illness: conceptualisation and measurement. I Norman Sartorius, Helle Charlotte Knud-
sen & Graham Thornicroft (red) Mental health service evaluation. Cambridge: Cam-
bridge University Press, 1996, s 296—316.

139 Ostman, 2005.

140 Grad, Jacqueline & Sainsbury, Peter, The effects that patients have on their families in
a community care and a control psychiatric services — A two-year follow up. British Jour-
nal of Psychiatry 114, 1968, s 265—278.
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anhoriga till personer med allvarlig psykisk sjukdom rapporterar en omfattande
borda i sin livssituation.

Anhérigas stigmatisering bekriftas ocksi av flera svenska studier. Ostman41
tvivlar dock pa att nagon eller ndgra familjemedlemmar kan ge uttryck for hur
familjebordan upplevs av samtliga i familjen och dess sociala natverk. Kritiska
synpunkter har kommit till uttryck genom forskning dar frigorna riktas till en
viss familjemedlem och till exempel patienten sjilv far peka ut vem som ska in-
tervjuas. I flertalet studier utgér forskarna frén den insjuknade som psykiatrisk
patient inom slutenvard eller 6ppenvard, vilket tenderar att bortse frin patien-
ternas skilda sociala livssituationer som ungdomar, unga vuxna, ensamstaende
personer, make eller maka, eller férialdrar. Den insjuknade personens sociala
situation paverkar naturligtvis vilka svéarigheter de anhériga upplever och vilka
konsekvenser insjuknandet far fér personens eget liv.

I studier som Ostman42 refererar till framkommer att psykiska sjukdomar i
vastvarlden, dir de flesta studier gjorts, ar stigmatiserande inte enbart for per-
sonen som insjuknat utan for familjen och dess sociala nitverk. Till detta har
bidragit en deterministisk syn pd mojligheten att aterhdmta sig frdn psykisk
sjukdom, stora brister i vard och rehabilitering av insjuknade och att samhalls-
stodet helt saknats for personer som har behov av det under ling tid for att
kunna hantera sin vardag43, 144, I sitt st6d har sambhillet svikit de som insjuknat
och medverkar dirigenom till utsatthet och utanférskap som personer med psy-
kisk ohilsa och deras anhériga upplever, beskriver Asa Moberg4s.

Den forskningslitteratur som beror stodbehovet hos anhériga till personer
med psykisk sjukdom eller funktionshinder kan inte beritta s mycket om de
problem som foraldrar till barn och ungdomar med psykisk ohilsa idag upple-
ver. I de studier jag tagit del av ses anhériga, vilket #ven Ostman'46 papekar, som
“narstiende” utan att man skiljer mellan olika familjerelationer. Det finns sar-
skilda svarigheter forknippade med att vara fordlder till barn eller ungdomar
med psykisk ohélsa liksom i fordldraskapet till vuxna barn. Foradldrarna ar oftast
den niarmaste anhoriga till unga vuxna, men ocksd féor manga ensamstaende
vuxna personer. Att leva med en livspartner med psykisk ohélsa innebar delvis
andra svarigheter beroende pa makarnas livssituation i 6vrigt. Svarigheter som
anhoriga upplever som fordldrar till barn med psykisk ohilsa, har férmodligen

141 Ostman, Margareta & Kjellin, Lars, Stigma by association. British Journal of Psychia-
try 181: 2002, s 494—498

142 Ostman, 2005.

143 Topor, Alain, Aterhdmtning fran svéra psykiska storningar. Stockholm: Natur och
Kultur, 2001

144 Topor, Alain, Vad hjdlper? Vigar till Gterhdmtning frdn svdara psykiska problem.
Stockholm: Natur och Kultur, 2004

145 Moberg, Asa, Vara anhérig. Bok for anhoriga till psykiskt sjuka. Stockholm: Bokférla-
get DN, 2005

146 Ostman, 2005.
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stora likheter med svarigheter som upplevs av forildrar till barn med neuropsy-
kiatriska diagnoser (vilka ocksa hor till det psykiatriska omradet).

Inom psykiatrin har barns och ungdomars psykiska ohélsa uppfattats vara or-
sakad av en dysfunktionell familj och till vanliga atgirder har hort att separera
patienten fran den sjuka familjen. De dysfunktionella familjernas skuld till psy-
kisk ohilsa har under 14ng tid varit ett hinder i utvecklingen av familjecentrerade
metoder och det har tagit tid for psykiatrin att vinna fortroende hos anhoériga.
Det offentliga samhillsstodet till anhoriga ar fortfarande mycket begransat — det
mesta av det anhorigstod som 6verhuvudtaget forekommer férmedlas antingen
av patientorganisationer, olika frivilligorganisationer eller informella nitverk.

Uppmirksamheten pa anhorigas/vardnadshavares behov av stod framstar
som angeldgen med tanke pa att psykisk ohilsa 6kar hos unga ménniskor som
annu bor i sitt fordldrahem eller unga vuxna som aterviander till fordldrahemmet
pa grund av att de insjuknat under sin utbildning, inte har etablerat sig pa ar-
betsmarknaden och saknar egna inkomster eller sviktar i egenomsorg. Psykisk
sjukdom drabbar ungdomar och unga vuxna i ett kinsligt livsskede under vux-
enblivande och identitetsutveckling. Den kan komma att paverka deras stravan-
den mot autonomi och mojlighet till sjalvstandigt liv. For fordldrar och Gvriga
familjemedlemmar 4dr den en sddan livsavgorande hindelse, som de befarar
kommer att paverka dem alla och forandra deras framtid. De far ofta leva i stor
osidkerhet nar det giller behandlingens effektivitet och lever med péfrestande
sjukdomssymtom. Dessa kan handla om uppgivenhet, dtstorningar och sjilvska-
debeteende eller andra siddana psykiska tillstind, diar bade den icke speciali-
serade och specialiserade psykiatrin har bristande kunskaper och/eller saknar
resurser for effektiv behandling.

Brister i varden till barn och unga med psykisk ohélsa,
inget stod till anhériga

Det ar svart att hitta nigra konkreta uppgifter om foraldrars behov av stod néir
deras barn insjuknar i en psykisk sjukdom. En forklaring till detta framgar av
Socialstyrelsens47 tillsyn av den specialiserade barn- och ungdomspsykiatrin och
den icke specialiserade virden for barn och ungdomar med psykisk ohilsa. Re-
sultatet visar att det paA ménga hall i landet inte finns nagon icke specialiserad
vard for psykisk ohélsa hos ungdomar och barn 6ver sex ar, eller att det 4r myck-
et oklart vilka som har ansvaret. I redovisningen av resultaten framkommer
ocksa att det ar oklart vilka uppgifter som ska utforas i den specialiserade barn-
och ungdomspsykiatrin och vilka patienter som vardas dar. Socialstyrelsen pekar
pé att det dessutom réder brist pa likarmedverkan i specialistvirden och att det
finns brister i samverkan med angrinsande verksamheter. Vid en djupare

147 Socialstyrelsen, Barn och ungdomar med psykisk ohdlsa — vem tar hand om dem?
Artikelnummer 2010-12-13. Stockholm: Socialstyrelsen, 2010.
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granskning av flera verksamheter framkommer att uppdrag fran vardgivarna till
verksamheterna saknas eller ar otydliga.

Barnavardscentralerna tar ett primért ansvar for barns samlade hilsa upp till
sex ars alder, men det ar oklart vem som ska ansvara for insatserna mot psykisk
ohilsa hos unga och barn 6ver sex ar. Manga vardcentraler anser sig inte ha na-
got ansvar for barn och ungdomar mellan sex och arton ar med psykisk ohélsa.
Till detta kommer att skolhédlsovirden inte har nigot behandlande ansvar. Skol-
hilsovarden har framst ett forebyggande ansvar och i manga fall har man inte
heller fatt ndgot uppdrag att arbeta med psykisk ohilsa. Socialstyrelsen konsta-
terar att de otydliga uppdragen innebar risker som ¢kar med den konstaterade
bristen pa samverkan mellan olika vardnivaer, verksamheter och vardgivare.

Situationen har forvirrats av att slutenvardsplatserna inom barn- och ung-
domspsykiatrin har minskat kraftigt och de ansvariga menar att slutenvérds-
miljo inte dr en bra miljo for barn och unga att vistas i. Socialstyrelsen invinder
mot vardgivarens instillning och kraver att barn- och ungdomspsykiatrin tanker
om och skapar vardmiljoer som framjar tillfrisknande i stéllet for att skjuta 6ver
ansvaret pa andra. Det finns inget som siger att sluten vard maéste bedrivas i
destruktiva miljoer. For att den specialiserade barn- och ungdomspsykiatriska
varden ska kunna fungera som specialistvard for de sjukaste barnen och ungdo-
marna kravs att den icke specialiserade varden tar sitt ansvar for forebyggande
insatser, tidig upptéackt och tidiga insatser vid psykisk ohilsa.

Den bild som Socialstyrelsens tillsyn formedlar, ger en forklaring till anhori-
gas upplevelser att det kan vara mycket svart att fa adekvat vard for barn och
ungdomar med psykisk ohilsa och att deras fordldrar i en desperat situation inte
tanker pd sina egna behov.148 T Socialstyrelsens fornyade kartlaggning av situa-
tionen framkommer att personalen pd barnavirdscentraler kan erbjuda stod-
samtal till foraldrar som ar oroliga for psykisk hilsa hos sma barn. Till foraldrar
med skolbarn som inte méar bra kan skolhilsovarden for det mesta erbjuda stod-
samtal, men som regel saknar skolhélsovirden handlingsplan, program eller
strukturerat arbetssatt for foraldrastdd och foraldrasamverkan.49 Nir det géller
foraldrastod och fordldrasamverkan var det mer vanligt att férskolorna anviande
béde etablerade och egna utarbetade program och strukturerat arbetssétt'so. Den
information som ldmnas av Socialstyrelsen uttrycker att foraldrar till barn och
ungdomar med psykisk ohélsa dr ganska utlimnade. Det finns egentligen inget
som talar for att de skulle kunna fi st6d for ndgra egna behov som anho-

148 Socialstyrelsen & Lansstyrelserna, Att leva med psykiska funktionshinder, intervju
med Rakel Lundgren, forbundsordférande for schizofreniférbundet, Ingér i Perspektiv pa
Kommunernas insatser for personer med psykiska funktionshinder. Slutrapport fran
nationell tillsyn. Artikelnummer 2005-109-18. Stockholm: Socialstyrelsen, 2005.

149 Socialstyrelsen, Skolans metoder for att forebygga psykisk ohdlsa hos barn —en n
ationell inventering i grundskolor och gymnasieskolor. Artikelnummer 2009-126-174.
Stockholm: Socialstyrelsen, 2009.

150 Socialstyrelsen, Forskolans metoder for att forebygga psykisk ohdlsa hos barn — en
nationell inventering. Artikelnummer 2009-126-158. Stockholm: Socialstyrelsen, 2009.
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riga/foraldrar. Det kravs istéllet att de for en kamp om att barn och ungdomar
med psykisk ohilsa far det stod de behover.

