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Forord

Sedan 1990-talet har arbete pagatt att lyfta fram anhérigas insatser inom vard
och omsorg. Fran den 1 juli 2009 har kommunerna fatt lagstadgad skyldighet att
erbjuda anhdriga stéd. Lagandringen innebar att anhdrigperspektiv ska beaktas,
att professionella ska se och uppmarksamma anhérigas behov och att kommu-
nerna har en skyldighet att erbjuda stod. | vilken utstréackning anhdériga ges stod
inom funktionshinderomradet &r emellertid relativt outforskat. Ett undantag ar
stodet till foraldrar som har barn med funktionsnedsattning. Det &r emellertid
betydligt svarare att finna kunskaper om anhérigas situation, deras erfarenheter
och vilket stéd som erbjuds nar smabarnstiden ar dver och barnen blivit vuxna
och lamnat foraldrahnemmet. Likasa finns det begréansad kunskap om anhorigas
insatser till vuxna med funktionshinder. Under de senaste decennierna har
forskningen inom funktionshinderomradet framst handlat om det offentliga
stodet och hur personer med funktionshinder upplever detta stéd. | syfte att
sprida information om det aktuella kunskapsldget kommer en serie av tio kun-
skapsoversikter inom omradet Anhériga och personer med funktionshinder att
publiceras av Nationellt kompetenscentrum anhdériga (Nka).

Nka &ar en av statens satsningar som gjorts under de senaste 14 aren for att
synliggéra anhorigas situation och bidra till att utveckla ett varaktigt stod till
anhoriga till aldre, personer med funktionshinder och langvarigt sjuka. Nka bil-
dades 2008 och bestar av sju parter med olika kompetenser geografiskt spridda
Over landet. Dessa parter ar Fokus — Regionférbundet i Kalmar lan, FoU Sjuhé-
rad Valfard, Linnéuniversitetet Kalmar-Vaxjo, Anhorigas riksforbund, Hjalpme-
delsinstitutet, lanssamordnarna for anhorigstdéd i Norrland och Landstinget i
Kalmar lan.

Utmarkande for arbetet med dessa kunskapsoversikter ar svarigheten att gora
fungerande avgréansningar och samtidigt beakta att éversikterna inte ska bli allt
for omfangsrika. En av orsakerna ar att funktionshinderomradet &r sa omfat-
tande med flera kunskapsomraden. De tio kunskapsoversikterna kommer darfor
i ett forsta skede att publiceras successivt i manusform. Detta for att ge sakkun-
niga anhoriga, praktiker, beslutsfattare och forskare mdojlighet att lamna syn-
punkter till forfattaren Ritva Gough innan utkastet redigeras for publicering som
skrift. Malgrupper for kunskapsoversikterna ar anhoriga, praktiker, studenter
och beslutsfattare.

De tva forsta kunskapsoversikterna Manniskor med funktionshinder och
Samhallets insatser fran socialtjansten, skolan och forsakringskassan utgor en
bred introduktion. De tre féljande kunskapsoversikterna, Féraldrars behov av
stdd och service nar barn har funktionshinder, Barns som anhériga och Anhori-
gas stod till vuxna med sjukdom eller funktionshinder beskriver anhdrigas situ-
ation i dessa tre livssituationer och vilka behov som uppmarksammas i litteratu-
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ren. Foljande tre kunskapsoversikter handlar om stédet som riktas till anhériga
Information och praktisk hjalp, Familjeinriktat stod och Samtalsstod, radgivning
och erfarenhetsutbyte. Den sista kunskapsoversikten bestar av en sammanfatt-
ning. Arbetet pagar ocksa med en dversikt om, Anhdrigas egna livsberattelser.

Ritva Gough har genom sin mangariga erfarenhet och sitt engagemang gjort
det mojligt 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 for hemlésa 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 ordférande for Nka:s styrgrupp.

Vi hoppas att kunskapsoversikten ska komma till nytta for dig. Vill du for-
djupa dig ytterligare sa finns de refererade kallorna tillgangliga i Nka:s bibliotek.
De kan erhallas till sjilvkostnadspris 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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Samtalsstod, radgivning och erfarenhetsutbyte

Inledning

Denna kunskapsoversikt handlar om olika former av samtalsstdd till anhoriga.
Har presenteras erfarenheter av individuella krissamtal, professionellt samtals-
stdd och radgivning i form av utbildningsprogram. Till exempel nar det galler
foraldrar till barn i behov av sarskilt stod sker raddgivningen och stodet ofta i
form av foraldralarande och foraldratraning. Genomforandet av sddana program
bygger vanligtvis bade pa kunskapsformedling och erfarenhetsutbyte mellan
deltagarna. Andra anhorigprogram som behandlas &r erfarenheter av stédgrup-
per for barn som har féraldrar med beroende- och missbruksproblem och erfa-
renheter av stodgrupper for syskon samt stédgrupper for vuxna.

Det vanligaste sattet att utbyta informationer ar samtalet, métet mellan tva el-
ler flera personer. Viktigt ndr man har specifika informationsbehov &ar att
komma i kontakt med en person som har adekvata kunskaper. Forskning som
tidigare refererats visar att anhoriga lagger stor vikt vid hur kunskaperna for-
medlas. Bemd&tandet och den personliga kontakten har stor betydelse for anhori-
gas upplevelse av att de tagit del av informationen och fatt stod. Till ytterligare
onskemal hor en tydlig och lattillganglig information om insatser som finns for
narstdende och dem sjalva. Anhdriga brukar ocksa lagga till att de behdver en
kontakt — en person som de kan vanda sig till, som kan systemet, hénvisar vidare
och hjalper till att driva fragor, konstateras av Hjalmarsson och Norman !, Ols-
son 2 och Larsson 3.

En tidigare utgiven kunskapsoversikt om ”Information och praktisk hjalp” in-
leddes med en presentation av erfarenheter av det informativa sttédet till anho-
riga. | samtalsstod, radgivning och utbildning som behandlas har ingar det ocksa
information och det &r inte helt latt sarskilja dessa, oftast ar information invéavd
saval i radgivning som annat stod. Jag har skiljt dem at utifran tanken att rad-
givning och utbildning har en tydligare pedagogisk inriktning och uttalade 1a-
randemal. Samtalsstodet har ytterligare en kannetecknande kvalitet — det forut-

1 Hjalmarsson, Ingrid & Norman, Eva, Att utveckla stddet till anhériga. En kartlaggning
av anhorigstod pa Ostermalm. Rapport 2012:14. Stockholm: Stockholms lans Aldrecent-
rum. 2012.

2 QOlsson, Carina, Forstarkt stod till anhdriga som hjalper och vardar narstadende. Kart-
laggningsrapport. Sollentuna Kommun: Vard och omsorgsnamnden. www.sollentuna.se.
2011.

3 Larsson, Lena, "Man blir s& glad nar det gar framat” — om familjens situation och
behov nér barnet har ett funktionshinder och om samhallets insatser ur foraldrarnas
perspektiv. Projektrapport september 2007. FoU i Véast, Géteborgs Regionen. 2007.




Anhoriga till personer med funktionshinder

satter personlig kontakt vilket inte alltid behdvs nar det géller information i
andra former. Samtalsstddet kan vara yrkesmassigt — samtalet fors med en ex-
pert eller annan professionell person och det kan ha terapeutiskt syfte, men det
kan ocksa ske i form av erfarenhetsutbyte sasom i stédgrupper for anhoriga och
andra informella sammanhang dar méanniskor hjalps at med att losa problem.
En relativ ny foreteelse ar bloggar och facebook-grupper pa internet dar samtal-
andet kan ha det personliga samtalandets kvaliteter utan att man traffas fysiskt —
och ha liknande funktion som brevvaxling haft tidigare.

Samtalsstod f6r anhoériga

Wingvist4 har i en kunskapsoversikt behandlat samtalets betydelse i anhorigsto-
det. Hennes arbete handlar om alla de olika formerna av samtal som anhdorig-
konsulenterna har med anhériga. En vanlig form av professionella samtal ar de
informerande samtalen som fors i syfte att formedla informationer som behand-
lades inledningsvis. Sddana samtal kan vara enkelriktade i meningen att de byg-
ger pa att det finns en sandare och en mottagare med sina i forvag givna roller,
sa beskriver Gustafsson Wallengrens informationen fran experterna till anho-
riga, vilket i stor utstrackning ocksa galler andra professionella vardsamtal. Nar
vi lyssnar till professionella synpunkter framstar informationen ofta viktigare an
bemdtandet.

I vardsammanhang ar samtal en metod for att uppna vissa bestamde syften
sdsom vid radgivning. Kannetecknande for metoden ar att informationen har
strukturerats for att I0sa ett visst problem. Radgivningen ar antagligen en av de
vanligaste samtalsformerna, nér den som soker information vander sig till en
annan som vet eller tror sig veta l6sningen pa problemet och problemet ar for-
hallandevis enkelt. Nar enkla rad inte racker och man kanske forst behover fa
klarhet dver vad problemet egentligen handlar om kan vi tala om professionella
vardsamtal da problemet kan vara psykosocialt, socialt eller psykologiskt. Det
kanske inte ens har nagon I6sning, men man vill uppna okad forstaelse av situa-
tionen.

| terapeutiska samtal struktureras innehallet ofta av teorier om problemets
karaktar, alternativa forstdelser och losningar. Olika terapeutiska inriktningar
har skilda teoretiska utgdngspunkter och man kan tala om olika skolor. En skilje-
linje g&r mellan psykodynamiska teorier (terapier pa utvecklingsteoretisk grund)
och terapier som utvecklats utifran kognitiva beteendeterapier (KBT) som ar mer
pedagogiskt inriktade och som forhaller sig till forstaelsen av den aktuella situa-
tionen har och nu, och hur individen bést kan hantera den. Till exempel det

N Wingqvist, Marianne, Samtalets betydelse som anhorigstéd. Kunskapséversikt 2011:1.
Kalmar: Nationellt kompetenscentrum Anhdriga. 2011.

5 Gustafsson Wallengren, Catarina, De kan, de vill och de orkar, men ...: studier av nar-
stéende till personer drabbade av stroke samt granskning av informationsmaterial fran
svenska strokeenheter. Akademisk avhandling. Hogskolan i Boras; nr 17. 2009.
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psykopedagogiska stodet inom socialpsykiatrin ar en form av socialpedagogik
med inslag av KBT liksom de metoder som utvecklats for stddet till personer
med neuropsykiatriska funktionsbegransningar och autism.é

I manga kommuner och landsting anvander socialarbetare och annan perso-
nal l6sningsfokuserad samtalsmetodik, men andra metoder for radgivning ar
antagligen lika vanliga. Exempel pa en metod for samtalande ar motiverande
samtal eller s& kallade MI-metoden som manga socialarbetare anvander i sina
klientsamtal. Den utgér aven grunden fér samtalsmetoden som anvands vid
coachning. Samtalsmetoden gar ut pa fokuserat lyssnande och att samtalsleda-
ren eller coachen utifran det som berattas staller fragor som bidrar till reflektion
och hjélper den man samtalar med att under samtalets gang sjalv komma fram
till 16sningen och fa 6kad insikt om det man samtalar om for att exempelvis
kunna fatta ett valgrundat beslut. Metoden beskrivs bland andra av Wagner 7,
Iwarsson 8, Barth och Nasholm 9, Moula 10, Miller och Rollnik . N&r det galler
anhdrigsamtalen vill jag sarskilt hénvisa till ovan ndmnda kunskapsoéversikt om
Samtalets betydelse som anhdrigstod av Winqvist.12

6 Mandre, Eve, Vardmiljo eller larandemiljé? Om personer med autism inom vuxenpsy-
kiatrin. Dissertation. Certec. Rehabilitation Engineering. Universitetet i Lund. 2002.
7Wagner, Judit, Livsberattelser. Fokus-Rapport 2010:3. Kalmar. 2010.

8 Jwarsson, Petter, Samtal med barn och ungdomar. Erfarenheter fran arbetet pa BRIS.
Stockholm: Gothia Férlag. 2007.

9 Barth, Tom & Néasholm, Christina, Motiverande samtal — MI: att hjalpa en manniska
till forandring pa hennes egna villkor. Lund: Studentlitteratur. 2006.

10 Moula, Alireza, Kunskapstradet. Erfarenheter fran en forskningscirkel om I6sningsfo-
kuserad arbetsmodell. Fokus skriftserie 2003:3. Kalmar. 2003.

11 Miller, William & Rollnick, Stephen, Motivational interviewing: Preparing People to
Change. New York: Guilford Press. 2002.

12 Wingqvist, 2011.
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Program f6r anhoérigstdéd 1 kommunerna -
nagra lokala exempel

Anhdrigkonsulenter och samordnare for anhdrigstddet i kommunerna har sedan
ett decennium haft en betydelsefull roll i utvecklingen av anhérigstodet. Deras
verksamhet har framst varit inriktad mot anhériga som ger hjalp och stod till de
aldre. Funktionen har utvecklats i samspel med direktiven som foljde det statliga
stodet till kommunerna sedan anhérigparagrafen inférdes i socialtjanstlagen. Ar
1999 skrevs i lagen att socialtjansten genom stdd och avldsning bdr underlétta
for den som vardar narstaende som ar langvarigt sjuka eller aldre eller som har
funktionshinder och tio ar senare, andrades uppmaningen “bor” till "ska” och
fokus for stodjande insatser utvidgades. | manga kommuner kom statsbidraget
att anvandas till inrattande av anstéllningar som anhdérigkonsulent (eller en
samordnare av anhdrigstddet) i kommunen. Det vanligaste var att kommunerna
inrattade en projektanstallning, ofta pa deltid, med ansvar for stodet till anho-
riga.’3 Winqvists 4 studie visar att deltiderna fortfarande ar vanliga, men syssel-
sattningsgraden verkar ha okat, drygt halften av anhorigkonsulenterna arbetar
nu 75 procent av en heltid med anhdorigstddet.

Anhorigkonsulenternas uppdrag ar mangfacetterad och manga arbetar bade
med overgripande fragor och direkt stod till anhoriga i form av information och
samtalsstod. Till de évergripande fragorna hor som regel utveckling av samver-
kan med landstinget och frivilligorganisationer, studieforbund, religiosa sam-
fund samt privata féretag. Tillsammans med dessa har man sedan arrangerat
olika typer av aktiviteter till anhdriga samtidigt som man motiverar medarbetare
i kommunen att uppmarksamma anhdrigas situation. Socialstyrelsen har foljt

13 Gough, Ritva, Renblad, Karin, Wikstrom, Eva & Soderberg, Eva, Anhérigstdd — ett helt
annat satt att tdnka. Fokus-rapport. Kalmar. 2011.

14 Winqvist, Marianne, Anhorigkonsulenternas arbete och yrkesroll. Resultat fran en
enkatundersokning. Nationellt kompetenscentrum Anhdriga. Under utgivning.
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utvecklingen och beskriver den i en rad lagesrapporter och meddelanden.!®> Re-
pertoaren av insatser till anhdriga har sedan vaxt fram relativt likartat i kommu-
nerna enligt instruktioner som getts av Socialstyrelsen, men utvecklingen fram-
skrider sakta.

Den framsta kéllan till kAnnedom om anhdérigas behov ar de personliga kon-
takterna, som anhdrigkonsulenterna och 6vriga anstallda har med anhériga
inom verksamheterna for aldre och personer med funktionshinder. Inventering-
ar av anhorigas behov har foretradesvis skett inom &aldreomrédet, exempelvis
genom uppsokande verksamhet och telefonintervjuer med anhdriga till personer
med omfattande hjalpbehov. Vissa kommuner i landet har ocksa genomfort mer
systematiska behovsstudier och exempelvis anvant intervjuguiden COAT?S eller
erbjudit forebyggande halsosamtall” till vissa grupper av aldre. Ett exempel pa
lokala kartlaggningar av anhdrigstddets utvecklingsbehov ar Hjalmarssons och
Normans enkétundersokning hos sammanboende aldre personer pa Ostermalm i
Stockholm. Det forekommer ocksa att kommuners kundundersokningar omfat-
tar anhoriga som fatt svara pa fragor om tjanster som kommunen tillhandahal-
ler. Nagra av de nationella studierna® som redovisats tidigare har ocksa riktats

15 Socialstyrelsen, Stod till personer som vardar eller stodjer narstaende. Lagesbeskriv-
ning respektive ar. Stockholm: Socialstyrelsen, 2012, 2011, 2010.

Socialstyrelsen, Meddelandeblad. Stdd till anhdriga i form av service eller behovsprévad
insats — handlaggning och dokumentation. April 2010. Stockholm. Socialstyrelsen. 2010.
Socialstyrelsen, Meddelandeblad. Stod till anhdriga kraver strategi. November 2009.
Stockholm. Socialstyrelsen. 2009.

Socialstyrelsen, Meddelandeblad. Socialtjanstens stod och till personer som vardar eller
stodjer narstaende. Juli 2009. Stockholm. Socialstyrelsen. 2009.

Socialstyrelsen, Meddelandeblad. Ytterligare medel till ett varaktigt stdd for anhdriga.
Februari 2008. Stockholm. Socialstyrelsen. 2008.

Socialstyrelsen, Meddelandeblad. Forstarkt stéd till anhdriga som hjalper och stédjer
narstaende. Februari 2006. Stockholm. Socialstyrelsen. 2006.

Socialstyrelsen, Meddelandeblad. Kommunerna kan anséka om projektmedel for att
utveckla varaktiga stoédformer for anhdriga. Mars 2005. Stockholm. Socialstyrelsen.
2005.

Socialstyrelsen, Stod till anhériga till personer under 65 ar. Fokus pa anhdriga. Nr 15
december 2009. Stockholm. Socialstyrelsen. 2009.

Socialstyrelsen, Kommunernas anhorigstdéd. Slutrapport. Stockholm. Socialstyrelsen.
2009.

Socialstyrelsen Kommunernas anhorigstod, Utvecklingslaget respektive ar. Stockholm.
Socialstyrelsen. 2008, 2007, 2006.

16 COAT ar en forkortning av Carers” Outcome Agreement Tool. Se Magnusson, Lennart,
Hanson, Elizabeth och Skoglund Larsson, Annika, Inférande av en modell och instru-
ment for att kartlagga behov och planera individuellt anpassat stdd for anhériga i Jon-
kdpings kommun — slutrapport for perioden 060101-081231. Socialtjidnsten Jonkdpings
kommun. FoU Sjuharad Valfard. Boras. 2009.

17 stiftelsen Aldrecentrum/CeFam, Forebyggande hembesok. Halsosamtal med 75-
aringar i Stockholms lzns landsting. Rapporter. Stiftelsen Stockholms lans Aldrecentrum
2010:11. Stockholm. 2010.

18 Socialstyrelsen, Anhoriga som ger omsorg till narstdende — omfattning och konse-
kvenser. Artikelnummer 2012-8-15. Stockholm: Socialstyrelsen. 2012.
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till anhériga till personer med funktionsnedsattning. Ett ytterligare exempel
utgors av Nilssons kartlaggning®® i Gavleborgs region om hur anhorigstodet pa
olika kliniker inom landstinget kan se ut, liksom Skaraborgs kommunférbunds
kartlaggningar2o av stodet i vastra Sverige. Till skillnad fran Hjalmarssons och
Normans studie ar ambitionen i dessa att kartladgga anhorigstodet aven till per-
soner som ar langvarigt sjuka eller har funktionshinder.

Till de vanligaste stédformerna som riktas direkt till den anhdériga &ar person-
lig information, erbjudande om deltagande i samtalsgrupp och utbildning i
form av forelasningar om vissa funktionsnedsattningar/sjukdomar, kostnadsfri
avlosning nagra timmar per manad samt aktiviteter pa motesplatser eller 6ppna
traffpunkter dar anhériga har mojlighet att traffa andra anhériga. Till uppskat-
tade verksamhetsformer hor ocksa rekreationsaktiviteter av olika slag. Men det
forefaller fortfarande vara sa att det mesta av stodet riktar sig till anhdériga till
aldre. Anhdrigkonsulenterna spelar en viktig roll &ven genom information om
stodet som kommuner erbjuder den narstdende och som pé olika satt kan under-
latta for anhoriga. Det kan handla om hélso- och sjukvard i hemmet, hemrehabi-
litering, dagverksamhet eller dygnsomsorg samt information om hur man anso-
ker om behovsprovade insatser. Det kommunala stddet till anhodriga sker i
manga fall i form av sd kallade 6ppna insatser vilket innebéar att det inte gors
nagon behovsprovning (av bistdndshandlaggare) och av denna anledning fors
det inte heller nagon statistik. Darfor ar uppgifter om insatsernas omfattning
genomgaende osakra.

I kunskapsoversikten om samhallets insatser? behandlades det indirekta
stddet till anhdriga som vavts in i vissa LSS-insatser. Stddet riktas framst till
foraldrar som har barn med funktionsnedséattning och tonas ned nér det galler
vuxna. Inom funktionshinderomradet har visst stod erbjudits till anhoriga ge-
nom habiliteringen sedan tre decennier. Habiliteringens malgrupp ar huvudsak-
ligen barn och deras foréldrar — vuxenhabilitering forekommer, men den ar inte
utbyggd for att méta behov under hela livet hos familjer med en funktionshind-
rad familjemedlem. De lokala variationerna &r stora. Stodet saknar ofta ett livs-
langt perspektiv, vilket gor att anhdriga till vuxna med intellektuella begrans-
ningar upplever att det ar svart att fa stod for svarigheter som uppstéar i senare i
livet. Det &r inte heller alltid sa att behov av stod hos foraldrar/anhériga finns

19 Nilsson, Ingrid, Stéd till anhériga — en god investering. Kartlaggning av anhoérigstod i
kommuner och landsting i Gavleborgs lan. Arbetsrapport 2010:7. FoU Valférd, Region
Gavleborg. 2010.

20 Skaraborgs Kommunalférbund, Anhorigstéd i Skaraborg — kartlaggning 2010. Kom-
muner, Halso- och sjukvard. Skaraborgs kommunalférbund FoU. 2010.

Skaraborgs Kommunalférbund, Anhoérigstéd i Skaraborg. Utvardering av ett samver-
kansprojekt mellan 15 kommuner. Primarvard och sjukhus 2006-2009. FoU-rapport
2009:2. 20009.

21 Gough, Ritva, Samhdllets insatser fran socialtjansten, skolan och férsakringskassan.
Kunskapsoversikt 2013:2 Anhériga till personer med funktionshinder. Nationellt kompe-
tenscentrum anhdriga.
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under samma tidsperioder som stodbehov aktualiseras hos den narstdende per-
sonen. Anhoriga kan darfor under langa perioder sakna en naturlig kontakt med
professionella som underlattar att ta upp behov av stéd for egen del.

Olin22 23 |yfter fram anhdrigas betydande omsorgsinsatser till unga vuxna med
utvecklingsstorning nar det ar dags att fran foraldrahemmet flytta till egen bo-
stad. For manga av dessa foraldrar innebar flytten avldsning fran vissa dagliga
omsorgsuppgifter, men en hel del av deras férdldraansvar hittar inte mottagare i
den professionella omsorgen. Ett sddant ar ansvaret for identitetsarbetet, att fa
hjalp med att minnas sin egen historia, varna om sin personliga identitet och alla
de handelser och erfarenheter som identiteten vilar pa. Det forekommer att vik-
tig information om den néarstdende personens aktuella situation antecknas i en
omsorgsdagbok i fall den narstaende inte sjilv kan berétta, men dagbdckerna
berattar inte vem du &r utan fyller framst ett professionellt behov dven nar anho-
riga far ta del av dem.24

Anhoriga/ foraldrar kanner ocksa ansvar for att bevaka den vuxnes/ barnets
rattigheter och starka dennes mdjligheter till ett bra framtida liv. Anna Whita-
ker2s beskriver dessa vuxenforaldrars upplevelser nar aren gar och omsorgsan-
svaret fortfarande vilar pa deras axlar. Manga foraldrar som sjalva blivit gamla
har svart att finna avlastning for omsorgsansvaret de bar pa for att deras vuxna
barn ska klara sig och fa de offentliga omsorgsinsatser de har ratt till. Whitaker
talar om foraldrar som stétdampare — manga foraldrar efterfragas ocksad som
vikarier nar personliga assistenter ar sjuka och upplever att de har jourbered-
skap aven for andra ovéntade héndelser. Olin och Whitaker talar om foraldrar
som omsorgsévervakare med ett ansvar som handlar om att se till att omsorgsin-
satserna blir utférda, att medicinska behov tillgodoses och att omsorgsmotta-
garen behandlas med respekt och vardighet.26 Séderberg och medforfattare till
boken, Att leva med sjukdom, talar om anhériga som advokater. De tvingas ofta
fora den sjukes talan och ta strid om den sjukes rattigheter och behandling.

Demografiska forandringar har inneburit att manga fler med omfattande
funktionsnedséattning lever till hog alder till skillnad fran tidigare och har behov
av stdd som ar anpassat till den enskildes aktuella livsskede och de férandringar

22 QOlin, Elisabeth, Koordinator, féretradare och kompis. Mddrar till ungdomar med ut-
vecklingsstorning. Linus Brostrom & Mats Johansson (red.) Stallféretradarskap i vard
och omsorg. Malmg: Gleerups Utbildning AB. 2012.

23 QOlin, Elisabeth, Uppbrott och féorandring. Nar ungdomar med utvecklingsstérning
flyttar hemifran. Avhandling, Institutionen for socialt arbete, Skriftserien 2003:3, Gote-
borgs universitet. 2003.

24 Soderberg, Siv (red) Att leva med sjukdom. Stockholm: Norstedts Akademiska Forlag.
2009.

25 Whitaker, Anna, Ett liv aldrig mer som andras — fordldraskap. Funktionshinder och
aldrande. Ingar i Jeppsson Grassman (red) Att aldras med funktionshinder. Lund: Stu-
dentlitteratur. 2012.

26 Jonsson, Hakan & Harnett, Tove, Anhorigas roll som stallforetradare i dldreomsorgen.
Ingar i Jonsson & Johansson (red) Stallforetradarskap i vard och omsorg. Malmeé:
Gleerups Utbildning AB. 2012.
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som tillkommer med aldern.2” 28 Australiensiska forskarna Bigby och Fyffe lyfter
fram att planeringen av samhaéllets service framover pa helt annat satt an tidi-
gare maste utgd fran aldersspecifika, individuella behov nar stodet utformas for
manniskor med livslanga funktionshinder for att kunna tillgodose behoven hos
aldrande personer med intellektuella begréansningar och deras familjer. 29 30 An-
horigas stod ar utifran livstidsperspektiv narmast oersattlig kvalitetsaspekt som
riktar uppmaéarksamheten pa vikten att det professionella stodet som ska vara
hela livet tidigt utformas i partnerskap med anhdriga. Detta i sin tur staller krav
pa 6kade kunskaper om konsekvenserna aldrande har fysiskt, psykiskt och soci-
alt for manniskor med livslang intellektuell funktionsbegransning och deras
familjer.3t 32 | Sverige har Taghizadeh Larsson33 studerat hur aldringsnormer
kommer till uttryck i social lagstiftning och betydelsen dessa har fér manniskor
med fysiska funktionshinder. Ocksd Jeppsson Grassman 34 35 som refererats i
tidigare kunskapsoversikter har studerat konsekvenser som aldrande med funk-
tionshinder medfér i vardagslivet. Andra forskare som har fokuserat dessa fragor

27 Mattsson, Sven & Gladh, Gunilla, Barn med ryggmargsbrack blir vuxna! Lakartidning-
en nr 37 (102) 2566-2570. 2005.

28 Thorsen, Kirsten, A falle mellom alle stoler? — om aldring blant funksjonshemmede
mennesker. Nordisk Socialt Arbeid, 1, 46-55. 2003.

29 Bighy, Christine & Fyffe, Chris, Making mainstream services accessible and responsive
to people with intellectual disability: What is the equivalent of lifts and Labradors?
Proceedings of the Seventh Roundtable on Intellectual Disability Policy. Bundoora: Living
with Disability Research Group, Faculty of Health Sciences. La Trobe University. 2013.

30 Bigby, Christine & Fyffe, Chris, Services and Families Working Together to Support
Adults with Intellectual Disability. Proceedings of the Sixth Annual Roundtable on Intel-
lectual Disability Policy. Bundoora: La Trobe University. 2012.

31 Knox, Marie & Bigby, Christine, Moving towards midlife care as negotiated family busi-
ness: Accounts of people with intellectual disabilities and their families. International
Journal of Disability, Development and Education 54, 3. 2007.

32 Bighy, Christine, Aging with lifelong disability: Policy, program and practice issues
for professionals. London: Jessica Kingsley. 2004.

33 Taghizadesh Larsson, Annika, Att aldras med funktionshinder. Betydelsen av socialt
och kronologiskt aldrande for manniskor som under lang tid levt med fysiska funktions-
hinder. Filosofiska fakulteten. Linkopings universitet. Institutionen foér samhélls- och
vélfardsstudier. Akademisk avhandling no 470. Linkdping: LiU-tryck. 2009.

34 Jeppsson-Grassman, Eva, Tiden, aldern och kroppen: Funktionshindrades pen-
sionarsliv. Ingar i Jeppsson-Grassman (red.) Att aldras med funktionshinder. Lund:
Studentlitteratur. 2008.

35 Jeppsson-Grassman, Eva, Tid, tillhorighet och anpassning. Socialvetenskaplig tidskrift,
nr 4, 2001.
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ar bland andra Putman,36 Priestley,3” 38 Harrison och Stuifbergen,3® samt Zarb
och Oliver4o,

Manniskor med funktionshinder som inte omfattas av handikappreformen
kan drabbas hardare an andra av samhallsforandringarna. De har inte ratt till
nagra LSS-insatser och de har fatt minskad hjalp av samhallet enligt Valfards-
bokslutet i borjan av 2000-talet. Ocksa personer i denna grupp riskerar att med
aldern fa tkade behov. Inget tyder pa att deras situation forbattrats radikalt un-
der senare ar, tvartom. Enligt studierna som gjordes da fick tva tredjedelar av
dem som behdver praktisk hjélp den av familjemedlemmar och andra i sina in-
formella natverk. Det framgar vidare att nio av tio som bor tillsammans med
nagon annan person far hjalp av en anhorig, men aven bland dem som bor en-
samma ar det vanligare att fa hjalp av anhdériga &n av kommunen.4! Manga man-
niskor med kroniska sjukdomar som med tiden medfoér funktionsnedsattningar
kan ocksa tillhdra denna grupp méanniskor som har svart att klara vardagen utan
hjalp men inte ar beréattigade till assistans enligt LSS. Forskningen tyder pa att
anhorigas insatser med tiden har ¢kat och nya forvantningar stalls pa samhéllet
och anhdriga om uttkade ataganden.

Utvecklingen av stddet — ur ett lokalt perspektiv

Hjalmarsson och Norman42 ger fem forslag pa utveckling av stodet till anhoriga.
Det ar viktigt att de nuvarande insatserna for anhorigstdod utvecklas och forbatt-
ras. Det galler sarskilt battre kontinuitet i hemtjanst och avldsning. Avldsningen
bor ges av ett team av utbildade avldsare och beviljas generdst utan kostnad.
Forskarna foreslar ocksa att bistandshandlaggningsrutiner forenklas och att
anhoriga ges mojlighet att tillsammans med den narstdende delta i aktiviteter
och kombinera olika stédinsatser fér anhériga med erbjudande om avlastning.
For tillganglighet av stddet ar det viktigt att informationen om anhorigstodet
utvecklas. Utvecklingsbehoven géller informationens innehall, pa vilket satt den

36 Putman, Michelle (red), Aging and Disability. Crossing Network Lines. New York.
Springer Publishing Company. 2007.

37 Priestley, Mark (red.), Disability and the Life Course. Global Perspectives. Cambridge:
Cambridge University Press. 2001.

38 Priestley, Mark, Disability and Old Age: Or why It Isn"t All in the Mind. In D. Doodley
& R. Lawthom (red) Disability and Psychology. Critical Introductions & Reflections.
Hampshire, New York: Palgrave MacMillan. 2006.

39 Harrison, Tracie & Stuifbergen, Alexa, A Hermeneutic Phenomenological Analysis of
Aging with a childhood Onset Disability. Health Care for Women International, 26:8,
731-747.2005.

40 Zarb, Gerry & Oliver, Mike, Ageing with a disability. What do they expect after all
these years? London: University of Greenwich. www.leeds.ac.uk/disability-
studies/files/library/Oliver-ageing-with-disability.pdf . 1993.