I ett pressmeddelande!st 2012 uppger Socialstyrelsen att psykisk ohilsa okar
mest bland unga pojkar och mén. Flertalet har en adhd-diagnos. Unga mén var-
das i hogre utstrackning for hyperaktivitetsstorningar och depressioner dn unga
kvinnor. I den psykiatriska slutenvarden har antalet vardtillfillen under de sen-
aste tio dren okat for badde unga kvinnor och unga mén. Manga kvinnor vardas
for personlighetsstorningar, medan ménnen i hog utstrackning vardas for psy-
kiska storningar och beteendestorningar, som ar orsakade av beroendeframkal-
lade medel som alkohol och narkotika. Omkring en femtedel av alla som vardas i
psykiatrisk slutenvard vardas med stéd av tvingslagarna Lagen om psykiatrisk
tvangsvard, LPT eller Lagen om rattspsykiatrisk vard, LRV. Sjialvmorden har
minskat i Sverige sedan 1970-talet. Nagra forklaringar dr den ckade forskriv-
ningen av antidepressiv medicin och férebyggande dtgirder.

Erfarenhet av missbruks- och beroendeproblem

De flesta i samhallet anser att fordldrarna har ett ansvar for ungdomars anvand-
ning av droger, tobak, alkohol, narkotika och andra preparat — framfor allt i me-
ningen att de forvintas gora sitt yttersta for att skydda ungdomarna och mot-
verka missbruk. Den nationella alkoholpolitiken &r restriktiv sirskilt nar det
giller unga, med hanvisning till att forskningen visat att halsoriskerna ar storre
dn man tidigare ként till. Trots detta har tillgingligheten 6kat och fordldrarna
har svart att i praktiken skydda sina barn. En annan besvirande omstindighet
for foraldrarna ar deras egen eller andra vuxnas droganvandning. Risken for att
ungdomar borjar anvinda droger 6kar med foraldrarnas tillatande attityd.

Alkoholmissbruk hos sévil ungdomar som vuxna har 6ver tid fraimst bekam-
pats med moralargument — med begransad effektivitet. Den information som
foraldrarna framfor allt behover ar hur de ska skydda sina barn, hur de ska fa
dem att sluta nir de uppticker bruket och vem som kan hjélpa dem. Hos forild-
rarna skapar ungdomars droganviandning skuldkénslor, och det kan vara oerhort
svart att paverka ungdomens instillning till droger. Trots att alkoholmissbruk ar
ett ganska vanligt, vilkdnt samhillsproblem ar det inte helt 14tt att hitta forsk-
ning kring anhorigas behov av stéd och hjilp i ndgon annan form an att den som
missbrukar erbjuds visst stod av samhéllet. De offentliga insatserna ar saledes i
huvudsak riktade till missbrukaren, men det har utvecklats familjecentrerade
metoder i samband med radgivning och behandling som fatt relativt stor sprid-
ning.1s2

151 www.socialstyrelsen.se 2012-04-23.

152 Bergmark, Anders & Oscarsson, Lars, Nagra behandlingsperspektiv och metoder inom
alkoholvarden. Ingér i Behandling av alkoholproblem. En kunskapsoéversikt. Utarbetat
av en expertgrupp inom CUS, Centrum for utviardering av socialt arbete. Liber, 2000.
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Alkoholproblemen #r betydligt vanligare hos méan adn kvinnorss. Missbruk av
droger och beroendeproblem #r ofta forknippade med andra sociala problem
forutom kort- och langsiktiga hilsoeffekter. Ojehagens+ beskriver att kvinnor
med alkoholproblem ar underrepresenterade inom sedvanlig alkoholbehandling
och att man som orsak hinvisar till stigmatiseringen som ar férknippad med
kvinnligt missbruk.

Kliniska erfarenheter visar att hilsoproblem hos kvinnor inom flera omraden
iar storre d4n hos mén som missbrukar. Det giller ocksa sociala problem sasom
instabil familjesituation och dktenskapliga svarigheter, livspartnerns missbruk,
ensamt ansvar for barn, avstandstagande till behandling fran familj och vanner
samt utsatthet for sexuella 6vergrepp och misshandel. Beroende- och miss-
bruksproblem hos fordldrar ar riskfaktorer i barns uppvaxtmiljo och bidrar till
att unga tidigt kommer i kontakt med drogerna och sjilv borjar anvianda dessa.
Problem som missbruk av droger och beroende for med sig kan handla om
normbrytande beteende under berusning, ekonomiska problem, nedsatt arbets-
kapacitet och forméga till egenomsorg. Bruket av narkotikaklassade preparat
sker illegalt dd handeln med dessa preparat ar olaglig och leder till konflikter
med rattsvasendet.

Frivilligorganisationerna svarar for en stor del av det tillgdngliga stodet till
anhoriga. Anhorigas egna omsorgsinsatser inom det hiar omrédet ar antagligen
omfattande dven om jag inte har sett ndgra uppskattningar. Istillet beskrivs
anhoriga ofta som medberoende pa grund av att de genom sina attityder och
handlingar skyddar missbrukaren och understodjer ett riskbruk eller missbruk
hos nirstdende. Foridldrar/vardnadshavare till unga med beroende- och miss-
bruksproblem beméts som en del av problemet. Unga som missbrukar har oftast
dven andra problem som sammanhinger med deras uppvaxtforhéllanden. De
vaxer ofta upp med ensamstdende foraldrar, de har relationsproblem hemma
och deras fordldrar har ofta egna problem som arbetsloshet, délig ekonomi,
missbruk, kriminalitet.

Kesthelyss har studerat villkor for familjearbete pa institutioner for unga i
dldrarna mellan 14—19 &r och konstaterar att det inte ar helt 1att att fi till stind
familjeprojekt som innebéir att man samtidigt som den unga far vard ocksa hjal-
per bada fordldrarna eller den fordlder som den unga har en néra relation till.
Svarigheterna som personal beskriver kunde handla om att fordldrar hade s&
svara problem, att personalen inte ansdg att de hade kompetensen att hjélpa sitt
barn, att missbrukande foridldrar kunde forsvara den placerade ungdomens pro-
blem, att ungdomen hade allvarliga konflikter med mamma eller pappa eller

153 Ojehagen, Agneta, Kvinnor och alkoholmissbruk. Ingér i Behandling av alkoholpro-
blem. En kunskapsoversikt. Utarbetat av en expertgrupp inom CUS, Centrum for utvér-
dering av socialt arbete. Liber, 2000.

154 Tbid.

155 Kesthely, Martha, Jag vill att ni hdmtar min mamma ... Villkor for familjearbete for
ungdomar pd institutionsvdrden. Akademisk avhandling. Pedagogiska institutionen.
Stockholms universitet, 2006.
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med bada, att fordldern var ointresserad eller att samverkan inte fungerade med
invandrarforaldrar pa grund av sprakproblem.

Kesthely fann ocksi en del strukturella hinder som brist pa utbildning hos
personal, arbetssétt pa institutionen som inte fraimjade familjearbetet eller att
familjearbete inte ingick i uppdraget trots att det var tdmligen uppenbart att
familjerelationerna var inviavda i ungdomens problem. Trots att forskning visar
att foraldrarnas problem och relationerna i familjen ar viktiga komponenter som
behandlingen av ungdomar méste beakta for att bli framgangsrik, var familjear-
betet inte en sjilvklar del av behandlingen. Personalen pa institutionen hade
svart att identifiera vilka resurser fordldrarna, trots sina problem, hade och
hjalpa foraldrar och ungdomar att hitta nya satt att organisera tillvaron pa. Hos
en del fordldrar fanns stark vilja att hjélpa sitt barn, som inte togs till vara i be-
handlingen, men det fanns ocksé fall diar personalen fick koncentrera sig pa att
hjalpa den unga att anpassa sig till att det inte fanns forutsattningar att ater-
vanda till foraldrahemmet. Socialtjinsten hade trottnat pd att arbeta med de
missbrukande fordldrarnas problem och ansig att deras misslyckande som
vardnadshavare inte kunde repareras. Samtidigt sdger en av de intervjuade be-
handlarna att

”Familjearbete dr oerhort viktigt ocksa for barnens skull. Kdnner barnet
att man har forakt for fordldrarna ja ... ja ... da har man underminerat
sin egen betydelse /.../ Man mdste vara beredd p@ att arbeta med ménga
olika typer av problem /.../. Det ar mycket det hdr att inte lita pa
varandra. Det mdste man vdnja sig av med, att snacka skit om fordldrar
som man gor hdar ... vi mdste ha en mycket mer professionell attityd ... /...
/ ... att hdr tar vi emot fordldrar och det ser vi som vdarat arbete™s6.

Folkhilsoinstitutet!s7 patalar att betydelsefulla sociala riskfaktorer for narkoti-
kabruk ar exempelvis normbrytande vanner, otillfredsstillande fordldraengage-
mang, fordldrars bristande respekt for barnet samt allvarliga konflikter mellan
foradldrar och barn. Enligt rapporten Narkotikabruket i Sverige!s8 anvinder unga
generellt mer narkotika dn dldre. Gruppen mén och kvinnor 25-34 ar hade den
storsta andelen som anvint narkotika nigon géng i livet, medan storsta andelen
som anvént narkotika senaste trettio dagarna fanns i aldersgruppen 15—24 &r.
Under 2010 uppgav 21 procent av pojkarna och 14 procent av flickorna i arskurs
nio att de nagon gang hade anvint narkotika. Andelen narkotikaanvidndare &ar
storst 1 storstadsldanen, Stockholm. Vastra Gotaland samt Skéne.

Sambhiillets stod till familjer bestar framst av opinionsbildande arbete for att
uppritthélla och stirka stod for en restriktiv narkotikapolitik samt att paverka

156 Tbid s 214.

157 Statens folkhélsoinstitut, Narkotika. Kunskapsunderlag for folkhdlsopolitisk rapport
2010. Mélomréde 11. R 2011:25. Ostersund: Statens folkhélsoinstitut, 2011

158 Statens folkhilsoinstitut, Narkotikabruket i Sverige. R 2010:13. Ostersund; Statens
folkhilsoinstitut, 2010.
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attityder och beteenden i syftet att framfor allt skydda ungdomar som kommit i
kontakt med narkotika. P4 individnivd namns utveckling av forildrastédsme-
toder och samverkansprojekt for att battre omhanderta ungdomar mellan 15 och
25 ar som gripits for ringa narkotikabrott. For anhoriga betydelsefullt arbete
bedrivs bland annat av Centralférbundet for alkohol- och narkotikaupplysning
(CAN) och flera frivilligorganisationer.

Samhallet staller stora krav pa foraldrarna

Péfrestningarna i fordldraskapet handlar om den psykologiska, existentiella,
emotionella och sociala processen att bli forilder till ett nyfott barn med funk-
tionsnedséattning och att tillsammans skapa den gemenskap vi kallar familj. Det
handlar om att skapa nya livsmonster, att bevara sin identitet och utveckla den.
Denna nya familj behover helt nya handlingsnormer for att klara den situation
de befinner sig i med ett barn som péa grund av sin skada kommer behéva omfat-
tande stod under hela livet. Barnet behéver omsorg som ar anpassad for dess
alder och utveckling som alla andra barn. Ett barn med funktionshinder behéver
darutover all den omvardnad som har att gora med barnets funktionshinder.

I forskningen om foraldraskap till barn med funktionsnedsittning ses forald-
rarna framst som vardnadshavare. Det som litt forskjuts till bakgrunden ar att
familjen som social institution dven inrymmer andra viktiga funktioner. For
sméabarnsfamiljerna 4r omvardnaden och uppfostran av barn en central uppgift,
men man kan inte bortse fran férdldrarnas ansvar for familjens f6rsorjning och
forviarvsarbete. I en barnfamilj kraver allt det praktiska med hemmets skotsel,
hushallsarbete och inkdp tid, engagemang och administration. Hur familjens
fungerande paverkas av ett barns funktionsnedsittning har naturligtvis en stor
variation — bade betriffande vilka anpassningar som kravs och hur dessa paver-
kar familjelivet. Och s& behover fordldrarna ta ansvar for kirleksrelationen och
sina sociala relationer till andra — kanske ocksa kunna 4gna sig &t ett personligt
intresse, studier, motion, etc och fa lite egen tid for aterhdmtning. Inom alla
dessa livsomraden behovs for varje familj unika handlingsnormer som kan ater-
stilla rimlig trygghet och kontinuitet i familjens vardag. Att ta hand om ett barn
med funktionsnedsittning kriaver egentligen mer dn bada fordldrars engage-
mang for att man ska klara allt kring barnets funktionsnedsattning.

Gustavsson undersoker i boken ”Samhallsideal och fordldraansvar”s9 vilka
inneborder barnets funktionsnedsittning kan ha for fordldrarna. Han belyser
forhéllandet mellan ansvar och foraldraskap och de personliga 16sningarna som
foraldrarna maste skapa for sina livsprojekt och foraldraansvaret. Det géller alla
fordldrar, men for foraldrar till barn med funktionsnedséttning stélls betydligt
storre krav pd kompromisser dn for andra. Gustavssons analys visar att foraldra-
skapet till barn med funktionsnedsattning inte alltid kan férenas med réddande

159 Gustavsson, 1989.
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samhallsideal pa livsarenor dar samhillet har tydliga forvantningar pa vuxnas
prestationer: omvardnad, arbete och forsorjning.

Foraldrar till barn med funktionsnedséttning behéver samverka med varden
mer dn andra och stéter dar pa vardideologier som inte alltid later sig férenas
med fordldrars uppfattningar och livsprojekt. Bland sddana fragor finns ytterst
fragan vilka alternativa 16sningar samhéllet erbjuder om familjen inte ser ndgon
mojlighet att ta hand om ett barn som &r svart sjukt eller funktionshindrat. Gus-
tavsson fann att det ideologiska motstdndet hos personalen som méter forald-
rarna var starkt emot att lata férdldrarna ens 6verviga att lamna bort sitt barn.
Personalen arbetade medvetet for att forma foraldrarna att ta hand om sitt barn.
Detta ingick som en del i behandlingen av féraldrarnas kris. Man menade att det
bésta for barnet var att vixa upp i sitt fordldrahem och risken var stor att forald-
rarna senare skulle angra sitt beslut om de valde ldmna bort det. Utgdngspunk-
ten for personalens sitt att arbeta vilade pa virderingen att fordldrarna bor an-
passa sitt liv efter barnets behov.

I praktiken kom detta att innebdra att personal endast arbetade med ett al-
ternativ for att uppfylla samhallets malsdttning om att barn med funktionsned-
sattning bor fa vixa upp i fordldrahemmet. Det andra alternativet, ett familje-
hem, nimndes inte. Normen att fordldrar bor ta hand om sitt barn ar en djupt
rotad moralregel i var kultur, skriver Gustavsson. En forilder ges i realiteten inte
mojlighet att vilja bort sitt omsorgsansvar som vardnadshavare — och om det
sker uppfattas det allmént som omoraliskt och oratt mot barnet. Detta kan inne-
bara att foraldrarna inte blir sedda for sina behov. De ses enbart som foremal for
behandling for att de ska gora det ratta. Forskningen visar samstdmmigt att det
generellt 4r mycket mer krivande att ta hand om ett barn med funktionsned-
sattning. Behoven av hjilp och st6d &r storre dn samhillets vilja att tillgodose
dem, som Hogbergtée skrev. I praktiken stiller samhallet hogre krav pé foraldrar
till barn med funktionsnedséattning an alla andra forildrar. Till detta kommer att
samhallets stod till fordldrar tunnas ut nar barnen kommit i skolaldern. Ocksa
insatserna fran habiliteringen minskar patagligt och for vissa har kontakterna
bara upphort utan att ndgon beréttat for foraldrarna varfor, skriver McElwee. 161

Omstrukturerat vardagsliv

Nér det giller relationerna i familjen ar relationen mellan modern och det funk-
tionshindrade barnet den mest beforskade. Fadern ges visserligen en viktig roll i
manga studier, men forskningen ger ganska lite kunskap om faderskapets prak-
tik, pappans relation till barnet och hans roll i familjen. I forskningen betonas att

160 Hogberg, 1996.

161 McElwee, Lena, Barn med funktionshinder och deras familjer. Ingér i Brusén, Peter &
Hydén, Lars Christer (red.) Ett liv som andra. Livsvillkor for personer med funktions-
hinder. Lund: Studentlitteratur, 2000.
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samarbetet mellan fordldrarna ar en viktig omstiandighet'62. Det uppfattas som
en forutsattning for att fordldrarna ska kunna finna en godtagbar 16sning for
ansvarskonflikten. Allt eftersom situationen fordndras maste fordldrarna dven
kunna arbeta fram nya, for bada parter acceptabla kompromisser f6r barnets och
sina egna intressen?s,

Riddersporre®4 konstaterade att familjerna i hennes undersokning valde pa-
tagligt traditionella sitt att organisera familjelivet. M6drarna var forildralediga
om de inte var sjukskrivna och fiderna yrkesarbetade, sivida de inte tog hand
om barnet d& modern var sjukskriven. I nagra familjer hade man ténkt gora an-
norlunda, men den belastning det innebar att fa ett barn med funktionsnedsatt-
ning gjorde att krafterna inte rackte till att bryta gamla monster.

Det var viktigt for familjen att skapa trygga rutiner och &terstilla kontinuite-
ten for att kunna gé vidare. Antagligen var atergangen till mera konventionella
handlingsmonster ett sitt att balansera pafrestningarna och 6ka tryggheten i en
livssituation som stillde stora krav pé foradldrarna, menade Riddersporre. Nar
belastningen 6kade si renodlades rollerna i flera familjer efter traditionella
monster. Ocksd i Roll-Petterssons!®s undersokning framkom att papporna till
och med kunde arbeta mer &n tidigare, pa grund av inkomstbortfallet d4 mam-
morna lamnade arbetslivet och skétte allting i hemmet och runt barnet. Nar det
géllde foraldraledigheten valde familjerna likadant: mammorna var foérildrale-
diga och papporna étergick till arbete. Det forekom att ndgon pappa var foraldra-
ledig nir mamman var sjukskriven, men flera av papporna bedomde att de inte
ens hade mojlighet att ta ut sin pappaméanad.

Riddersporre6t beskriver att alla familjer uppfattade tidsbristen som pro-
blem. Tiden rackte inte till allt som behovde goras och det var svart for forald-
rarna att fa tid for varandra. Alla hade inte heller slikt eller vinner som kunde
avlasta dem. Eftersom papporna i flera fall jobbade mer &n tidigare forde det
med sig att det blev dnnu svarare att fa tid att hjdlpas at med foridldraskapet. Det
hindrade papporna fran att vara sa delaktiga som de egentligen onskade. Till
detta bidrog att samhallets stod till familjen var ensidigt riktat till médrar och
barn, menade foraldrarna. Lundstrom:67 beskriver att det i en dansk studie68
framkommer att ménga min Onskade att de fatt en mer nara omsorg fran sina
fader och att det var en mer omsorgsinriktad pappa som de flesta forsokte vara
for sina egna barn. Men fiaders engagemang och deras ansvarstagande samman-
hénger med ménga olika faktorer i familjen och samhillet, vilket gjorde att det
inte blev som familjen tankt sig.

162 Riddersporre, 2003.

163 Gustavsson, 1989.

164 Riddersporre, 2003.
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168 Madsen, Svend Aage, Lind, Dennis & Munck, Hanne, Faedres tilknytning til spaed-
born. Kopenhamn: Hans Reitzels Forlag, 2002.
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Familjelivet omstrukturerades i ménga fall fysiskt genom att familjerna maste
anpassa bostaden till funktionshinder, bygga om eller flytta for att underlitta
omvardnaden och gora bostaden tillgénglig, skriver Jarkmani6. Den sociala
situationen paverkades och barnets funktionshinder dndrade foéridldrars plane-
ring av foridldraledigheten. De stilldes infor beslut om hur de skulle dela sin tid
mellan omvardnaden av barnet och sitt yrkesarbete, vilket beskrivs av Gustavs-
son'7°, Roll-Pettersson'”!, Lundstréom?72 samt Borgstrém och Carlberg73. Ganska
snart maste de ta stillning till om bada kan aterga till sitt arbete i samma om-
fattning som tidigare. De behover ett besked om det finns mgjlighet att f& barn-
omsorg som fungerar. De behover ett medgivande fran arbetsgivaren att de vid
behov har mojlighet att g ner i arbetstid och de behover ta stéllning till hur de i
sd fall ska stilla sig till ett inkomstbortfall. Generellt forefaller det vara sa att
modrarna over tid tagit huvudansvaret vad giller omvirdnaden av barnet med
funktionsnedséttning medan fiderna i stor utstrackning har arbetat heltid.

Papporna i exempelvis Borgstroms och Carlbergst74 studie fortsatte arbeta
heltid i sina ursprungsyrken, med nagra fa undantag. Undantagen handlade om
pappor med flexibelt arbete i eget foretag som kunde reglera arbetets omfattning
och fordela sin tid som personlig assistent it barnet och engagemanget i foreta-
get. I ett fall hade bade pappan och mamman valt att dela omsorgen lika och att
arbeta i sitt ursprungliga yrke 75 procent och 25 procent som personliga assi-
stenter at barnet. Endast en av faderna var efter uppsagning frén tidigare arbete
anstilld pa heltid som personlig assistent at sin son. En franskild pappa, vars son
huvudsakligen bodde hos mamman, arbetade som personlig assistent var fjarde
helg. I flera intervjuer framkom att fordldrar upplever att ingen arbetsgivare
accepterar den franvaro som stindigt uppstar pa grund av barnets behov, att
insatser méste samordnas, att avlosningen inte fungerar om barnet blir sjukt
eller beh6over manga behandlingskontakter etc.

Mammorna i Borgstréom och Carlbergs studie hade skiftande yrkesbakgrund,
men deras tidigare yrkesliv hade liten betydelse for deras fortsatta yrkesaktivitet.
I studien framkom att de flesta m6drarna arbetade heltid fére barnets fodelse,
men endast en av de nitton mammorna i studien fortsatte att arbeta heltid i sitt
yrke efter barnets fodelse. Hélften av mammorna arbetade nu i stéllet hel- och
deltid som personliga assistenter at sina barn. Bara ett par av mammorna kunde
arbeta kvar i sina ursprungliga yrken pa deltid. Nagra hade bytt till annat del-
tidsarbete, nagon hade startat eget foretag och hade deltidsarbete i foretaget,
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174 Tbid.

43



Anhoriga till personer med funktionshinder

ytterligare négra arbetade heltid som personlig assistent for sina barn pa grund
av att barnen var infektionskinsliga och inte kunde ga péa forskola.