4 SOU 2001:79 Valfardsbokslut for 1990-talet. Slutbetankande fran kommittén Val-
fardsbokslut. Socialdepartementet. Stockholm: Fritzes. 2001.

42 Hjalmarsson & Norman, 2012.
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formedlas och sprids samt vem som ska ansvara for spridning och uppdatering.
Forskarna menar att bra anhorigstdd forutsatter att det skapas ett kvalificerat
anhdrigteam som har ansvaret 6ver for de direkta stodinsatserna och tillgodoser
olika former av direkt stod till anhériga. Det ar ocksa angelaget att forbattra
samverkan i fragor som ror anhorigstod bade internt och med landstinget och
andra aktorer. Det kan ske genom att det utarbetas en strategi for hur de olika
parterna lokalt ska samverka. Till sist ar det viktigt att utveckla uppféljningen av
stodet.

Andra som foljt upp utvecklingen ar Wolf 43 som konstaterar flera positiva
forandringar sedan en tidigare kartlaggning av anhorigstodet gjordes i Dalarna.
Men hon konstaterar ocksa att det finns stora problem kvar att I16sa. Dessa géller
framfor allt stodet till de "nya” malgrupperna, stodets stabilitet, langsiktighet
och politiska férankring i kommunerna. Ocksa Socialstyrelsen4 framhaller att
det kravs utvecklingsarbete nar det galler lagens nya malgrupper sdsom anhériga
till yngre personer, personer med psykisk funktionsnedsattning och personer
med invandrarbakgrund. Detta lyftes fram &ven av regeringen i propositionen
om anhdrigstod.45 Socialstyrelsen 46 framhaller i sin vagledning att arbetet med
anhorigstodet bor drivas pa flera nivaer, dels att respektive verksamhet ansvarar
for utvecklandet av ett anhorigperspektiv, dels att det finns en évergripande och
drivande funktion och dels att man erbjuder ett direkt stod till anhériga. Politi-
kerna behdver ytterst ta stéllning till en kommunal strategi for anhdrigstédet och
fatta beslut om riktlinjer och handlingsplaner dar kommunens policy i anhorig-
fragor konkretiseras. For det praktiska arbetet ar det betydelsefullt att ndgon tar
ett 6vergripande ansvar for anhorigfragorna och tar stallning till vilka funktioner
som behovs och agerar som sakkunnig i anhorigfragor i kommunen.

Nya anhorigfragor och nya perspektiv

Tankar kring hur arbetet med anhorigstddet skulle kunna utvecklas presenteras
av Olsson4” i en kartlaggning av situationen inom de olika forvaltningarna i
kommunen. | kartldggningen identifieras sammanhang dér personalen méter
anhoriga till personer som soker bistdnd och hur personalen ser pa anhorigas
behov av stéd. Olsson konstaterar att anhérigstéd som begrepp fortsatt férknip-
pas med aldreomsorg och att personalen manga ganger har svart att se de anho-
riga. Man ser helt enkelt inte att den egna verksamheten berérs av anhdrigpara-
grafen i lagen. Exempelvis inom individ- och familjeomsorgen arbetar man med

43 Wolf, Sara, Anhérigstédet i Dalarna. Politisk férankring och samverkan. Dalarnas
forskningsrad 2010. Falun. 2010.

44 Socialstyrelsen, Kommunernas anhdérigstéd. Slutrapport. 2009.

45 Regeringens proposition 2008/09:82 Stad till personer som vardar eller stodjer nar-
stéende.

46 Socialstyrelsen, Stod till anhériga — vagledning till kommunerna for tillampning av 5
kap. 10 § socialtjanstlagen. Artikelnummer 2013-3-2. Stockholm. Socialstyrelsen. 2013.

47 QOlsson, 2011.
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natverksstdd, men inom det arbetet anvands inte begreppet anhorigstod alls. Det
ar inte heller klarlagt pa vilka satt anhorigstod och nétverksstod skiljer sig fran
varandra. Olsson menar att personalens kompetens i anhorigfragor ar avgérande
for hur anhoriga blir bemotta och respekterade. Alla verksamheter bér darfor
utveckla sitt anhorigperspektiv for att man ska kunna identifiera anhorigfra-
gorna nar man moter foraldrar som har barn i behov av sarskilt stéd eller andra
personer i de natverk som socialarbetarna arbetar med och stddjer. Hos persona-
len finns det behov av handledning och klargérande diskussioner kring stdédbe-
hov i olika situationer, menar Olsson. Handlaggare behdver generellt uppmark-
samma anhérigas behov och utveckla metodfragorna kring bistandsbedémning
och anhérigstod.

Nilssons 48 kartlaggning av anhorigstdd visar att inom individ- och familje-
omsorgen finns det stédgrupper for vuxna anhdriga till narstaende med beroen-
deproblem. S&dana grupper finns exempelvis i samtliga kommuner i Gavleborgs
lan enligt Nilsson. Alla kommuner i lanet hade ocksa gruppverksamheter som
riktar sig till barn som lever i dysfunktionella familjer (med missbruk, psykisk
ohélsa m.m.), medan 6vrigt stod skiljer sig mellan kommunerna beroende pa
kommunstorlek och efterfragan av stod. Olsson4? noterade att manga verksam-
heter visserligen uppgav att de har anhériggrupper — ger information och erbju-
der samtal — men de hade inte definierat vad som egentligen menas med anho-
rigstod.

Dessa anhdriggrupper ar i sjalva verket informationstraffar for att éverfora in-
formation om verksamheten till brukare och grupperna &r inte avsedda for att ge
direkt stod till den anhériga. Kontakten med anhoriga ar ett led i det profession-
ella brukarstddet och ska framfér allt framja det snarare an att kontakten tas av
omtanke om den anhoriga. Takter 50 skriver att utifran ett professionellt per-
spektiv ar detta inte anhdrigstdd i och med att den professionella fokuserar den
narstdende personens behov och detta styr det professionella bemdtandet och
behandlingen — och inte anhorigas behov. Nagon gang kan behoven samman-
falla, men det racker inte for att géra det professionella stodet till anhdrigstdd.
Dessa tankar framfors ocksa i Olssonss! kartlaggning.

Personalen inom funktionshinderomradet har manga kontakter med anho-
riga till personer som bor i gruppbostader eller far del av andra LSS-insatser,
skriver Olsson. Dessa kontakter tas for att lamna information om verksamheten.
Samtal som fors kan forutom rena informationsfragor handla om anhérigas oro
for hur den narstdende mar samt om énskemal kring den narstdende personens
vardag. Onskemaél som personalen namnde i intervjuerna var att anhdriga borde
fa professionell hjalp att frigéra sig och “klippa navelstrangen” till sina barn och
kunna se dem som vuxna individer, beskriver Olsson. Det férekom ocksa att

48 Nilsson, 2010.

49 |bid.

50 Takter, Martina, Som man fragar far man s 2013.var — om stod till anhoriga. FoU
Malmd. Malmé: Valfardsavdelningen, Stadskontoret. 2013.

1 1bid.
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personalen ansdg att anhoriga vid behov av stdd for sin egen del borde erbjudas
det hos en utomstdende radgivare eller kurator snarare 4n hos omsorgspersona-
len.

Vanligt ar att personal beskriver att de samarbetar med anhoriga/ foraldrar
eller syskon, men de arbetar egentligen inte med nagot direkt stod till anhoriga.
Anhoriga besoker exempelvis regelbundet det boende dar den narstaende bor,
det anordnas en anhorigtraff ett par ganger om aret och man talas vid nar man
ses. Det ar ocksa vanligt att information om verksamheten skickas per post hem
till anhoriga. Stddet till anhdriga beskriver personalen som indirekt stéd genom
att de ger bistand till den narstdende. Forslag som kommer fram visar att det
skulle behdvas forum dar anhoriga kan tréffas. Det framkommer ocksa att per-
sonalen har behov av handledning i fragor som ror relationen till anhoériga.
Klauber och medarbetare 52 beskriver att habiliteringen i vissa fall kan svara fér
sadan handledning for att I6sa konflikter mellan en personalgrupp och anhériga/
foraldrar till personer som bor i en gruppbostad. Sddana konflikter kan handla
om olika uppfattningar om personlig frigorelse, trygghet och sékerhet. Aven
Olin%3 konstaterar att foraldrars/ modrars relation till boendepersonal ofta &r
komplicerad vilket konstaterats i manga studier sdsom av Lundeby och Tgssebro
54 Prezant och Marshak 55, Akerstrom 56, Olin 57, Read 58. Det handlar om ytterst
om vems perspektiv ska galla och vem har det yttersta ansvaret i fragor som ror
personer med nedsatt beslutsformaga. | praktiken handlar det ofta om svarig-
heterna att balansera den enskildes autonomibehov mot skyddsbehov, men det
kan ocksa forekomma bristande respekt for den enskildes egna 6nskemal.

Olsson%® sammanfattar att personalen inom funktionshinderomradet ser de
anhoriga och samarbetar med anhoriga i fragor som kraver sadant samarbete.
Personalen verkar ocksa ha relativt manga anhorigkontakter, men de ser knapp-
ast anhdriga som en naturlig partner i sitt omsorgsarbete. Vanligare &r att per-
sonalen betonar att de ansvarar for all praktiskt stod i vardagen till brukaren och
som sina samarbetspartners ndmner de andra professionella grupper, till exem-

52 Klauber, Olga, Bergwaahl, Ann, Karlsson, May-Louise & Zickerman, Helli, Samtalsmot-
tagning for anhoériga. Utveckling av en arbetsmodell i syfte att erbjuda anhdriga till
vuxna med funktionshinder psykologiskt stéd for egen del. Habilitering och Hjalpmedel,
rapport 27, Landstinget i Uppsala lan. 2004.

53 Qlin, 2012.

54 Lundeby, Hege & Tgssebro, Jan, Exploring the experiences of “not being Listening To”
from the perspective of parents with disabled children. Scandinavian Journal of Disabil-
ity Research, 10 (4), 258-774. 2008.

55 Prezant, Fran P & Marshak, Laura, Helpful actions seen through the eyes of parents of
children with disabilities. Disability & Society, 21 (1), 31-45. 2006.

56 Akerstrom, Malin, Féraldraskap och expertis. Motsattningar kring handikappade
barn. Stockholm: Liber. 2004.

57 0lin, 20083.

58 Read, Janet, Disability, the family and society. Listening to mothers. Bucking-
ham/Philadelphia: Open University Press. 2000.

59 Olsson, 2011.
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pel personal som arbetar med hjalpmedel och andra féretradare fér halso- och
sjukvard. Pa det viset saknar verksamheterna anhorigperspektiv — man har inte
identifierat vilken betydelse anhoriga har for deras brukare pa kort och lang sikt
och hur personalen skulle kunna stddja relationen och arbeta inkluderande.

Socialpsykiatriska verksamhetsomradet och
anhorigstodet

Olssons®o kartlaggning visar att stodet till anhdriga inom enheten fér missbruk
och socialpsykiatri var mycket svagt. Det var val kant att anhdriga gor stora in-
satser for sina narstdende, men nagot formellt utarbetat direkt anhorigstod
fanns inte. Olsson beskriver att den psykiatriska 6ppenvarden hade kontakt med
enstaka mycket tyngda anhdériga. Anhorigsamtal pagick ocksd i nagra fall pa
beroendemottagningen. I huvudsak rekommenderades anhdriga att ta kontakt
med frivilligorganisationer och delta i stddgrupper som dessa anordnar. Nar det
gallde stod till barn som anhdriga riktades stodet vanligtvis till foraldrar som var
en stor del av problematiken. | en barngruppverksamhet deltog vanligtvis ett
tiotal barn som hade en psykiskt sjuk eller missbrukande foralder. Andra stéd-
jande aktiviteter till familjer, sdsom foraldrautbildning, anordnades i forebyg-
gande syfte. Under utveckling var gruppverksamhet fér ungdomar och utbild-
ning av gruppledare.

Inom den psykiatriska varden som landstinget svarar for forekom anhorig-
stdd inom vissa specialistomraden framst i form av utbildning om sjukdomen.
Olsson®! visar att visst anhérigstéd fanns det, men det var inte genomtéankt och
systematiskt och framfor allt erbjods det inte till anhdriga som upplever sin si-
tuation som utsatt och tyngd. Inom halso- och sjukvardsenheterna fattar varje
enhet beslut om hur de lagger upp arbetet och hanvisar till regeln att en kurator
kan ge tre enskilda anhdrigsamtal om behov finns, men de ville helst att samtal
fordes tillsammans med patienten, eftersom anhorigsamtal inte ingar i det som
mottagningen far ersattning for. Nilsson sammanfattar att landstingets anho-
rigstdd erbjuds framfor allt individuellt i ett akut skede via kontakt med kurator,
psykolog eller sjukhusprast. Vuxenpsykiatrin har psykopedagogisk utbildning/
anhdorigstdd for personer med vissa psykiatriska diagnoser och enheten for psy-
kosocial hélsa har utbildning/skola for anhoriga till narstdende med vissa allvar-
liga sjukdomar.62

60 bid.

61 1bid.

62 Nagra exempel har beskrivits i Gough, Ritva, Familjeinriktat stod, Kunskapsoversikt
2013:7, Anhdriga till personer med funktionshinder. Nationellt kompetenscentrum anho-
riga. Kalmar. 2013.
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Habilitering

I Olssons63 kartlaggning framkommer att habiliteringscentret beskriver att st6-
det till anhdriga kan ske pd manga olika satt och varierar fran att ge svar pa en
konkret fraga till mer kvalificerat psykologiskt stod under en langre tid. Andra
former av anhdrigstod ar utbildning, radgivning och information om funktions-
nedséattningar, samhallets stdd, lagar och regler. Habiliteringens arbete utférs av
team som bildat kunskapscentrum for fragor som ror Aspergers syndrom eller
annan diagnos inom autismspektrum och stédet till barn och ungdomar samt
deras familjer. Stodet ges som regel i gruppform. Ett liknande kunskapscentra ar
Autismforum som arbetar med fordldrar och anhériga till personer som har aut-
ism/ Aspergers syndrom samt personal som i sitt arbete méter ménniskor med
dessa funktionshinder.

Andra team inom habiliteringen ar Dovblindteamet som erbjuder rad och
stdd, information och kunskap om kommunikationsmetoder, hjalpmedel och
stod till anhoriga. Inom ramen for habiliteringen anordnas ocksa foraldrautbild-
ningar, seminarier och temakvéllar till anhdriga till personer med funktionshin-
der. Ytterligare nadgra verksamheter ar Kris- och samtalsmottagningen, Over-
gangsboende for barn med funktionshinder och deras foraldrar, verksamheten
for Ovanliga diagnoser, Spadbarnsverksamheten Tittut till nyblivna foraldrar till
barn med funktionsnedsattning, ADHD-center som &r till fér barn, ungdomar
och unga vuxna med diagnos och deras familjer samt Handikappupplysningen.
Insatserna fran habiliteringen ar halso- och sjukvardsinsatser som i vissa fall
kraver remiss fran lakare, att man omfattas av LSS personkrets och har diagnos
som berattigar till varden.

De direkta insatserna fran kommunen till anhoriga sker i stor utstrackning i
form av Oppna serviceinsatser utan att det fattas bistandsbeslut om insatsen.s4
Det for med sig att uppgifter om dessa insatser inte samlas i den offentliga sta-
tistiken — Socialstyrelsens lagstadgade statistikinsamling av individuppgifter
géaller endast enligt bistandsbeslut beviljade insatser.65 De uppgifter som finns
om icke-bistandsbeslutade insatser samlas in genom riktade undersokningar.
Manga av dessa ar lokala kartlaggningar som gjorts pa olika satt och inte ger
nagon mojlighet att kvantifiera uppgifterna. Eftersom kommunerna inte har
nagon dokumentationsplikt dver insatser av servicekaraktar ar det inte mojligt
att ge nagon heltackande bild av stodets omfattning och tillganglighet, men
sasom jag beskrivit ovan, kan aven relativt enkla kartlaggningar ge en 6versiktlig
bild av hur anhdrigstodet ser ut i en viss kommun och ungefar hur manga som
kan ha fatt del av insatserna. Nilsson skriver att de malgrupper som omfattas av
lagen kan erbjudas stéd — men inte i tillracklig omfattning. De grupper som ut-

63 Ibid.

64 Socialstyrelsen, Meddelandeblad, april 2010.

65 Socialstyrelsen, Nationell statistik om aldres halsa, vard och omsorg. Utvecklingsplan
2014-2017. Artikelnummer 2014-3-32. www.socialstyrelsen.se, mars 2014. Stockholm.
Socialstyrelsen. 2014.
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pekas missgynnade ar framfor allt anhoriga i yrkesverksam alder som hjalper
yngre vuxna personer med funktionsnedsattning och fordldrar samt syskon till
barn och unga med funktionsnedséattning.

Enligt flera av de studier som refererats tidigare 6nskar anhdériga fa informa-
tion om stodet till den narstdende, men de vill samtidigt bli sedda som en part-
ner i omsorgen — sarskilt d& de ansvarar for en stor del av dagliga omsorgsupp-
gifter. Olsson ger exempel pa att inom dldreomsorgen har utféraren av senior-
traffarna i kommunen i sitt uppdrag ansvar for anhorigstodet och man har utbil-
dat sarskilda anhérigombud fér uppgiften. Fér anhdrigstodet finns det centrala
riktlinjer och ambitionen ar att anhérigombud ska finnas pa alla arbetsplatser
inom vard- och omsorgsnamndens ansvarsomrade. Utbildning i anhorigfragor
anordnas arligen. For anhdrigombuden omfattar den tolv timmar och innehaller
forelasningar, samtal och moéten med anhériga. Anhdrigombuden traffas sedan
tre ganger per ar for fortbildning, erfarenhetsutbyte och inspiration.

Winqvistéé beskriver att man i manga kommuner har valt att implementera
anhdrigstddet enligt "expertmodellen”, dvs. att personal utses for att svara for
anhorigstodet i verksamheten och ges sarskild utbildning, men det finns ocksa
kommuner som valt "integreringsmodellen” som innebar att anhdérigstédet ska
ingd i de reguljara uppgifterna for alla anstallda. Jag har ocksa tidigare beskrivit
att sarskilda anhorigombud utses pé vissa sjukhusavdelningar.6” Anhoérigombud
forekommer ocksa inom socialpsykiatriska verksamheter. Enligt Winqvisté® var
det inte heller ovanligt att kommunen valt bada vagarna att utbilda experter pa
anhorigstdd och integrera stodet i vardagsarbetet och stodet till den narstaende.

66 Wingquvist, 2014.
67 Gough, Familjeinriktat stod, Kunskapsoversikt, 2013:7. Nka.
68 |bid.
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Samtal som stod for att klara svara handelser

Livsfaser som innebdar kritiska hédndelser och kriser gestaltas i forskningen med
manga likheter samtidigt som en del forskare och foraldrar till barn med funk-
tionshinder menar att det inte ar sjalvklart att en enskild person genomgar en
forvantad krisprocess, skriver Roll-Pettersson.6® Nar foraldrar far reda pa att
deras barn har en funktionsnedsattning eller barnet far en ogynnsam diagnos
genomgar de nagon form av sorgeprocess. Men foraldrars erfarenheter kan skilja
sig fran teoretiska beskrivningar som presenteras av forskare som utvecklat kris-
teorier och identifierat olika faser i processen som manniskor genomlever vid
aterhamtning fran akut chock eller livskris. Featherstone 7 fann att de som
sjalva har erfarenhet att vara foralder till barn med funktionsnedsattning ar
tveksamma till teorierna och menar att man som féralder kanner igen kanslor
som fornekelse, skuld och vrede, men att faserna i teorierna ar forenklingar av
en mycket mer komplex och langvarig process med stora individuella variation-
er.

Detta galler ocksa den process som innebaér att foréldrar har accepterat barnet
och sin situation och séager "livet méaste ga vidare”. Bade forskare och foraldrar
menar att det inte &ar sjalvklart att alla foraldrar genomgar en férvantad krispro-
cess och upplever faserna som beskrivs, skriver Roll-Pettersson’. Gustavssons 72
analys visade att foraldrarna hade olika anpassningsstrategier. Dessa grundade
sig i deras livserfarenheter, sociala bakgrund och hur de i sin ursprungsfamilj
hade lart sig hantera svarigheter i livet. Anhorigas erfarenheter ha de betydelse
for bemoétande som de upplevde som stddjande och deras faktiska behov av
stod.”

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

0 Featherstone, Helen, Inte som andra. Att leva med ett handikappat barn. Stockholm:
Liber Forlag. 1983.

" Ibid.

72 Gustavsson. Anders, Samhallsideal och foraldraansvar. Om foraldrar till forstands-
handikappade barn. Stockholm: Norstedts férlag/Almaqvist & Wiksell. 1989.

73 Ingstad, Benedicte & Sommarshild, Hilchen, Familien med det funksjonshemmede
barnet. Forlop-reaksjoner-mestring. Oslo: Oslo Universitet. Rapport 9. 1984.
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Familjesamtal och féraldragrupper

Gustavsson beskriver erfarenheter av ett forsék med stodsamtal pa 1980-talet 74 |
forsoksverksamheten deltog ett femtiotal foréaldrar till barn med utvecklings-
storning i forskolealdern. | projektet erbjods foraldrar i ndgra mellansvenska
kommuner mojlighet att delta antingen i en samtalsgrupp tillsammans med
andra foraldrar i samma situation eller probleminriktade familjesamtal av den
typ som forekommer inom socialtjansten och manga av landstingens stodverk-
samheter. Foraldragrupperna traffades sedan sex eller sju ganger och foraldrar-
na som i stéllet valde familjesamtal traffade enskilt ndgon av kuratorerna som
ocksa fungerade som ledare i foraldragrupperna. Syftet var att forsoka ta reda pa
hur samtal paverkade foraldrarnas forutsattningar att bemaéstra handikappfor-
aldraskapets speciella problem. Den roda traden i analysen var observationer
som Gustavsson formulerade som en ansvarskonflikt foraldrarna hamnade i nér
de tvingades prioritera mellan barnets och sina egna behov och helt stélla om sitt
liv.’s

Utvarderingen skedde med hjélp av enkéter och intervjuer i anslutning till att
samtalen avslutades ett ar senare. Den visade att ungefar halften av féraldrarna
fick ndgon form hjalp av samtalen. De foraldrar som bodde i storstadsregionen
fick ut mindre av samtalen an de som bodde i landsbygdskommunerna. Utvarde-
ringen beskrev som problem att det i foraldragrupperna utvecklades en anda av
konsensus om de réatta varderingarna kring foraldraskapet, vilket gjorde att for-
aldrar som inte delade dessa varderingar eller hade en annan livssituation an
Ovriga deltagare inte kdnde sig bekvama i gruppen och hoppade av.

Gustavsson konstaterade att grupprocesser som ledde till avhopp bekraftade
att det var mycket viktigt for féraldrarna att gruppdeltagarnas évervaganden
respekterades av alla. Férdldrarnas kamp med ansvarskonflikterna och den per-
sonliga utvecklingen som var forknippad med omstallningen av livet var oerhort
pafrestande. An mer péfrestande upplevde foraldrarna var att andra forsokte
paverka dem vid prioriteringen mellan ansvaret for barnet och 6vriga ansvars-
omraden i livet. Gustavsson fann att det verkade som om detta, att de sjalva fick
prova sig fram till hur lI6sningarna skulle utformas, var helt avgérande for deras
forutsattningar, att dverhuvudtaget finna en godtagbar kompromiss mellan bar-
nets och sina egna intressen.

Den slutsats Gustavsson’® drar sager att ingen utomstaende kan styra hur for-
aldrar ska finna sig till ratta med sitt funktionshindrade barn. Det ar nagot for-
aldrarna maste komma fram till pa egen hand, vilket ocksa Featherstone? fann i
sina studier. Detta innebar att ett gott stod till foraldrarna méaste praglas av re-

74 Gustavsson, Anders, Hjalp att finna sin egen vag — familjesamtal och féréaldragrupper
med foraldrar till forstandshandikappade barn. Rapport nr 43. Pedagogiska institution-
en. Stockholms universitet. 1988.

75 En sammanfattning av forsoksverksamheten finns i Gustavsson, 1989.

76 Gustavsson, 1989.

77 Featherstone, 1983.
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spekt for deras satt att se pa familjesituationen och framst inriktas pa att hjalpa
familjen att finna sin egen vag. Foraldrarnas och samtalsledarnas uppfattning
om hur detta kan ga till pekar pa fyra omraden dar foraldrarna haft nytta av
samtalen:

e Foraldrarna lyckades atervinna en del av sin identitet som normal man
eller kvinna, bl.a. genom att stigmatiseringens konsekvenser reducera-
des och att deras skuldkanslor gentemot barnet minskade.

e Foraldrarnas forutsattningar att forsta och finna I6sningar pa familjens
problem forbattrades genom att de fick dkad insikt i familjemedlem-
marnas situation, 6kad kunskap om funktionsnedséattningen, en utdkad
problemlésningsrepertoar m.m.

e Makars forutsattningar att samarbeta med varandra forbattrades nar
det gallde att tillsammans angripa familjeproblem.

e Foraldrarna kunde utoka sitt kontaktnat av manniskor som pa olika satt
kunde bista dem i deras svarigheter.

Alla dessa omraden kan sammanfattas med att samtalens positiva betydelse for
foraldrarna handlade om att deras personliga resurser 6kade och de fick béattre
dverblick 6ver sin situation. En av de fragor som Gustavsson’@ aterkommer till &r
att gemensamma familjeldsningar stéller stora krav pd makarna att lara sig sam-
arbeta och tillsammans bemastra svarigheter, trots att de fran borjan kan ha
olika utgdngspunkter, synsatt och varderingar. Gustavsson konstaterar ocksa att
makarna kan ha latenta intressekonflikter som kan hdmma deras vardagssamtal.
Aven om bada deltog i samtalsgruppen fanns det i regel inte utrymmer for langre
familjesamtal och kanske inte heller den trygghet som skulle ha gjort det mojligt
att helt dppet tala om sina problem med de 6vriga deltagarna. Ett alternativ till
foraldragrupper i sddana fall kan vara familjesamtal dar makarna traffar en ku-
rator eller rddgivare som kan hjalpa till att 6ppna upp och strukturera samtalet.

De erfarenheter som Gustavsson? beskriver bekréftas av flera studier nar det
galler nyttan av anhoriggrupper och problem som kan uppsta i sddana grupper.
Ocksa Riddersporrego talar for att samtalsstodet som syftar till att underlatta
foraldrarnas situation behover utformas flexibelt. Det kan ske i en rad olika for-
mer som individuella samtal, som parsamtal eller i grupper med flera par. Ris-
ken att fader och deras behov kommer i andra hand, har lett till att man inbjudit
foraldrarna till separata grupper for modrar respektive fader. Det framfors ocksa
att de olika formerna for samtal kompletterar varandra. En metodisk utveckling
handlar om stravan att gruppsamtalet struktureras mer for att man ska kunna
utvardera effekten och att ett stodprogram byggs pa en kombination av individu-
ella samtal och gruppsamtal.

78 Gustavsson, 1989.
79 Gustavsson 1989, 1988.
80 Riddersporre, 2003.
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I studiet av anhorigstodet av Gough och medforskare8! framkom ocksa lik-
nande erfarenheter jamfort med dem som Gustavsson8? beskriver, nar makar
samtalade om att bli anhérigvardare till sin livspartner och hur de balanserade
ansvarskonflikter mellan sina livsroller och bemaéstrade vardagslivet. Att bli an-
horigvardare for en vuxen person skiljer sig pa ett avgorande satt fran att bli
foralder till ett barn med funktionsnedséattning, men i grund och botten finns det
existentiella fragor som inte har nagra enkla svar och som manniskor maste
kampa och leva med. Anhériga som deltog i samtalsgrupper uttryckte sin upp-
skattning for mojligheten att gora det samtidigt som det ocksa framkom att det
fanns fragor som man drog sig for att samtala om. Ett svart val som ofta beskrivs
som omojligt — ar att valja familjehem for sitt barn — nar man inte sjalv kan ta
det dagliga omsorgsansvaret, skriver Gustavsson. Det ar ocksa mycket svart val
att inte bli anhorigvardare for sin make eller maka eller annan narstaende per-
son som ar beroende av stodet. Erfarenheterna frdn anhoriggrupper visade att
det fanns kansliga frdgor dar man inte visste om man skulle fa gruppens stéd och
darfor avstod man diskutera dessa. Overhuvudtaget var det ytterst ovanligt att
anhoriga hade mgjlighet att fa kvalificerat samtalsstod i komplicerade svara si-
tuationer.

Samtalsmottagningar for anhoériga

Syftet med det psykoterapeutiskt inriktade stodet ar att hjalpa anhdériga att han-
tera psykologiska processer i anhorigskapet. Dessa kan vara dolda for anhériga
till personer med langvarig sjukdom eller funktionsnedséattning liksom fér méan-
niskor deras omgivning, och skapa oro och angest som anhaoriga behéver stod for
att hantera. Fragor av det har slaget kan behandlas pa samtalsmottagningarna
exempelvis med kognitiv psykoterapi (KPT). Den ar en fokuserad och problem-
inriktad behandlingsform. Den bygger pa att vart satt att tanka paverkar hur vi
kanner oss och hur vi beter oss. Behandlingen inriktar sig pa forandring av nega-
tiva och dysfunktionella tankar, som personer har om sig sjalva, omvérlden och
framtiden, forklarar Klauber och medarbetare.83 Samtalsstod pa habiliteringens
mottagningar kan ocksa ta sin utgangspunkt i en psykodynamisk teori. Den byg-
ger pa tanken att psykiska halsa hos individen paverkas kontinuerligt av indivi-
dens samspel med sin omgivning i livets olika situationer. Betydelsefulla i detta
vaxelspel for individens psykiska hélsa &r forutsattningarna for

e att kunna utveckla och havda egen identitet,
e att kunna uppratta och behalla sociala relationer,

81 Gough m.fl. 2011.
82 Gustavsson, 1989.
83 Klauber m.fl. 2004.
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e att ha tillgang till varierande psykiska forhallningssatt, som kan anvan-
das beroende p& omgivningens krav och som mojliggor for individen po-
sitiv utveckling, och

e att ha medvetenhet om och tilltro till sina egna resurser.

Psykisk hélsa forstas har som ett dynamiskt tillstand som innehaller beredskap
och forhallningssatt att ta in och mota saval det aktuella som det framtida. Vid
pafrestningar utgar individen fran tidigare erfarenheter och far stod av dem.
Erfarenheterna praglas av individens alder, den aktuella situationen och radande
kulturen. Den psykiska halsan omfattar formagan hos individen att halla kvar
redan uppnadda positioner och hamta stod fran dessa nar individen utsatts for
hdg belastning i den aktuella livssituationen.s4

Till de teorier som forklarar en del av den psykiska press manga anhdriga
upplever ar kristeorier och teorier kring sorgeprocesser. Begreppet kronisk sorg
har i det har ssmmanhanget kommit att anvandas for upplevelsen av sorg som
gor sig pdmint hela livet och som kan forstas i ett livstidsperspektiv. Foraldrar
som har barn med funktionsnedsattning gar igenom aterkommande perioder av
sorg och daremellan mer tillfredsstéllande perioder. En kronisk sorg skiljer sig
markant fran tidsavgransad sorgebearbetning och fran patologisk sorg och de-
pression, menar Klauber och medarbetaress och refererar till studier som Eakes
86 och Burke®” rapporterar om med sina medforskare.

Kris- och samtalsmottagningar for anhériga har funnits atminstone sedan
mitten av 1970-talet inom habiliteringen8 men det ar svart fa fram uppgifter om
verksamheten har funnits i hela landet och vilka som fatt del av den.8® Under det
senaste decenniet har en sddan mottagning startats av Landstinget i Uppsala lan.
Uppfoljning av verksamheten visar att anhoriga som har efterfragat stod ofta ar
foraldrar till vuxna barn med svara funktionshinder eller make/ maka till en
livspartner med funktionshinder. Samtalsstod efterfragas ocksa av syskon samt
barn som har en foralder med funktionshinder. Samtalsmottagningen i Stock-
holm ar en fristaende verksamhet fran habiliteringen. Den erbjuder ett psykote-
rapeutiskt stod med fokus pa den anhdriga. Malgruppen idag ar foraldrar, sys-
kon och andra anhdriga/ narstdende till barn, ungdomar och vuxna med funk-

84 Tidskriften Psykisk halsa nr 1, 2003. Svenska foreningen for psykisk halsa SFPH.
Stockholm.

85 Klauber, m.fl. 2004.

86 Eakes, Georgene, Burke, Mary, Hainsworth, Margaret, Middle-Range Theory of Chron-
ic Sorrow. Journal of Nursing Scholarship, 30 (2) 179-184. 1998.