Nigra av mammorna beskriver att de hade provat att aterga till sitt tidigare
arbete, men det hade inte fungerat pa grund av mycket frinvaro. Tvd modrar
skaffade sig hogskoleutbildning efter barnets fodelse. Den ena av dem var en-
samstdende och hade till en borjan arbetat heltid for att sedan péborja studier
for ett nytt yrke. Vid sidan av arbetet i sitt nya yrke arbetade hon sjilv som per-
sonlig assistent och var arbetsledare for barnets personliga assistenter. Den
andra mamman utbildade sig vidare for att skaffa mer kunskap som foralder till
barn med funktionsnedsittning. Hon hade en halvtidsanstillning men arbetade i
praktiken mindre pa grund av barnets behov.

Roll-Petterssons'7s undersokning visade att deltidsarbete hos médrar var van-
ligare bland mammor till barn med funktionsnedsittning jamfort med mammor
i Ovrigt, medan méinnens arbetstidsmonster var desamma oavsett om de hade
barn med funktionsnedsittning eller ej. Resultatet stimmer vil 6verens med
studierna som gjorts pa 2000-talet. Uppfostran av barn med funktionsnedsitt-
ning paverkar foraldrarna i sin livscykel och skillnaderna grundlaggs redan un-
der barnets forskoletid.

Den forandrade balansen i familjesystemet ar ett tecken pa att familjer som
far barn med funktionsnedséttning tenderar att atergd till ett kompletterande
familjesystem, dar kvinnan har ansvaret for hemmet och barnen och mannen for
familjens forsorjning. Bland pafrestningarna nimner mddrarna bristen péa egen
tid och att de saknar avlosning och barntillsyn for att kunna delta i viktiga aktivi-
teter utanfor hemmet. Fiderna daremot patalar oftare behov av ekonomiskt stod
till grundldggande utgifter och hjalpmedel. Roll-Pettersson!76 pekar pa att det
saknas empiriska studier om hur ensamstiende fordldrar klarar omvéirdnaden
och uppfostran samt pa vilket vis de handskas med ansvaret och uppgifterna
som tva fordldrar kan fordela mellan sig.

Jarkman'77 beskrev att besluten vigleddes av barnets omvardnadsbehov och
deras tidigare instéllning till barnomsorg och yrkesarbete. En av mammorna
som inte kunde tdnka sig att ldmna sitt yrke och stanna hemma upplevde att
minniskor i hennes omgivning hade forvantningar pa att hon skulle gora det.
Mamman menade att bade hon och hennes barn behévde andra kontakter. Hon
sjalv behovde traffa andra vuxna och barnet behovde lekkamrater. En annan av
mammorna hade forst sagt upp sig fran sitt arbete, eftersom hon trodde att hon
inte skulle orka med arbetet pa grund av allt arbete som tillkommit, men efter ett
par ar sdg hon att det fungerade bra for barnet och hon atertog sitt yrkesarbete.

De flesta kvinnorna i Sverige forvarvsarbetar nir de far barn och riaknar med
att aterga till arbetet efter forildraledigheten. Allt mer sillan planerar kvinnorna
att sluta arbeta nar de bildar familj och far barn sdsom manga kvinnor gjorde ett
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halvt sekel tidigare. Men bade kvinnor och mian upplever att det ar svart att
uppnd samhéllsidealet om ett jamstallt samliv och foradldraskap. Kvinnor utfor
generellt sett mer av familjens gemensamma hushallsarbete och tar ett storre
ansvar for omsorgen och fostran av barnen. Kvinnor arbetar oftare 4n min pa
deltid for att fa familjelivet att fungera. Det innebar att kvinnors arbetsmark-
nadsanknytning framstéar svagare dn mannens. Det ar fortfarande si att kvinnor
tvingas avsta fran yrkesarbete pa grund av barnets behov.

Riddersporre!78 skriver att den férandrade ansvarsfordelningen under forald-
raledigheten dock inte innebar att foraldrar generellt sdnkte sin ambitionsniva
betraffade yrkeslivet for att kunna tillgodose barnets behov. Tviartom, manga
foraldrar hojde sin ambitionsniva. Férdaldrarna motiverade detta med att den nya
livserfarenheten hade gett dem storre majlighet att skilja ut vasentligheter. De
ville inte anvinda sin tid till vilket arbete som helst, utan ville géra nigot me-
ningsfullt och viktigt. Foraldrars yrkesliv utvecklades eller omstrukturerades
med tiden och deras framtidsplanering var ofta 6verraskande offensiv, konstate-
rar Riddersporre.

Foraldrarna ville utvidga bade familjelivet och yrkeslivet. Flera familjer hade
tankar pa fler barn tidigt efter det funktionshindrade barnets fodelse. De hade en
onskan om att barnet de fatt skulle omges av "friska” syskon och att en stor fa-
milj skulle normalisera den annorlundahet som var férknippad med barnets
funktionsnedsattning. Ocksa nar det gillde yrkeslivet uttryckte fordldrar ett
starkt behov att ga vidare. Flera fordldrar, bide médrar och fader, startade eller
utvidgade sina foretag under tiden, sokte till hogre utbildning eller 6kat ansvar i
arbetet. De ville g vidare i sin egen professionella utveckling och stirka sin yr-
kesidentitet. Foraldrarna motiverade sina ambitioner med att den livserfarenhet
de fatt kravde ett mer genomténkt yrkesval. Ansvaret for familjens framtid forut-
satte en stabil forsorjning. Det var den vanligaste forklaringen fran fader som
satsade hart pa sin karriar.

En omstindighet som paverkar kvinnors mojlighet till arbete ar hilsa. Roll-
Pettersson'7? konstaterade att modrarna till barn med funktionsnedsattning bar
den tyngsta arbetsbordan inom hemmet. Forskningsresultat visar ocksa att mod-
rar upplever storre begransningar i sin personliga utveckling, har simre hilsa dn
faderna, ar mer kinsliga for i vilken grad deras barn accepteras i samhaéllet och
ar mer medvetna om problem mellan familjemedlemmarna.

I méanga studier har forskarna endast vant sig till modrarna och det finns inte
s mycket kunskap om fdders hilsa. Ett vanligt antagande ar att fiderna stodjer
modrarna bade direkt och indirekt i omsorgerna om barnet, men forskarnas
fragor har inte stillts direkt till faderna. McElwee!8o refererar till Kollberg8: som
redovisat resultat om att mammor till barn med Downs syndrom hade fler hil-
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sobesvir som lett till sjukskrivning 4&n mammor till barn utan funktionsnedséatt-
ning. I Borgstréms och Carlbergs's2 intervjuer framkom att ménga foréldrar var
uttrottade pa grund av somnstorningar hos barnen och att de under lénga peri-
oder inte kunde sova mer dn nagra timmar under natten. I nagot fall hade det
periodvis lett till sjukskrivning pa grund av trotthet och utmattningsdepression.
Flera foraldrar beskrev ocksa att de fatt svarigheter i sin egen livsforing pa grund
av bristen pa sammanhingande nattvila och stindig beredskap. Borgstroms och
Carlbergs beskrivning av foridldraerfarenheterna under barnens uppviaxt visar att
LSS-insatserna for barn inte tdcker omvardnadsbehoven. De mdgjligheter till
avlosning som finns racker inte for att modrarna ska kunna fortsitta arbeta i sitt
tidigare yrke. For att en vuxen i familjen — vanligtvis pappan — ska kunna fort-
sdtta att arbeta kravs att huvudansvaret for omvardnaden tas av den andra for-
dldern — vanligtvis mamman.

Gustavssons83 analys visade att ansvarskonflikten drabbade olika forildrar
olika hért beroende pa hur stor del var och en hade i barnets dagliga omsorg.
Den fordlder som hade huvudansvaret f6r omsorgen om barnet, vilken oftast var
modern, tvingades gora de svira prioriteringarna mellan allt de ville gora for
barnet och sina ovriga ambitioner. Modrarna i studien valde till en borjan att
prioritera barnets behov pa bekostnad av andra uppgifter, oavsett hur viktiga
dessa var for dem. Medan de foraldrar som hade ett mindre dagligt omsorgsan-
svar, oftast fiderna, drabbades av en mindre svar ansvarskonflikt. De flesta
kunde fortsatta sina forvarvsarbeten ungefar som tidigare och tvingades inte till
négra stora inskrankningar i sina 6vriga ambitioner och engagemang. Manga av
fadderna fann darfor ldttare godtagbara kompromisser mellan sitt ansvar for bar-
net och 6vriga livsprojekt.

Ett annat monster var att médrarna som inledningsvis hade huvudansvaret
for sitt funktionshindrade barn och tvingades gora stora uppoffringar, med tiden
minskade sitt eget engagemang nagot. Det kunde ske genom att papporna tog
over en del av ansvaret och att man fick moéjlighet att 6verlata en del av ansvaret
for barnet till offentlig omsorg, till en verksamhet sdsom forskola/skola, avlos-
ningsservice, korttidsomsorg med mera. P4 det sittet skapades successivt storre
utrymme f6r fordldrarnas ovriga livsprojekt och mddrarna skaffade sig okade
mojligheter att dgna sig at familjens andra barn, utbilda sig eller atergé till ett
forvarvsarbete.

Gustavsson'84 beskriver att sdidana omprioriteringar var vanliga och hade stor
betydelse for mddrars sitt att klara situationen. Fider som efter en tid fick okat
omsorgsansvar genomgick en liknande omstéllningsprocess som modrarna och
drogs in i en oloslig konflikt mellan ansvaret for barnet och andra viktiga enga-
gemang. Gustavsson menar att mycket talar for att det enda sittet att finna en
godtagbar kompromiss bestod i att de maste prova de losningar som de sjéilva
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trodde p4, sa att de darigenom kunde komma fram till ett realistiskt och person-
ligt férankrat stéllningstagande till hur de skulle hantera omsorgsansvaret och, i
forlangningen, sitt eget liv.

Omsorgen om varandra i familjen

I studierna beskrivs att manga foraldrar siager att det hade varit bra om de fatt
veta att ett funktionshindrat barns fodelse kan leda till pafrestningar pa forhal-
landet. Bakk:85 forklarar detta med att fordldrarna ofta uppticker att mian och
kvinnor har olika sétt att mota péfrestningar. En observation, som beskrivs och
presenteras aven i flera andra studier, ar att man och kvinnor kan uttrycka och
hantera sin sorg pa olika sitt. Ett sddant konsmonster gar ut pa att mamman gar
upp i barnet och tar hand om kinslorna, medan pappan ser som sin frimsta
uppgift att ge henne stod. DA tar sig pappan an det praktiska, talar med slidkten,
tar hand om familjens Gvriga barnen osv. Som ett led i sin bearbetning av krisen
ar det vanligt att kvinnan vill tala om det som har hiant, om och om igen, medan
mannen ar mera inriktad pa nuet och mer mélmedveten och riktar sig pé att 16sa
problem och fi vardagen att fungera. Detta kan i kvinnans 6gon framsta som att
han &r okanslig, inte kan trosta och 6verger kvinnan i sin sorg.

Observationer om hur foraldrars sammanhéllning pé sikt paverkas av att fa
ett barn med funktionshinder och klara pafrestningarna visar att situationen for
vissa blir 6vermaktig och fordldrarna separerar. Andra studier visar att relation-
en mellan fordldrarna har stiarks av utmaningen att klara situationen. Bakk:8¢
beskriver att par som dnnu inte har hunnit utveckla gemensamma strategier for
att klara pafrestningar nar livssituationen férandras tenderar att uppleva svérig-
heterna mer 6desdigra och riskerar tappa kontakten med varandra jamfort med
foraldrar som har storre livserfarenhet.