87 Burke, Mary I., Hainsworth, Margaret A., Eakes, Georgene G. & Lindgren, C.I., Current
knowledge and research on chronic sorrow. A foundation for inquiry. Death Studies. 16,
231-245.1992.

88 Handikapp & Habilitering, Verksamhetsberéttelse for Kris- och Samtalsteamet, Ar
2003. Lanscentret. Sodra Stockholms produktionsomrade. Landstinget I Stockholms lan.
2003.

89 Enligt en muntlig uppgift fran krismottagningen i Stockholm finns det bara tva sddana
enheter i hela landet.
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tionshinder som far habiliteringsinsatser. Behandling ges till exempel vid kriser i
samband med forandrad livssituation, relationsproblem, svarigheter i foraldra-
roll, kénslor av sorg, oro och otillracklighet mm.

Bakk, psykologen som medverkade till bildandet av kristeamet i Stockholm,
beskriver att "i borjan grubblade jag mycket éver vad denna installning skulle
kunna leda till. Tank om resultatet av terapin blev att fordldrarna évergav sina
barn? Det blev dock sallan s&. Férmodligen har detta den enkla forklaringen att
ju battre foraldrarna maér, desto battre formar de ordna for sitt barn.”®© Ambi-
tionen i kristeamets arbete var fran borjan att se foraldrarna till barn med funk-
tionsnedséattning for sina egna behov. Kristeamets uppdrag var att fokusera for-
aldrarnas upplevelser till skillnad fran omsorgsverksamhetens/ habiliteringens
malsattning att tillvarata barnens intressen. Utgangspunkten var saledes inte
vad som ar bra for barnet, utan hur foraldrarna mar, deras behov och 6nskemal.

Forskningen talar & ena sidan for behovet av professionellt kvalificerat stod
och terapeutiska insatser. A den andra sidan talar man for vanlig medmaénsklig
inlevelseformaga och att den som regel ar mer anvandbar an olika teorier nar det
galler att forstd och mota krisdrabbade personers reaktioner i olika situationer.
Till exempel &r kristeorin sannolikt mest anvandbar nar det géaller férluster som
ar mojliga att 6verblicka, menar Bakk®! och framhaller att det &r tveksamt om
teorierna bidrar till att forstd upplevelser av att leva med ett barn som har en
funktionsnedsattning eftersom man inte kan forutse nedsattningens omfattning
och konsekvenserna for barnet. Inte heller vad det pa langre sikt betyder for
foréldrarna.

Den kommunala familjebehandlingsverksamheten sker i olika organisato-
riska former. | en del kommuner har man samlat de olika kompetenserna under
ett tak till ett "familjehus” eller "familjecentral”. En sadan verksamhet kan ha
uppdraget att ta emot och arbeta med barn och ungdomar i aldern 0—20 &r med
beteendeproblem, relationsproblem, kriser och konflikter och med deras férald-
rar. Folkesson 92 som har utvarderat Familjehusets verksamhet i Karlstad berat-
tar att verksamheten bedrivs av tre team, basteamet, hemma-hos teamet och ett
team som arbetar med intensiv familjebehandling.

De behandlingsmetoder som namns ar familjeterapi och familjesamtal som
tillAmpas nér flera familjemedlemmar ar berdrda av ett problem och behdver
hjalp med samspel och kommunikation. Familjehuset erbjuder ocksa krisinrik-
tade familjesamtal i form av korttidsbehandling som maximalt omfattar atta
behandlingstillfallen om en till tva timmar. En ytterligare form for familjefoku-
serade interventioner 93 &r intensiv familjebehandling av ungdomar som uppvi-

9 Citerad i Gustavsson 1989 s 126.

91 Bakk, Ann, Att vara foralder. Ingar i Bakk & Grunewald (red.) Omsorgsboken. En bok
om manniskor med begavningsmassiga funktionshinder. Stockholm: Liber. 2006.

92 Folkesson, Per, Ett verksamhetsar vid Familjehuset. En utvardering av en kommunal
familjebehandlingsenhet. FoU-rapport 2011:5. FoU Valfard Varmland, Fakulteten for
samhalls- och livsvetenskaper, Karlstads universitet. 2011.

93 Intervention betyder att "komma till undséttning”, att "bista”, att “stodja”.
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sar normbrytande beteende. Arbetsmetoden innebar att en familjebehandlare
och en ungdomsbehandlare arbetar samtidigt i familjen flera ganger i veckan.
Fran beskrivningen av formerna for stodet kan man egentligen inte se i vilken
utstrackning anhdrigstdd finns inbyggt i stodet eller om familjemedlemmarna
ses som Kklienter och dérmed som en del av det problem som ska behandlas.

De foraldrafokuserade interventionerna inom socialtjansten bestar generellt
sett av fordldrasamtal och foraldrautbildning som erbjuds nar féraldrar behdver
nya infallsvinklar och redskap for sin foraldraroll. Exempel pa utbildningar som
manga kommuner erbjuder ar ”De otroliga dren” och ”Aktivt foraldraskap”. Den
forstnamnda riktar sig till foraldrar, som har barn i aldrarna fran tre till atta ar,
och som upplever att de har svarhanterliga barn eller andra riskfaktorer finns i
familjen.®4 Den andra ar en manualbaserad utbildning for foraldrar, anpassad
dels for smabarnsforaldrar dels for tonarsforaldrar.9 Nar barnen ar i forskoleal-
dern och i de tidiga skolaren forordas samspelsprogram. Tre centrala moment ar
gemensamma i programmen: framjandet av positiv uppmarksamhet pa barnet,
klar kommunikation och genomtéankta sétt att bemdota barnet nar konflikter upp-
star. Under skolaren nar barnen blir aldre foresprakas framfor allt kommunika-
tionsprogram som syftar till positivt samspel och fortroende mellan féraldrar
och ungdomar, skriver Nilsson®é,

Ovriga metoder som namnts tidigare ar Marte Meo — en modell fér konsulta-
tion och samtalsbehandling — som tillampas nar foraldrar 6nskar stéarka och
utveckla sin férmaga att bemota sitt barn, samt vid behov av hemterapi nar for-
aldrar behover praktisk och pedagogisk végledning i vardagliga situationer.
Marte Meo programmet riktar sig till foraldrar med barn i aldrarna upp till tolv
ar. Dessa foraldratraningsprogram ar inte utformade specifikt for foraldrar med
barn som har funktionshinder — den term som socialtjansten sjalv anvander ar
barn i behov av sarskilt stod. Men Folkesson®7 beskriver att en av Familjehusets
verksamhetsformer &ar natverksmoéten nar det ar kris i en familj och det finns
behov att samla betydelsefulla personer i barnets natverk sdsom foraldrar, slakt,
grannar, vanner, skolpersonal och socialsekreterare. Personer som ingar i be-
handlingsnatverk kan ocksd f& handledning tillsammans med Familjehusets
experter. Stod av det har slaget kan efterfragas av foraldrar som behover hjalp —
men det saknas uppgifter om foréldrar som har barn med funktionshinder efter-
fragar stod och hjalp fran Socialtjansten och deras erfarenheter av stodet.

94 Socialstyrelsen (2014) De otroliga aren. Tillganglig pa webbplats
www.socialstyrelsen.se/evidensbaseradpraktik/sokimetodguidenforsocialtarbete 2014.
Socialstyrelsens sammanfattningar av KBT-baserade fordldratrdningsprogram i grupp
baserar sig pa en kunskapsoversikt av M. Furlong, Behavioural and cognitive-behavioural
group-based parenting programmes for early-onset conduct problems in children aged 3
to 12 years. Campbell Database of Systematic Reviews. 2012.

9 Nilsson, Camilla, Kartlaggning av féraldrastédsprogram — som rekommenderas av
statens folkhalsoinstitut. UFFE, Utvecklings- och faltforskningsenheten Umea universi-
tet. 2010.

9 Ibid.

97 Ibid.
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De barnfokuserade interventionerna omfattar barnsamtal i form av enskilda
samtal nar ett barn behdver kanslomassigt stéd och hjalp att hantera sin situa-
tion. Syftet &r att agera bekréaftande och stédjande och skapa sammanhang, skri-
ver Folkesson® med referens till @vreeide och Erlandsson. 90 Stédgruppsverk-
samhet for barn bedrivs i manga olika former. Syftet ar att ge barn mojlighet att
dela sina erfarenheter med andra, ge kunskap om féraldrarnas problem och hur
familjen paverkas och att gora vardagssituationen mer begriplig, hanterbar och
hoppfull. Fér ungdomar erbjuder Familjehuset kognitiv behandling exempelvis
for problem med att kontrollera sina impulser. Folkesson0 namner ockséa ung-
domsbehandling som &r en insats till enskilda ungdomar nar behandlingsarbete
inte kan bedrivas i ungdomens familj eller ndr ungdomen behdver hjalp till ett
eget boende. For ungdomar i aldern mellan tretton och tjugo ar bedrivs ocksa
dag- och skolverksamhet nar socialtjansten bedémt att det féreligger risk for
placering pd institution till foljd av problem i hemmet och i skolan.

Andra former av krissamtal med barn och ungdomar

Trappan-modellen &r idag ett relativt vanligt satt att genomféra krissamtal med
barn som har upplevt vald i sin familj. Kallstrom Cater 10! beskriver att arbetssat-
tet spridits i landet sedan slutet av 1990-talet och férekommer i manga kommu-
ner. Arbetssattet beskrivs i handboken ”... och han sparkade mamma” — méte
med barn och som bevittnar vald i sina familjer .192 Den har utvecklats pa ini-
tiativ av Radda Barnen och sprids bland annat via Socialstyrelsen samt de ut-
bildningar som anordnats av Ersta Skondals hogskola. Till skillnad fran manga
andra aktuella arbetssétt &r Trappan inte manualstyrd, utan beskrivs av Kall-
strom Cater, som ett psykodynamiskt arbetssatt for krisintervention med barn
som varit med om traumatiska handelser. Modellen bygger pa tre till atta indivi-
duella krisbearbetande samtal, som fokuserar pa att hjalpa barnen benamna och
beratta om valdshandelserna (jmf med tidigare beskrivna Beardslees familjein-
tervention?93), Innan och efter samtalen med barnen halls forberedande och
avslutande samtal med en eller om mojligt bada foréldrarna. | det avslutande
samtalet ar barnet sjalvt med. Trappans tre steg ar kontakt, rekonstruktion och
kunskap. Det finns stora mojligheter att anpassa arbetssattet till behov hos de

98 Folkesson, 2011.

9 Gvreeide, Haldor & Erlandsson, Anita, Samtal med barn. Metodiska samtal med barn i
svara livssituationer. Lund: Studentlitteratur. 2001.

100 |bid.

101 Kallstrom Cater, Asa, Trappan modellen fér samtal med barn som upplevt vald i
familjen — en utvardering for metodutveckling. FoU-rapport 2009:3. Regionforbundet i
Uppsala lan. 2009.

102 Arnell, Ami & Ekblom, Inger, "och han sparkade mamma” — méte med barn som
bevittnar vald i sina familjer. Stockholm: Radda Barnen. 1999.

103 Gough, Familjeinriktat stod, Kunskapsoversikt 2013:7.
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deltagande barnen och till exempel l&ta barnen uttrycka sina upplevelser genom
bild, lek och rollspel.

Kéllstrom Cater redovisar att det har genomférts flera utvarderingar av meto-
den som visar att barn som deltagit har upplevt samtalen positivt. Ocksa i Kall-
strom Caters egen utvardering framkommer att de flesta kant sig lattade efter
samtalen och att det finns potential att lindra barns besvar med posttraumatisk
stress och mojligen ocksd gynna aldre barns utveckling och forbéattra barns all-
manna psykiska halsa och livssituation. Eftersom denna utvardering och aven de
andra som Kallstrom Cater ndmner inte omfattade nagon kontrollgrupp kan
man inte med sakerhet avgora om de positiva resultat som observerats beror pa
interventionen. Arbetet med att utveckla utvarderingsmetoderna har sedan fort-
satt framfor allt nar det galler barngruppverksamhet och resultat av detta har
redovisats av Skerfving.104

Stodet till barn och ungdomar i grupp

I Skerfvings!os rapport framkommer att stodgrupper for barn numera finns i ett
flertal av landets kommuner. Exempelvis i Stockholm fanns det nér studien in-
leddes ett trettiotal gruppverksamheter och ett stort antal grupper genomférdes
varje termin. Den vanligaste arrangéren for dessa ar kommunernas socialtjanst,
men det finns ocksa flera frivilligverksamheter, sdsom Ersta vandpunkten och
Schizofreniférbundets verksamhet Kéllan, som pagatt under manga ar. Annemi
Skerfving beskriver att den metod som dessa verksamheter bygger pa har sitt
ursprung i AA rorelsens program Children Are People too (CAP). 196 Den utveck-
lades for ett tjugotal ar sedan for barn till féraldrar med alkohol- eller drogbero-
ende. Metoden har sedan anpassats till och anvands dven for barn fran familjer
med andra foraldraproblem sasom psykisk sjukdom, kognitiva funktionshinder,
familjevald och skilsmassoproblem 107, 108,

Wendel 109 beskriver att CAP utvecklades ur erfarenheter fran Al-anons ton-
arsgrupper. Al-anon ar anhérigforening eller anhoriggrupper i anslutning till AA
(anonyma alkoholister). Al-anons grupper har funnits for vuxna och tonaringar

104 Skerfving, Annemi, Hur vet vi att det hjalper? Om effektutvardering av stédgrupper
for barn och ungdom. FoU-Rapport 2012/1. Forum forskningscentrum foér psykosocial
hélsa. Karolinska institutet. Institutionen for socialt arbete, Stockholms universitet. Reg-
ionforbundet Uppsala lan. 2012.

105 Skerfving, Annemi, Utvardering av barngruppverksamhet — ett metodutvecklings-
projekt. FoU-rapport 2009/1. Regionférbundet Uppsala 1an. 2009.

106 programmet bygger pa atta teman om kénslor, forsvar, kemiskt beroende, risker och
val, familjer, kommunikation samt att alla &r unika.

107 Skerfving 2009.

108 Forinder, Ulla & Hagborg, Elisabeth (red.), Stédgrupper for barn och ungdomar.
Lund: Studentlitteratur. 2008.

109\Wendel, Agnetha, Barnen bakom missbruket — yrkesverksammas erfarenheter av
gruppen som stdéd. Examensarbete. Sektionen for héalsa och samhélle, socialt arbete. Hog-
skolan i Kristianstad. 2010.
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sedan mitten av 1970-talet och det torde finnas cirka 140 s&dana grupper i Sve-
rige. Det ar ocksa dessa erfarenheter som ligger till grund for ovan namnda Ersta
Vandpunkten och Trappan. | manga grupper anviands Radda barnens handbok
"Nar mamma eller pappa dricker” som utgangspunkt.1© | boken finns teman for
ett tjugotal traffar med forslag pa 6vningar som man kan arbeta utifran.

Ersta Vandpunktens verksamhet for barn och ungdomar fran familjer alko-
holberoende har utvérderats av Lindstein. Lindsteins studier omfattar utvarde-
ringar av stdd for utsatta barn !, Vandpunktens verksamhet for unga 12, stod till
unga vars foraldrar missbrukar 13 och barn till alkoholister 114. | Skerfvings ut-
vardering's framkommer att det finns en utvarderingsmodell som kan anvandas
nar barnen i stodgrupperna ar tio ar eller aldre. Modellen gor det mojligt att
genomféra regelbundna systematiska utvarderingar som kan fungera som un-
derlag for att utveckla kvaliteten i riktade insatser for barn i utsatta miljéer.

Skerfvingé beskriver att tanken bakom gruppinterventionen ar, att barnen
genom att dela sina erfarenheter med andra i samma situation och genom att
lara sig mer om sina foéraldrars problematik samt familjens och sitt eget satt att
fungera, ska bli motstandskraftiga mot att utveckla egna problem. Skerfving
stddjer sig har pa resultat fran internationell preventionsforskning som visar att
tillgangen till skyddande faktorer i forhallande till mangden riskfaktorer i bar-
nens liv ar avgorande for hur de utvecklas och hanvisar till Gabardino m.fl.1\7
Antonovsky!8, Rutter’®, Werner'20 och Garmezy!2!. Till riskfaktorerna réknas de

110 Arnell, Ami & Ekblom, Inger, Nar mamma eller pappa dricker. En handbok om att
arbeta i grupp med barn till alkoholister. Stockholm: Radda Barnen, 2002.

111 ] indstein, Thomas, Stédgruppsverksamhet for utsatta barn, ett nytt inslag i férebyg-
gande socialt arbete. Ingar i Forinder & Hagborg (red) Stédgrupper for barn och ungdo-
mar. Lund: Studentlitteratur. 2008.

112 | indstein, Thomas, Vandpunkten — ur barnens och ungdomarnas perspektiv. Stock-
holm: Forlagshuset Gothia. 2001.

113 ] indstein, Thomas, Unga vid Vandpunkten. Att arbeta med ungdomar vars foraldrar
missbrukar. Stockholm: Forlagshuset Gothia. 1997.

114 | indstein, Thomas, Vandpunkten. Att arbeta med barn till alkoholister. Stockholm:
Forlagshuset Gothia. 1995.

5 Skerfving, 2012.

116 1bid.

117 Garbardino, James, Dubrow, Nancy, Kostelny, Kathleen & Pardo, Carole, Children in
Danger. Coping with the Consequences of Community Violence. San Francisco: Jossey-
Bass Publishers. 1992.

118 Antonovsky, Aaron, Halsans mysterium. Stockholm: Natur och Kultur. 1991.

119 Rutter, Michael, Psychosocial resilience and protective mechanisms. Risk and Protec-
tive Factors in the development of Psychopathology. Edit. Rolf, J, Masten A, Ciccietti D,
Neuderlein K & Weintraud. Cambridge University Press. 1990.

120 Werner, Emmy E., Vulnerability and Resiliency: A Longitudinal Perspective. I: Bram-
bring, M., Losel, F. & Skowronek, H. Children at Risk: Assessment, Longitudinal Re-
search and Intervention. Berlin. New York: Walter de Gruyter. 1989.

121 Garmezy, Norman, Stress, competence and development: Continuities in the Study of
Schizophrenic Adults, Children Vulnerable to Psychopathology and the search for Stress-
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foraldraproblem som fokuseras i gruppverksamheten, men aven kamratproblem,
social isolering, dalig sjalvkansla/stigma och beteendeproblem. Till de skyd-
dande faktorerna réknas att ha forstaelse for situationen, forméaga att hantera
problem kanslomassigt och praktiskt, sociala relationer och stod i att séka hjalp
nar man behdver, en positiv sjalvuppfattning samt hoppfullhet och framtidstro.
Faktorer som dessa kan bidra till resiliens, dvs. motstandskraft och aterhamt-
ningsformaga hos barn i en utsatt livssituation, skriver Skerfving.122

I Wendels!23 uppsats framkommer att gruppverksamhet for barn férekom i de
flesta kommunerna i Skane dar hon intervjuade ansvariga for verksamheten.
Arbetet i barngrupperna var utformat efter CAP och de teman som detta pro-
gram introducerar. Barnen som deltog i grupperna var mellan sex och tolv ar,
men den vanligaste aldern var mellan atta och tio ar. Deltagandet var frivilligt
men kravde vardnadshavarens godkénnande. Gruppledaren hade ocksa ett mote
med foraldrarna och barnen innan grupperna startade. Barnen traffades sedan
tva timmar en géang i veckan, tolv eller tjugo ganger. Barnen hamtades och lam-
nades av taxi sa att resorna inte skulle orsaka problem for dem. Pa den sista tréaf-
fen fick barnen ett diplom 6ver sitt deltagande.

Wendel beskriver att det inte alltid ar sa latt rekrytera deltagare till grupper-
na. Nagra orsaker ar att foraldrar kan vara tveksamma till att 1ata sina barn delta
och undviker kontakt med socialtjansten. Men det framkommer ocksa att man i
andra fall inte har kunnat inbjuda alla som onskat delta nar skolhalsovarden
informerat om verksamheten. | de mindre kommunerna ar behovet av grupp-
verksamhet relativt begrénsat, menar verksamhetsansvariga, och verksamheten
anordnas darfor for blandade grupper av barn som behover stéd av olika anled-
ningar. Det kan handla om att foraldrar missbrukar, att det forekommer vald i
familjen eller att en foralder ar psykiskt sjuk. Gruppledarna verkar inte uppfatta
detta som problem fér barnen.

I studier av foréldrars erfarenheter av samtalsstdd i grupp som redovisats ti-
digare framkommer att kunskap om funktionshindret/ sjukdomen var ett viktigt
tema for dem och att man ofta ville traffa foraldrar som hade barn med samma
slags funktionsnedséattning. En negativ erfarenhet av grupper dar deltagare ar
anhdriga till personer med en liknande funktionsnedsattning ar att samtalet latt
tappar anhorigfokus och anhdérigas egna personliga fragestallningar hamnar i
bakgrunden. Né&r det galler verksamhetens utvecklingsbehov framkommer i
Wendels kartlaggning att de program som anvénds skulle behdva férnyas med
tanke pa att sattet att tala om problemen har férandrats. En annan erfarenhet
som Wendel formedlar ar att gruppverksamhet for barn med fordel skulle kunna
bedrivas i anslutning till skolhalsovarden.

Resistant Children. American Journal of Orthopsychiatry, Mental Health & Social Jus-
tice, vol. 57 (2) 159-174. 1987.

122 | bid.

123 \Wendel, 2010.
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I Andreassons och Litzéns 124 rapport om gruppverksamhet for kvinnor med
beroendeproblematik framkommer att en av stadsdelarna i Géteborg under ett
tiotal &r fram till borjan av 2000-talet hade en pedagogisk gruppverksamhet
aven for barn som hade forélder eller annan anhdrig med missbruksproblem.
Syftet med dessa grupper var att ge barnen kunskap och verktyg att forsta och
hantera missbruket i familjen. Man ville avlasta barnens skuld, visa att det gar
att fa hjalp och att de inte 4&r ensamma. Grupperna anordnades i samarbete mel-
lan socialtjansten och mottagningen fér kvinnor med missbruk och psykiska
problem. Ett annat syfte for projektet var metodutveckling. Sdsom méanga andra
projektorganiserade verksamheter lades verksamheten med barngrupper ner
och det kom atminstone tillfalligt forsvara kvinnomottagningens arbete. Olika
huvudman fér anhdérigstddet, i det har fallet, for stodet till barn och foraldrar
med beroendesjukdom och psykisk ohélsa, verkar vara en av anledningarna till
hinder i verksamhetsutvecklingen, eftersom samverkan mellan flera parter kra-
ver gemensamma prioriteringar och samordning av resurser i respektive organi-
sationer.

Ett annat exempel pa stod till barn och vuxna beskrivs i en skrift fran I0GT-
NTO:s Juniorforbund, Junis.”” Bona Via — den goda vagen — ar drogférebyg-
gande gruppverksambhet fér barn och ungdomar som bedrivs av den ideella fore-
ningen Bona Vias foraldrar bl a i Goteborg. | verksamheten ingdr en barngrupp
for barn mellan sju och tolv &r och en ungdomsgrupp fér ungdomar mellan tret-
ton och tjugo samt en fortsattningsgrupp fér ungdomar som vill fordjupa sig i
grundkursens teman. Parallellt med barngrupperna I6per en vuxengrupp for
foraldrar till barnen i barn- och ungdomsgrupperna. Ocksa denna verksamhet
har inspirerats av Ersta Vandpunkten och ledarna for grupperna har gatt igenom
deras ledarutbildning. Verksamheten ar fristdende och finansieras av férenings-
bidrag och stdd fran stiftelser och fonder.

I Enk6ping bedrivs gruppverksamhet for barn i samverkan mellan social-,
skol-, kultur- och fritidsforvaltningen samt Svenska kyrkan och I0GT-NTO-
rorelsen, Junis. Verksamheten startade som projekt men &r idag permanent och
kand som Maia. | verksamheten ingar stodgrupper, fordldrautbildning “Positivt
foraldraskap”, storférelasningar, klassbesék i skolan, skolenkat, teater m.m. |
Maia-verksamheten ingar ocksa forelasningsserien Vara Vettig Vuxen, som ar en
kurs for vuxna som vill stédja barn till missbrukare. Den har utvecklats av orga-
nisationen "Hela ménniskan” som bedriver kyrkornas gemensamma sociala ar-
bete pa kristen grund. | verksamheten ingar forutom program for de “"glomda
barnen”,*?® frigivningsverksamhet, arbete mot trafficking, oppna verksamheten

124 Andreasson, Laine & Litzén, Marie-Louise, Foraldrarummet. Om erfarenheter fran en
gruppverksamhet for kvinnor med beroendeproblematik i familjen. FoU i Véast. Gote-
borg: Forskning och utveckling inom valfardsomradet. 2004.

125 |OGT-NTO:s Juniorférbund, N& ut! Om kommunernas stod till barn som vaxer upp
med missbrukande féraldrar. Rapport 2010. Stockholm: IOGT-NTO:s Juniorférbund.
2010.

126 www.glomdabarnen.se

33



Anhoriga till personer med funktionshinder

Ria, second hand och stod for meningsfull sysselsattning.’?’ Det lokala arbetet

bedrivs av sjalvstandiga enheter, ofta under namnet Ria, pa uppdrag av forsam-
lingar pa ett hundratal orter. En viktig del av Junis verksamhet forutom stod-
grupperna for barn &r fritidsverksamheten. | de lokala Junis-féreningarna kan
barn och ungdomar syssla med olika aktiviteter sasom teater och show, cirkus
och filmklubbar. Det anordnas ocksa lager och utflykter.

Omfattande social verksamhet bedrivs ocksd av Stadsmissionen med fore-
ningar pa flera orter i Sverige. Ett exempel pa deras verksamhet i Stockholms-
omradet ar samtalsstodet Kallan, Fisksatra Rad- och stédcentrum. Pa centret
arbetar en socionom/diakon och en specialpedagog med spraklig och mangkul-
turell kompetens. Kallan bedrivs i samarbete mellan Stockholms Stadsmission,
Svenska kyrkan i Nacka forsamling, Muslimernas férening i Nacka och St. Kon-
rads katolska forsamling. Stadsmissionen har manga olika verksamheter for
barn och unga, bl. a. ungdomsmottagning, mottagning fér unga méan, 6ppen
verksamhet for tonarstjejer, psykoterapi for unga, halso- och berattargrupper.
Stadsmissionen ar en ideell forening (fristaende fran stat och kommun) som
bedriver forutom social verksamhet, sociala foretag och skolverksamhet i sam-
verkan med privata foretag och andra ideella organisationer.

En ytterligare bendmning for stédgrupper for barn i familjer med missbruk
eller missbrukarmiljo ar BIM-grupper. Grupperna finns i madnga kommuner och
riktas till barn i aldrarna fran sex till tjugo ar. Till exempel p& webbsidan for
Oskarshamns kommun informeras om nagra viktiga saker som barn ungdomar
med missbrukande foraldrar behover veta. Nagra sadana ar

e Attduinte & ensam

e Att det inte ar ditt fel att en vuxen dricker eller drogar pa ett satt som
paverkar dig.

e Att du behover fa veta vad det ar som gor att nagon kan bli beroende av
alkohol/droger/lakemedel.

e Att det ar viktigt att du far visa och sdga vad du kanner dven nar den
vuxen inte mar bra.

e Att du kan finna styrka att siaga nej till nagot du inte vill.

e Att barn/tonaringar vill hjalpa den vuxne men att det kan vara svart och
att det kan behdvas nagon annan vuxen som kan hjélpa den vuxne i fa-
miljen.

I en BIM-grupp kan barn och ungdomar f& hjalp och samtidigt traffa jamnariga i
samma situation. Grupperna organiseras av familjecentret i kommunen. | Kal-
mar kommun traffas BIM-grupperna femton ganger per termin sasom grupper-
na som anordnas enligt Ersta Vandpunktens stodgruppsprogram. Long och

127 www.helamanniskan.se
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Johansson'®® har i en uppsats analyserat erfarenheter som ledare for BIM-
grupper har om gruppernas betydelse for de deltagande barnen. Det ledarna
framst betonar ar betydelsen av att dessa barn far majlighet att traffa andra barn
i samma situation — men deltagande i en stddgrupp ar oftast inte tillrackligt for
att det deltagande barnets situation forandras — det kravs ofta ocksa andra insat-
ser.

Vid en inventering av stédet till familjer som Hégfeldt Larsson 29 genomfort i
Halland framkom att BIM-grupperna som socialférvaltningens missbruksenhet
anordnade, riktades till barn som lever i familjer dar det finns missbruk, vald
eller psykisk ohalsa. Barn som erbjods deltagande i grupperna var i aldrarna fran
fyra till tjugo ar. De foraldrar som hade barn i BIM-verksamhet erbjods delta-
gande i foraldragrupper. Rekryteringen skedde via socialsekreterare eller egen
anmalan. Man traffades i gruppen sexton ganger per termin och arbetade med
olika teman sdsom kanslor, radslor, familjen mm. Huvudfokus lag pa barnper-
spektivet. En foraldragrupp traffades samtidigt med gruppen for yngre barn.

Exempel pa stod till syskon

Nolbris och medforskare 130, 131, 132 har gatt genom ett stort antal studier om ef-
fekter som deltagande i stédgrupp kan ha nar syskon insjuknat i cancer. Bak-
grunden &r att cirka 300 barn under 18 &r varje ar insjuknar i ndgon onkologisk
sjukdom i Sverige. Det innebéar att manga barn och ungdomar berérs av denna
erfarenhet. Forskningen som refereras visar att hos barn och ungdomar som
deltagit i stodgrupper har stress och oro reducerats och de har forvérvat en be-
redskap att handskas med emotionella reaktioner till foljd av syskonets sjukdom.

Aven Kjellberg och Oberg 133 har i en litteraturstudie behandlat syskonens
upplevelser av stodet som de har fatt frdn en sjukskoterska. Forfattarna har i

128 ] ong, Michellé & Johansson Anette, BIM-grupper: Gruppledares erfarenheter av
stodgrupper for barn till missbrukande féraldrar. Humanvetenskapliga institutionen.
Hdégskolan i Kalmar. 2008.

129 Hpgfeldt Larsson, Lizette, Vi har ocksé barn! Riktad foraldrautbildning for foraldrar
med psykisk ohélsa eller neuropsykiatrisk funktionsnedsattning i Halland. Kartlaggning
av behov och méjligheter. Falkenberg september 2011. Region Halland, Psykiatrin Hall-
and och Hallandsradet for psykiatribrukare. 2011.

130 Nolbris, Margaretha, Abrahamsson, Jonas, Hellstrom, Anna-Lena, Olofsson, Lisa &
Enskar, Karin, The experience of Therapeutic Support Groups by Siblings of Children
with Cancer. CNE Continuing Nursing Education. Pediatric Nursing vol. 36, no 6, 298-
304. 2010.

131 Nolbris, Margaretha, Att vara syskon till ett barn eller ungdom med cancersjukdom.
Tankar, behov, problem och stéd. Akademisk avhandling. Gdteborgs universitet. 2009.
132 Nolbris, Margaretha, Enskar, Karin, Hellstrom, Anna-Lena, Thoughts related to the
experience of being the sibling of a child with cancer. Inskickad fér publicering. 2008.

133 Kjellberg, Jenny & Oberg, Fanny, Syskon till barn med cancerdiagnos. Upplevelser,
hanterbarhet och hur sjukskodterskan kan stddja dem. Sahlgrenska akademin. Uppsats.
Goteborgs universitet. 2010.
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studien granskat 13 av totalt 130 artiklar om amnet och beskriver syskonens
upplevelser av sin situation och behovet av stéd. Resultat visar att det var bety-
delsefullt for syskonen att de hade stédjande relationer i sin omgivning. Rela-
tionerna gav dem mojligheter att uttrycka egna behov, fa information om sjuk-
domen och behandlingen och kénna sig delaktiga i det som berdrde hela famil-
jen. Syskonens 6nskemadl var att halso- och sjukvardspersonalen inkluderade
dem nar personalen talade med foraldrarna. De uttryckte ocksa att personalen
borde géra mer for att de skulle kdnna sig sedda och betydelsefulla som syskon.
Det var viktigt att personalen visade att de brydde sig om syskonens kéanslor. 1
artiklarna som refereras betonas vidare att det ar viktigt att syskon kan agna sig
at sina egna aktiviteter med sina vanner och att de far mojlighet att traffa andra
barn och ungdomar i samma situation.

Artiklarna visar att syskon uppmuntrades av personal att delta i syskongrup-
per for att fa stod — dar sddana grupper fanns — men det fanns ocksa olika hinder
for att kunna gora det, exempelvis langa resor. Det framgick ocksa att foraldrar
ibland ville skydda syskonen fran svara upplevelser och kunde vara tveksamma
till att syskon deltog i samtalsgrupper. Av nagra refererade studier framgick
ocksa att syskonen, foraldrarna och sjukskoterskorna delvis kan ha olika upp-
fattningar om stédbehoven. Forfattarna drar av detta slutsatsen att det ar viktigt
att sjukskoterskor i sin roll som stédperson arbetar tillsammans med féraldrar-
na.

Renberg 134 beskriver att det finns goda erfarenheter av Beardslees modell for
stod i cancervarden i Finland, i Sverige har Beardslees familjestodprogram?35
introducerats framfor allt for familjer dar ndgon av familjemedlemmarna har en
psykisk sjukdom. Gemensamma drag i dessa familjestdédprogram &r att de van-
der sig till alla familjemedlemmar, att alla far information om sjukdomen/funk-
tionsnedséattningen och ges majlighet att stalla fragor och tala om hur de upple-
ver situationen. Under senare ar har det blivit allt vanligare att stodet ges efter
en strukturerad manual, vilket underléttar uppfdljningen och utvardering av
stodet.

Ulrika Jarkestig Berggren och Elizabeth Hanson 136 redovisar i en kunskaps-
oversikt resultat av en undersdkning av metoder for att ge stéd till barn i sam-
band med att nagon i familjen har allvarlig fysisk sjukdom eller skada. De meto-
der som behandlas i 6versikten ar lagerverksamhet for barn, individuell radgiv-
ning, individuella samtal och gruppverksamhet samt familjeterapeutiskt stéd vid

134 Renberg, Hannele, Nationell kartlaggning — stdd till barn vars foraldrar har kontakt
med psykiatrin. Norrlands universitetssjukhus, Psykiatriska kliniken. Skellefted och
Umea. 2007.

135 Beardslees metod kommer ursprungligen fran Boston i USA, dar den har utvecklats av
professor William Beardslee. Bland annat i Finland har den spridits av Nationellt center
for forskning och utveckling inom halso- och sjukvarden (STAKES).

136 Jarkestig Berggren, Ulrika & Hanson, Elizabeth, Barn som anhdriga till foraldrar med
allvarlig fysisk sjukdom eller skada. En kunskapsoversikt om metoder fér att ge stod till
barn. Nationellt kompetenscentrum Anhériga och Linnéuniversitetet. 2013.
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konvalescentvistelse fér mor och barn. Foéraldern i studierna hade olika sjukdo-
mar till exempel cancer, MS och HIV. Kunskapsoversikten visar en variation av
metoder och behov hos barnen. Flera av metoderna syftar till att starka forald-
rarnas formaga att sjalva informera och ge stod till sina barn.

Jérkestig Berggren och Hanson!37 konstaterar att det vanligaste sattet att
mata effekter for barnen ar skattning av depression och beteendeproblematik.
Skattning har ofta gjorts av fordldrar. Den visar att foraldrar tenderar att skatta
metodernas effekter for barnen mer positivt 4n barnen sjélva. Slutsatsen som
forfattarna drar av detta ar att det ar viktigt att s langt som mojligt lata barnen
sjalva uttala sig om sina upplevelser. Ocksa Jarkestig Berggren och Hanson kon-
staterar att det behovs bade metodutveckling och forskning for att 6ka kunskap-
erna om hur man bast hjalper barn i svara livssituationer.

Anhorigas erfarenheter av krissamtal

Av tidigare refererade studier framgar att landstingen erbjuder kuratorsstod till
anhdriga och beskriver att manniskor kan vanda sig till en kurator hos lands-
tinget nar livet forandras och man stoter pa svarigheter som &r svara att hantera.
Som anhorig kan man fa hjalp med att forstd sambandet mellan kropp, sjal,
psyke och den sociala situationen, och forstad hur det hela paverkar halsan och
bearbeta en kris eller en sorg. P4 webben uppges att landstingen erbjuder kris-
stéd, anhorigstod, samtalsterapi och social radgivning, men tillgangligheten
begransas av att anhdriga i behov av stod inte kanner till mojligheten att fa det
och inte efterfragar det. Det har ocksa framkommit att antalet anhorigsamtal pa
olika mottagningar begransats till tre samtal. Det &r vanligt att psykolog-
och/eller kuratorsanstallningarna tillnér team som svarar for varden for vissa
patientgrupper.

Exempel pd team med en kurator ar palliativa team, psykiatriska 6ppen-
vardsteam, traumaenheter och rehabiliteringsteam. Generellt sett har anstall-
ningarna som kurator stadigt minskat visar Ihrfors Wikstroms kartlaggning.:38
Tillsammans bidrar dessa olika omstéandigheter till att landstingets kurativa stéd
till anhoriga ar s okant att det sallan efterfragas. Engstrom?3? beskriver att an-
horigas behov av stod i ndgon méan antagligen tillgodoses av personal som ansva-
rar for den narstdende personens vard. Nar anhoriga tillfrdgats om de dnskar
kontakt med en kurator eller sjukhuspréast ansag de att det var bra att de tillfra-
gades, men att de inte kande nagot saddant behov just da. Det var viktigt att sjalv
fa bestamma med vem de skulle prata.

137 1bid.

138 Jhrfors Wickstrém, Anna, Kuratorer inom halso- och sjukvarden. Akademikerforbun-
det SSR. www.akademssr.se 2010.

139 Engstrom, Asa, Narstéende till personer som drabbats av akut, svér sjukdom. Ingar i
Siv Soderberg (red) Att leva med sjukdom. Stockholm: Norstedts Akademiska Forlag.
20009.
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Landstingen har ansvaret for LSS insatsen "Rad och stéd” och som tidigare
beskrivits har antalet personer som har ansokt det sjunkit kraftigt sedan LSS
kom till. Den vanligaste forklaringen ar att rad och stod formedlas i samband
med andra halso- och sjukvardsinsatser. Rad och stod ingar i habiliteringsinsat-
serna, 140 men andra enheter inom hélso- och sjukvarden har inte specialistkom-
petens inom funktionshinderomradet och detta medfor problem for personer
med funktionsnedséattning och deras anhériga. Kommunikationen med myndig-
heterna kring fragor som ror funktionshindret ar administrativt och kanslomass-
igt pafrestande, framkommer i forskningen och péafrestningarna drabbar anho-
riga som bistar eller foretrader en narstaende person med begransad formaga att
fora sin egen talan. Turnbull, 141 sjélv mor till en vuxen son med funktionshinder,
pekar ocksa pa att det inte endast ar da diagnosen stalls som det ar kédnslomass-
igt jobbigt utan det dyker upp nya provningar hela livet. De kaénslomassiga
aspekterna kring ett funktionshinder ar personliga och férvéantas inte alltid av
professionell personal som utgar fran att efter sa lang tid eller s& manga ar har
de tidiga upplevelserna bearbetats. Manniskor i en omgivning forvantar sig ofta
att tiden laker alla sar.

P& 1990-talet tillfrdgades alla foraldrar under nyfoddhetsperioden om de vill
ha kontakt med en kurator. Nagra av dessa foraldrar beskrev att detta inte hade
utfallit som de hade foérvantat sig, skriver Jarkman.!42 Beréattelserna visar att
foréldrar och kuratorer hade olika forvantningar. | flera fall hade féraldrar for-
vantat sig att fa svar pa praktiska sporsmal och vilket stod de kunde fa i form av
vardbidrag, foraldraférsakring och annan samhéllsservice, medan kuratorerna
var inriktade pa att tala med foraldrarna om deras upplevelser av att fatt ett barn
med funktionsnedsattning och ge dem emotionellt inriktat stdd i en livskris som
de forvantade sig att foraldrarna behdvde psykologiskt stéd i. Jarkman fann att
foréldrarna som fick den information de sékte om sina rattigheter och samhalls-
stodet upplevde att de dven fatt emotionellt stod. Liknande erfarenheter beskrivs
ocksa av foraldrar i andra studier om foraldraskap till barn med funktionsned-
sattning, se exempelvis Lundstrém,43 Roll-Pettersson!44 och Featherstone 145,

140 vuxenhabiliteringens malgrupp ar personer 6ver 18 ar, som har en utvecklingsstor-
ning, autism/ autismliknande stérningar, svar adhd, ryggmargsbrack, cp-skada, forvarvad
hjarnskada vissa typer av neuromuskuldra sjukdomar eller funktionshinder. Den stdrsta
gruppen som soker hjélp vid Vuxenhabilitering ar personer med lindrig, mattlig eller grav
utvecklingsstorning.

141 Turnbull, Ann, P., The Challenge of Providing comprehensive support to families.
Education and Training in Mental Retardation. Dec. 261-272. 1988.

142 Jarkman, Kristina, Ett liv att leva. Om familjer, funktionshinder och vardagens vill-
kor. Stockholm: Carlssons. 1996.

143 Lundstrom, Elisabeth, Ett barn ar oss fott. Att bli foréalder nar barnet har en funk-
tionsnedsattning — ett beskrivande och tolkande perspektiv. Avhandling. Institutionen
for individ, omvarld och larande. Lararhdgskolan i Stockholm. HLS Férlag.2007.

144 Roll-Pettersson, 2001.

145 Featherstone, 1983.
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Klauber och medarbetare!4é beskriver att habiliteringen pa sin samtalsmot-
tagning moéter anhdriga som lever under stark psykisk press. Delvis samman-
hanger detta med att anhdrigas behov inte blir sedda i verksamheter som fokuse-
rar behoven hos den nérstaende. Erfarenheterna fran samtalsmottagningen visar
att vissa anhoriga under sin livstid genomgar flera kriser, som ar svara att han-
tera utan professionell hjalp. Anhériga med de stérsta problemen ar ofta sjuk-
skrivna for psykisk ohalsa och utmattning. De &r den funktionshindrade perso-
nens viktigaste resurs och inte sjalva far socialt stod och avlésning som de beho-
ver. Detta galler sarskilt anhdriga som hjalper en livspartner, foraldrar/médrar
som hjalper vuxna barn och syskon som utfér mycket omfattande insatser. De
som far hjalp pa samtalsmottagningen ar anhariga till personer med svara funk-
tionsnedséattningar4” och manga har levt med sitt omsorgsatagande lange,
ibland artionden, utan att deras egna behov har uppmarksammats. | flera stu-
dier framkommer det att anhorigas pafrestningar ockséa starks av vanliga stereo-
typa forestallningar om personer med funktionsnedsattningar, exempelvis Sae-
tersdal och Bakk8, Ljuslinder,4 Back-Wiklund och Bergsten!s0, Back-Wiklund
och Lundstrom 152,

Forskningen visar att kvinnor ofta bar det tyngsta ansvaret for omvardnaden
och har huvudansvaret for samordning av alla kontakter som maste tas. Mam-
morna till barn med funktionshinder kan ocksd ha genomgatt en skilsmassa och
darefter varit helt ensamma om omsorgsansvaret. Kris- och samtalsteamet i
Stockholm menar att detta &r en generationsfraga och noterar att pappor till
nyfédda eller yngre barn med funktionsnedséttning i hdgre utstrackning an tidi-
gare soker samtalsstdd.’52 Att papparollen knappast alls belysts i forskningen
framkommer i flera av de studier som referats tidigare. Majoriteten av de anho-
riga som soker samtalsstod &r i dldrarna mellan 45 och 64 ar. En del av dessa ar
foraldrar som star i en situation dar deras vuxna barn &r i begrepp att flytta hem-
ifran och separationen vacker starka kanslor hos dem. Bland de aldre moter
teamet pa samtalsmottagningen foraldrar som aldrig tidigare har erbjudits moj-
lighet att samtala om sin egen situation och om oron fér hur deras vuxna barn

146 Klauber m.fl 2004.

147 Av betydelse i sammanhanget ar att samtalsmottagningens malgrupp ar anhoériga till
personer i LSS persongrupp.

148 Sgetersdal, Barbro & Bakk, Ann, Samarbete med foraldrar. Ingar i Bakk & Grunewald
(red) Omsorgsboken. En bok om manniskor med begavningsmassiga funktionshinder.
Fjarde upplagan. Stockholm: Liber. 2006.

149 | juslinder, Karin, P& nara hall ar ingen normal. Handikappdiskurser i Sveriges tele-
vision 1956-2000. Avhandling. Umea universitet. 2007.

150 Back-Wiklund, Margareta & Bergsten, Birgitta, Det moderna foraldraskapet — en
studie av familj och kon i forandring. Stockholm: Natur och Kultur. 1997.

151 B&ck-Wiklund, Margareta & Lundstrém, Tommy, Barns vardag i det senmoderna
samhaéllet. Lund: Natur och Kultur. 2006.

182 Verksamhetsberattelse for Kris- och Samtalsteamet &r 2003. Sédra Stockholms pro-
duktionsomrade, Lanscentret.
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ska klara sig och om de kommer att fa det stod de behover nar foraldrarna inte
langre finns till hands som tidigare.

Terapeutiskt inriktat samtalsstod har ocksa efterfragats av anhoriga till per-
soner med neuropsykiatriska funktionsnedséttningar och/eller hjarnskada. Det
antas bero pa att antalet vuxna med diagnoserna Asperger och adhd ar fler an
tidigare och att anhdoriga till vuxna med funktionshinder generellt sett utsatts for
storre pafrestningar an anhoriga till barn. Det sker i kombination med andra
livsomstandigheter som inte gar att skydda sig mot, till exempel skilsméassa,
arbetsrelaterade pafrestningar, ekonomiska svarigheter, eget aldrande, sjukdom
och dodsfall vilket bidrar till att anhdriga hamnar i en situation som upplevs
omojlig att hantera. Nar anhériga till slut soker hjalp ar manga fysiskt och psy-
kiskt utmattade och det ar inte ovanligt med langa sjukskrivningsperioder, skri-
ver Klauber och medarbetare!s3,

Tankar kring krisstod

I nyare forskning betonas att krisreaktioner kan se mycket olika ut och att bade
starka och svaga reaktioner ar normala. Forskare betonar ocksa att det inte finns
nagon standard, intervention eller insats som &r avgérande i bemotandet utan
det ar manga olika omstandigheter som maste beaktas. En kris ar en handelse
som manniskor drabbas av, men som individen inte kan hantera med personens
vanliga invanda forhalliningssatt. Manga olika omstandigheter paverkar forlop-
pet sdsom personliga egenskaper, handelseférloppet och omgivningsfaktorer.
Andra betydelsefulla omstandigheter ar kanslan av hjalpléshet och brist pa kon-
troll som kan leda till post traumatisk stressyndrom. Svara krisreaktioner kan
utlosas av att hotas till livet och bli extremt rédd, att bevittna hur andra skadas
eller dodas, att narstdende skadas allvarligt eller att man far en hemsk handelse
aterberattad. Ocksa sorg kan ha den har typen av traumatiserande effekt pa vissa
manniskor.

Svara handelser kan orsaka langvarigt psykiskt lidande, men manniskor kla-
rar oftast att aterga till normalt liv. Denna motstandskraft eller resiliens handlar
om individens formaga att komma igen efter en kris och férmaéga till anpassning
efter en svar handelse. Om ursprunget till denna kraft finns det olika teorier,
bland annat om det ar en medfodd egenskap eller om det gar att lara ut. For-
magan har att géra med emotionell flexibilitet och sjalvtillit, tron pa den egna
formagan att hantera situationen, kanslan av kontroll och god problemlésnings-
formaga. Att kunna skapa mening i tillvaron bidrar ocksa till resiliens liksom
existentiella insikter och tro. Kénslan att ha kontakt med dem man forlorat kan
gora livet lattare att hantera. Coping och bemastringsstrategier gar ut pa att
dampa det obehagliga i en situation och skapa kanslan av balans och kontroll.
Det kan handla om att s6ka socialt stdd, be omgivningen om hjalp, géra positiva
omskrivningar av handelsen eller konfrontation. I vissa fall kan undvikande vara

153 Klauber m.fl. 2004.
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en strategi. Kanske fornekar man allvaret i det som hant under en period for att
pa sa satt fa lite tid att samla sig. Andra strategier ar direkt destruktiva som att
anvanda droger eller att borja utsatta sig for fara.

Krisreaktioner ar en process — de andrar form 6ver tid och det betyder ocksa
att behoven av hjalp kan se olika ut beroende pa hur lang tid som gatt efter han-
delsen. Forskningen visar att det finns flera missforstand kring bemdétande av
maéanniskor i krissituationer och deras behov av stdd. Erfarenheterna talar for att
de kriser manniskor gar genom inte féljer nagon given mall utan variationerna ar
stora nér det géller enskilda individers upplevelser och behov av stédinsatser
omedelbart nar de drabbats och pa lang sikt. Antagandet att alla behéver samtal
med detsamma efter en livsavgérande handelse stammer inte, menar Nieminen
Kristoferssons4 som foljde upp insatser som riktades till ménniskor som var
med branden i Goéteborg dar manga ungdomar skadades och forlorade nara van-
ner och manga familjer drabbades.

Erfarenheterna visar ocksa att det inte ar hos alla svara krisreaktioner fram-
kallas av en enskild handelse. For personer som drabbas ytterst hart av en till
synes mindre allvarlig handelse sa finns det ofta ndgot annat i bakgrunden. Ex-
perterna talar om kumulativa trauman som byggs upp av att leva under langva-
rig stress eller mota upprepade svara handelser. Dessa kan leda till att de psy-
kiska effekterna byggs upp efterhand. Men det stammer inte att alla behover tala
om det som skett. Antagandet om att man behdver “géra ett avslut” eller "tala
om det” stdmmer inte heller utan manniskors behov av tid varierar och man ska
stodja individens egna bearbetningsprocesser istallet for att aktivt soka paverka
processen.’s5 Man ska underlatta for manniskans naturliga lakesystem. Tidigare
antogs att alla som varit med om svara handelser far PTSD (posttraumatisk
stressyndrom) eller att alla traumatiserade maste prata och fa akutterapi. Men
en del bearbetar istallet hdndelsen genom att réra pa sig for att fa utlopp for
stresshormoner, skriva av sig eller spela musik, sédger Bergh Johannesson.156

Forskare menar att forestallningen om att samtal ar I6sningen pa alla psy-
kiska svarigheter ar ett missforstand. Endast om bearbetningen inte satter igang
av sig sjalv kravs det samtal i form av psykologisk behandling. Nya erfarenheter
talar for att man bor vanta med behandling upp till sex manader efter en han-
delse. Sorgen maste fa finnas och ta sina uttryck. Bearbetningen startar manga
ganger spontant hos méanniskor och man ska inte bryta de naturliga processer
manniskor ar utrustade med genom att ga in for tidigt med psykologisk behand-

154 Nieminen Kristofersson, Tuija, Krisgrupper och spontant stdéd — insatser efter bran-
den i Goteborg 1998. FoU Skane, Skriftserie 2010:3. Lund. 1998.

155 Bergh Johannesson, Kerstin, Traumatic Exposure, Bereavement and Recover among
Survivors and Close Relatives after Disasters. Doktorsavhandling. Institutionen fér neu-
ropsykiatri. Uppsala universitet. 2010.

186 Intervju i Svenska dagbladet 2011-08-11, Tiden laker manga sar, av Annika La-
gercrantz.
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ling.!s” Erfarenheterna av behandling av posttraumatiska stressyndrom och
andra traumarelaterade problem sdsom traumatisk sorg som uppstatt efter
plétsliga och traumatiska forluster visar att tiden inte laker alla s&r men monst-
ret ar att den forsta tidens starka reaktioner klingar av inom nagot ar. Efter tre,
fyra ar ar attio procent fria fran svara besvar, och ju langre tiden gar desto mer
sjunker dessa undan. Till slut mar runt nittio procent ganska bra.!58

Manga drabbade upplever koncentrationssvarigheter och perioder med ned-
stamdhet under mycket l&ng tid och har behov av att prata om upplevelserna.
Vissa erfarenheter tyder pa att symtom pa posttraumatisk stress efter en svar
olycka gar 6ver snabbare hos barn an vuxna. De flesta unga hade aterhamtat sig
efter cirka tre ar medan den fasen pagick langre for de vuxna — sextio procent
behdévde mellan fem och sju ar for att borja ta in positiva saker igen.

Manniskor som méter trauman varje dag utan att drabbas ar till exempel per-
sonal i sjukvarden, raddningstjansten, ambulanspersonal. Forklaringen till att de
klarar sig battre antas vara strukturen kring dem hjalper yrkespersoner att han-
tera det de moter i tjansten. De som soker till den hér typen av yrken &r kanske
individer som i grunden har formaga att hantera svarigheter, att de med tiden
bygger upp ett motstand och skaffar sig verktyg for att hantera det som ar svart.
Andra viktiga omstandigheter &r att manniskor i dessa yrken far kontinuerlig
évning i hantera svarigheter.

Andra omstandigheter av stor betydelse for manniskors férmaga att klara sva-
righeter ar kénslan av trygghet och socialt sammanhang — anknytning till forald-
rar, andra familjemedlemmar, vanner och professionella hjalpare. Det &r antag-
ligen ocksa s& att vi kan lara oss tillit och 6va upp formagan att komma Gver
svara upplevelser. Forskare menar att det kan finnas ett samband mellan for-
magan att hantera svarigheter i livet och trygg anknytning till foraldrar/familj.
Nar det galler stodet visar forskningen att behandlingarna behdver individan-
passas. Det innebar att vi maste acceptera behov av professionellt stod under
lang tid hos vissa och undvika kommentarer i stil med "kom igen”, "skarp till
dig” eller "ryck upp dig”. Andra som inte verkar ha sa stora svarigheter bemots
ofta av att omgivningen reagerar med att pressa dem att gd i terapi — for gor du
inte det sa kan du bli sjuk, eller skjuter du upp det sa blir det varre senare — vil-
ket inte &r en sjalvklar sanning.

157 Bergh Johannesson, Kerstin, Lundin, Tom, Nilsson, UIf & Otto, UIf, Psykotraumato-
logi: bedomning, bemdétande och behandling av stresstillstdnd. Red. av Per Michel.
Lund: Studentlitteratur. 2010.

158 Intervju i Svenska Dagbladet 2011-08-11.
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Radgivning genom foraldrautbildning

Radgivning och vagledning kan i princip ske i alla de kontakter som foraldrar till
barn med funktionsnedséattning har med professionella yrkesutbvare. En viktig
forutsattning for att rad kommer till nytta ar att radgivaren har etablerat en kon-
takt till féraldern och barnet och att de kénner sig sedda och upplever att in-
formationen ar adekvat i deras situation. Den forskning som finns inom omrédet
visar att ge rad och informera ar en komplicerad process och att det &r svart att
tillgodose informationsbehoven. Pedagogiska erfarenheter talar for att larande
av nya saker — att ta till sig ny information och férdndra sina tidigare hand-
lingsmonster — kraver att man far mojlighet att diskutera informationen inga-
ende, préva nya handlingsmonster och utvardera resultatet. For det andamalet
utarbetas det ofta arbetsbdcker, manualer eller andra verktyg som kan anvandas
som stod.

Ett exempel som presenterats tidigare ar handboken "Hur jag kan hjalpa mitt
barn” till foraldrar och barn som deltagit i Beardslees familjestddsprogram 159,
Ocksa Granlund och Olsson 60 framstéllde ett instrument for foraldrar for ut-
vardering av stodet fran Habiliteringen. Skriften "Familjen och habiliteringen”
erbjuder hjalp till att metodiskt kartlagga problem och soka I8sningar.6! Skriften
kan ocksd anvandas som diskussionsunderlag for en foraldragrupp eller studie-
cirkel. En sddan handbok som riktar sig till barn som har en foralder med psy-
kisk ohalsa ar Radda Barnens Overlevnadshandbok skriven av Fristorp och Kol-
larik.162 Schizofreniférbundet har utgivit en végledning till vuxna om att mota
barn till psykiskt sjuka foraldrar.162 Boken utgor grunden for forbundets rad och
stodverksamhet "Kallan” som riktar sig till barn och ungdomar i familjer dar en
foralder har psykisk sjukdom. Aven for grupparbetet finns en vagledning “Att
utvecklas i grupp”. 164 | sjalva verket finns det ganska mycket erfarenhetsbaserad

159 Spolantaus, Tytti & Ringbom, Antonia, Hur hjalper jag mitt barn? Handbok for férald-
rar med psykiska problem. Malmé: Alma-gruppen. 2007.

160 Granlund, Mats & Olsson, Cecilia, Familjen och habiliteringen. Stockholm: FUB:s
forskningsstiftelse ALA. 1998.

161 Skriften foljs upp av ett Kursmaterial, Riktat familjestdd som tagits fram av forsk-
ningsmiljén CHILD vid Hogskolan i J6nkdping tillsammans med Regionférbundet i Jon-
kopings lan samt forskningsstiftelsen, av forfattarna Mats Granlund och Cecilia Olsson
samt medarbetare i forskargruppen.

162 Fristorp, Lotta & Kollarik, Peter, Overlevnadshandbok for dig som har en psykiskt
sjuk foralder. Radda Barnen. 1999.

183 Sigling, Anna-Lisa, Att mdéta barn till psykiskt sjuka foraldrar: en vagledning foér
vuxna i deras narhet. Stockholm: Schizofreniférbundet. www.schizofreniforbundet.se
2002.

164 palm Berglund, Theresa, Att utvecklas i grupp. Stockholm: Schizofreniférbundet.
2009.
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kunskap om hur man kan hjalpa barn och ungdomar som anhdériga samt férald-
rar och andra vuxna i sina olika roller. Det finns ocksa forskningsstudier som
beskriver och analyserar deltagarnas upplevelser av aktiviteterna som vidtagits,
men det saknas kontinuerliga systematiska utvarderingar av de mer langsiktiga
effekterna. Det har inte heller belysts vilka omstandigheter som paverkar stodets
kvalitet.

Rehnman och medforskare 65 har pa uppdrag av Socialstyrelsen samman-
stallt en systematisk kunskapsoéversikt betraffande foraldratraning for féraldrar
med missbruks- eller beroendeproblem. Deras slutsats stannar vid samma be-
domning som tidigare oversikter om att det finns fa utvarderade foraldratra-
ningsinsatser med syfte att stirka foraldraskapet — inte ens de vanligt férekom-
mande generella foraldratraningsprogrammen, till exempel "De otroliga &ren” ar
utvarderade for gruppen foraldrar med missbruksproblem.

Det enda programmet som enligt utvarderingen visat lovande resultat var
PSBCT, (Parent skills with behavioral couples therapy). Syftet med detta pro-
gram ar att utveckla foraldraférmagan och forbattra familjerelationerna. Det
sker genom en kombination av parterapi och fordldratraning. | den foljs ett
tolvpunktsprogram dér terapisessionerna foljs av foraldratraning. Nar man dis-
kuterat ett problem i parterapin foljs det upp i forédldratraning dar man arbetar
med praktiska évningar for férandring. Programmet omfattar tolv veckor och
under varje vecka sker tva en timmes maten i tillagg till en standardbehandling
som bestar av en timmes individuell kognitiv beteendeterapi for foraldern med
missbruksproblem.

I Rehnmans och medforskarnas undersdkning bedémdes totalt 38 artiklar
som potentiellt relevanta, men endast i sex av dessa redovisades resultat fran tre
olika utvarderade foraldratraningsinterventioner. Inga studier som granskades
hade genomforts i Sverige eller i ndgot annat nordiskt land. Resultatet av under-
sokningen visar att det saknas vetenskapligt stdd att uttala sig om hur effektiva
de olika foraldratréaningsprogrammen &r. Bristen pa vetenskaplig tillforlitlighet
ar dock inte nagot ovanligt nar det galler metoder i socialt arbete. Det betyder
inte heller att det inte finns nagra insatser som ar verksamma och som kan ge
stdd till barn och unga som lever i familjer med missbruksproblem eller med
foréldrar som har en psykisk funktionsnedséattning, skriver Socialstyrelsen. Pro-
blemet ar att det i dagslaget inte gar att vardera om de insatser som forekommer
pa kort och lang sikt har positiv effekt enligt kriterierna for vetenskapliga bevis.

165 Rehnman, Jenny, Wiberg, Camilla & Andrée Lofholm, Cecilia, Foraldratraning for
foraldrar med missbruks- eller beroendeproblem: en systematisk kunskapsdversikt.
Artikelnummer 2009-12-28. Utgiven av Institutet for utveckling av metoder i socialt
arbete, ims & Socialstyrelsen. 2009.
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Bakgrund till féraldrautbildning och féraldratraning

Professionellt stod i form av forebyggande radgivning har en lang tradition fram-
for allt inom modra- och barnhalsovarden, dar blivande foraldrar har erbjudits
information och utbildning infor forlossning, spadbarnsvard och foraldraroll. De
blivande féraldrarna har sedan flera decennier erbjudits en forberedande utbild-
ning och mojlighet till personlig konsultation och deltagande i en féraldragrupp
efter barnets fodelse. For fordldrar med funktionshindrade barn kompletteras
den allmanna barnhalsovarden av insatser fran habiliteringen, den enhet inom
landstingen, dar de specialiserade kompetenserna i funktionshinderfragor finns
samlade. Det &r ocksa via habiliteringen foraldrar till barn med funktionsned-
sattning nar andra medicinska specialister och experter. Habiliteringsenheterna
erbjuder ocksa vissa insatser till vuxna med funktionsnedséattning. Stodet till
anhoriga — framst mammorna och senare bada foraldrarna — har huvudsakligen
handlat om den trygghet som férmedlats genom regelbundna halsokontroller av
barnets utveckling under smabarnsaren. Foraldrarnas egna behov skjuts ofta at
sidan nar barns behov star i centrum och utvecklingen av stad till foraldrarna ar
en ganska ny foreteelse.

Det stod fordldrarna har fatt har i hog grad paverkats av metoderna for det
professionella arbetet. Det i sin tur har inneburit stora skillnader beroende pa de
olika expertorganisationernas arbetssatt. Solders 166 skriver med referens till
Mahoney och medforskarel¢’ att en av de viktigaste férandringarna inom barn-
habiliteringen under de senaste trettio aren ar att tidiga insatser gors i samar-
bete med foraldrarna. Solders formulerar att malet ar att habiliteringen och for-
aldrarna ska samverka och fa till stdnd ett mer aktivt samarbete pa lika villkor.
Foraldrar och habilitering ska ocksa tillsammans satta de mal som habiliterings-
planeringen baseras pa. Foraldrar ska vara delaktiga i sitt barns traning och ut-
veckling/ habilitering och ges verktyg for att sjalva kunna vara aktiva och f& kon-
troll dver tillvaron.168

Informationen fran habiliteringen handlar huvudsakligen om kunskap om
olika funktionshinder och behandlingsmetoder. Syftet for foraldrautbildningar-
na ar framfor allt att starka foraldrarollen. Vissa av de utbildningar som habilite-
ringen erbjuder fokuserar syskonskap och det erbjuds samtalsgrupper fér syskon
i dldrarna mellan atta och tolv &r. Samtalsgrupperna kan ha en specifik funk-
tionsnedséttning i fokus och handla om problematik som manga foraldrar upp-
lever eller rikta sig till mammor eller pappor, som till exempel en samtalsgrupp

166 Solders, Lena, Foraldralarande inom barnhabilitering. Teori och praktik. FoU-
rapport 2008:01. Handikapp & Habilitering. Stockholm: Stockholms lans landsting.
2008.

167 Mahoney, G., Kaiser, A., Girolametto, L., MacDonald, J., Robinson, C., Safford, P.,
Spiker, D., Parent Education in Early Intervention, a Call for Renewed Focus. Topics in
Early Childhood Special Education, 19 (3) 147-149. 1999.