Till exempel Hogberg!87 refererar till forskare, som i likhet med Lamb & Lau-
man-Billings:88, framhaller att antalet skilsmissor dr oproportionerligt hogt.
Medan till exempel Socialstyrelsen!89 redovisar i kunskapsoversikten om adhd
att pafrestningar som familjer upplever inte verkar leda till forhgjd risk for for-
dldrars separation vilket ofta antas. McElwee9° refererar till studier i slutet av
nittiotalet som undersokt skilsmissofrekvensen bland nordiska familjer som har
barn med funktionsnedsittning och redovisar att det finns en spridd uppfattning
om att skilsmissofrekvensen skulle vara hogre i familjer som har barn med
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funktionshinder, men studierna kunde inte bekrifta antagandet. Aven Bakk:
framhaller att det finns manga exempel pa att fordldrar upplever att de kommit
varandra mycket ndra niar de delat svirigheterna. Om samhorigheten mellan
fordldrarna ar stark, ar det ldttare att acceptera olika individuella reaktions-
monster, stodja varandra och samarbeta for att komma 6ver svarigheterna, me-
nar Bakk. P4 si vis dr sammanhéllningen och samarbetet mellan fordldrarna av
stor betydelse for att klara svarigheterna som foréaldrar till barn med funktions-
hinder moter.

Jarkman92 skriver att forst och framst ar det naturligtvis barnets mor och far
som berors, nir det nya foraldraskapet tar en annan bana dn den forvintade da
barnet fods med ett funktionshinder. Men syskon, morforaldrar och farforildrar,
fordldrarnas syskon och barnets kusiner med flera berors ocksa av handelsen. De
egna foridldrarna, barnets mor- och farforildrar, ar viktiga stédpersoner till ny-
blivna foraldrar. Eftersom deras stod ar sa betydelsefullt for fordldrarna far de-
ras reaktioner Over att barnbarnet fods med skada eller funktionsnedséttning
stor tyngd. De berors starkt av beskedet och har kanske inte heller egna erfaren-
heter som hjilper dem att vara till stod.

For nagra av familjerna i Riddersporres93 studie innebar barnets fodelse att
de for en tid tog avstand frén vissa i den dldre generationen. Men vanligtvis be-
tyder inte barn med till exempel Downs syndrom att familjen stigmatiseras av
sin sliakt — dven om det finns undantag. I Riddersporres'94 studie var det néstan
inga mor- eller farfordldrar som i lingden avstod fran kontakten med barnbar-
net. Om detta forekom, fanns det komplikationer i relationerna redan innan
barnet foddes. De flesta var efter den forsta tiden bade stolta och kirleksfulla och
accepterade barnet utan forbehdll. De nyblivna fordldrarnas relationer till sina
egna fordldrar har uppmirksammats som en viktig kélla till stod — inte minst for
pappor, skriver Waisbren19s.

For de flesta ar det viktigt att fa traffa andra fordldrar till barn med funk-
tionsnedsattning. Sarskilt nar omgivning inte riktigt forstar hur man har det. Om
barnen har likartade svarigheter kan man utbyta tips och lara sig av varandras
erfarenheter. Foraldrar upplever att det ar positivt att veta att man inte ar ensam
om sina upplevelser. Igenkdnnandet ar viktigt och upplevs befriande. Nar forild-
rar jamfor sina erfarenheter uppticker de hur olika foreteelser i samhillet —
attityder, lagstiftning, regler med mera — kan forsvara samtidigt som de tillsam-
mans kan verka for forandring, skriver Bakk?96.

Ett stort antal studier, internationellt och nationellt, har intresserat sig for
hur vardagslivets organisation forandras och framfor allt for fordldrarnas upple-
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velse av stress i att vara foralder till ett barn med funktionsnedsattning. Ett for-
héllande som uppméarksammas &r att barnet behover s mycket mer omsorg an
andra barn, att barnet behéver fordldrarnas omsorg under mycket langre tid adn
andra barn och att omsorgsbehoven ar annorlunda pa grund av barnets funk-
tionsnedsittning. Det giller i hog grad barn och ungdomar med intellektuella
funktionsnedsattningar, barn med flerfunktionshinder och andra svéra funk-
tionsnedséittningar. De behover all den omsorg som alla barn behover under hela
sin uppvaxt, men dessutom har de sirskilda omsorgsbehov som sammanhénger
med funktionsnedsittningen. Eftersom dessa barn och ungdomar ar mer bero-
ende av sina fordldrar dn andra, blir frigorelsen ofta forsenad och de sena tonéa-
ren kan bli en anstrangande tid for bAde ungdomarna och deras foraldrar. Insik-
ten om den unges begransningar gor att fordldrarna vill skydda dem frén faror
och misslyckanden, samtidigt som de forstar att vuxenblivande kraver att de
unga ges utrymme for eget liv och far tréna sig i att klara sig mer pé egen hand.

Norska sociologen Gruet97 beskriver tre framtradande monster for foraldrar-
nas satt att forhalla sig till sina barn: omsorg, 6verbeskydd och férnekelse av att
det ar nagonting speciellt med deras barn. Omsorg innebir att finnas till hands
for sina barn, men lata dem ta det ansvar de efter sin alder och forméga klarar
av. Overbeskydd kan férekomma i alla familjer, men far storre konsekvenser for
barn med funktionsnedsittning nir det giller sjilvbild, livskvalitet och psykisk
halsa. Grue pekar pa att det dr viktigt att skilja mellan fordldrarnas intentioner
och barnens upplevelser av omsorg eller 6verbeskydd. Ett ytterligare monster
som Grue skriver om ar fornekelsen, vilket han ser som en speciell form av nor-
malitetstinkande. Forédldern vill eller kan inte erkénna att barnet skiljer sig fran
andra barn. Detta leder till att inga ansatser gors i familjen for att underlitta for
barnet i olika situationer.

Inom sirskilda omsorger och habilitering talas det mycket om 6verbeskydd.
Mycket av det som fordldrar gor for sina barn betraktas av den professionella
personalen som o6verbeskydd — fast det ibland bara ror sig om skydd, skriver
Bakk8. Det kan bero pa att omgivningen inte ser, eller inte vill se, hur stora
livssvarigheter tonaringar eller unga vuxna med funktionsnedsittning har. Fra-
gorna som ofta aktualiseras handlar om organisationen av vardagslivet, att enga-
gera sig, att vara verksam och delaktig i sociala gemenskaper199, 200, 201,

197 Lars Grue, Motstand og mestring. Om funksjonshemning og livsvillkor Oslo, 2001.
198 Bakk, 2006.

199 Olin, Elisabeth, Uppbrott och fordndring. Nar ungdomar med utvecklingsstorning
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borgs universitet, 2003.
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ning, deras vardag och sociala liv. Avhandling, Institutionen for socialt arbete, Skriftse-
rien nr 2002:3, Géteborgs universitet, 2002.

201 Gough, Ritva, Intervjuer om boendeskapande. En fallstudie av en gruppbostad for
personer med begduningshandikapp. Fokus-Rapport 2002:3. Kalmar, 2002.
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Winnicotts202, 203 tankar nar han beskriver foraldraskapet och féraldrauppgif-
ten priglas av hans tilltro till ménniskans naturliga formaga att ta hand om barn.
Det som i forsta hand ar en foralders uppgift ar att bygga upp barnets tillit, att se
till att varlden inte blir oférutsdgbar och att det blir en kontinuitet i barnets liv.
Som forilder gor man detta intuitivt och genom att ta vara pa sig sjdlv, menar
Winnicott. Utgdngspunkten i stodet ar i linje med dessa tankar, att alla fordldrar
vill det basta for sina barn. Men situationen ar annorlunda for foraldrar till barn
med funktionsnedséattning. De har inte samma mojlighet som andra fordldrar att
fa rad och stéd i barnuppfostran fran sina egna foraldrar och vanner, eftersom
dessa antagligen saknar erfarenhet av barn med funktionsnedséttning. Detta gor
foraldrarna mer beroende av professionell kunskap &n vad andra foridldrar ar,
men ocksd mer sérbara for deras virderande blick, som beskrivits tidigare. Fors-
kare och behandlare framhaller ocksd att barnets funktionsnedsattning stiller
hogre krav pa foraldrarnas pedagogiska formiga — och att vissa fordldrar kan
vara battre pedagoger dn andraze4,

Nar det exempelvis giller barn med adhd ar pedagogiken av stor betydelse,
menar forskare. Andra viktiga resurser ar om barnet kan gé i skola dar det finns
kompetenta larare och god milj6 for elevers liarande, och om livsmiljon runt bar-
net kan ge barnet trygghet och ge det en storre grad av struktur och tydlighet.
Tillsammans innebir dessa miljéfaktorer att manga barn med adhd, trots sina
svarigheter, kan klara sig bra. Ménga fler barn dn vad som éar fallet idag skulle
kunna ga i vanlig skola, med tanke pé deras intellektuella kapacitet, om skolan
hade beredskap att ta emot dem. Dessa barn behover undervisning som sker
med tydliggérande pedagogiska metoder, de kanske behover en personlig assi-
stent som skyddar mot mobbning och skollokalerna kanske behover utformas pa
annat satt, menar forskare205, 206,

Miljon dar barn med funktionsnedséttning vistas méste anpassas till deras
funktionshinder. Géller det barn med adhd behéver de i storre utstrackning an
andra barn rutiner och veta vad som giller varje dag. Struktur, lugn och regler
ger positiva resultat. Det ar jattesvart men det gar, sdger Christofer Gillberg207,
professor i barn- och ungdomspsykiatri vid Goteborgs universitet. Hjarnforskare
menar att stodet under uppviaxtaren har stor betydelse for om personer med
adhd kommer att klara sig senare i livet. Trots att kunskaperna har 6kat under
de senaste 15—20 aren finns det fortfarande mycket vi behover veta for att forsta
hur stérningen uppstar och for att kunna behandla adhd och liknande st6rningar
mer effektivt pa individniva.

202 Winnicott, Donald W., Ord till fordldrar. Stockholm: Natur och Kultur, 1994.

203 Winnicott, Donald W., Lek och verklighet. Stockholm: Natur och Kultur, 1995.

204 Stoneman, Zelinda, Siblings of children with disabilities: Research Themes. Mental
Retardation. Vol. 43 (5), 2005, pp 339—350.

205 Kadesjo, Bjorn, Barn med koncentrationssvdrigheter. Stockholm: Liber, 2001

206 Gillberg, Christofer, Ett barn i varje klass, om DAMP, MBD, ADHD. Stockholm: Cura,
1996.

207 Tbid.
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Hans Forssberg208, professor i neurovetenskap pa Karolinska institutet, sdger
att ny kunskap om hjarnrelaterade storningar visar att dessa handlar om ett
komplicerat samspel mellan arv och miljo. Ett stort problem f6r dem med dia-
gnos dr, att de moter bristande forstaelse och oriktiga forestdllningar om orsa-
kerna till svarigheterna och hur dessa ska bemé6tas hos méanniskor som saknar
kunskap om neuropsykiatriska funktionsnedsittningar. De nya kunskaperna
som forskarna talar om stiller mycket stora krav pa foraldrarna — inte minst pa
grund av att det tar sd lang tid att implementera nya arbetsmetoder i forskola
och skola etc for att barn, ungdomar och vuxna ska kunna fa det expertstéd som
anses kunna vara till hjalp for dem209.