168 Hogberg, Britta, Habilitering for barnets basta. Policydokument. Handikapp & Habi-
litering. Stockholms l&ns landsting. 2003.
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for pappor som har barn med autism och en samtalsgrupp for foraldrar till ung-
domar som haéller pa att bli vuxna.16?

Radgivningen till féraldrar i grupp och foraldrautbildningarna har inspirerats
av internationella forebilder. Buchanani’ beskriver att hélso- och sjukvarden i
Kanada, i slutet av 1990-talet kom att utveckla en helt ny inriktning genom fa-
miljeutbildning i barnhalsovarden. Inom den specialiserade barnsjukvarden
véxte koerna till traditionella terapeutiska behandlingar och situationen upplev-
des som ohdllbar av experterna. Det fanns inte ekonomiska forutsattningar att
bygga bort kderna som bildats. Det man gjorde for att kunna hantera situationen
var att man bérjade samla patienter med likartad problematik och deras anho-
riga till forelasningar om hur de sjalva kunde férebygga symtom, I6sa problem
och underlatta sin situation. Samtidigt gjordes en viktig erfarenhet om att till
exempel foraldrar som sokte hjalp for sitt barns beteendeproblem kunde fa hjalp
av andra foraldrar om de deltog i workshops med foraldrar och fick professionell
végledning av utbildningsprogram som fokuserar de vanligaste problemen.

Uppfoljningen av dessa foraldrautbildningar visade att foraldrarna foredrog
modellen med foraldrautbildning framfor det tidigare arbetsséttet dar experten
moter foraldern individuellt. Detta bidrog till att foréldrautbildningarna utoka-
des och flyttades till lokaler utanfor sjukhusen. Uthildningarna kom snart att
bedrivas pa skolor, bibliotek och fritidsanlaggningar for att komma i kontakt
med nya grupper av féraldrar. De forebyggande och barnhalsoframjande forald-
rautbildningarna marknadsfordes genom broschyrer som var tillgangliga pa
stallen som frekventeras av fordldrar. Av de uppféljningar som gjordes drog Bu-
chanan slutsatsen att ett av de viktigaste uppdragen for experterna blev rollen
som utbildare och larare i grupper dar de utgdr en resurs genom sin expertis och
kunskapsférmedling.

Liknande utveckling i Sverige har foljts av Solders!”* genom studiet av férald-
rautbildningars teori och praktik inom habiliteringen. Den utveckling som Bu-
chanan beskrev i sin artikel pagick i praktiken redan i flera lander, bl.a. i Sverige.
Forandringarna drevs fram i stor skala av 1990-talets ekonomiska kriser som
ledde till nedskarningar. Forandringarna drevs ocksa fram av behovet att forsoka
omformulera relationen mellan brukare och expertsystem och att géra informa-
tionen som tidigare bara varit tillgédnglig for expertisen tillganglig for manniskor
som behdver den i sitt vardagsliv, foraldrar till barn med funktionsnedséttning
och olika yrkesgrupper som de kommer i kontakt med i skola, fritid, familjenét-
verk et cetera.

169 Se t.ex. Habiliteringen, Uppsala léns landsting.

170 Buchanan, Don, A new paradigm for parent and patient education. Paediatric Child
Health 5, 6, 329-331. 2000.

171 Solders, 2008.
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Nagra exempel pa foraldrautbildning och
foraldratraning

Ett av de omraden dar foraldrautbildning och foraldratraning utvecklades tidigt
var det delvis nya diagnosomradet, neuropsykiatriska funktionsnedsattningar
hos barn. Nya arbetssatt sammanhanger ofta med att ny kunskap utvecklas, me-
nar Costello och Angold2 och skriver att ny kunskap standigt ifragasatter den
traning som professionella lar ut. Fragor som forskare diskuterar i samman-
hanget &r de pedagogiska metoderna som anvands vid undervisning av féraldrar
for att de i sin tur ska lara sig nya satt att vagleda, trana och fostra barn med
funktionsnedsattning. Costello och Angold lyfter fram som exempel den psyko-
dynamiska teoribildningen som under flera artionden dominerat radgivningen
och behandlingsinriktningen nar det géller barn med beteendeproblem inom
barnpsykiatrin liksom foraldraradgivningen i USA och stora delar av véarlden.

I Sverige har Mandre!73 belyst betydelsen som olika professionella utgangs-
punkter har haft for det praktiska arbetet och bemétandet av personer som ar
beroende av professionellt stod. Under senare ar har det utvecklats en metodisk
kognitiv beteendetréning (KBT) och sa kallad sjalvinstruktionstraning med av-
sikt att lara barn att anvénda sjélvriktade instruktioner for att kontrollera sin
uppmarksamhet och sina impulser. Dessa metoder har fatt stor spridning, men
aven mycket omfattande program, som involverar foréldrar, larare och barn, har
visat sig ha relativt kortvarig effekt nar de har utvarderats.}’4 Den begransade
framgangen kan forklaras, menar Barkley 175 176 av att barn med adhd inte kan
anvanda de fardigheter de har vid ratt tillfalle. Det betyder att metoderna utgar
fran sddant som dessa barn har sarskilt svart med. Darfor bér anvandandet av
kognitiv beteendeterapi for barn med adhd kombineras med andra behandlings-
former som t.ex. fordldratréaning, fardighetstraning och skolprogram tillsam-
mans med lakemedelsbehandling eller anvéandas mer riktat for att kontrollera
aggressivitet hos barn som inte har utpréaglad adhd, menar Socialstyrelsen i sin
kunskapsoversikt.

Foraldrautbildningsprogram erbjuds idag inom bade halso- och sjukvarden
och socialtjansten. Dessa behandlar olika problem i foraldraskapet och barnupp-
fostran. En del av programmen har en mer allméan karaktar medan andra riktar
sig till foraldrar som har barn med specifik diagnos eller ett specifikt problem.
Utbildningsprogrammen innehaller oftast 10—12 grupptraffar om cirka tva tim-

172 Costello, Jane & Angold, Adrian, Bad behavior: An historical perspective on disorders
of conduct. In Conduct Disorders in Childhood and Adolescence, Hill, J & Maugham, B
(eds). Cambridge University Press. 1999.

173 Mandre, 2002.

174 Socialstyrelsen, ADHD hos barn och vuxna. Kunskapsoversikt utarbetad av Bjorn
Kadesjd. Artikelnummer 2002-110-16. Stockholm: Socialstyrelsen. 2002.

175 Barkley, Russel, Attention-deficit hyperactivity disorder. In Child Psychopathology,
Mash, E. & Barkeley, R. (eds) New York: Guilford Press. 1996.

176 Barkley, Russel, Defiant Children. A Clinician’s Guide to Assessment and Parenting
Training. New York: Guilford Press. 1997.
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mar en gang i veckan. De deltagande foraldrarna far kunskap om problemet och
lar sig till barnets problem anpassad metodik fér bemdétande. | programmen
ingar ofta olika metoder — samtal utifran modellsituationer, rollspel, videoinspe-
lade typsituationer, att formulera gemensamma malsattningar, att trana pa att
genomfora inlarda forhallningsséatt och att arbeta med hemuppgifter. Man utgar
ifrdn att foraldrar behover pafylinad med sa kallade "booster-doser” for att upp-
ratthalla forvarvade fardigheter.l”” Socialstyrelsen informerar om de olika forald-
rautbildningsprogrammen som socialtjansten erbjuder pa sin webbsida. Inom
halso- och sjukvarden bendmns sddana program vanligtvis ”vardprogram” och
for narvarande ar informationen om vilka vardprogram landstinget erbjuder inte
sa latt tillganglig, med undantag for information som habiliteringen inom vissa
landsting tillhandahaller.

Solders har analyserat foraldralarandets teori och praktik inom barnhabilite-
ringen i FoU-rapporter. 178 179 | rapporten om foraldraprogram till familjer som
har barn med diagnoser inom autismspektrumet presenteras flera sddana pro-
gram som erbjuds familjer i Sverige.!80 Solders beskriver kortfattat program-
mens bakgrund och det specifika syftet. De flesta av dessa program har sitt ur-
sprung i Kanada, England eller USA. Under senare ar har de svenska erfarenhet-
erna borjat utvarderas. Utvarderingsresultatet framgar oftast av Socialstyrelsens
presentationer av dem och det finns aven relativt omfattande litteratur som pre-
senterar de olika foréldrautbildningsprogrammen.i8! | sin analys av programmen

177 | Socialstyrelsens kunskapsoversikt om adhd 6versétts de engelsksprakiga benamning-
arna "parenting training” och "parent management training” foraldrautbildningsprogram.
2002.

178 Solders, Lena, Foraldralarande — Vad ar det? Om foraldrautbildning och foraldra-
program fér familjer som har barn med diagnoser inom autismspektrumet. FoU-
rapport 2006:02. Handikapp & Habilitering. Stockholm: Stockholms lans landsting.
2006.

179 Solders, 2008.

180 EarlyBird &r en foraldrautbildning med inriktning pa autism. Program med inriktning
pa beteendeproblem ar PTM (Parent Management Training), The Parent Child Game,
Defiant Child, Webster-Stratton eller De otroliga aren (The Incredible Years), KOMET
och COPE (Community Based Parent Education) samt Hanen Program med inriktning
sprakstérning och de samspelsinriktade programmen Martemeo, Timjan och kommunika-
tiv ridterapi.

181 Hedvall, Asa & Tornmalm, Marjana, Timjan, en konsultationsmodell dar barn med
diagnos inom autismspektrat, far hjalp att samspela battre med sina foraldrar. Handi-
kapp & Habilitering. Stockholm: Stockholms lans landsting. 2000.

Hedenbro, Monica & Wirtberg, Ingegerd, Samspelets Kraft: Marte Meo — Mgjlighet till
utveckling. Stockholm: Liber. Argos/ Palmkrons Férlag 2012.

Kling, Asa, Sundell, Knut, Melin, Lennart & Forster Martin. KOMET for foraldrar, en
randomiserad effektutvardering av ett foraldraprogram fér barns beteendeproblem.
Rapport 2006:14. FoU-enheten. Stockholms stad. www.kometprogrammet.se 2006.
Shields, Jane, The NAS Early Bird Programme: partnerships with parents in early inter-
vention. Autism: The International Journal of Research and Practice, 5, 49-56. 2006.
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konstaterar Solders!®2 att dessa program star for olika typer av larande och
tyngdpunkten i dessa skiljer sig fran familjefokuserat foraldralarande till barn-
fokuserat foréldraldrande och mera renodlat foraldrafokuserat larande.

Det familjefokuserade larandet (Parent Training, Parent Management Trai-
ning) riktar sig till bade fordldrarna och barnet. Programmen bygger pa olika
pedagogiska metoder som férelasningar, gruppdiskussioner, modellinlarning
och aterforing med video. Det ges utrymme for foraldrarnas egen utveckling vad
galler teoretisk kunskap, okad forstéelse och problembaserat larande i grupp
som forvantas leda till att foraldrarna sjalva kan komma fram till hur de ska ga
tillvaga och vilka insatser de ska ge barnet.

I den andra larformen, barnfokuserat larande som pa engelska ofta benamns
"Parent Education”, fokuseras barnet, dess utveckling och beteende. Med férald-
rautbildning av det har slaget vill man utveckla féraldrarnas kompetens och
framja barnets utveckling. Utbildningens priméara fokus pa barnet och dess ut-
veckling kan innebdara att synen pa foraldralarandet blir ganska instrumentell,
menar Solders, foraldrarna kan latt framsta som tranare och instrument for bar-
nets utveckling. Bade det familjefokuserade och det barnfokuserade larandet
lamnar ganska litet utrymme for foraldrarnas egna behov av exempelvis kanslo-
massigt stod.

Det tillgodoses i storre utstrackning genom den tredje larformen, som har ett
mer renodlat foraldrafokus. Foraldrarna far i den rollen som klient/brukare och
inte som jambordig samarbetspartner, skriver Solders. | den engelsksprakiga
litteraturen samlas féraldrautbildningarna av det héar slaget ofta under beteck-
ningen "Family Centered Care” och "Parent Support”. Solders menar att den
traditionella féraldrautbildningen som erbjudits av Habiliteringen &r av det har
sistnamnda slaget.

Solders liknar habiliteringens utbildningar vid en foréaldraskola, dar foraldrar
till barn med olika funktionsnedsattningar har fatt lara sig om handikappforald-
raskapet och olika funktionsnedsattningar. Barnet finns indirekt med som ett
centralt intresse men fokus ligger pa foraldrarnas egna behov frikopplat fran
barnets. Stodet till fordldrarna motsvarar har det som i den engelsksprakiga
litteraturen kallas fér "Parent Support” eller "foraldrastdd”. Insatserna motsva-
rar det stdd som habiliteringen erbjuder foraldrarna pa habiliteringscenter, for-
skola/skola eller i hemmet med féraldern ibland nérvarande som en passiv del-
tagare. Det indirekta malet ar att stimulera barnets utveckling, men ansvaret
ligger hos de professionella experterna och férdldrarna intar en mer underord-
nad roll. Typiskt for familjefokuserat larande var att foéraldrautbildningen skedde
i sluten grupp medan det barnfokuserade larandet anordnades enskilt och fér-
aldrafokuserat larande forekom aven i 6ppna grupper.

Solders!8 summerar att foraldrautbildning &r en mer komplicerad verksam-
het an man ofta tanker sig och att det &r mycket viktigt att vara uppmarksam pa

182 5olders, 2008.

183 Solders, 2008.
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roller och maktpositioner nar personalen ser sig sjalva som experter och forald-
rarna som klienter. Varken expert- eller klientrollen kan fungera i ett demokra-
tiskt processinriktat vuxenladrande. Personalen bor i stéllet inta rollen som en
végledare eller coach, som kan underlatta, handleda och beméta foréldern som
en aktor, som tar eget ansvar for sitt larande. Enligt studien séger personalen
ofta att "vi maste ha foraldrarna med oss” men reflekterar inte 6ver den under-
liggande meningen att habiliteringen inte fungerar om foraldrarna inte haller
med och underordnar sig personalens expertis. En annan fraga Solders diskute-
rar ar personalens ambivalens till foréldrarnas delaktighet och identifierar tre
olika foraldraroller: Att kénna till och vara informerad, att vara med och be-
stamma nar andra utfor samt att vara med och bestamma och utfora, paverka
och ta ansvar. De olika positionerna uttrycker olika ambitionsnivaer, olika moj-
ligheter och 6nskemal om samverkan och har stor betydelse for arbetet kring
barnet och kommunikationen mellan féralder och personal.

Foraldralarande ar ett centralt arbetsomrade inom habiliteringen men det ar
relativt outforskat, menar Solders, och visar att det saknas redskap for hur man
utfor ett gott foraldralarande. Resultat som framkommer i Solders studie ankny-
ter till fragestallningarna som forskningen diskuterat under habiliteringens mo-
derna historia. En inblick i foraldrarnas roll i denna utveckling gavs i kunskaps-
Oversikten om foraldrarnas behov av stdd och service.184 Solders resultat talar for
att verkningsfulla arbetssatt och redskap sannolikt ar erfarenhetsbaserat larande
tillsammans med teorier om transformativt larande.’85 Men synen pa foraldrar
som klienter och personalens uppfattning om att vara experter behdver férand-
ras. Mdjligheten att 6ka forédldrarnas delaktighet forutsatter att formerna for
samarbetet utvecklas, menar Solders och framhaller, att personalen behéver
utbildning i teorier om vuxenlarande — vilket de flesta inom barnhabiliteringen
saknar i sin grundutbildning. 186

Socialstyrelsen 187 har redovisat i en rapport, som sammanstallts av Berg-
strom och Sundell, uppgifter som lamnats av enhetschefer i kommunerna om
vilka evidensbaserade behandlingsinsatser som anvandes i deras verksamhets-
omrade. Denna visade att inom funktionshinderomradet erbjéds stod enligt "Ett
Sjalvstandigt Liv”, "Case Management” och "Supported employment”, dessa tre
program anvands oftast inom stddet till personer med psykiska funktionshinder.
Darutover forekom TEACCH, "Treatment and Education of Autistic and related

184 Gough, Ritva, Foradldrars behov av stdd och service nar barn har funktionshinder,
Anhdriga till personer med funktionshinder. Kunskapséversikt 2013:3, Nationellt kom-
petenscentrum anhdériga.

185 Vuxenpedagogisk teori om larande som meningsskapande process.

186 Bron, Agnieszka & Wilhelmson, Lena, Lara som vuxen. Ingar i Bron & Wilhelmsson
(red) Larprocesser i hégre utbildning. Stockholm: Liber. 2005.

187 Socialstyrelsen, Evidensbaserad praktik i socialtjansten 2007 och 2010. Kommunala
enhetschefer om evidensbaserad praktik och anvandning av evidensbaserade metoder
inom socialtjanstens verksamhetsomréde. Artikelnummer 2011-12-31. Stockholm: Social-
styrelsen. 2011.
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Communication-handicapped Children”, for personer med funktionsnedsattning
inom autismspektrat och "Dialektisk beteendeterapi”. Repertoaren av insatser
var mer omfattande inom verksamhetsomradena Barn och familj och Ungdo-
mar. Utdver de program som namnts tidigare anvands "Beardslees family inter-
vention” i begréansad omfattning i stodet till barn som har foréldrar med psykisk
sjukdom samt programmen "Trappan” och "CAP” (The Children Are People Too)
for barn och ungdomar som har féraldrar med missbruksproblem. Enligt Social-
styrelsens inventering verkar anvandningen av utbildningsprogrammen har
okat, men det uppges inte hur madnga som deltagit i dessa program.

Sveriges Habiliteringschefer, Hedberg och medforfattare 188 skriver i en 6ver-
sikt av foraldrastodet att det inte gar att identifiera en form av foraldrastod som
ska fungera vid alla typer av behov. Inom habiliteringens olika verksamheter
finns det en dverensstammelse kring foraldrars behov och att foraldrastdd bed-
rivs i olika former, men det saknas kunskap om vilka stédformer det finns evi-
dens for och vilka som i en given situation fungerar bast. Utifran en systematisk
genomgang av vetenskapliga utvarderingar ger habiliteringscheferna rekom-
mendationer for arbetet och presenterar resultat fran ett trettiotal vetenskapliga
artiklar, de flesta frdn USA, Storbritannien och Australien.

Slutsatsen man kommer fram till &r att studierna pekar i samma riktning att
foraldrastdd har positiva effekter. Flera studier visar att familjebaserad habilite-
ring, stressreducerande insatser med kognitiva inslag samt manualbaserade
foréldratraningsprogram individuellt eller i grupp minskar foraldrastress, for-
béattrar foréldrabeteenden, starker kénslan av delaktighet och kontroll samt
framjar barnens utveckling. Men som konstaterats tidigare — saknas det studier
dar olika interventioner jamfors och darfor kan man inte rekommendera nagon
enskild metod och Habiliteringen bor erbjuda olika typer av foraldrastod utifran
familjernas behov. En basmodell ska omfatta stod och kunskap kring barnets
funktionsnedséttning och information om stddformer som habiliteringen kan
erbjuda. | rekommendationerna ndmns krisbearbetning, kognitiva tekniker for
stresshantering, foraldratraning och féraldrautbildning. Det sdgs vidare att for-
aldrastodet bor erbjudas individuellt och i grupp. Det betonas ocksé att insatser-
na behéver foljas upp.

Andra anhérigutbildningar

Foraldralarandet som jag har behandlat ovan tar i sin utgangspunkt i att forald-
rarna ar vardnadshavare och har ansvaret for att barnets behov blir tillgodo-
sedda. Samhallet riktar stora forvantningar pa att de i sitt foraldraskap ocksa
tillgodoser specifika behov som barnet har pa grund av funktionsnedsattningar
och skaffar sig grundlaggande kunskaper som ar nédvandiga i omvardnaden och

188 Hedberg, Elisabeth, Keit-Boros, Gunilla, Lindquist, Barbro, Rosenqvist, Lotti & Spjut
Janson, Birgitta, Foraldrastéd inom barn- och ungdomshabiliteringen. Féreningen Sve-
riges Habiliteringschefer. www.habiliteringschefer.se. 2010.
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fostran. Nar det galler andra anhoriggrupper formuleras anhorigas kunskapsbe-
hov som stddgivare inte lika tydligt, men anhdriglarande ar idag ett viktigt tema i
anhorigstodet generellt. Ocksa anhdriga till dldre erbjuds anhorigstod dar det
exempelvis ingdr demensutbildning.’8® Halso- och sjukvardens anhorigstod sker
i stor utstréackning i form av kunskapsstdd och férelédsningar kring olika sjukdo-
mar, diagnoser och behandlingar. | vissa vardprogram ingar anhorigutbildning
som ett satt att géra anhoriga delaktiga i varden. Nagra sadana exempel beskrevs
i kunskapsoversikten om Familjeinriktat st6d.19° Ytterligare exempel ar hamtade
fran psykiatrin samt individ- och familjeomsorgen i socialtjansten.

Ann-Charlotte Friedenberger och Gun Johansson °lgjorde i slutet av 1990-
talet en undersoékning av anhdrigas upplevelser av den psykopedagogiska utbild-
ningen som de hade deltagit i. Resultatet visade att anhoriga hade stor nytta av
undervisningen som anordnades av Psykosvardens utrednings- och behand-
lingsenhet. Anhoriga beskrev att de hade forandrat sitt eget beteende och fatt en
O0kad medvetenhet. Undervisningen bidrog till upplevelser av gemenskap och
samhorighet med andra i samma situation. Utbildningen bedrevs med sérskilt
stod i samband med nittiotalets psykiatriutredning. Den utgick fran tanken att
anhdrigas situation kunde underlattas genom ¢kade kunskaper om sjukdomen,
dess orsaker och hur sjukdomen paverkar beteende. Syftet var att anhériga
skulle fa okad forstaelse av sin egen och den néarstdendes situation. Undervis-
ningen var en del av den psykopedagogiska behandlingsmetoden i vilken patien-
tens familj ses som resurs som utvecklades av Tina Orhagen och Giacomo d”Elia
192 193

Undervisningen skedde i studiecirkelform under ledning av en kurator. Del-
tagarna i studiecirkeln traffades vid sex tillfallen under tva timmar. Traffarna
inleddes med en féreldsning som foljdes upp av en diskussion kring forelasning-
ens tema. Foreldsningarna hade teman som psykoserna, medicineringen, andra
behandlingsformer, att vara anhorig, vardorganisation, lagstiftning och psykia-
trisk rehabilitering samt information om anhérigféreningen for psykiatriskt
samarbete. Tyngdpunkten i férelasningarna var formedling av forstaelse snarare
an formedling av s& mycket fakta som mojligt. En paus mellan passen anvandes
till fika som sedan kunde 6vergé till samtal kring temat. Klinikens experter bi-
drog med férelasningarna inom sina specialomraden. Programmets huvudsyfte

189 Se t ex utbildningspaket Nollvision for en demensvard utan tvang och begransningar
Svenskt Demenscentrum. www.demenscentrum.se

190 Gough, Familjeinriktat stéd. Kunskapsoversikt 2013:7.

191 Friedenberger, Ann-Charlotte & Johansson, Gun, Anhdriga till psykiskt stérda och
deras uppfattningar om psykopedagogik undervisning. Mementum nummer 18. Orebro
l&ans landsting. 1999.

192 Orhagen, Tina & d’Elia, Giacomo, Psykoeducational family intervention in schizophre-
nia. An overview. Nordisk psykiatrisk tidskrift, 45, 53-59. 1991.

193 QOrhagen, Tina, Working with families in schizophrenic disorders. The practice of
psychoeducational intervention. Linkdping: Doctoral Dissertation. 1992.
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var att 6ka forstaelsen for patientens symtom, minska angestnivan hos anhoériga
och minska deras pafrestningar.

Utvarderingen kunde inte visa om undervisningen hade effekt for patientens
aterfallsfrekvens, men i den internationella litteraturen motiveras familjestodet
med dess positiva effekt pa patientens livskvalitet, minskat behov av sjukhusvard
och anhorigas behov av avlastning. Férutom studiecirklarna omfattade familje-
programmet ocksd en-dags kurser pd atta timmar samt ett varierande antal
grupptraffar under perioder upp till tva ar. | presentationen av familjestodpro-
grammet betonas att stddet till anhoriga inte ar familjeterapi utan en pedagogisk
insats for att hjalpa de anhoriga att hantera de svarigheter som psykisk ohalsa i
familjen medfor. For att familjerna ska kunna gdra det krdvs ett organiserat
samarbete mellan vardgivarna och familjen, dar malet ar att 6ka anhorigas kom-
petens, autonomi och sjalvfortroende. Programmets ambition var att genom
arbetet med anhoériga skapa en ny organisation av strukturerade arbetsformer
och finna en ny balans mellan professionella vardgivare och familjemedlemmar
eller andra personer i patientens sociala natverk.

Erfarenheterna visade att manga familjer foredrog psykopedagogiskt stod
framfor familjeterapi som de upplevde familjefientlig och stigmatiserande pa
grund av skuldbeldaggande av familjen. Psykopedagogisk intervention av lik-
nande upplaggning kan anvandas vid somatisk sjukdom som innebar stora pa-
frestningar for familjen. Idag finns det mycket lite kunskaper om detta ambititsa
program lamnat nagra bestaende spar i verksamheten och i vilken utstrackning
anhorigstod i nagon annan form erbjuds i 6ppenvard och psykiatriska kliniker.
Olssons kartlaggning som refererades inledningsvis gav en dyster bild av anhé-
rigstodet i anslutning till den psykiatriska varden.

Erfarenheter av riktad féraldrautbildning

Hogfeldt Larsson 194 har genomfért en enkdtundersdkning om erfarenheter av
riktad foraldrautbildning till foraldrar med psykisk ohélsa eller neuropsykiatrisk
funktionsnedséattning i Halland. Man ville veta om det fanns behov av riktad
foraldrautbildning, vad féraldrarna sjalva anser om idén och om det anordnas
sadana utbildningar i regionen samt hur en saddan utbildning borde utformas.
Eftersom det var svart att identifiera malgruppen utdelades ett stort antal (ca
700) enkaéter till foraldrar via personal p& psykiatriska mottagningar, narsjuk-
vard, modravard, barnavardscentraler, socialforvaltningar och intresseorganisa-
tioner, men bara ett trettiotal féraldrar som hade kontakt med dessa organisa-
tioner besvarade fragorna. Darutover intervjuades nagra foraldrar och en inven-
tering av utbildningar som férekom i regionen genomfordes.

Inventeringen visade att det forekom samarbete kring stédet till barn. Nar det
galler utbildning till foréldrarna, visade inventeringen brister i flera kommuner.
De foraldrar som haft mojlighet att delta i féraldrautbildning hade deltagit i

194 Hpgfeldt Larsson, 2011.
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traditionella foraldragrupper som anordnats av BVC/MVC. | resultatredovis-
ningen framkommer att foraldrar inte var helt bekvama med att delta i en riktad
utbildning och oroade sig for att bli utpekade, samtidigt som de var medvetna
om att det finns ett stort behov av kunskap om man sjélv eller ens barn har
adhd/ psykisk ohélsa. Nagra av dem som deltagit i en traditionell foraldragrupp
hade inte vagat stalla frdgor som var relaterade till psykisk ohdalsa eller andra
egna svarigheter.

Hogfeldt Larsson® konstaterar att foraldragrupperna, som bestar av bade
foréldrar med psykisk ohélsa och andra kategorier, &r omtyckta men tacker inte
behovet. Om resurser beviljas for en foraldragrupp finns ambitionen att paral-
lellt anordna en barngrupp. Resultat visar ocksa att kommunerna i regionen har
valt olika metoder i stdodet (BIM, NOVA,% CLAVIS,!®7 CAP,?8 Familjehuset,
Familjeverkstad, Familjecentrum). Brukarorganisationerna i regionen menar att
riktad utbildning ska vara ett komplement till den "vanliga” féraldrautbildningen
— samtidigt som man menar att dessa utbildningar ska var dppna for foraldrar
med funktionsnedséttning samt anhdriga/féraldrar till barn med funktionsned-
sattning. Hogfeldt Larssons inventering visar vidare att det i kommuner som
ingick i studien fanns olika gruppaktiviteter for bade barn och foréaldrar, men att
dessa uppenbart inte kunde tillgodose hela behovet.

Det har aterkommande gjorts inventeringar om vilka stodprogram som an-
vands i kommunerna. Syftet med dessa har varit att fa éverblick i vilken ut-
strackning socialtjadnsten tillsammans med sina samarbetsparter anvander
strukturerade metoder i stodet. Dessa uppfattas generellt ha hdgre kvalitet ef-
tersom man i utvarderingarna har kunnat belysa metodens effektivitet. Kortfat-
tade presentationer av de olika programmen kan man finna pa Socialstyrelsens
webbsida genom att séka efter "Evidensbaserad praktik” och "Insatser fér Barn
och familj”.

Det finns ocksa som jag beskrivit tidigare en rad specialpedagogiska program
som Aar riktade till personer med funktionsnedséattning samtidigt som det finns
en ambition att ge stod till féraldern, den anhdériga. Det kan handla om att anho-
riga ses som allierade eller partners och stélls forvantningar pa att de bidrar
genom att motivera och bistar i vardagsrehabiliteringen och traningen. Bernehall

195 Hpgfeldt Larsson, 2011.

196 Gruppverksamhet i samverkan mellan socialférvaltningen och vuxenpsykiatrin. Rekry-
tering till grupperna sker via sker via psykiatrins barnombud eller genom egen anmalan.
Verksamheten &r riktad till barn och tonaringar fran sju ar och uppat, som lever i familjer
dar det finns missbruk, vald eller psykisk ohalsa.

197 Samarbetsprojekt mellan Halmstad kommun och region Halland, riktad till vuxna med
psykisk ohdlsa eller psykisk funktionsnedsattning.

198 Gruppverksamhet for barn som drivs av Socialférvaltningen och Barn- och ungdoms-
forvaltningen for barn i aldern 7-17 ar, som lever i familjer dar det forekommer psykisk
ohalsa, missbruk eller vald, samt aven for barn med franskilda foraldrar.
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Claessons!®? intervjuer med ungdomar och deras foraldrar visar att det inte alltid
ar helt latt skapa det gemensamma intresset for traningen. Foraldrar anser ofta
att deras ungdomar inte far de insatser som de skulle behéva fran habiliteringen
nar de blir storre. Det forekommer ocksa brister i skolmiljon som ar pafrestande
for ungdomar med funktionsnedsattning. Det kan handla om bristande tillgdng-
lighet eller stérningar i miljon som ar mycket pafrestande for ett barn med kon-
centrationssvarigheter. Bernehall Claessons studie visar att foraldrarna anser att
deras barn &r i behov av mer traning och betonar att bristen pd kamratkontakter
ar ett storre problem an vad barnen vill erkanna. Uppstar det konflikter for att
barnet inte vill ar det svart att genomfora traningen. Negativa omstandigheter &r
att barnen inte blir sedda eller att personalen &r stressad och arbetar under tids-
brist.

Utbildning till féraldrar som har kravande barn

Det kanadensiska COPE programmet introducerades i slutet av 1990-talet i Sve-
rige och drevs bl a inom Barnpsykiatriska kliniken i Malmo och Malmdgs stadsde-
lar. Programmet har sedan spridits till en rad kommuner och landsting och an-
vands inom socialtjanst och skola samt BUP (Barn- och ungdomspsykiatrisk
klinik) och barnhabilitering. Thorell och Hellstrom20°0 har utvarderat COPE20!
foraldrautbildningskurserna i Uppsala lan och Tyres6 kommun. Programmet
riktar sig till foraldrar som har barn i aldern fran tre till tolv &r, senare har meto-
diken utvecklats ocksa for tonarsforaldrar. Thorell och Hellstrom beskriver att
programmet kan anvandas bade forebyggande och kliniskt nar barn har diagno-
ser sasom adhd, men ocksa nér de inte har det. Till COPE kurser inbjuds forald-
rarna utifran principen att foraldrarna sjalva ska definiera sitt behov av hjalp och
aktivt soka till programmet. For att undvika stigmatisering togs kontakt till for-
aldrar via forskola, skola annonsering, affischering och media.