Litteraturen om adhd har under senare ar viaxt snabbt och det framstar som
svart for foraldrar och personal héalla sig uppdaterade och lira av erfarenheterna
som rapporteras av forskningen. En uppenbar svirighet fér fordldrar och perso-
nal ar att kunna tillimpa dessa erfarenheter i individuella fall dar kunskaperna
ar vaga, samtidigt som erfarenheterna visar att varje barn och ungdom med
adhd-diagnos maste behandlas och bemoétas individuellt. Risken ar stor att om-
givningen hela tiden ar steget efter och pa grund av kunskapsbrist medskapande
till svarigheter istillet for att underlitta for barnet eller ungdomen. Bristen pé
kompetens inom det professionella systemet och att den kompetens som finns
inte ar tillgdnglig for alla ar en av de omsténdigheter som foraldrar tar upp som
frustrerande. Nar fordldrarna i sin omgivning saknar expertstod riskerar de att
andra misstror barnets svéarigheter och lagger problemen pa fordldern.

Gustavsson2© konstaterade att mélen om s normala livsvillkor som mdjligt i
ett integrerat samhaélle i praktiken har férverkligats nadgorlunda for vissa, i forsta
hand for barn med intellektuella svérigheter, i ndgot mindre grad for ungdomar-
na och knappast alls for de vuxna. En forklaring till detta &ar att konkurrenssam-
hallets normer och ideal inte paverkar de mindre barnens livsvillkor i lika stor
utstrackning som ungdomarnas och de vuxnas, darfor att barnen lever i en skyd-
dad virld i hemmet, férskolan och i viss méan dven i skolan. Inom dessa skyddade
sfarer har det gétt relativt bra att forverkliga vardideologins mal om integration.
Men i skolan och framfor allt i de vuxnas liv, har den inte haft samma framgang.
Den sociala integreringen moter ménga hinder. Alla som har anknytning till
habilitering och har stora intellektuella svérigheter riskerar att fa del av det
stigma som dessa manniskor bar. Foraldrar i studier som refererats beskriver att
det ar svart att std emot stigmatiseringen, den hotar fordldrarnas sjalvrespekt
och kan ytterst innebéra att familjerna isolerar sig.

208 Forssberg, Hans, Hjarnans Dag 2013, Hjarnfonden.

209 Socialstyrelsen ADHD hos barn och vuxna. Kunskapsdéversikt, utarbetad av Bjorn
Kadesjo. Stockholm: Socialstyrelsen, maj 2002

210 Gustavsson, Anders, Inifrdn utanforskapet. Om att vara annorlunda och delaktig.
Lund: Studentlitteratur, 2001
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Bevara sin identitet och utvecklas

Frén flera av studierna framgér att fordldrarna upplever att det sitt som omgiv-
ningen bemoéter dem ar psykiskt mycket pafrestande. Manga foraldrar beskriver
att barnets skada gor att 4ven de sjilva blir betraktade som defekta. Fordldrarna
i Riddersporres2 studie hade erfarenheter om att &ven myndigheterna bemétte
dem som mindre kapabla fordldrar pa grund av att de fatt ett barn med funk-
tionsnedséttning. Deras fordldraansvar 6kade men deras foraldramandat mins-
kade. Manga kénde sig obekvima med att de hade tvingats in i ett beroende av
experter. Fordldrarna hade fatt stort ansvar for barnets traning och stimulans,
vilket i praktiken innebar betydande merarbete i barnuppfostran, och om barnet
ocksd hade medicinska omvardnadsbehov. En del foraldrar upplevde allt ansvar
de fatt som fysiskt och psykiskt pafrestande, de kénde sig otillrackliga och skuld-
tyngda.

Foraldrarnas ambition att uppfylla samhallskraven leder dem in i en ansvars-
konflikt som ménga fordldrar beskriver som kamp om virdighet. Fordldrarnas
kamp handlar om att bli betraktad som en normal mor eller far. Samtidigt som
fordldrarna sliter med ansvarskompromisser for att fa tiden att ricka till och
vardagen att fungera tvingas de att kimpa mot en social stigmatisering, liknande
den som barn och unga med funktionsnedséttning utsitts for. Detta blir ofta mer
patagligt nir barnet vixer och moéter andra utanfér hemmet. Det ar svirare for
foraldrar att skydda barnet och hjilpa barnet som ar medvetet om det an-
norlunda. Barnets skada medfor pd sé vis en 6kad belastning pa forildrarna,
sarskilt pA modrarna. Gustavssons2:2 tidigare studie visar ocksa att 4ven faderna
upplevde pafrestningar eftersom de maste klara av en situation som de inte hade
négon tidigare erfarenhet av.

Nir Riddersporre2:3 fann att den vanligaste attityden till den nya foéraldrarol-
len var att fordldrarna ville tona ner sin egen roll och hanterade den med en form
av sjalvklarhet, var det framfor allt fiderna som gjorde det. Fér modrarna var det
vanligtvis s att foraldrarollen upplevdes som en svar utmaning. Detta speciella
fordldraskap skulle prigla resten av deras liv och den tanken var ibland sa
skrimmande att den hotade bade sjidlvbilden och livslusten24. Forildrarna gick
oftast igenom en mental utvecklingsprocess, som Gustavsson2t5 kallar for den
personliga mognadsprocessen. Den var olika for fordldrarna i hans studie, men
den bestod av foridldrarnas reflekterande och resonerande fram till godtagbara
kompromisser och personliga 16sningar for att f4 vardagen att fungera.

Forskningen av foridldraskap lyfter fram foraldrars oro for motet med ménni-
skor i sin nirmaste omgivning och i samhillet. Det beskrivs av fordldrar som ett
aterkommande vardagsproblem som man paverkas negativt av. Det ar i stort sett

211 Riddersporre, 2003.
212 Gustavsson, 1989.
213 Riddersporre, 2003
214 Lundstrom, 2007.
215 Gustavsson, 1989
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omojligt att undvika krinkande bemdtande, sdger fordldrarna samstammigt.
Gustavsson26 talar i studien av samhaéllsideal och fordldraansvar om “kontakt-
stigma” och forklarar att den som fétt ett barn med forstdndshandikapp blir f6-
remal for en social stigmatisering, liknande den som barnet utsitts fér och be-
traktas darmed som avvikande. Fordldrarna far ett stigma till f6ljd av sin nara
relation till barnet. Barnet och personalen runt barnet pAminns kontinuerligt om
annorlundahet och minniskors bristande acceptans for att anpassa miljon.
Grue27 pekar pd att stigmatisering idag framfor allt handlar om det perspektiv
som omgivningen intar nar de talar om och med personer med funktionsned-
sattning och beskriver férhéllanden som ror dem. Personer med funktionsned-
sattning beskriver sjdlva ofta att omvarldens synsitt i ménga situationer ar mer
pafrestande dn funktionsnedsattningen.

Foraldrarna i Riddersporres218 studie kidnde sig daligt bemétta nér de anlitade
samhillsservice. Omvirldens oférmaga att forstd och respektera deras situation
var pafrestande. Bland fordldrarna fanns de som upplevde att varken de sjilva
eller deras barn blev respekterade nagonstans och besvirades av att "alla tittar
konstigt pa oss som vi var dumma”. Krankningar var ett tema som var néra for-
bundet med dessa mddrars kontakter med andra — andra méanniskor upplevdes
ofta som oforstdende och taktlosa. Riddersporre konstaterar att familjernas soci-
ala isolering var en foljd av utsattheten. En del foraldrar undvek platser och situ-
ationer som var pligsamma och stilsatte sig i tvingande situationer. Gustavs-
son29, Weaver22c och Riddersporre22! beskriver alla hur forildrar kdnner sig
stigmatiserade av sin omgivning pa grund av att de blivit fordldrar till barn med
funktionshinder.

Lindblad222 beskriver att fordldrarna var osdkra pa vad personer i deras om-
givning skulle ha for instéllning till det nyfédda barnet. Osdkerheten géllde hur
andra skulle reagera. Foraldrarna beskrev att de hade ett behov av att skydda sig
frin andras reaktioner. Aven om forildrarna kunde forstd andra minniskors
kénsla av framlingskap var det svart for dem att beméta sddana forhallningssitt.
Det var jobbigt att mdta vanliga fordomar och korrigera vinnernas bilder av
minniskor med funktionsnedsattning. Foraldrarna menade att det inte var moj-
ligt att ocksa bara andras bordor. Manga familjer undvek kontakt med andra
eftersom det var sa jobbigt med alla blickar och klumpiga kommentarer. Den
sarbehandling som barnet och foéridldrarna bevittnade blev for flera en stigmati-
serande markering for utstétning ur gemenskapen. Manniskor upprordes av det

216 Thid.

217 Grue, 2001.

218 Riddersporre, 2003.

219 Gustavsson, 1989.

220 Weaver, M A., Children with visible congenital defects: An exploratory study of par-
ents “experiences. Doctoral thesis. University of Toronto, Canada: Department of educa-
tional theory, 1991.

221 Riddersporre, 2003.

222 ] indblad, 2006.
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som var avvikande och annorlunda och detta kontrasterades stindigt mot ideal
om det friska och normala.

Lundstrom=223 beskriver att modrarna ofta hade starka kinslor antingen av
niarmande eller av fjairmande slag, medan fiaderna vanligen hade ett mer ration-
ellt forhallningssitt genom att konstatera att det var deras barn som behdvde tas
om hand. En del fader kunde ha ett direkt avstandstagande eller intog ett avvak-
tande forhallningssitt i sina reaktioner och i férhallande till hur partnern reage-
rade. Svarta tankar — svara tankar, 6nskan att barnet skulle d6 — stolthet och
gladje forbyttes i ménga andra kénslor sdsom oro, skam, skuld, vrede, besvikelse,
sorg och en kénsla av krankning, skriver Lundstrém.

Riddersporre224 beskriver att det bland fordldrarna fanns en kinslighet bade
for negativa och medlidande reaktioner och for de hurtigt fornekande. Manga
reaktioner foraldrarna mottes av var distanserade och det var sillsynt med verk-
liga mo6ten dar manniskor gav utrymme for ett 6ppet samtal med férdldrarna om
deras upplevelser. Vanligare var att omgivningen talade om for fordldrarna hur
de borde kinna sig. Det bidrog till att fordldrar borjade kdnna sig stigmatiserade
av barnets skada och sig sig som ett hot mot ett trevligt umgidnge med andra.
Umginget med vissa i familjekretsen och med en del av vinnerna kom att péver-
kas pa sa vis att foraldrarna undvek att mota dem som hade svért att acceptera
situationen eller kdnde sig obekvima med barnet. Riddersporre beskriver att for
foraldrarna var det oftast lattare att peka pa de reaktioner frin andra som kin-
des plagsamma eller negativa, dn att ge goda exempel pa forhéllningssatt hos
andra manniskor.