Kurserna for foraldrarna omfattar mellan atta och fjorton grupptraffar med
lektioner, sammanlagt om tva timmar per gang. Gruppen traffas vanligtvis en
gang i veckan. Det ar ocksa vanligt att man tillampar en storgruppsmodell med
25-30 foraldrar, men diskussionerna sker i smagrupper for att deltagarna sjélva
ska kunna styra det man vill tala om. Vid varje lektion avhandlas en strategi for
fostran av barnet. Thorell och Hellstrom beskriver att det kan handla om hur
man uppmuntrar och berommer barn pa ett medvetet sétt for att bryta negativa
cirklar, hur man kan fordela sin uppméarksamhet mellan syskon, hur man kan

199 Bernehall Claesson, Inger, “Det ar bara att kampa pa”. Barns upplevelser av habilite-
ring, skola och fritid samt kommentarer fran foraldrar. Forskningsrapport 34. Institu-
tionen for Individ, omvarld och larande. Lararhégskolan i Stockholm. 2003.

200 Thorell, Lisa & Hellstrom, Agneta, COPE foraldrautbildning. Rapport fran utvarde-
ringen av kurser i Uppsala lan och i Tyres6 kommun. Augusti 2006. Institutionen for
psykologi. Uppsala universitet. 2006.

201 The Community Parent Education programmet har utarbetats av professor Charles
Cunningham vid Chedoke Child and Family Center i Hamilton, Ontario.
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forebygga och planera for att hantera problemsituationer och ingripa effektivt
nar det ar nodvandigt. Foraldrarna far med andra ord lara sig problemldsnings-
strategier och hur man exempelvis kan fa till stand ett bra samarbete med sko-
lan.

Lektionerna ar strukturerade och innehaller aterkommande moment. Efter en
stunds social samvaro bildas smagrupper som far diskutera hur man lyckats med
hemuppgiften som baserats pd den strategi som behandlades gdngen innan.
Darefter far man se videoinspelade scener om hur foraldrar ofta beméter barn
och darefter diskutera sig fram till ett lAmpligare bemodtande. Den fdreslagna,
béttre strategin byggs upp steg for steg och demonstreras sedan enligt foraldrar-
nas instruktioner. Foraldrarna far saledes mojlighet att genom egna 6vningar
diskutera och trana de strategier som introducerats. Till sist sammanfattas stra-
tegin som foraldrarna fatt lara sig och foraldrarna far planera hur de ska tillampa
den hemma fram till nésta grupptraff 202 203),

Thorell och Hellstrém redovisar att foréldrarnas erfarenheter var positiva.
Stressnivan hos foraldrarna hade sjunkit. De upplevde att de hade fatt battre
kontroll dver foraldrarollen och problemen i dagliga samspelssituationer med
barnen. Hos barnen hade trots minskat medan effekterna pa barns koncen-
trationsproblem, hyperaktivitet och impulsivitet var mycket sma. Inte heller
paverkades de indtvanda problemen. Dessa problem behdéver behandlas p& annat
satt, menar utvarderarna och pekar pa, att COPE framfor allt vander sig till for-
aldrar vars barn har utagerande problem.

Utvarderingen visar att relativt hég andel av foréldrarna som anmalt sig till
kurserna inte foljde hela kursprogrammet. Ungeféar hélften av foréldrarna som
deltog i minst halften av kurstillfallena uppgav att de hade barn som uppfyller
kriterierna for en barnpsykiatrisk diagnos (odd eller adhd). Utvarderingen visar
séledes att foraldrar som har behov av stod soker det om utbildning i fragor som
ar aktuella for dem ar tillganglig. En viktig forutsattning for en del foraldrar var
barnvaktshjalp. Foraldrar pekade ocksa pa att det var en fordel om de andra
deltagande foraldrarna hade barn i samma alder. Det framkom ocksa att forald-
rar till barn med stora problem kénde att de inte hér hemma i COPE-grupperna.

En nationell jamforelse av foraldrastddsprogram204 visar att COPE ar ett av de
jamforda programmen (COPE, KOMET, De otroliga aren och Connect) som visar
att foraldrarnas kompetens, tilltro till egen férmaga och tillfredsstallelse med
foraldraskapet okar. Denna utvardering visar ocksa att foraldrarnas negativa
reaktioner pa barnen minskar, sdsom arga utbrott och fysisk bestraffning. Det

202 Hellstrém, Agneta, COPE — The Community Parent Education Program — ett kana-
densiskt foraldrautbildningsprogram for barn med beteendeproblem. Sinur AB
www.sinus.se. 2003.

Svenska COPE-féreningen www.svenskacope.se

203 Statens folkhalsoinstitut, Nya verktyg for féraldrar — 11 svenska strukturerade for-
aldrautbildningsprogram och utbildningar till foraldragruppledare.
www.folkhalsoinstitutet.se 2004.

204 Svenska Cope Centret, www.svenskacope.se 2011.
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framkommer ocksa att familjer med kravande barn, t.ex. barn med adhd-diagnos
upplever att vardagssituationen blir battre. Om de resultat som Thorell och Hell-
strom redovisat ocksé galler i andra kommuner dar foraldrautbildning erbjuds —
far manga foraldrar till barn med sarskilda behov stéd och hjalp av dessa forald-
rautbildningar.
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Erfarenhetsutbytet och anhoériggrupper

Lite bakgrund

Erfarenhetsutbyte mellan méanniskor som befinner i samma situation har saker-
ligen funnits langt innan stod blir socialt arbete och professionell praktik. En
grundlaggande funktion for sociala natverk ar erfarenhetsutbytet som i det pro-
fessionella arbetet vanligtvis &r mer strukturerat &n det &r i manniskors infor-
mella natverk. Stodet som manga intresseorganisationer erbjuder leds i manga
fall av samtalsledare som har samma utbildning som professionella stédjare
forutom att de som regel ocksa har personlig erfarenhet av problematiken. Stod-
grupper eller "supporting groups” &r idag en internationellt erkdnd metod som
fatt stor spridning pa valfardssektorn till halsovardens olika grenar som hélso-
frimjande sjélvhjélp. Stodgruppers positiva betydelse for foréldrar/anhoériga/
narstaende och personer med funktionsnedsattning har uppmarksammats i ve-
tenskaplig litteratur sedan ett halvt sekel av exempelvis Featherstone,205
Wright,206 och Dembo297. Stédgrupperna som behandlingsverksamhet (ancillary
treatment) har inspirerats bland annat av AA-rérelsen (Alcoholic Anonymous=
Anonyma Alkoholister).

Erfarenheterna visar att tala med personer i liknande situation med liknande
problem bidrar till lakningsprocessen, skriver Russo208 radgivare med egen erfa-
renhet av funktionsnedsattning. En av handikappforskningens pionjérer, Bea-
trice Wright talar ocksa for foraldragrupper som en mycket betydelsefull arena
for stod som foraldrar far av varandra, men &ven av experter som inbjuds att
medverka i grupperna. | Sverige har det under senare ar skett en professional-
isering av stodet sé till vida att organisationer som erbjuder erfarenhetsutbyte i
stodgrupper ocksa utbildar handledare (gruppledare, samtalsledare) och rekry-
terar personal med universitetsexamen. Grupperna arbetar ocksa allt oftare efter
ett strukturerat program och det laggs allt storre vikt vid metodfragor och utvéar-
dering av programmets effekter.

I sjalvhjalpsgrupperna bygger deltagandet pa& att man traffar jamlikar, i sin
ursprungliga form saknar grupperna professionell ledning och utvardering av
effekter sker mer séllan. Men till exempel &ven AA-rdrelsens stod foljer ett erfa-

205 Featherstone, 1983.

206 \Wright, Beatrice, Physical Disability — A Psychosocial Approach. Second Edition.
New York: Harper Collins Publishers. 1983.

207 Dembo, Tamara, Sensitivity of one person to another. Rehabil. Litterature, 1964, 25,
231-235. 1964.

208 Russo, Ethan, To Know Them as People ... In Making Changes. Family Voices on Liv-
ing with Disabilities. Spiegle & van den Pol. 1993.
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renhetsbaserat program som ger struktur till samtalet nar man samlas. Det ar
med andra ord inte helt latt skilja sjalvhjalpsgrupperna fran andra typer av stod-
grupper. | Nationalencyklopedin beskrivs sjalvhjalp kort och gott som uttryck for
"att hjalpa sig sjalv’ och “egenvard”. Olika definitioner av sjalvhjalpsgrupper
behandlas av Karlsson2%? i avhandlingen som genom sin titel understryker inne-
bdrden av att hjélpa sig "sjalv men inte ensam”.

Observationen om att organisationer som ska hjéalpa manniskor kan utveckla
hjalpléshet och beroende genom paternalistiska praktiker ar en av orsakerna till
rorelser for dkad inflytande och sjalvbestimmande, lika medborgarrattigheter
och lika mojligheter som konsumenter av tjanster. Kraven som stélldes pa sjutti-
otalet vilade pa tva centrala idéer: Att manniskor med funktionshinder har ratt
att sjalv ansvara for sitt vardagsliv och delta i samhélislivet och inta de sociala
roller som ar typiska for det samhélle déar de lever.2!0 | de praktiker som utveck-
las fér stdd kunde grupperna samla personer med en viss diagnos, vilket ofta
forekom i sddana grupper som organiserades av intresseorganisationer (férald-
rar, éldre, brukare med en viss diagnos och anhdriga till dem), vilket i hég grad
galler aven idag. De positiva erfarenheterna grundar sig oftast pa observationer
om stddgruppernas positiva bidrag till valbefinnande eller "healing” framfér allt
fran patientgrupper med vuxna deltagare.

En viktig drivkraft att traffas ar erfarenhetsutbytet, skriver ocksa Blattner.2!
Genom egna och andras erfarenheter férvarvar deltagarna ovarderliga kunskap-
er om att hantera den situation de befinner sig i och blir darigenom experter pa
sin situation. Ett ganska vanligt problem for bade personer med funktionshinder
och deras anhdriga i kontakten med professionella ar att professionella i sa liten
grad ar intresserade av hur manniskor pa egen hand léser problem och att en
personlig l6sning kan vara det absolut basta. Detta méarks sarskilt om personen
har levt med en funktionsnedsattning under manga ar.

Medicinsk expertis som ar bra pa att behandla ett nytt trauma och ta hand om
funktionsnedsattningen under patientens forsta steg vid aterhdmtning, ar ofta
mindre framgangsrik i att ta till sig den erfarenhetsbaserade kunskapen som
manniskor med lang erfarenhet av funktionsnedsattningar har. Dessa har som
regel utvecklat egna framgangsrika strategier som andra skulle kunna lara sig av,
menar Blattner, som sjalv ar professionell rddgivare med trettio ars erfarenhet av
att leva med funktionshinder. Hans erfarenhet sager att det &r vanligare att
manniskor med funktionshinder faktiskt vet mer &n de inte vet om sin funk-
tionsnedséttning och vad som fungerar for dem. Anda &r det ganska vanligt att
professionella inte dokumenterar detta och viktig information darfor inte for-

209 Karlsson, Magnus, Sjalv men inte ensam — om sjalvhjalpsgrupper i Sverige. Rapport
nr 104. Akademisk avhandling. Institutionen for socialt arbete, Stockholms universitet.
2002.

210 DeJong, Gerben, Independent Living: From social movement to analytic paradigm.
Arch. Phys. Med. Rehabil. 1979, 60, 435-446. 1979.

211 Blattner, Bruce, Twenty-Eight Years Later. In Making Change. Family Voices on Living
with Disabilities. Spiegle & van den Pol. 1993.
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medlas till dvrig personal. Men personen med funktionsnedsattning som exper-
tis kraver ddmjukhet eftersom man inte blir medicinsk expert av att veta hur
man ska hantera den egna funktionsnedsattningen och fysiska halsan, framhal-
ler Blattner. Det finns manga situationer dar anhériga och brukare befinner sig i
samma situation och har svart att komma till tals och bli lyssnade nar de vill fora
fram sina erfarenhetsbaserade observationer. Men det finns ocksa risk for att
unika erfarenheter som var och en av parterna har inte blir lyssnade.

| litteraturen beskrivs att i stédgrupper dar man traffar personer i samma si-
tuation som en sjalv har stor betydelse for att satta ord pa de egna upplevelserna
och darmed ocksa mojligheten att kommunicera sina behov med méanniskor i sin
omgivning. En viktig omstandighet i denna process ar tilliten till de andra delta-
garna i stodgruppen och att kdnna igen det de andra upplevt. Deltagarna verkar
soka sig till dem som rakat ut for samma slags svarigheter och antas kunna delge
sin unika erfarenhet om det. Deltagarna har stort behov att dela sina kanslo-
massiga, emotionella erfarenheter med varandra, med ménniskor som de kan
lita pa nar de ar som mest sarbara.

En annan viktig omstandighet som hanger ihop med att mota personer i
samma situation &r att deltagarna har ett gemensamt kunskapsintresse som
drivkraft for att traffas igen. Deltagarna behéver mer kunskap och ny kunskap
for att kunna hantera den situation som de hamnat i. Kommunikationen mellan
deltagarna och tilliten frdmjas av att deltagarna ar jamlikar. 1 en sjalvhjalps-
grupp accepteras alla, med alla sina besvar och problem, och ses som en resurs
for de ovriga deltagarna. Essén?12 refererar till Riessman 213 214 som framhaller
att den positiva karnan i alla sjalvhjalpsgrupper ar att pd samma gang bade
kunna ge och ta emot hjalp. Detta skapar en maktforskjutning som skiljer sjalv-
hjalpsgruppen fran saval professionella som traditionella frivilligorganisationer
— i sjalvhjalpsgrupperna finns inte uppdelningen mellan dem som hjélper och
dem som tar emot hjélp.

Exempel pa anhoriggrupper

Anhorigcirklar

En annan bendmning av stdd- och samtalsgrupper for anhdriga ar anhdrigcirk-
lar. Ofta ar det anhdrigkonsulenter eller samordnare for anhoérigstddet i kom-
munen som svarar for den har typen av anhorigstod. Inom aldreomradet kan de
flesta kommunerna erbjuda stod i en samtalsgrupp eller anhériggrupp dar delta-

212 Essén, Charlotte, Samtal i sjalvhjalpsgrupp — fa kraft och stéd av andra i samma
situation. Stockholm: Wahlstrom & Widstrand Bokforlag. 2003.

213 Riessman, Frank, Ten self-help principles. Social Policy, 27 (3) 6-12. 1997.

214 Rjessman, Frank, The helper therapy principle. Social Work, 10 (2) 27-32. 1965.
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garna stddjer varandra och far mojlighet att diskutera fragestallningar som &r
aktuella fér dem. I en rad kommuner finns det liknande erbjudanden fér anhé-
riga till personer med funktionsnedséattning eller sjukdom till exempel psykisk
ohélsa, stroke, demens. Mer ovanligt &r att dessa grupper riktar sig till anhdriga i
yrkesverksam alder. Det framgar av verksamhetsberattelser som ar tillgangliga
pa webben.25 Jag antar att dessa anhdrigcirklar fungerar pa ett liknande satt
som cirklarna som riktas till anhoriga till aldre. De bygger pa samtal kring teman
sasom pafrestningar som hjalp och stod under lang tid orsakar, hur man som
anhorig kan underlatta sitt atagande fysiskt och psykiskt, vilka insatser narsta-
ende kan ansoka om for att underlatta for den anhoériga, kunskap om olika sjuk-
domar och funktionshinder, anhérigas rattigheter et cetera. Syftet med cirklarna
ar att 6ka kunskaperna om anhérigskapet och férebygga att anhdriga sliter ut
sig. 216

I forskning som redovisats i tidigare 217 framkommer att ur anhdrigperspektiv
viktiga fragor ar kunskaper om funktionsnedsattning och sjukdom, kunskaper
om larande och anpassning till en ny livssituation samt kunskaper om service,
omsorg och behandling som erbjuds av samhallet. Eftersom kunskaper om
funktionsnedsattning och sjukdom enligt forskningen har stor betydelse for an-
horigas trygghet och méjlighet att kunna anpassa sig ar det viktigt fér anhoriga
att i en samtalsgrupp fa traffa personer i en liknande livssituation. Social likhet
skapar trygghet nar man ska tala om svara saker visar forskning. 218 219 Ett pro-
blem fortfarande &r att anhoriga, som ger hjélp och stod till en narstaende, inte
kéanner till mojligheterna att fa stod for egen del. Det innebér att de insatser som
finns inte utnyttjas fullt ut och inte heller utvecklas av erfarenhetsutbytet mellan
anhdriga och professionella.

Stodgrupper for anhoériga till personer med psykisk ohélsa

Det finns manga exempel pa initiativ som tagits for tkad tillganglighet av stodet
till anhoriga inom psykiatrin. Nagra saddana exempel har behandlats i kunskaps-
oversikten om familjeinriktat st6d.220 Under senare ar har stodet till barn som
anhdriga fokuserats bland annat med anledning av férandringen i hélso- och
sjukvardslagen.

215 Se exempelvis Livgard Andersson, Birgitta, Flynner, Marianne & Lagernas, Eva, Anho-
rigstvd 2010. Dokumentation. Stadsdelsférvaltningarna Farsta, Enskede-Arsta-Vantor &
Skarpnack. Stockholm. 2010.

21% Gough, m.fl. 2011.

217 Gough, Information och praktisk hjalp, Kunskapsoversikt 2013: 6. NKka.

218 Wills, 1., A., Social comparison in coping and help seeking. Ingar i DePaulo & Nadler &
Fisher (ed) New directions in help seeking (pp 109-142). Academic Press. New York.
1983.

219 Festinger, Leon, A theory of social comparison process. Human Relations 1954:7, 117-
154. 1954.

220 Gough, Familjeinriktat stod, Kunskapsoversikt 2013:7.
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Andra exempel ar stodet till anhoriga till personer med tvadngssyndrom
(ocd)?2t som utvecklats av Svenska ocd-férbundet Ananke och ocd-teamet pd
Barn- och ungdomspsykiatrin i Uppsala. Parterna har tillsammans utarbetat ett
studiecirkelmaterial "Stodgrupper vid ocd” och utbildat handledare for dessa
grupper. Under projektaret 2006—2007222 deltog runt 300 personer i gruppverk-
samheten. 223 Studiecirklar anordnas idag av Anankes lokalorganisationer pa
flera orter i landet. Cirklarna omfattar vanligtvis tolv méten om tva timmar i sma
grupper om sex till tolv personer och ger information om behandling och erfa-
renheter av att leva med tvangssyndrom. Forutom studiecirklar anordnar
Ananke sommarléger. 224

Det finns ocksa en gemensam psykopedagogisk utbildning till patienter med
schizofreni eller schizofreniliknande tillstand och anhoriga enligt Socialstyrel-
sens information om nationella riktlinjer fér psykosociala insatser.225 | en magis-
teruppsats om psykopedagogisk foraldragrupp vid psykotiska och bipolara
syndrom beskriver Nicander 226 att psykopedagogiska program har anvénts se-
dan mitten av 2000-talet pa barn- och ungdomspsykiatriska kliniken i Stock-
holm. Dessa har sarskilt riktats till tonarsfamiljer.

Under 2009 omfattade verksamheten fyra program. Ett familjeprogram som
beskrivs som ett basutbud bestdende av fem tva timmars sessioner samt en repe-
tition. Ett foraldraprogram som beskrivs som pabyggnad bestaende av atta tva
timmas sessioner samt tva pabyggnadsutbildningar i form av ett ungdomspro-
gram och ett syskonprogram, bagge med fem tva timmars sessioner. Innehallet i
sessionerna varierar nagot beroende pa malgruppen men har liknande uppbygg-
nad med en forelasning och reflekterande samtal kring ett tema. Grupperna leds
av tva pedagoger och de ager oftast rum pa kvallstid. Foraldragruppen brukar ha
nagra sittningar separat for mammor och pappor, vilka sedan atersamlas for
gemensamma sessioner. Teman som behandlas handlar om tidiga tecken for
symtom, salutogena relationsaspekter, behandlingsinsatser och handlingsplan
for familjen.

Nicanders intervjuer med deltagande foraldrar visar att de var ndéjda och upp-
skattade sarskilt gruppsamtalen. Manga kvinnor beskrev vardagliga férandringar
som hade inspirerats av gruppsamtal och man framholl fardigheter som grupp-

221 Det internationella namnet pa tvangssyndrom ar ocd (Obsessive Compulsive Disor-
der).

222 projektet utgjorde en del av Nationell psykiatrisamordning 2005-2007.

223 pelling, Henrik, Slutrapport fran projektet: Nationell satsning pa stodgrupper for
personer med tvangssyndrom (OCD) och deras anhoriga. Verksamhetsomrade Barn-
och ungdomspsykiatri. Akademiska sjukhuset Uppsala. 2007.

224 www.ocdforbundet.se

225 Socialstyrelse, Nationella riktlinjer for psykosociala insatser vid schizofreni eller
schizofreniliknande tillstand. Stockholm: Socialstyrelsen. 2011.

226 Nicander, Johan, Psykopedagogisk foraldragrupp vid psykotiska och bipolara
syndrom. Systemiska perspektiv pa en barn- och ungdomspsykiatrisk tillampning. Ma-
gisteruppsats. Linkdpings universitet. 2010.
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samtal bidragit till. Féraldrarna uppskattade métet med andra foraldrar och
mojligheten att fa ta del av deras erfarenheter. De fick andra och nya perspektiv
pa den egna situationen. Nicander tror att foraldrar och andra anhdériga skulle ha
behallning att delta i en 6ppen grupp aven pa dagtid.

Overhuvudtaget &r det lattare att finna exempel pa anhérigutbildning och an-
horigstdd inom den delen av psykiatrin som riktar sig till barn och ungdomar
samt nyinsjuknade unga vuxna. | anhorigstddet saknas oftast perspektivet att
anhdriga kan ha ett férnyat behov av stéd vid en ny sjukdomsepisod och nar
sjukdomen orsakar varaktiga funktionsbegransningar. Nicanders beskrivning
visar att anhorigstod utvecklas av hélso- och sjukvarden, det har prévats och
erfarenheterna &r positiva. Det som fortfarande verkar saknas &r politisk vilja
och kraft att géra anhdrigstddet till en sjalvklar del av bemdtande och behand-
ling som erbjuds personer med psykisk ohéalsa. Detta framgick ocksa av Olssons
kartlaggning som visade att utbildning om sjukdomssymtom, diagnoser och
behandling forekom pa nagra enheter, men det var vanligt att anhoriga i 6vrigt
hénvisades till ideella organisationer. | kunskapsoversikten om familjeinriktade
metoder presenteras arbetssatt dar anhoriga ges en betydelsefull roll i behand-
lingen.227

Stodgrupper f6r syskon

Syskon till barn med allvarlig sjukdom

Nolbris 228 har belyst syskonens situation nar ett barn eller en ungdom drabbas
av livshotande sjukdom. Den paverkar familjens dagliga tillvaro, rutiner och
sociala liv. Omsorgen och oron for det sjuka barnet tar stor plats och de 6vriga
familjemedlemmarnas utrymme blir ddrmed mindre. Tankar och kénslor hos
foraldrarna fokuseras kring det barnet som &r sjukt och syskonen hamnar i peri-
ferin. Forandringar i familjens vardag, som Nolbris ndmner, ar att den sociala
organisationen i familjen férandras, roller och arbetsférdelning omprévas och
vardagen pa familjens olika livsarenor — forskolan, skolan, fritidshemmet, ar-
betsplatsen och sjukhuset — paverkas. Dessa forandringar och sjukdomens in-
verkan i familjelivet har dokumenterats av manga nationella och internationella
vardforskare sasom Kastel 229, Bjork, Wiebe och Hallstrom23°, Sidhu, Passmore

221 Gough, Familjeinriktat stéd. Kunskapsoversikt 2013:7.

228 Nolbris, Margaretha, Att vara syskon till ett barn eller ungdom med cancersjukdom.
Tankar, behov, problem och stéd. Akademisk avhandling. Gdteborgs universitet. 2009.
229 Kastel, Anne, Familjemedverkan inom barnonkologin. Licentiatavhandling vid In-
stitutionen fér pedagogik. Stockholms universitet. 2008.

230 Bjork, Maria, Wiebe, Thomas & Hallstrom, Inger, Striving to survive: Families’ lived
experiences when a child is diagnosed with cancer. Journal of pediatric Oncology Nurs-
ing, 22, 5, 265-275. 2005.
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och Baker 23L, Moller och Nyman 232, Scott-Findlay och Chalmers 233, Dellve, Cer-
nerud och Hallberg 234, Nar det galler former av stéd betonas i forskningen att
hela familjen maste inkluderas i omvardnaden. Det ar viktigt att stodet utgar
fran familjemedlemmars reaktioner och interaktioner och deras olika upplevel-
ser av det som hander. Det &r ocksa viktigt att halso- och sjukvarden som vardgi-
vare skaffar sig kunskap om vad familjemedlemmarna vet och énskar fa veta och
att de far adekvat information om sjukdomen och omvardnadsprocessen.

En av delstudierna i Nolbris’ avhandling bestod av uppféljning av stédgrupps-
samtal som syskon till barn med cancer deltagit i. Intervjuer i studien genomfor-
des bade med syskon till barn som avlidit och syskon till barn som 6verlevt be-
handlingen. Samtalen i stédgruppen handlade om hur det ar att vara syskon i
den situation som syskonet befann sig i, vilka tankar de hade, deras behov och
problem och vilket stéd de 6nskade. Grupperna bestod av tva till sex personer
som samlades under en och en halv timme. Stédgruppen leddes av en moderator
eller samtalsledare som beréattade for deltagarna hur grupptréffen var strukture-
rad. Syftet med gruppen var att ge de inbjudna deltagarna mdojlighet att beratta
och lyssna pa varandras upplevelser av att vara syskon till en bror eller syster
som hade cancer. | sérskilda grupper hade inbjudits syskon som forlorat en bror
eller syster.

Efter gruppledarens introduktion presenterade deltagarna varandra. Alla in-
bjods till att prata om det som kandes mest viktigt — ville man inte sdga nagot
just da man fick ordet kunde man sdga pass och samtalsledaren lat ordet ga runt.
Deltagare som var blyga uppmuntrades att beratta om sina erfarenheter. Inspi-
ration for samtalandets struktur hade inhamtats fran Normells 235 pedagogik for
grupphandledning. Den forsta samtalsrundan var viktig for kanslan av trygghet
hos deltagarna och att de kénde sig respekterade och accepterade. | kommande
moten erbjods deltagarna olika verktyg for att berdtta vad de kédnde och hade
upplevt. Avslutningsvis vid varje traff ssmmanfattade samtalsledaren vad som
hade hant och forsokte fanga en upplevelse eller kansla som deltagarna fick med
sig till nasta gang. Verktyg for att uttrycka kanslor som anvandes i grupptraffar-
na var att sjalv méala bilder, att tillsammans se pa bilder med olika motiv, foto-
grafera eller ta med sig fotografier att samtala och reflektera kring. Gruppsamtal
kompletteras pa sa vis av erfarenheter fran konstterapi eller "photolanguage”

231 Sidhu, Ranita, Passmore, Anne & Baker, David, An investigation into parent percep-
tions of the needs of siblings of children with cancer. Journal of Pediatric Oncology
Nursing, 22 (5) 276-287. 2005.

232 Moller, Anders & Nyman, Erling, Barn, familj och funktionshinder — utveckling och
habilitering. Stockholm: Liber. 2003.

233 Seott-Findlay, Shannon & Chalmers, Karen, Rural families’ perspectives on having a
child with cancer. Journal of Pediatric Oncology Nursing, 15, 5, 205-216. 2001.

234 Dellve, Lotta, Cernerud, Lars & Hallberg, Lillemor, Harmonizing dilemmas. Siblings of
children with DAMP and Asperger syndrome”s experiences of coping with their life situa-
tions. Scandinavian Journal of Caring Science, 14, 172-178. 2000.

235 Normell, Margareta, Pedagog i en forandrad tid: om grupphandledning och relation-
er i skolan. Lund: Studentlitteratur. 2002.
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som utvecklats och beskrivits av Case 236, Boronska 237, Rollins och Riccio 238,
Akeret 239,

Nolbris konstaterar att det sociala stdd som syskonen fick hjalpte dem att
prata om och hantera sin situation. Deltagarna upplevde att mdojligheten att
traffa andra i samma situation var positivt vilket d&ven framgatt av andra utvér-
deringar. Deltagarna i stodgrupperna var i olika aldrar och hade olika kon. Inter-
vjuerna med dem visade att detta inte var nagot problem. De yngre fick hjalp av
de aldre syskonens beréttelser att uttrycka sig och forstd. De yngre syskonen
hjalpte de &ldre genom att uttrycka sig med féarger och bilder utan att kdnna
tvang att prestera. Nolbris beskriver att syskon upplevde att de genom samtal
med andra hade fatt battre forstaelse for hur de skulle vara tillsammans med sin
bror eller syster. Det var lattare att lata starka kanslouttryck att komma upp till
ytan, bryta ihop och grata utan att hAmmas av andra. Deltagarna kande sig inte
ensamma langre, stodet fran gruppen gav dem hopp, samhérighet och inre
styrka att ga vidare med sina liv, skriver Nolbris.

Idag erbjuder olika natverk pa internet erfarenhetsbaserat stod till bade an-
horiga och personer som insjuknat i en allvarlig sjukdom. Ett sddant natverk &r
"Ung cancer” — en politiskt och religiést obunden organisation som grundades
2010.240 QOrganisationens tre viktigaste verksamhetsomraden &r att skapa mo-
tesplatser, informera och debattera. Mottot for organisationen ar "fuck cancer” —
for att visa att cancern inte har nagot har att gora. "Fuck cancer” star for vilje-
styrka, envishet och kamparglod. Pa internet finns det majlighet att ta del av
erfarenheter som foérmedlas av de drabbade sjalva. Under de senaste aren har
manga méanniskor valt att publicera egna livsberattelser i bokform, pa internet
och bloggar om livet med sjukdomen.24!

Anhorigstod vid dédsfall

Vid Akademiska sjukhuset i Uppsala har underskoterskorna fatt utbildning i att
ge stod till anhoériga som har en narstaende i kris och pa akutmottagningen finns

236 Case, Caroline, Art Therapy Online: ATOL. Representations of Trauma, Memory-
layered pictures and repetitive play in art therapy with children. 2020 ATOL.:
http//eprints-gojo.gold.ac.uk/188/2/Case_Trauma_Representation.pdf 2010.

237 Boronska, Teresa, I'am the king of the castle: the sibling bond — art therapy groups
with siblings care. In Case, Caroline & Dalley, Tessa (eds) Art therapy with children.
From infancy to adolescence. (pp 54-68). London, New York: Routledge. 2008.

238 Rollins Judy, A. & Riccio, Lawrence, L., Art is the heart: A palette of possibilities for
hospice care. Pediatric Nursing, 28 (4) 355-364. 2002.

239 Akeret, Robert, U., Photolanguage. How Photos Reveal the Fascinating Stories of Our
Lives and Relationships. New York/London: W.W. Norton & Company. 2000.

240 www.ung.cancer.com och Facebook.com/ungcancer

241 Se exempelvis Gidlund, Kristian, 1 kroppen min. Resan mot livets slut och alltings
bérjan. M&npocket. 2013.

Housden, Maria, Flickan med de réda skorna. Berattelsen om min &lskade flicka som
dog i cancer. Malmd: Bra Bocker AB. 2003.
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en samordnare for anhorigstodet. En underskoéterska ar schemalagd som anhé-
rigstodjare varje dag, men ocksd sjukskoterskor arbetar med anhorigstod. |
Stockholm finns en mottagning som ger kostnadsfritt sérjandestdd med behand-
lare som har specialistkompetens,242 berattar Grimby som har forskat om sorg
och bedrivit olika interventionsprojekt bland sérjande.243 Grimby framhaller att
stodet ar sarskilt viktig nar déden kommer plétsligt efter exempelvis en olycka
eller sjalvmord, men ocksé efter sjukdomar som stroke och cancer. Plétslig dod
hor till de mest pafrestande livshandelserna och alla behéver stod.

Hur anhoriga har upplevt stodet pd akutmottagningen har undersokts av
Grimby.244 Denna utvardering visar att de allra flesta upplevde kontakten och
stodet som positivt i det akuta skedet da de kande sig mer delaktiga i varden.
Anhoriga var ocksa positiva till att underskoterskorna efter en tid ringde tillbaka
till anhériga som varit med om ett dodsfall. De allra flesta hade fatt ratt inform-
ation om praktiska fradgor och uppskattade att bli uppringda efter tre manader.
Undersokningen visade att femton procent inte hade ndgon annan stédperson i
sorgearbetet an anhdrigstodjaren pa akutmottagningen. Det framgick ocksa att
anhoriga uppskattade informationen de fatt om stodet som man kan fa fran
kommunen, sorggrupper och frivilligorganisationer. Svenska kyrkan samt olika
samfund har en lang tradition som sérjandestddjare med specialistkompetent
stdd och erbjuder enskilt samtalsstdd eller stéd i sorgegrupp.24s

Anhorigas behov av stod nar den narstdende vardas i livets slut framkommer i
Harstdde Werkanders246 intervjuer. Intervjuerna visar att anhgriga vill bli invol-
verade i den néarstdende personens vard och géra den sista tiden for den doende
sa bra som mojligt. Nar man av nagon anledning inte kan uppfylla det upplever
manga anhoriga skuldkanslor och tyngs av kanslan att inte ha gjort tillrackligt
eller att inte ha talat om viktiga saker med den narstaende i tid. Det kan ocksa
vara sd att familjekonflikter blir synliga och upplevs som pafrestande. | kun-
skapsoversikten om Anhorigas egna beréattelser aterkommer jag till anhorigas
reflektioner pa att leva med livshotande sjukdom. Livserfarenheterna formedlas
av anhoriga, foraldrar, livspartners och syskon och av den narstédende, personen
vars liv hotas av sjukdomen. | dessa berattelser ar den narstaende ofta trostande
och vill ge stod for anhoriga att komma genom sorgen och den svara tiden.

242 www.sorgmottagningen.se

243 Intervju med Agneta Grimby och reportage sammanstéllt av Annica Larsson Skoglund,
Nka. www.anhoriga.se.

244 Grimby, et al., Anhérigas utsatthet och omhandertagande vid olycka, svar sjukdom
och sorg. Rapport fran Akutmottagningen, Uppsala Akademiska Sjukhus. 2010. Se aven
Grimby, Agneta & Johansson, Asa, K. Handbok om sorg. www.redcross.se 2011.

245 www.svenskakyrkan.se

246 Harstade Werkander, Carina, Guilt and shame in end-of-life-care — the next-of-kin's
perspective. Akademisk avhandling. Institutionen for halso- och vardvetenskap. Kal-
mar/Vaxjo: Linnéuniversitetet. 2012.
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Andra exempel pa stod till syskon

Den vanligaste formen av stdd till syskon ar samtalsstéd och gruppverksamhet.
Erfarenheter av sadant stod har dokumenterats av Granat, Nordgren och Rein
247248 sgmt Nordgren och Granat 24°. Syskonstddet innebéar att ge mer kunskap
om sjalva funktionsnedséattningen och skapa tillfallen for syskon att stalla fragor
som de inte har vagat stalla eller inte fatt besvarade. Stephansson och Schelin 250
menar att det ar viktigt att de féraldrautbildningar som finns tar upp syskonper-
spektivet och att barn i familjen ses som individer med olika intressen och be-
hov. Detta framkommer &ven i studier av Dellve 251, 252 253 Bergstréom och Sven-
hammar 254 Stiftelsen Allmanna Barnhuset 2%, Clausén och Lindstrém 256 och
Socialstyrelsen 257,

Syskonerfarenheter har ocksd beskrivits av Alwin 258 och Blomgren 252 med
kommentarer frdn Wanker som varit verksam som kurator inom habiliteringen.
Erfarenheter av syskongrupper beskrivs ocksd av Samuelsson och medférfat-

247 Granat, Tina, Nordgren, Ingrid & Rein, George, Att ge syskon utrymme. Rapport fran
barn och ungdomshabiliteringen. Rapportserien 39. Landstinget i Uppsala lan. 2006.

248 Granat, Tina, Nordgren, Ingrid & Rein, George, Okad kunskap och forandrade rela-
tioner. Utbildning for syskon och barn med olika funktionshinder. Slutrapport fran pro-
jektet "Att ge syskon utrymme”. Rapport fran barn och ungdomshabiliteringen. Rapport-
serien 49. Landstinget i Uppsala 1&n. 2008.

249 Nordgren, Ingrid & Granat, Tina, Att ge syskon utrymme — om utveckling av halso-
framjande stod till syskon i familjer som har barn med funktionsnedsattning. Ingar i
boken "Jag finns ocksa! Om att vara syskon till en bror eller syster med svar sjukdom
eller funktionsnedsattning, Rapport 2009:2.av Stiftelsen Allmé&nna Barnhuset. 2009.

250 Stephansson, Karin & Schelin, Robert, "Hon ar inte adhd, hon ar min syster!” En
kvalitativ studie om upplevelser av att vaxa upp med ett syskon med adhd. C-uppsats.
Institutionen for socialt arbete. Goteborgs universitet. 2008.

251 Dellve, Lotta, Syskon till barn med funktionsnedséattning — en kunskapséversikt. |1 Jag
finns ocksa! Tredje omarbetade upplagan 2009:2. Stockholm: Stiftelsen Allménna Barn-
huset. 2009.

252 Dellve, Lotta, Syskon till barn med autism, Aspergers syndrom och andra autismlik-
nande tillstand. Stockholms lans sjukvardsomrade. Autismforum 1/9 2007.

253 Dellve, Lotta, Coping with childhood disability-parents’ and female siblings’ experi-
ences. Doktorsavhandling. Nordic School of Public Health. Géteborg. 2000.

254 Bergstrom, Annelie & Svernhammar, Sandra, Ett aktivt syskonskap. Fyra personers
upplevelse av att vaxa upp med ett syskon med diagnosen Asperger syndrom. C-
uppsats. Institutionen for socialt arbete. Géteborgs universitet. 2010.

255 Stiftelsen Allmanna Barnhuset, Jag finns ocksa! Om att vara syskon till en bror eller
syster med svar sjukdom eller funktionshinder. Stockholm: Stiftelsen Allmanna Barnhu-
set. 2005/2009.

256 Clausén, Kristina & Lindstrom, Ingrid, Att vara syskon. Samhallets stod for syskon
som vaxer upp med en syster eller bror med funktionshinder. Programmet for social
omsorg. Luled tekniska universitet. 2003.

257 Socialstyrelsen, ADHD hos barn och vuxna. 2002.

258 Alwin, Anne-Marie, Ensam pa insida — syskon berattar. Bokforlaget Cura AB. Stock-
holm. 2008.

259 Blomgren, Frida, Annorlunda syskon. Syskon med funktionshinder. Ica Bokforlag.
2010.
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tare260 i Allmanna barnhusets kunskapsoversikt. Nagra syskonberattelser ingar
ocksa i Sundstroms?6! bok ”Jag ar ocksa viktig” om att vara anhorig till en famil-
jemedlem.

Habiliteringen har lang erfarenhet av riktat stod till foréldrar och aven till
mor- och farforéldrar, medan syskonens situation har uppméarksammats forst
under senare ar, menar Samuelsson och medforfattare262, Nar bestammelsen om
"barnets basta” infordes SoL och LSS riktades uppmarksamheten pa syskonen i
familjer dar nagot av barnen har en funktionsnedsattning. Nu uppmarksammas
syskon for sina egna behov och habiliteringen inbjuder syskonen efter motet
med foraldrarna till syskontraffar. Samuelsson och medforfattare beskriver att
nya syskongrupper startas varje termin. Samtalen pa dessa traffar leds av erfaren
habiliteringspersonal, men man later de amnen barnen spontant tar upp struk-
turera motet utan att dessa styrs av specifika teman. Man samtalar med
varandra i gruppen, dgnar sig at nagon aktivitet tillsammans och fikar.

Aktiviteterna kan handla om att kora rullstol eller prova andra hjalpmedel,
gora gipsavgjutningar, lana gympasalen for rorelse eller laga mat i traningskoket
— kanske med 6gonbindel. Populart till fikat ar godis, vafflor eller frallor. Grup-
perna bildas efter deltagarnas alder medan diagnoser hos deltagarnas syskon
kan variera. Vid behov arrangeras individuella samtal med lakare eller andra
experter. Utvarderingar visar att syskonen uppskattar moéjligheten att fa traffa
andra med liknande problem och stilla fragor om diagnoser och funktionsned-
sattningar samt prata om orattvisor och problem som kan uppsta hemma.

Medarbetare vid Habiliteringen i Uppsala lan har sedan bdrjan av 2000-talet
publicerat flera rapporter om arbetet med syskonstdd och beskriver de metoder
och praktiska erfarenheter som utvecklats for verksamheten.263 Nagra av dessa
projekt sammanfattas i tidigare namnda skriften ”Jag finns ocksa!”. Dar finns
ocksa en beskrivning av ett syskonprogram som omfattar sex moten pa tva tim-
mar. Varje motestillfalle brukar omfatta ett utbildningsinslag — korta forelés-
ningar av psykolog om t.ex. adhd och autismspektrumstdérning — ett mote med
aldre syskon samt utrymme for diskussion och fragor. For att lara syskonen pro-
bleml6sningsstrategier anvands rollspel och samtal. Varje motestillfalle inleds
och avslutas med en stunds samvaro. Fem av syskongrupperna har féljts upp och
utvarderats av projektet.

260 Samuelsson, Lena Lindgvist, Lena, Johansson, Inger & Tradgard, Britt Marie, Konti-
nuerligt arbete med syskon pa habilitering. — Det skall kannas roligt och tryggt i syskon-
gruppen. Ingar i boken Jag finns ocksa! Om att vara syskon till en bror eller syster med
svar sjukdom eller funktionshinder. Stockholm: Stiftelsen Allmanna Barnhuset.
2005/20009.

261 Sundstrom, Elina, Jag ar ocksa viktig. Att vara ung anhorig till en familjemedlem
som &r sjuk eller har ett funktionshinder. Stockholm: MBM Fdorlag. 2012.

262 |bid.

263 Nordgren & Granat, 2009.
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Wallgren och Strom264 beskriver erfarenheter av syskondagar som anordnats
av enheten for Foraldrautbildning inom Handikapp & Habilitering vid Stock-
holms lans landsting. Verksamheten vid det aktuella habiliteringscentrat har
pagatt sedan borjan av 1990-talet. Grupperna syftar till att syskonen ska fa moj-
lighet att tréffa andra och uppleva att man inte &r ensam i sin situation. Sysko-
nen traffas en gang i manaden fredag eftermiddag i en och en halvtimme. P&
dessa syskontraffar fikar man — till fikat far man kanske en varmkorv, en pirog
och lask. Man delar in sig i smagrupper med jamngamla och pratar om hur man
har det. Man atersamlas i stor grupp och far svar pa allas fragor. Avslutningen
kan ske med en rorelselek. Om barnens fragor ar av medicinsk karaktar inbjuds
habiliteringslakaren till gruppen sa att barnen kan stélla de fragor som de inte
vagat stalla till foraldrarna. Varje termin tillkommer det nya barn till grupperna
och innehéllet i traffen planeras tillsammans med barnen. Sarskilda grupper for
barn som har syskon med autism och Aspergers syndrom anordnas vid autism-
center vid Habilitering & Handikapp.

Ett vanligt rad till féraldrarna ar att anlita avlgsningstjanster for att kunna
tillgodose behov hos syskon och visa att ocksa deras behov ar viktiga. Norén och
Sommarstrém?265 sammanfattar syskonens egna erfarenheter och dnskemal pa
foljande satt:

e Beratta om den skada syskonet har och vad den innebar.

e LAt syskon delta i handikapporganisationernas aktiviteter.

e Hijalp syskon med funktionshinder att inse och forstd att de har funk-
tionshinder — vaga stélla rimliga krav och Iat dem prova sin formaga.

e Ha forstaelse for att syskon ibland ar avundsjuka pa all uppmarksamhet
som det funktionshindrade syskonet far.
Ha forstaelse for att syskon ibland tycker att det ar pinsamt nar folk glor.

e Lagg inte for stort ansvar pa syskon och lat syskon kanna sig uppskat-
tade for det de ar, inte for det de gor.

e Reservera tid for samvaro bara med syskon ibland — féraldrar ska anlita
avlésning for syskonens skull.

Ockséa Tallborn Dellve 266 framhaller att det ar viktigt att foraldrar till barn med
funktionsnedsattning erbjuds samtal om syskonens upplevelser. Det foraldrar
ofta tanker pa ar att syskonen far sta tillbaka i konkurrensen om foraldrarnas tid

264 Wallgren, Karin & Strom, Kerstin, Stod till syskon — i grupper. Ingar i boken Jag finns
ocksa! Om att vara syskon till en bror eller syster med svar sjukdom eller funktionshin-
der. Stockholm: Stiftelsen Allméanna Barnhuset.2009.

265 Norén, Kristina & Sommarstrém, Inga, Att vara syskon. Ingar i Bakk & Grunewald
(red.) Omsorgshoken. En bok om manniskor med begavningsmassiga funktionshinder.
Stockholm: Liber. 2006.

266 Tallborn Dellve, Andreas, Att samtala med foraldrar om syskonens situation. Ingar i
boken Jag finns ocksa! Om att vara syskon till en bror eller syster med svar sjukdom
eller funktionshinder. Stockholm: Stiftelsen Allménna Barnhuset. 2009.
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och uppmaérksamhet. De vanliga frdgorna som foraldrarna enligt Tallborn Dell-
ves erfarenhet vill ta upp i dessa méten ar:

e Hur mycket ska vi beratta?

e Hur mycket kan syskonet ta till sig av den information som vi ger?

e Hur ska vi gora for att sldppa in syskonen i vardagen kring barnet med
funktionsnedsattning sa att de kanner delaktighet?

e Hur mycket ska vi skydda syskonen fran svara upplevelser som ror sys-
konet med funktionsnedsattning?

Nagra av dessa fragor har aven andra projekt sokt besvara. Ett exempel ar
Beardslees familjestod. | Beardslees familjestod ingar vagledning for foraldrar
att tala om funktionsnedséattningar. 267 268 | kunskapséversikterna om "Barn som
anhdriga26® och "Familjeinriktat stdd”270 presenteras erfarenheter av att ge stéd
till barn och unga i familjer dar ndgon familjemedlem har funktionshinder eller
l&ngvarig sjukdom. Att vara syskon ar en specifik anhérigrelation som genomgar
olika faser under uppvaxtaren, relationen praglas av familjeférhallanden och
andra uppvaxtvillkor. Relationen till syskon ar unik i och med att den varar hela
livet. Efter foréldrars dod ar syskonrelationen kanske den enda anhdérigrelation
man har. Antagligen just pd grund av dessa forhallanden &r det av stor betydelse
att syskonrelationerna under uppvéxtaren dgnas omtanke som skapar delaktig-
het och sammanhéllning. Dessa tankar utgor ocksa en grund for att man i det
professionella stodet betonar éppenhet och att det ar viktigt att tala med barn
och ungdomar om funktionshinder och sjukdom inom familjen.

Utvarderingar av erfarenheter fran syskongrupper

Granat och medforskare 271 272 skrivet att de endast kunde finna ett fatal studier
som beskriver interventioner som riktas till syskon och redovisar effekter av
dessa. En anledning &r att forskarna forst under senare ar har borjat betona vik-
ten att ge foraldrar och syskon egen kunskap for att 6ka deras mojlighet att sjalva
I6sa problem.273 Nar fokus flyttas fran vuxnas syn pa barns behov blir det ocksa
naturligt att forskare vander sig direkt till syskonen. Bland de internationella
studier som ofta refereras i svenska undersdkningar ar studier av Lobato och

267 Raundalen, Magne & Schultz, Jon-Hakon, Kan vi prata med barn om allt? — de svara
samtalen. Lund: Studentlitteratur. 2010.

268 Splantaus & Ringbom, 2007.

269 Gough, Barn som anhdériga, Kunskapsoversikt 2013:4.

210 Gough, Familjeinriktat stéd, Kunskapsoversikt 2013:7.

211 Granat m.fl. 2006.

212 Granat m.fl. 2008.

213 Roeyers, H. & Mycke, K., Siblings of a child with autism, with mental retardation and
with a normal developemt. Child: Care, Health Development, 21, 305-319. 1995.
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Kao.24 De berattar i sin artikel om ett stddprogram med positiva effekter fér
syskon och foraldrar och beskriver hur de gatt till vaga.

For att kunna utvardera insatsen intervjuades foraldrar och syskon tva veckor
innan och tva veckor efter sitt deltagande i programmet. Stodprogrammet bestod
av gruppmoten som genomfordes under 6—8 veckor enligt separata manualer for
syskongrupper och foraldragrupper. Tva moten handlade om att forbattra utby-
tet mellan syskonen och foraldrarna och om den kunskap de fatt i respektive
grupp. Tvd moten handlade om att identifiera och hantera syskonkanslor samt
problemldsning. Ett mote fokuserade syskonens individuella behov. Till sist
gjordes en aterblick 6ver programmets innehall och det hélls en examenscere-
moni. Syftet med programmet var att skapa en gemensam bas for forstaelse och
anpassning till situationen for det funktionshindrade barnet.

Utvarderingen visade att syskonens kunskap om funktionshinder hade 6kat,
programmet hade underlattat for syskonen att bemota svarigheterna och forald-
rarna rapporterade att beteendeproblem hos syskon minskade. Stddprogrammet
som Lobato och Kao beskrev kom sedan inspirera till ett stddprogram i Sverige
och utvérderingen av detta. Nordgren och Granat redovisar i boken ”Jag finns
ocksa™” positiva utvarderingsresultat av syskongrupper.2’5 Syskonen uppgav vid
utvarderingen att roligast har varit att traffa andra syskon, fa nya kompisar och
fa veta att det inte bara &r jag som har ett syskon med funktionsnedséattning.

Syskonen uppskattade rollspelen och att de fatt traffa aldre syskon och hora
deras erfarenheter. Det framkom att syskonen 6kat sina kunskaper markbart om
diagnoserna och fatt ckad forstaelse for vad funktionsnedsattningar innebar.
Utvarderarna konstaterar ocksa att syskonen lart sig strategier for att béattre
kunna hantera sin syskonrelation. Sammanfattningsvis verkar det vara s att den
modell som anvants for syskonstdd gav syskonen kunskaper om funktionsned-
sattningar som de kan bygga pa i framtiden. Ockséa strategierna for problemlds-
ning fungerade, men de behdver utvecklas eftersom problemen férdndras med
tiden. Mycket viktigt for syskonen ar mdjligheten att fa traffa andra i samma
situation, vilket hanger ihop med ett aterkommande behov av psykosocialt stod.

En annan inspirationskalla har varit Sahlers och Carpenters 276 beskrivning av
ett lagerprogram for att stédja syskon. Syskon till barn med cancer erbjods en
mdojlighet till 1agervistelse under fem dagar. Under dessa dagar fick de medicinsk
kunskap, en mojlighet att traffa en psykolog och diskutera sin egen situation
samt hur den 6vriga familjen paverkats av insjuknande och behandling. Barnen
som deltog i lagret och deras foraldrar fick svara pa fragor i ett formular bade
fore och efter interventionen. Aven denna utvardering visade i 6verlag positiva
effekter. Resultatet ar intressant utifrdn svenskt perspektiv eftersom frivilligor-

274 | obato, Debra & Kao, Barbara, Integrated Sibling-Parent Group Intervention to Im-
prove Sibling Knowledge and Adjustment to Chronic lliness and Disability. Journal of
Pediatric Psychology, 27, 711-716. 2002.

275 Nordgren & Granat, 2009.

276 Sahler, Olle Jane, Z. & Carpenter, Paul. J., Evaluation of camp program for sibling of
children with cancer. American Journal of Disabled Children, 143, 690-696. 1989.
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ganisationer och habiliteringen anordnar liknande lagervistelser och vill utvar-
dera effekterna. Sahler och Carpenter var ndgot aterhallsamma i sin bedémning
av utvarderingsresultatet och menade att det inte &r givet att lagerprogram ar
bra for alla syskon. | Sverige har Dellve i en rad artiklar redovisat 6éverviagande
positiva utvarderingsresultat av lagervistelser som ingar i familjestddsprogram
som erbjuds av Stiftelsen Agrenska.2”?

Det stédprogram som Granat och medforskare 278 utvarderade omfattade tre
syskongrupper med ett trettiotal syskon till barn med adhd, autism eller Asper-
gers syndrom samt ett trettiotal foréaldrar. Vid sin utvardering har forskarna
anvant frageformular2’® som utvecklats av forskare som de inspirerats av, dels
formuldr for kunskapsintervju av Lobato och Kao och dels ett relationsformulér
av Buhrmester och Furman. 280 Kunskapsintervjun bestod av frdgor som testar
syskonens kunskap om funktionshindret/ diagnosen och med hjélp av relations-
formularet kartlades syskonens upplevelse av relationen till barnet med funk-
tionsnedséattning. Syskon och foraldrar fick svara pa intervjufrdgorna fore och
efter interventionen. Utéver de muntliga svaren har syskonen rapporterat om
sina upplevelser och erfarenheter med hjélp av teckningar: “rita din familj nér ni
gor nagot”. Syskonen fick ocksd beddoma hur de upplevt respektive gruppmote
genom att vélja mellan "smileys” med fem olika ansikten. Syskonprogrammet
omfattade sex tillfallen, tva timmar varje gang. Varje gruppmote omfattade korta
forelasningar om funktionsnedsattningar och mojlighet till diskussion och fra-
gor. Deltagarna fick traning i problemldsningsstrategier genom rollspel och sam-
tal. Motena bdrjades och avslutades med samspelslekar och samspelsdvningar.

Resursgruppen vid habiliteringen i Uppsala som utvecklat modellen for sys-
konutbildning menar att strukturen for syskonutbildning har fungerat mycket
bra. Syskonen far kunskaper om funktionshinder, lar sig strategier for problem-
I6sning och far psykosocialt stod genom samspel med andra i samma situation.
Utvarderingen visar att syskonen tycker att det hade varit jattebra eller ganska
bra att fA& komma till syskongruppen, det absolut basta var att fa traffa andra
syskon "som forstar hur det ar” och "att fa veta att det inte bara ar jag som har
syskon med funktionshinder”. Féraldrarnas spontana kommentarer var att sys-
kongrupperna ger syskonen manga positiva upplevelser och det hade varit bra
for deras barn. 281

217 Gough, Familjeinriktat stod, Kunskapsoversikt 2013:7.

278 Granat, m.fl. 2006.

279 Efter utvarderingen av de forsta tre syskongrupperna utvidgades utvarderingen med
ytterligare tva syskongrupper, en med syskon till barn med rérelsehinder (8 syskon) och
en med syskon till barn med utvecklingsstérning (17 syskon), se Granat m.fl. 2008, se
aven Nordgren, Ingrid, Granat, Tina, Andersson, Kerstin, Persson, Berit, & Persson, Eva,
Att ge syskon utrymme. Manual till syskonprogrammet fran Barn- och ungdomshabilite-
ringen i Uppsala lan. 2007.

280 Buhrmester, Duane & Furman, Wyndol, Perceptions of siblings’ relationships during
middle childhood and adolescense. Child Development, 61, 1387-1398. 1990.

281 Granat, m.fl. 2008.
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Resursgruppens syn ar att det professionella stodet viktigt. Erfarenheterna vi-
sar att 8—12 ar ar en lamplig alder for deltagande. Barnen i den har aldern har en
formaga att reflektera Gver sig sjalva och andra. De &r mottagliga for paverkan
och klarar av utbildning i ett gruppsammanhang. Lite aldre ungdomar ar mer
svarmotiverade, menar resursgruppen och konstaterar, att en enstaka insats kan
racka for att ge syskon kunskap men inte for att ge dem strategier som héller
over tid. Professionella organisationer behdver darfér hitta former for att ge
syskon mojlighet till aterkommande syskontraffar med utbildningsinslag. Upp-
giften att arrangera moten for psykosocialt stod genom att syskon far mojlighet
att traffa andra i samma situation kan daremot frivilligorganisationer ansvara
for. Resursgruppen betonar sarskilt att det ar viktigt att de professionella organi-
sationerna nar familjerna innan det uppstar problem i syskonrelationerna. For-
aldraféreningar ar en viktig lank for de professionella organisationerna att na ut
till en vid krets av familjer. En annan viktig instans ar antagligen skolan som
Strandberg och Tomason282 foreslar i sin uppsats.

Utvarderingen som Granat och medforskare redovisar i slutrapporten fran
projektet visar att syskonen till barn med de olika funktionsnedsattningarna
paverkades i olika hog grad av interventionen. Utvarderingen bekraftar pa sa vis
resultat av andra studier som visar att stress som familjemedlemmar upplever
kan skilja beroende pa arten av svarigheter hos den familjemedlem som har
funktionsnedsattningen. Aven Dellve 283 har jamfort graden av stress hos foral-
dragrupper med barn som har olika funktionsnedsattningar. Resultat fran dessa
studier tyder pa att neuropsykiatriska funktionsnedsattningar hos barn medfor
svarigheter som okar upplevd stress hos foraldrar och att det ocksa verkar galla
syskon.

Det finns ocksd en del skillnader pa synen i vilken alder det ar lampligt att
barn deltar i stodgrupper — en del program riktar sig ocksa till barn i forskoleal-
dern till skillnad fran habiliteringens nagot forsiktigare rekommendation. Bar-
nens alder staller naturligtvis krav pa anpassning av innehallet och metoderna.
Men erfarenheterna av syskongrupper — med syskon i olika aldrar har ocksa
beskrivits positivt av exempelvis Nolbris284 — de yngre barnen i gruppen fick
mycket stod av de aldre som de yngre sag som storasyster och storebror. Det har
ocksa framgatt tidigare att deltagande i stodgrupp ibland erbjuds barn med erfa-
renheter av olika funktionsnedséattningar och sjukdomar i familjen, vilket kan
gora det mer komplicerat att formedla kunskaper om funktionsnedséattningar
och sjukdomar som &r aktuella for deltagarna. Onskan om att méta andra i
samma situation upphor inte alltid med att ha deltagit en syskongrupp med ett
bestamt antal moéten — ett férslag om att erbjuda mojlighet att fortsatta att traf-
fas ar manatliga 6ppna syskontraffar som beskrivits ovan.

282 Strandberg, Ann-Louise & Tomason, Marie, Stédgrupper for barn till missbrukare:

Professionellas syn pa gruppverksamhet. Uppsats. Institutionen for Socialt Arbete. Os-
tersund: Mittuniversitetet. 2010.

283 Dellve, 2007, Dellve m.fl. 2002.

284 Nolbris 2009.
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Stod till anhoériga 1 familjer med missbruk

Wiberg 285 beskriver i sin utvardering att Upplands Vasby kommun utvecklade
ett anhorigprogram i beroendevarden i boérjan 1990-talet och under senare ar
har anhorigstddet bedrivits i strukturerad form. Nordqvist 286 uppger att Ersta
Vandpunkten startade 1986 i Stockholm verksamheten fér anhdriga till miss-
brukare efter att man i mitten av 1980-talet inlett kontakt med foretradare for
behandlingsprogram enligt Minnesotamodellen. Anhd&rigprogrammet Vand-
punkten fick sitt namn fran AA-rérelsen som anvander ordet i sitt program.
Verksamheten med anhoriggrupper som bedrivits pa forsok med stod fran soci-
alstyrelsen, permanentades efter tre ar och man startade aven barngruppverk-
samheten baserad p& Minnesotaprogrammet “Children Are People too”. 287
Verksamheten har sedan vaxt och bedrivs av gruppledare och konsulenter som
arbetar med handledning och utbildning. 288 289

Aven beroendemottagningar med behandlingsprogram som bygger pa sa kal-
lade Minnesotamodellen ger ocksa stod till familjemedlemmar. Det bygger pa
AA-rorelsens 220 grundtankar om att tillfrisknandet fran beroendesjukdom &r en
livslang process. Det racker inte att sluta dricka alkohol eller anvéanda droger,
utan det kravs djupgdende beteende- och livsstilsforandringar. For att klara nyk-
terheten péa lang sikt kravs aktiv medverkan av den enskilda personen i en sjalv-
hjalpsgrupp och stod fran familjen. | programmet ingér forelasningar om alko-
holens/ drogens effekter pa familjen. Syftet ar att deltagarna tidigt far kunskap
om vilket stod familjen kan ge och att familjen far information om beroende-
sjukdomen och anhdérigprogrammet. Seminarierna som anordnades ungefar en

285 Wiberg, Maria, Att slappa taget om den andre och att greppa tag om sig sjalv. Utvar-
dering av Upplands Vasby kommuns anhérigprogram. Uppsats. Institutionen for socialt
arbete, Stockholms universitet. 2006.

286 Nordqvist, Ola, Ersta Vandpunktens vuxenprogram — en studie av deltagarnas var-
deringar och upplevelser. Arbetsrapportserie nr 29, Ersta Skéndal hdgskola. Skdndal:
Skéndalsinstitutet. 2004.

287 | indstein, 2001.

288 Runquist, Weddig, Sma och vuxna barn till alkoholister: deras livssituation och
végen till ett nytt liv. Stockholm: Alfagruppen. 1998.

289 Runquist, Weddig, Det borjade med en annons. Ersta Vandpunktens arbete med
anhoriga till alkoholister. Stockholm: Ersta Diakoniséllskap. 1997.

290 AA, Anonyma Alkoholister, www.aa.se, AA-grupper med 12-stegsprogram; ACOA,
Foreningen for vuxna barn till alkoholister och fran andra dysfunktionella familjer
www.acoa-sverige.org;  Al-Anon, AA-grupp for anhdriga till alkoholister,
www.al-anon.se; NA, Anonyma Narkomaner, www.nasverige.org. Andra 12-
stegsprogram dar alcohol har ersatts med det beroendeproblem man arbetar med ar Ove-
reaters Anonymous (OA), Gamblers Anonymous (GA), Emotions Anonymous (EA).
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gang i manaden till anhoriga ar 6ppna och riktar sig aven till arbetskamrater,
professionella et cetera.

Anhoérigprogrammets malgrupp ar anhériga till personer som deltar i behand-
lingsprogrammet for vuxna, anhériga som sjalva sokt hjalp pa mottagningen
samt anhoriga som motiverats av behandlingspersonal eller nagon annan. Anhé-
rigprogrammet startar tva ganger per termin och inleds med tva heldagar och
darefter traffas gruppen ett par timmar en kvall i veckan under kommande sju
veckor. Programmet bygger p& samma metod som sjalvhjalpsgrupperna inom
AA-rorelsen. Wiberg beskriver att varje gruppmoéte inramas av en ritual som ser
likadan ut varje gang. Ett ljus tands i mitten av ringen, motet borjar med en
stunds tystnad for att ge alla mojlighet att samla sig sjalva och sina tankar och
kunna "landa” i rummet.

Deltagarna far sedan en i taget beratta om sin kénsla har och nu, och om tan-
kar under veckan. Darefter foljer en férelasning om dagens tema. Till varje tema
knyts en individuell arbetsuppgift. Efter fikat far var och en dela med sig av sin
uppgift, s& mycket de vill delge andra. Om tid finns lamnas utrymme for reflek-
tioner. Motet avslutas med att en text lases ur en bok och dérefter lases sin-
nesrobdnen som avslutar alla sjalvhjalpsmoten. Ursprungligen tillskrivs sin-
nesrobdnen en av Amerikas stérsta protestantiska teologer, Reinhold Niebuhr.
Den publicerades i en bonbok 1934 pé engelska The Serenity Prayer och antogs
pa 1940-talet av AA-rorelsen som sin egen bon. | dag har sinnesrobénen 29! stor
spridning som filosofisk utgangspunkt for aterhamtning och rehabilitering. 292

Nagra viktiga gruppregler ar tystnadsplikten, ratt och att relationerna stannar
i gruppen. Grupperna leds av gruppledare som har till uppgift att vidmakthalla
strukturen och de tydliga ramarna som ger trygghet for deltagarna. Ledarskapet
bestar av att formedla kunskap, satta granser och ta ansvar for varandra samt
skapa trygg och tillditande atmosfar. Ledaren har ocksa ansvar gentemot ovriga
ledare och svarar for dagens eller kvallens program och praktiska forberedelser
sasom lokal, fika och tekniska hjalpmedel. Ledaren ska arbeta med tydligt be-
kraftande forhallningssatt gentemot deltagarna. Gruppledarna som arbetar med
anhorigprogrammet har genomgatt tvd veckors gruppledarutbildning som ar-
rangeras av Ersta Vandpunkt.