223 Lundstrom, 2007.
224 Riddersporre, 2003.
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Sammanfattning

I refererade studier kring fordldraskap och det funktionshindrade barnets upp-
vixt framkommer det informella stodets stora betydelse. Ett ssmmanhang dar
barnet ar involverat i varma nira relationer ar av sarskilt stor betydelse. Att fa-
miljen hamnar utanfér en sddan gemenskap ir en allvarlig risk for barnets ut-
veckling och uppvixt. Gemenskapen innebar en mojlighet att fa dela tunga kins-
lor liksom kénslor av glidje. Darfor ar ocksé det professionella stodet till perso-
ner som ger informellt stod och hjilp viktigt, konstaterar forskare.

En friga som nistan omedelbart efter barnets fodelse tar stor plats i familjer-
nas liv ar fordldrarnas relation till de professionella. Fér méanga foraldrar ar re-
lationen helt nédvandig for att deras barn och de sjilva ska klara sig. Men i rela-
tionerna till de professionella ryms ocksd mycket ambivalens. Relationerna ar
patvingade av omstandigheterna och fordldrarna i flera studier uttrycker att de
helst skulle vilja slippa professionell inblandning samtidigt som de ar beroende
av allt stod de kan fa. Relationen mellan de professionella och fordldrarna till
barn med funktionsnedsittning problematiseras i studierna kring stodet till fa-
miljer som har barn med funktionsnedsattning. Resultat visar att professionella
inte alltid 4r medvetna om att de i sd hog grad som studierna visar paverkar fa-
miljernas upplevelser av sin situation.

Foraldraskapet paverkas av relationen till experterna

Bemotandet av familjer som befinner sig i kris gor starkt intryck pa familjernas
upplevelse av krisen och deras vdg ut ur krisen. Personalen har ett stort ansvar i
hur de talar med fordldrar i samband med beskedet om barnets funktionsned-
sattning och i samband med skétseln av barnet. De har nyckelpositioner och hur
de uttrycker sig har stor betydelse och stannar kvar som starka minnen pa ett
individuellt plan hos fordldrarna. Om detta berittar i stort sett alla fordldrar som
kommit till tals i studierna som handlar om fordldrarnas mote med expertsy-
stem.

Den professionella diskursen forstarker pa ett patagligt vis generella kultu-
rella varderingar och normer som finns kring bade funktionshinder och barn. I
forskningen framkommer att rent yrkesspecifika 6verviganden ibland Gverrostar
familjeperspektivet. De professionella habiliterarna tenderar att se barnet en-
dera utifran ett medicinskt eller funktionellt perspektiv som féremal for atgar-
der. Forialdrarna ser i stillet det sociala barnet, som agerar som subjekt och sam-
spelar med andra eller det psykologiska barnet som upplever sin virld pa ett
specifikt sdtt som en unik person. Forskarnas intervjuer med foraldrarna visar
att foraldrarna generellt ar kénsliga for det professionella bemdétandet och upp-
levde ofta de professionella tgdarderna som kritik av sitt foraldraskap.
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I forskningen framkommer att foraldrars kontakter med expertsystem kan
vara en orsak till oro samtidigt som det finns berittelser om verksamheter som
far foraldrarna att kdnna sig trygga. For fordldrarna ar det viktigt att de tillats
vara foraldrar till sitt barn och att barnet ses som individ och dess méjligheter att
utvecklas uppmarksammas. Det ar viktigt att personalen vet hur det ir att ha en
funktionsnedséattning och vara forilder till ett barn med svarigheter och att for-
dldrarna inte behover forklara sin situation om och om igen. Men bilderna som
formedlas av forskningen ir inte entydiga. En del fordldrar beskriver att kontak-
terna med experterna far fordldrarna att kdnna sig mindervirdiga, kriankta och
kritiserade. En forklaring som framkommer i forskningen ar att stédet dr mer
utvecklat till foraldrar som har barn med en vilkiand och tydlig diagnos. Men det
ar ocksd uppenbart att det lokalt utvecklas olika monster i bemétande av patien-
ter eller klienter och deras anhoriga.

Foraldrarnas roll har féorandrats med tiden. En konkret forandring ar att for-
dldrars ansvar for barn med funktionsnedsittning har vaxt. Den professionella
personalens arbete har forandrats fran behandlingsutférande till behandlingsfo-
reskrivande och mer konsultativ praktik. Det innebar att foraldrarna tilldelas
pedagogiska funktioner att stimulera, lidra och trina sina barn eller forviantas
inta ett terapeutiskt forhéllningsséatt som medarbetare till professionella.

Faran med att l14ta fordldrarollen ersittas av en pedagogroll har lange disku-
terats av forskare, som menar att samspelet mellan féraldrar och barn riskerar
overga till lektioner och 6vningar med professionellt definierade mal och syften.
Det kan medfora att samspelet mellan fordldrar och barn forlorar sin spontanitet
och kinslan av gladje att vara tillsammans och bli dlskad for sin egen skull och
inte for prestationerna. Det utrycker en fordlder som séger att hon stindigt har
daligt samvete om hon bara myser och umgés med sitt barn, eftersom de i stillet
borde ha genomfort ett traningsprogram. I forskningen ar fader forhéllandevis
osynliga, trots okad uppmirksamhet pa fidernas roll far modrarnas uppfatt-
ningar oftast gélla for bada foraldrarna. Markligt nog vet vi inte s mycket mer
om faderskap till barn med funktionsnedsittning nu an for tjugofem ar sedan.
Det verkar vara sa att funktionshinder i familjer utgor ett hinder f6r jamstalld-
heten mellan fordldrarna. De drivs i stillet till komplementira familjemdnster
for att klara ansvarsférdelningen.

Familjeménster ger kvinnorna huvudansvaret

Forskare menar att fodelsen av ett barn med funktionsnedsittning ofta ar si
omvilvande att ménga familjer atergar till ett familjemonster som innebar att
modrarna tar hand om hemmet och barnet medan fiaderna blir familjeforsorjare.
Forskningen visar att moédrarna bar den tyngsta arbetsbordan inom hemmet.
Forskningsresultat visar ocksa att modrarna upplever storre begransningar i sin
personliga utveckling, har simre hilsa 4n faderna, 4r mer kansliga for i vilken
grad deras barn accepteras i samhaéllet och 4r mer medvetna om problem mellan
familjemedlemmarna. Studierna tyder pa att den mer renodlade ansvarsfordel-
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ningen mellan fordldrarna hjalper dem att fi familjelivet att fungera och klara
pafrestningarna. En forklaring till detta som namns ar att arbetslivets flexibilitet,
till exempel mojlighet till deltidsarbete och korttidsfranvaro, varierar mellan
olika yrkesomraden och att familjerna inte har rad att riskera bada fordldrarnas
yrkeskarridrer. En annan forklaring som namns ar att fordldraansvaret har okat
och forédldrarna forvintas vara delaktiga i sitt barns habilitering och medverka
aktivt till exempel genom att inhdmta ny kunskap kring barnets funktionsned-
sattning och samordna alla insatser barnet behgver.

I den foraldraroll, som har varit den mest aktuella sedan ett par decennier,
ses fordldrarna som partners. Fordldrarna uppfattas som mottagare av service i
sin egen ratt som konsumenter eller som brukare. Forskarna talar hiar om part-
nerskap som full delaktighet som innebar att kunskap, fardigheter och erfaren-
heter delas av medlemmarna i det professionella teamet. Foridldrarna integreras
i arbetet och de professionella talar om fordldrarna som ”de enda riktiga exper-
terna”.

Andra menar att fordldrars roll kan beskrivas pa tva sitt: som medarbetare i
den service som tillhandahalls for deras barn eller som klienter och/eller brukare
av samma service. Det ar inte alltid majligt for fordldrar att sjdlva vilja den mo-
dell som i olika situationer passar dem bast. Foljden blir d& att féradldrar inte ges
mojlighet att vdlja bort att engagera sig utan utsitts i stéllet stindiga patryck-
ningar om storre engagemang. Om stodet till barnet visar sig ha kvalitetsbrister
ar det i sig en omstandighet som kraver aktivt psykologiskt engagemang och
konkreta insatser av fordldrarna och andra anhoriga.

Relationen mellan forédldrar och professionella bestims pé sé vis av foridldrars
engagemang, de offentliga resurserna och professionellas intresse for stodets
anpassning till individuella behov. Forskare pekar pa att 6nskan om att alla barn
ska vixa upp i sina familjer har ett pris. Familjernas pafrestningar ar storre an
vad vélfardsstaten vill kompensera. Det satter fordldrarna i en pa manga sitt
pafrestande och besvirlig situation som kraver att de stindigt bevakar sitt barns
rattigheter och kdmpar for att de ska fa de insatser barnet behover.

Kunskaperna om familjernas villkor har manga brister

Tidigare forskning kring familjers funktionssétt har nédstan enbart beskrivit fa-
miljer som har problem. Det finns darfér mindre kunskap om vad som kinne-
tecknar vil fungerande familjer. Detta har fatt till f61jd att experterna tenderar
overtolka familjers situation i negativ inriktning och variationen i familjernas
behov och erfarenheter blir osynlig. Darfor behovs det gedigna kunskaper om
béade behoven och strategierna som kan underlitta i familjernas situation. Fors-
kare pekar pa att det beh6vs mer forskning om hur det materiella stodet kan
underlitta, liksom forskning kring betydelsen av underldttande omsténdigheter
som att fordomarna har minskat, att barn far adekvat medicinskt och pedago-
giskt stod och att fordldrar kdnner sig trygga, nar de 6verlamnar ansvaret till
personal.
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Det ar ocksé viktigt att forskningen lyfter fram de olika omstindigheter som
gor en familj med ett barn som har funktionsnedsittning sdrbar — i manga fall
handlar det om en rad tillkommande livshdndelser sdsom arbetsloshet, brister i
samhéllets stod till barnet, sviktande hilsa hos fordldern etc. Tidigare forsk-
ningsresultat om att fordldrar som har barn med funktionsnedsittning lever
under stress kan inte ifragasattas. Men for att hitta vagar att hjalpa familjerna ar
det viktigt att fokus flyttas fran att beskriva stressfaktorer till att utforska strate-
gier som fordldrarna anvéinder sig av for att beméstra sin situation.

Forskning visar skillnader mellan familjer som har barn med funktionshinder
och dem som inte har det. Familjer som har barn med funktionsnedsattning
upplever mer stress, mindre dktenskaplig trivsel, simre psykiskt och socialt vil-
befinnande. Den upplevda stressen kan ocksa vara relaterad till andra faktorer
dn de som hor ithop med barnet eller fordldrars syn pd barnet som nimndes
ovan. Oavsett forskarnas slutsatser om vad som orsakar stress hos forildrar, har
foraldrastressen visat sig vara relativt oférandrad 6ver tid bade i funktionshin-
dergrupper och i kontrollgrupper. Aven skillnaden mellan forildrar till normal-
utvecklade barn och till funktionshindrade barn verkar besta 6ver tid.

Forskare har beskrivit att typ och svarighetsgrad av barnets funktionsned-
sattning paverkar hur férdldrarna upplever sitt barn och menar att det kan vara
lattare for familjerna att anpassa sig nar barnets svarigheter eller funktionsned-
sdttningen ar vildokumenterad, som exempelvis Downs syndrom. Foraldrar till
barn med diffusa och lindriga funktionsnedséttningar och utvecklingsférsening-
ar verkar ha svarare att acceptera funktionsnedsittningen an foraldrar till barn
med en klar diagnos. Forildrar till barn med adhd och andra neuropsykiatriska
svarigheter upplever ofta att deras situation underlittas av att barnets diagnos
faststills och behandlingen och bemoétandet av barnet kan tydliggoras.

Forskningen visar att foraldrar till barn med autism upplever att de lever med
en konstant oro. Stress hos fordldrar till dessa barn har att gora med besvirliga
beteenden som ofta kinnetecknar autism. Modrar till barn med svara funktions-
nedsittningar upplever mer stress som sammanhinger med begriansningar av
familjens majligheter, livstidsomsorg, fysiska och personliga begransningar. Det
ar troligt att dven otillfredsstéllda behov ger upphov till stress. Funktionsned-
sdttningens typ och svérighetsgrad har starkare samband med familjens upp-
levda behov av hjélp och st6d 4n medicinsk diagnos. Men det verkar inte vara sa
att foraldrar som har barn med flerfunktionshinder eller svar intellektuell funk-
tionsnedséttning far mer hjalp fran sitt sociala natverk an foraldrar som har barn
med lindriga funktionsnedsittningar. Daremot visar studier att férdldrars behov
av hjilp och stod sammanhinger med barnets funktionsforméga inom funk-
tionsomradena beteende, begévning och kommunikation.

Forskningsresultat visar att hoggradig fordldrastress sammanhinger med
adhd-symptomatologin och barnets adhd har stark paverkan pa foraldrars upp-
levelse av stress i fordldraskapet. Modrar till barn med adhd rapporterar betyd-
ligt mer svarigheter med barnets beteende 4n modrar till barn med andra funk-
tionsnedsittningar. Ocksd stressnivderna hos modrar till barn med adhd var
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hogre. En anledning till resultatet ar att fordldrar som har barn med adhd-
diagnos ofta missforstds av andra méanniskor i omgivningen. Detta giller ocksa i
ménga sammanhang dar foraldrarna moter foretradare for olika professioner.

Undersokningar visar ocksa att fordldrar till barn med ovanliga sjukdomar
upplever stress speciellt pd grund bristande kompetens, social isolering och
emotionella krav. Den stress som sammanhinger med osédkerhet och bristande
kompetens i forildraskapet paverkar vilbefinnandet och omsorgsrollerna i fa-
miljen. Foraldraskapet kraver att fordldrarna ar aktiva, kompetenta och kapabla,
och har kraft att ta strid for sina och sina barns intressen. Detta ar inte alltid s&
enkelt eftersom modrarna i hog grad upplever fysiska och psykiska pafrestning-
ar, sarskilt utmarkande var detta bland de ensamstaende modrarna. Bland fader
var stressen relaterad till upplevelser av bristande omsorgskompetens. Stress i
hog grad var ocksa relaterad till foraldrars heltidsarbete.

Stora brister i stodet till férdldrar som har barn med psykisk
ohalsa

Uppmirksamheten pa anhorigas/vardnadshavares behov av stod framstar som
angeldgen med tanke pé att psykisk ohilsa 6kar hos unga méanniskor som énnu
bor i sitt fordldrahem eller unga vuxna som atervénder till fordldrahemmet pa
grund av att de insjuknat under sin utbildning, inte har etablerat sig pa arbets-
marknaden och saknar egna inkomster eller sviktar i egenomsorg. Psykisk sjuk-
dom drabbar ungdomar och unga vuxna i en kinslig tid under vuxenblivande
och identitetsutveckling. Den kan komma att paverka deras stravanden mot
autonomi och mgjlighet till sjalvstiandigt liv. For foraldrar och Ovriga familje-
medlemmar dr det en sddan livsavgorande handelse, som de befarar kommer att
péverka dem alla och férdandra deras framtid. De far ofta leva i stor osdkerhet néar
det giller behandlingens effektivitet och lever med péafrestande sjukdomssym-
tom. Dessa kan handla om uppgivenhet, dtstorningar och sjilvskadebeteende
eller andra siddana psykiska tillstind, dar badde den allménna och specialiserade
psykiatrin har bristande kunskaper och saknar resurser for effektiv behandling.
Landsting och kommuner far kritik av socialstyrelsen for brister i ledningssy-
stem i de verksamheter som ska mota behoven hos barn och unga med psykisk
ohilsa. Barnavardscentralerna tar ett primart ansvar for barns samlade hilsa
bara upp till sex ars alder. Vem som sedan ska ansvara for insatserna mot psy-
kisk ohilsa hos unga och barn 6ver sex ar ar oklart. Mdnga vardcentraler anser
sig inte ha nigot ansvar for barn och ungdomar mellan sex och arton ar med
psykisk ohélsa. Till detta kommer att skolhilsovarden inte har nagot behand-
lande ansvar. Socialstyrelsen konstaterar att de otydliga uppdragen innebar ris-
ker som Okar med den konstaterade bristen pa samverkan mellan olika vard-
nivaer, verksamheter och vardgivare. Den information som lamnas av Socialsty-
relsen uttrycker att fordldrar till barn och ungdomar med psykisk ohilsa ar
ganska utlimnade. Det finns egentligen inget som talar for att de skulle kunna fa
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stod for nagra egna behov som anhériga/foraldrar. Det kravs istillet att de for en
kamp om att barn och ungdomar med psykisk ohélsa far det stod de behover.

Forskning visar att foraldrarnas problem och relationerna i familjen ar viktiga
komponenter i behandlingen av ungdomar for att behandlingen ska bli fram-
gangsrik. Ett problem for fordaldrar 4r mojlighet att fa del av kvalificerad behand-
ling i en form som fungerar bast for ungdomen och fordldrarna. Ett annat pro-
blem kan vara bristande tillit mellan foraldrar, den unga och behandlarna. Bris-
ten pa tillit kan gélla foraldrarnas vilja och kompetens att hjélpa sitt barn samt
professionellas resurser att forutsattningslost g in i ett familjebehandlingspro-
jekt. Sarskilt problematiska framstar situationer dar féraldrar har egna allvarliga
problem som medfér sviktande foraldraférméga och behoven av stod ar stora
hos bade barn och forildrar.

Kunskap saknas om anhorigstdd nér unga anvander droger

Hos foraldrar skapar ungdomars droganviandning skuldkénslor och det kan vara
oerhort svart att paverka ungdomens instillning till droger. Trots att alkohol-
missbruk ar ett ganska vanligt och vilkiant samhallsproblem &r det inte helt l4tt
att hitta forskning kring anhorigas behov av stod och hjélp. Stodet sker indirekt
genom att personer som brukar droger eller missbrukar erbjuds visst stod av
samhallet. For att fa offentligt stod krdavs dock ofta att ungdomen lyckas avst&
fran droger och ar behandlingsmotiverad. I socialtjansten har det utvecklats
familjecentrerade metoder i samband med missbruksrelaterad radgivning och
behandling.

Anhorigstodet som dr mera ként och stodet till missbrukare som fatt relativt
stor spridning sker genom AA-rorelsen, men offentliga uppgifter om tillgénglig-
heten ar begrdnsade. Inom missbruks- och beroendevirden ses anhériga inte
som sjalvklara stodgivare, istéllet beskrivs de ofta som medberoende. Med be-
greppet medberoende avses den anhdriges forhallningssitt till missbruket och
handlingar som stodjer eller mgjliggér missbruket. Som medberoende bemoéts
anhoriga som patienter i behov av information och behandling.

Samhallet staller stora krav pa féraldrarna

I forskningen om foraldraskap till barn med funktionsnedséttning ses foraldrar-
na framst som vardnadshavare. Det som latt forskjuts till bakgrunden &r att fa-
miljen dr en social institution som rymmer ménga viktiga funktioner. I barnfa-
miljer ar omvardnaden och uppfostran en central uppgift, men man kan inte
bortse fran fordldrarnas ansvar for andra funktioner som forsoérjning och for-
varvsarbete. Det ar inte latt att fi tiden racka till alla praktiska géromal med
hemmets skotsel, hushéllsarbete och inkép. Administrationen av sysslor och
sociala relationer till andra kriaver engagemang och nirvaro. Dartill behover
foraldrarna varda relationen till varandra och fa tid 6ver for egna personliga
intressen. Att hitta fungerande 16sningar till konflikter mellan férdldraansvaret
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och andra livsprojekt giller alla foraldrar, men for fordldrar som har barn med
funktionsnedséttning stills betydligt storre krav pa kompromisser dn for andra.

Nir det géller familjerelationerna ar relationen mellan mamman och barnet
med funktionsnedsittning den mest beforskade. Fadern ges visserligen en viktig
roll, men forskningen ger ganska lite kunskap om faderskapets praktik, pappans
relation till barnet och roll i familjen. Det beror antagligen pa att fordldrarnas
strategi for att underlitta omvardnaden i manga fall 4r det komplementéra fa-
miljesystemet, som innebir att mamman tar huvudansvaret for barnet och pap-
pan for familjeekonomin. I forskningen betonas att samarbetet mellan forald-
rarna ir en viktig omstandighet. Det uppfattas som en forutsattning for att for-
dldrarna ska kunna finna en godtagbar 16sning for ansvarskonflikten. Allt ef-
tersom situationen forandras maste fordldrarna dven kunna arbeta fram nya, for
béda parter acceptabla kompromisser for barnets och sina egna intressen. Kun-
skaperna ar begriansade om hur ensamstidende foraldrar klarar omvardnaden
och uppfostran samt pa vilka vis de handskas med ansvaret och uppgifterna som
tva fordldrar kan fordela mellan sig.

Deltidsarbete hos modrar dr vanligare bland mammor till barn med funk-
tionsnedsittning jaimfort med mammor i 6vrigt, medan minnens arbetstids-
monster ar i stort sett desamma oavsett om de har barn med funktionsnedsatt-
ning eller ej. Kvinnorna som intervjuats ar medvetna om att deltidsarbete under
barnets uppvéxt paverkar negativt den framtida pensionen och méjligheten att
konkurrera pa arbetsmarknaden. Det ar inte ovanligt att fordldrarnas yrkeskar-
ridrer far en annan riktning pa grund av omsorgsansvaret. Fordldrarnas mojlig-
heter att hitta 16sningar till ansvarskonflikten ar i hog grad beroende av arbetsli-
vets flexibilitet, fordlderns egna resurser, till exempel i form av utbildning och
hilsa samt det offentliga stodets anpassning till familjens behov. En forlust som
familjer drabbas av ar bada foraldrarnas mojlighet till yrkesutveckling och for-
lust av jamstalldhet.

Forskningen inom omrédet talar for att det 4r nodvandigt att stodet individu-
aliseras eftersom varje familj dr unik. Men forskningsresultat visar att man i
praktiken inte har kunnat ta tillracklig hdnsyn till detta. Det professionella arbe-
tet bedrivs inte pa ett sitt som medger individualisering av stodet, vilket i stort
alla experter och verksamheter siger sig efterstrava. Habiliteringen, som varit
foremal for flera undersokningar som refererats, har inte heller haft de resurser
som ett mer individuellt bemotande hade kravt. En annan frdga som ar anmark-
ningsvird ar att forskningen behandlar foridldraskap till barn med funktionsned-
sdttning endast nir barnen ar sma. Fa studier belyser fordldrarnas erfarenheter
nir barn kommer i skoldldern och aren kring vuxenblivandet. D4 blir det allt
vanligare att det professionella stddet kommer i fokus medan stodet frén forald-
rarna och fordldrarnas behov blir osynliga.
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