Ett centralt begrepp i anhodrigprogrammet ar begreppet "medberoende” (co-
alcoholic, co-dependence). Begreppet syftar pa att personer i missbrukarens
narhet paverkas av missbruket och anpassar sig till det och utvecklar ett dys-
funktionellt beteende, vilket i stallet for att hjalpa den narstaende personen att
kontrollera sin alkohol-/droganvandning kan bidra till motsatsen — att under-
halla missbruket. Det kan ske genom att ett medberoende barn som inte kan
forklara en fars forvandling till alkoholist, utan lagger skulden pa sig sjalv, och

291 Sinnesrobdnens oftast citerade rader lyder: Gud, ge mig sinnesro att acceptera det jag
inte kan forandra, mod att forandra det jag kan och forstand att inse skillnaden.

292 Nordgren, Margaretha, Fyra rader att halla i handen. Tidningen Vi, nr 7, 2014, s 57-58.
2014.
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bar p& en hemlighet som gor ont. Den ar traumatisk och smartsam om hon eller
han maste behalla den for sig sjalv. ’Hon maste tiga, hon maste kla in den, hon
maste eufemisera det som hénde i sitt inre och yttre sprak, hon maste kapsla in,
hon maste fortranga. Skammen darinne i henne som ett sandkorn i en mussla, i
béasta fall véxer en pérla langre fram, i normala fall gér det bara ont.”293

Andra AA-rorelsens anhoériggrupper

Al-Anon, en av Anonyma Alkoholisternas2%4 systerorganisationer riktar sig till
familjemedlemmar — barn som har féraldrar som missbrukar, missbrukarens
vanner, syskon et cetera. Den bildades i USA i pa 1950-talet for att stodja AA-
medlemmar och trésta familjemedlemmar. Fran bérjan var medlemmarna i Al-
Anon enbart kvinnor till skillnad fran AA dar medlemmarna var man. Al-Anon
ar religiost och politiskt obunden rérelse och deltar inte i debatter av socialpoli-
tisk karaktar, skriver Nordqvist. Organisationen ar sjalvforsérjande genom egna
frivilliga bidrag. Sjalvhjalpsgrupperna finns pa de flesta storre orterna i landet.
Al-Anon ser alkoholismen som en familjesjukdom och menar att en férandrad
instéllning till problematiken kan underlatta tillfrisknandet. Medlemmarna i
gruppen ger och far trost och forstaelse genom 6msesidigt utbyte av erfarenhet-
er, styrka och hopp.

Nordqvist beskriver att begreppet medberoende har anvants sedan 1970-talet
i USA i formerna "co-alcoholic” och "co-dependence” med syftet att rikta upp-
marksamheten pa alla de manniskor som finns runt alkoholisten och som péver-
kas av missbruket. Anvandningen av begreppet medberoende hanger ihop med
att man borjade betrakta alkoholismen som familjesjukdom. Med co-dependent
avsags personer som lever i en akut kris fororsakad av missbruket, framst hust-
rur och mén till alkoholister, men ocksa andra sléktingar, grannar och vanner. |
behandlingen sdgs medberoendet som anpassningsreaktion hos personer som
stdr missbrukaren nara. Anhoriga och vanner till alkoholister paverkas bade
kénslomassigt, mentalt och fysisk av missbruket. Nar missbrukets far allt storre
negativa konsekvenser, vaxer anhoérigas behov att kontrollera missbrukaren
(missbrukarens beteende) for att slippa undan konsekvenserna och missbruket
borjar styra familjen.

293 Citatet ar ursprungligen hamtat av Per-Olov Enquist ur Selma Lagerlof och kéarleken,
redigerad av Karl-Erik Lagerlof 1997, och atergivits av bade Nordgvist 2004 och Wiberg
2006.

294 Anonyma Alkoholister ar en sjalvhjalpsrorelse som bildades i USA i mitten av 1930-
talet. Den har sina ideologiska rétter i en religidst inriktad sjalvhjalpsgrupp for alkoholis-
ter som kallade sig Oxfordgruppen som var verksam under 1920 och 1930 talen i stora
delar av vastvarlden. AA har ingen formell byrakrati eller hierarki och ar ekonomiskt samt
organisatoriskt oberoende i forhallande till offentliga myndigheter och experter. Rorelsen
har varken medlemsregister eller medlemsavgifter. For mer information om AA-rérelsen
se Karin Helmersson Bergmarks avhandling, Anonyma Alkoholister i Sverige. Akademisk
avhandling, Sociologiska institutionen vid Stockholms universitet, 1995.
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Programmet foljer AA:s tolvstegsprogram och har likheter med Minnesotabe-
handlingens anhdrigstdd, beskriver Wiberg29s, Nordqvist2%, Helmersson Berg-
mark297 och Runquist?98. | dessa anhdrigprogram vavs det direkta stodet till an-
horiga med forvantningarna pa att anhériga genom att andra sitt beteende bi-
drar till missbrukarens tillfrisknande och hjéalper missbrukaren ut ur missbruket.
Nordgvist beskriver att Al-Anon’s uppgifter till bérjan var att erbjuda stéd och
forstdelse &t AA-medlemmen i hans hemtrakt, att tillampa de tolv stegen enligt
AA-programmet, sa att medlemmen sjalv ska kunna vaxa pa andliga planet samt
att véalkomna och trésta familjemedlemmar till nya AA-medlemmar.

ACOA ér ytterligare en AA-organisation som finns i de flesta varldsdelar och
bedriver gruppverksamhet for vuxna barn till alkoholister och for vuxna fran
andra dysfunktionella familjer, exempelvis vuxna barn till psykiskt sjuka férald-
rar eller foraldrar med nagot annat handikapp som paverkat barnens uppvaxt. |
Sverige finns ACOA pa storre orter. Principerna for verksamheten ar de samma
som for Al-Anon. Malet for verksamheten ar att skapa trygghet, ge en majlighet
for de vuxna barnen att uttrycka smértan och rédslan man upplevt under sin
uppvaxt och bli fri fran kénslor av skuld och skam som hindrar en person att
acceptera sig sjalv och kdnna sjalvrespekt.

Ersta Vandpunkt som modell f6r stodgrupper

Ersta Diakoniséallskap ar en ideell férening som bedriver sedan mitten 1980-talet
verksamheten Ersta Vandpunkt. Den riktar sig till anhdriga till alkohol- eller
drogberoende personer. Stodet formedlas foretradesvis i grupper for vuxna samt
for barn, ungdomar och unga vuxna. Verksamheten far ekonomiskt stéd av
Stockholms kommun och donationer. Malsattningen for Ersta Vandpunktens
Vuxenprogram kan sammanfattas féljande

e Att ge deltagarna okad kunskap om problem som uppstar nar nagon i
familjen ar kemiskt beroende och om de destruktiva livsménster som da
kan uppsta.

e Att ge kunskap i hur detta paverkar den anhoriga.

e Genom identifikation med andra anhériga méjliggéra en ny medveten-
het och mdjlighet till positiv forandring.

e Genom hjalp till sjalvhjalp ge kunskap om hur deltagarna kan férandra
sin livssituation oberoende av omgivningen.

e Ge en introduktion till sjalvhjalpsgrupper som skall utgéra en kalla till
den anhdrigas tillfrisknande.

295 Wiberg, 2013.

29 Nordqvist, 2004.

297 Helmersson Bergmark, Karin, AA og 12-trinnsbehandling. Rus & avhengighet, nr 1,
1999. Universitetsforlaget. Norge. 1999.

298 Runquist 1998, 1997.
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Nordqvist beskriver att en av de viktigaste komponenterna i programmet ar
sjalvhjalpsidén dar malet ar att den anhdoriga skaffar sig redskap for att forandra
sin situation oberoende av omgivningen. Programmet beskrivs som pedagogiskt
med en terapeutisk effekt. Vuxenprogrammet omfattar sexton sammankomster,
man traffas en gang i veckan i tre timmar varje gang. Efter en inledande forelas-
ning och kaffepaus delar man upp sig i mindre grupper for samtal och reflek-
tioner kring dagens tema.

Exempel pa forelasningarnas teman ar beroendelara, medberoende, familjens
roller, k&nslor, sorgeprocessen och andlighet. Det betonas sérskilt att deltagarna
ska ges den tid de behover, man staller inte krav pa enskilda prestationer till
exempel i form av hemuppgifter som ska redovisas. Syftet for deltagandet &r inte
att forandra missbrukaren eller andra anhériga. Man ar medveten om att det tar
tid att forandras och skapa nya livsmonster. Tonvikten i programmet ligger pa
pedagogiska inslag att ge ny kunskap, lara ut och delge erfarenheter.

Den terapeutiska effekten kan handla om att man kanner lattnad nar man far
mojlighet att tala om svara saker med icke démande medmaénniskor. Man kan bli
fri fran skuldkéanslor och fa tillbaka sjalvrespekten — att som anhorig ge sig sjalv
en chans att stoppa nedbrytande ménster och lata den beroende ta eget ansvar
for sig sjalv, relationer och familj, skriver Runquist.2%® For att préva nya tankar
och forhallningssatt och en mojlighet att bryta ett ohallbart livsmoénster kan pro-
grammet ge deltagarna en karta och kompass, menar Nordqvist.

Ersta Vandpunkt har ocksa bedrivit familjeinriktat stod i projektform sedan
2010.300 Pa webbsidan beskrivs att familjeinterventionen ar ett arbetssatt som
utvecklats for att framja barnens vélbefinnande. Stdédet sker i form av samtal/
moten mellan féraldrar och barn. Samtalen leds av professionella samtalsledare.
Syftet ar att barnen ska fa beratta om sina upplevelser, f& information och moj-
lighet att stalla fragor till sina foraldrar och att foraldrarna ska fa stod i att prata
med varandra och barnen om beroendet. Familjeinterventionen omfattar mellan
sex och sju traffar efter ett forsta bedémningssamtal. Forst traffar ledarna for-
aldrarna sedan traffar de barnen och efter dessa moten tréffas alla tillsammans.
Slutligen har ledarna en uppfoljningstraff med foraldrarna.

Manga barn lever i familjer dar det forekommer
beroendeproblem

Olausson och Persson30! redovisar resultat fran nagra studier dar man undersokt
huruvida barn som lever i missbruksmiljoé oftare an andra barn visar symtom pa

299 Runquist, 1997.

300 www.erstadiakoni.se eller vandpunkten@erstadiakoni.se

301 Olausson, Amanda & Persson, Gina, Vandpunkten Kristianstad — en stédgruppsverk-
samhet. Examensarbete, sektionen for Halsa och samhélle, Socionomprogrammet, Hogs-
kolan Kristianstad. 2011.
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lagre psykisk funktionsforméaga. Bland annat i Rydelius’ 392 studie framkom att
dessa barn i hogre utstrackning &n andra hade kroppsliga och psykiska symtom
och sociala anpassningssvarigheter. Barn som hade vaxt upp med en alkohol-
missbrukande foralder riskerade senare i livet att sjalva utveckla ett missbruk av
alkohol och narkotika. Konsekvenserna av foralderns eller bada foraldrarnas
missbruk kom till uttryck till exempel som angest, depression, illamaende, trott-
het, huvudvark, svarigheter att sova, fysisk 6veraktivitet och andra beteendepro-
blem. I vuxen alder var barnen oftare sjukskrivna och ménga hade tatare kontakt
med psykiatrin jamfort med kontrollgruppen. Barn till foraldrar med alkohol-
problem 16per hogre risk &n andra barn att utséttas for fysiska dvergrepp. De
I6per ocksa forhojd risk for psykisk ohalsa samt att sjalva missbruka alkohol.
Men uttrycket "férhdjd risk” ska inte tolkas som att alla barn och unga med
foraldrar som har missbruksproblem, sjalva kommer att bli missbrukare eller
drabbas av psykisk ohélsa, framhaller Lagerberg och Sundelin.303 Det &r troligt
att sddana problem beror pd manga olika faktorer som samverkar, vilket skapar
osdkerhet om vad som orsakar den forhéjda risken skriver Rehnman, Wiberg
och Andrée L6fholm.304 Barnen som lever i familjer med missbruksproblem kan
uppleva foraldrarnas beteende som oférutsagbart och att foréldrarna inte kan ge
dem tillrackligt stéd. Det kan innebéra att dessa barn och unga tar ett storre
ansvar for sitt eget valmaende och att de inte alltid far det stod av sina foraldrar
som de behdver for att utvecklas. En forhéjd risk for psykisk ohélsa géller daven
barn som lever med féréaldrar med psykisk funktionsnedsattning i form av per-
sonlighetsstorning och psykiska sjukdomstillstand sdsom depression.

Barn som ar utsatta for vald

Undersokningar visar att attityder till att anvanda aga eller vald i uppfostrande
syfte har minskat kraftigt sedan 1960-talet. Efter att bestammelsen som forbju-
der fordldrar att straffa barn fysiskt infordes i foraldrabalken 1979 har antalet
barn som uppger att de har blivit utsatta fér kroppslig bestraffning till cirka 13
procent. Andelen barn som nagon gang utsatts for allvarlig kroppslig bestraff-
ning forefaller daremot ha legat runt tre till fyra procent sedan 1980-talet.305 Hur
manga barn som utsatts for forsummelse under sin uppvaxt ar inte redovisat,
men resultat fran svenska undersokningar om barns utsatthet tyder pa att var

302 Rydelius, Per-Anders, Barn till alkoholiserade fader: social anpassning och halsotill-
stand under 20 ar. Stockholm: Liber forlag. 1981.

303 |_agerberg, Dagmar & Sundelin, Claes, Risk och prognos i socialt arbete med barn:
Forskningsmetoder och resultat. Centrum for utvardering av socialt arbete. Stockholm:
Forlagshuset Gothia. 2000.

304 Rehnman, Wiberg & Andrée L&fholm 2009.

305 Socialstyrelsen, Barn som har blivit eller riskerar att bli utsatta for forsummelse eller
overgrepp. Sammanstallning av éversikter om insatser till barn och foraldrar. Artikel-
nummer 2011-9-14. Stockholm: Socialstyrelsen. 2011.
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tionde barn beddmts befinna sig i riskzonen vad galler fara for sin fortsatta ut-
veckling.306

Foraldrars formaga att ge barnet vad det behover for sin utveckling ar centralt
for beddmningar om ett barn riskerar att fara illa, skriver Socialstyrelsen. Exem-
pel pa riskfaktorer som ofta namns i sammanhanget ar foralderns missbruk,
nedstamdhet, psykisk sjukdom och bristande kunskaper om foéréaldraskap. Det
kan ocksa forekomma sociala och ekonomiska riskfaktorer som innebar en utsatt
livssituation med fattigdom, arbetsléshet och familjekonflikter samt brister i
familjens sociala natverk som innebdar att familjen saknar informellt stéd och blir
isolerad. Betraffande orsaker bakom bristande omsorgsformaga hos foraldrar ar
det sannolikt att orsaksfaktorerna samvarierar vilket innebér att riskfaktorer kan
knytas till bade vardnadshavaren och till barnets egna psykiska och intellektuella
resurser samt familjens sociala ekonomiska forhallanden. Vissa typer av fysiska
och psykiska funktionshinder kan innebéara ett beroende av omgivningen for
vard och omsorg vilket medfor en sarskild sarbarhet, skriver Socialstyrelsen.307
Risken for beroende och utsatthet 6kar med funktionsnedsattning.

Kunskap om stddets tillgédnglighet

Initiativet till anhorigprogram togs fran borjan av Ersta Diakonisallskap, som
startade verksamheten i Stockholm i mitten av 1980-talet.308 Wiberg3°® beskriver
att strukturerade anhorigprogram har varit ovanliga i den svenska beroendevar-
den, trots att anhdrigstdd och anhérigas delaktighet forknippas med Minnesota-
behandlingen. Av ett nittiotal mottagningar som var medlemmar i Riksférbundet
for alkoholmottagningar hade bara ett femtontal strukturerade anhérigprogram
nar Wiberg genomforde sin studie. Ett stort antal kommuner tog dock emot an-
horiga for enskilda samtal och Riksforbundets arliga konferens hade familjen
som tema ar 2003, skriver Wiberg30. Nordqvist3!t uppger att AA-méten har hal-
lits i Sverige sedan 1960-talet, men Al-Anon-grupperna var inte fler &n fjorton i
mitten av 1980-talet.312 Nar Minnesota-behandlingen blev vanligare véxte beho-
vet av sjalvhjalpsgrupper och antalet grupper var éver 200 i slutet 1990-talet
beskriver Nordqvis3!3t och Helmersson Bergmark 314,

306 Socialstyrelsen, Barn som utsétts for fysiska dvergrepp. Stockholm: Socialstyrelsen.
2010.

307 Socialstyrelsen, Vald. Handbok om socialnamndens ansvar for valdsutsatta kvinnor
och barn som bevittnat vald. Artikelnummer 2011-6-9. Stockholm: Socialstyrelsen. 2011.
308 |_indstein 2001.

309 Wiberg, 2004.

310 |bid.

311 Nordqvist, 2004.

312 AA-rorelsen for ingen deltagarstatistik, men Helmersson Bergmark uppger att globalt
uppskattades antalet deltagare varje vecka uppga till 1.7 miljoner. | Sverige deltog om-
kring 10 000 personer i AA-grupperna vid denna tid.

313 |bid.

314 Helmersson Bergmark, 1999.
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Ersta Vandpunkten hade ar 2002 nio anstallda for gruppverksamheten, tre
gruppledare och fyra konsulenter enligt Nordqvist. Konsulenterna arbetade dven
med handledning och utbildning. Olausson och Persson beskriver i sin studie
nagra gruppledares erfarenheter av att efter sin gruppledarutbildning hos Ersta
Vandpunkten leda grupper i Kristianstad. Antagningskravet for gruppledarut-
bildning var grundexamen fran hogskola, t.ex. som sjukskéterska eller socionom.
Utbildningen bestod av tre dagars teoriundervisning som var obligatorisk for alla
samt praktiska évningar under tva dagar. Gruppledare for stodgrupper har aven
utbildats av Eleonoragruppens!s i Linkdping och Utbildningsforetaget Laurel
Krosness Consulting som introducerade programmet "Children Are People too”
(CAP) i Sverige i Ersta Vandpunktens regi. Liknande program som den som
Ersta Vandpunkten utvecklat &r Trappan som riktar sig till barn och ungdomar.

En ytterligare organisation med ledarutbildningar fér barn- och ungdoms-
grupper ar Radda Barnen.3!6 Till exempel under hésten 2012 informerade Radda
Barnens utbildningar kring teman ”Att vaxa upp med vald i hemmet”, "Barnkon-
ventionen fran teori till praktik”, ”Att m&ta barn och ungdomar i sorg” och "Nar
mamma eller pappa dricker” — och anordnade fyra dagars kurser for stod-
gruppsledare.

Lindstein 317 menar att framvaxten av stéd i form av sjalvhjalpsgrupper
hanger ihop med de offentliga besparingarna som drabbade socialtjansten och
man sokte samverkan i projektform med de diakonala verksamheterna. P tio ar
hade antalet stodgrupper pa sa vis okat fran en till 150 grupper. Antalet barn och
ungdomar som fram till sekelskiftet hade deltagit i grupperna var omkring ett
tusen barn.38 | Magnus Karlssons 319 studie framkommer att det vanligaste pro-
blemomradet dar sjalvhjalpsgrupperna forekom var alkoholproblemen. Det
gallde 44 av de sammanlagt 228 sjalvhjalpsgrupper som identifierades, tva 6v-
riga omraden var problem kring sjukdom och fysiska funktionshinder (41 grup-
per) och sorg (22 grupper) samt foréldraskap (21 grupper). Informationen grun-
dar sig pa enkatdata fran kyrkoherdar vid svenska kyrkan.

Maud Ahlgren 320 har studerat AA-grupper ur ett kdnsperspektiv och menar
att mans och kvinnors livshistoria skiljer sig at och att detta kan tankas ha kon-
sekvenser aven for anhdriggrupperna. Intervjuerna i studien visar att deltagarna
upplevde att det rader jamlikhet mellan kénen i AA-grupperna, men man ansag
samtidigt att det var viktigt att behalla grupper for enbart kvinnor och enbart

315 www.eleonoragruppen.se

316 www.rb.se

317 Lindstein, 2008.

318 Socialstyrelsen namner dven stodgruppverksamheterna Tryggve pa Gotland, Myran i
Sandviken, Trappan i Uppsala, Bona Via i Goteborg och Grinden i Géavle. Ytterligare verk-
samheter i kommuner runt om i landet ndmns i éversikten i folkhalsoinstitutets invente-
ring 2008-11-11. 2009.

319 Karlsson, 2002.

320 Ahlgren, Maud, Anonyma Alkoholister. En méjlighet att se nyktert pa tillvaron. Ma-
gisteruppsats, institutionen for socialt arbete. Ersta Skondal Hégskola. 2004.
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man. Anledningen var att det var lattare att tala om personliga problem i enko-
nade grupper. Liknande erfarenheter beskrivs av Andreasson och Litzén 32t j
FoU-rapporten "Foraldrarummet”. Rapporten beskriver erfarenheter fran en
gruppverksamhet for kvinnor med beroendeproblematik i familjen.

Ersta Vandpunktens barngruppverksamhet riktar sig till barn i aldrarna fran
sju till nio ar och fran tio till tolv &r. Barnen ges méjlighet att delta i en pojk- eller
flickgrupp med hogst nio barn per grupp. Medverkan fran foraldrarna ar en for-
utsattning for barnens deltagande och vid ett par tillfallen anordnas en familje-
traff med hela familjen. Barnprogrammet bestar av femton sammankomster, pa
en och en halv timme per gang. Gangerna atta och femton deltar hela familjerna
i barntraffarna. Foraldrarna tréffas i ett eget program, tio ganger under termi-
nen. Antalet motestillfallen ar oftast anpassad till skolterminen 322, men det fo-
rekommer ocksd andra varianter. Exempel som namns av folkhalsoinstitutet ar
ferieverksamheter och lager eller kollo. Avgiften for deltagandet i ett barnpro-
gram &r 1500 kronor inklusive deltagande i foraldraprogrammet. Om flera sys-
kon deltar blir kostnaden nedsatt till 950 kronor.

Tonarsprogrammet riktas till ungdomar i aldrarna fran tretton till sexton ar.
Syftet &r den samma som for de yngre barnen: Att lara sig mera om foraldrars
missbruk och att ge barnen béttre sjalvfortroende. Deltagarna far 6va sig i att
satta granser, identifiera svara vardagssituationer och hitta losningar till dessa
skriver Lindstein.322 Ungdomarna som deltar i tonarsprogrammet behover inte
ha foraldrarnas medgivande till att delta i programmet och det stélls inte heller
krav pa att fordldrarna deltar i familjetraffar.32¢ Programmet for unga vuxna
riktar sig till anhoriga som ar mellan sjutton och tjugofem ar.225 Man traffas nio
ganger, tre timmar per gadng under host- eller varterminen. Vid varje tillfalle tas
olika teman upp for att ge kunskap om sjukdomen och dess foljder. Nagra exem-
pel &r kanslor, roller i familjen, en positiv sjalvbild och beroendepersonligheten.

I en kartlaggning som genomfordes 2010 av IOGT-NTO:s Juniorférbund Ju-
nis 326 framkom att stodgrupper for barn i nagon form férekom i 87 procent av
de kommunerna32’ som besvarade Junis enkat 328 uppger Olausson och Persson.
Andelen kommuner som har stédgrupper fér barn och ungdomar har enligt
dessa uppgifter 6kat under 2000-talet, men antalet deltagare i grupperna verkar
inte ha gjort det. Cirka tva tusen barn deltog i grupperna 2010 medan antalet
aret innan var cirka 2600. Under 2008 beraknades ungefar 2700 barn ha delta-

321 Andreasson & Litzén, 2004.

322 Strandberg & Tomason, 2010.

323 | indstein, 2001 och 1995.

324 Olausson & Persson, 2011.

325 www.erstadiakoni.se

326 |OGT-NTO:s Juniorforbund, Vems ar ansvaret? Om kommunernas stod till barn som
vaxer upp med missbrukande féraldrar. Rapport 2008. Stockholm: IOGT-NTO:s Junior-
forbund. 2008.

327202 av 233 kommuner.

328 |OGT-NTO:s Juniorférbund, 2010.
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git d& antalet enligt Junis’ arliga enkater var som hdgst uppger Nilsson32° och
IOGT-NTO:s Juniorférbund och Statens Folkhalsoinstitut 330, Enligt Nilsson
fanns det drygt 400 stodgrupper 2011. Enligt Junis’ berékningar nar kommu-
nernas erbjudande om att delta i en stédgrupp en halv procent av den population
verksamheten skapats for.

I Olaussons och Perssons33! studie framkommer att problemet ofta ar att det
ar svart att rekrytera barn till de stédgrupper som kommunerna erbjuder. Vissa
kommuner uppger att det finns ekonomiska skél att begransa verksamheten eller
personalbrist enligt 10GT-NTO:s Juniorférbund. Enligt Folkhélsoinstitutets
berédkningar finns det cirka 390 000 barn och ungdomar i Sverige i aldrarna
mellan 0—18 ar som lever i hem dar riskbruk férekommer. Socialstyrelsen 332
uppger att internationell forskning visar att mellan 8 och 27 procent av alla barn
lever med minst en fordlder som har alkoholproblem.333 Litteraturen visar att
mycket lite av stodet &r tillgangligt for de yngsta, dvs. barn under sju ar. Enligt
den senaste studien redovisar Hjern och Adelino Manchica 334 att 7,6 procent av
barnen, en eller flera ganger fran barnets fodelse till 18 ars alder, hade upplevt
att deras foralder vardats pa sjukhus pa grund av missbruk och/eller psykisk
sjukdom. Under ett genomsnittligt ar under 2006—2008 handlade det om
26 000 barn i aldern 0—17 ar.

Stddgrupper till barn och ungdomar bedrivs av socialtjansten i kommunerna
och manga olika intresseorganisationer. Uppgifterna om omfattningen av stod-
grupper och deltagare varierar i de kéllor jag har funnit och det &ar svart jamfora
resultat som studierna presenterar. Men verksamheten med stodgrupper till
barn och ungdomar som har foréaldrar med missbruk eller beroendeproblem
verkar ha okat. Essén 335 uppger att hon i arbetet med boken om samtal i sjalv-
hjalpsgrupp kunde identifiera 6ver tvd hundra dmnesrubriker vilka under sig
samlade néastan fem hundra olika intressegrupper, foreningar, sjéalvhjéalpshus,
sjalvhjalpsgrupper och organisationer. Syftet med informationen var att ge aktu-
ell information och en chans for s manga som mojligt att na andra i samma
situation och kanske samla sig till en stédgrupp. Sundstrém 336 ger liknande tips

329 Nilson, Inger, "Inte ens de synliga barnen nas” i Alkohol och Narkotika nr 1, 2011.

330 Statens folkhélsoinstitut, Inventering av insatser fér barn och unga i missbruksmiljé.
(2008-11-11). Ostersund: Statens folkhalsoinstitut. 2008.

331 1bid.

332 Socialstyrelsen, Barn och unga i familjer med missbruk. Vagledning for socialtjans-
ten och andra aktérer. Stockholm: Socialstyrelsen. 2009.

333 Cuijpers, Pim, Prevention programmes for children of problem drinkers: A review.
Drugs: education, prevention and policy, 12 (6) 465-475. 2005.

334 Hjern, Anders & Manchica Adelino, Helio, Barn som anhoriga till patienter i varden
— hur manga ar de? Rapport 1 fran Projektet "barn som anhdriga” — en kartlaggning.,
Centre for Health Equity Studies, Karolinska institutet/Linneuniversitetet. Kalmar:
Nationellt kompetenscentrum anhériga/ Linneuniversitet. 2013.

335 Essén, Charlotte, Samtal i sjalvhjalpsgrupp — fa kraft och stéd av andra i samma
situation. Wahlstrém & Widstrand. 2003.

336 Sundstrém, 2002.
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for unga anhoriga som vill komma kontakt med personer i samma situationer. |
hennes bok berattar unga vuxna om erfarenheterna av sin uppvaxt med syskon
eller en forélder som har en allvarlig sjukdom eller funktionsnedsattning.

Kunskap om stodets effekter

Borkman 337 beskriver tre kunskapstyper, den professionella kunskapen, lek-
mannakunskapen och den erfarenhetsbaserade kunskapen. Den sisthdmnda ar
en icke-professionell kunskap baserad pé personens egen erfarenhet av en speci-
fik situation. Denna kunskap handlar om "har och nu” och ar pragmatisk, holist-
isk och konkret. Borkman menar att denna kunskap &r kdrnan i sjalvhjalpsgrup-
pernas arbete. | dessa grupper sker en erfarenhetsbaserad inléarning och styrkan
ligger i att deltagarna kan utveckla och omsétta dessa kunskaper och tillampa
dem i sitt eget liv. | val utvecklade sjalvhjéalpsgrupper kan dessa kunskaper val
mata sig med den professionella och ibland fa rebelliska drag mot denna, skriver
Karlsson.338

Lindstein 339 beskriver att en stor majoritet av ungdomarna som deltagit i
Vandpunktens stodgruppsverksamhet upplevde stodet positivt. De hade fatt
forstaelse for att foralderns missbruk inte var deras fel, de hade ocksa fatt 6kat
sjalvfortroende, lart sig ge uttryck for sina kénslor och blivit bekraftade av grup-
pen. Uppfoljningen av resultatet visade att det 6kade sjalvfortroendet var besta-
ende efter fyra ar. Glistrup menar att genom att samtala i grupp kan barnens
svarigheter "avindividualiseras” och barnen kan upptécka att deras kanslor kan
kénnas igen hos andra i gruppen.34 Ocksa i Lindsteins ovan namnda studie
framkom att det var vardefullt att komma ifran en besvarlig situation hemma
och kanna gemenskap med jamnariga i en grupp.

I kunskapsoversikter som ar baserade pa vetenskapliga studier framkommer
att dessa insatser har forhallandevis svagt vetenskapligt stod nar det galler hur
effektiva metoderna som anvands &r. Rehnman och Andrée Lofholm 34! grans-
kade pd uppdrag av Socialstyrelsen de studier som fanns och konstaterar att
manga utvarderingar har stora metodbrister. Dessa handlar i huvudsak om att
man mer sallan har analyserat resultat av en insats i forhallande till “ingen in-
sats” ("placebo” eller "vantelista”) eller jamfért insatsen med alternativt stod, till
exempel en traditionell insats som en féreldsning i stallet fér deltagande i sam-
talsgrupp. Rehnman och Andrée Loéfholm granskade ett stort antal studier av

337 Borkman, T., Experimental knowledge. A new concept for analysis of self-help groups.
Social Service Review, 50 (445-456). 1976.

338 Karlsson, 2002.

339 | indstein, 2001.

340 Glistrup, Karen, Det barn inte vet — har de ont av. Hasselby: Runa férlag. 2005.

341 Rehnman, Jenny & Andrée Léfholm, Cecilia, Insatser till barn och unga som lever i
familjer med missbruks- eller beroendeproblem: en kunskapsoversikt. IMS. Institutet for
utveckling av metoder i socialt arbete. Artikelnummer 2009-12-17. Stockholm: Socialsty-
relsen. 2009.
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stodet bade i fall en foralder hade psykisk sjukdom eller missbruks-/ beroende-
problem. Resultat i bada fallen var likartade. Den mest positiva utvarderingen
far Beardslees metod som ursprungligen utvecklades for att stédja barn som har
en forélder med depressionssjukdom. Studier som refereras kom dock fram till
att det inte var klarlagt om metoden var effektivare an till féréldrar riktad fore-
lasning som séarskilt behandlar barns situation och sérskilda behov.

Ett metodproblem handlar om svarigheterna att skapa jamforbara kontroll-
grupper. Det ar ocksa svart att visa att effekter som méts beror pa stodet och inte
av andra omstandigheter, till exempel ett naturligt forbattringslopp. Samtidigt
talar manga utvarderingar for stodgruppers positiva effekter trots att man inte
kan visa dessa genom de métmetoder som uppfyller stallda kriterier for veten-
skaplig evidens. En anledning ar att antalet studier ar begransat och till exempel
ingen av studierna som ingick Rehnmans och Andrée Léfholms utvardering hade
gjorts i Sverige eller andra nordiska lander. Nar det galler Beardslees metod for
stod har Pihkala34? i sin avhandling foljt upp effekter av den och det pagar ytter-
ligare utvarderingar — men metoden har i praktiken inte fatt det genomslag som
man skulle ha kunnat forvanta sig med tanke pa hur manga barn och ungdomar
har foraldrar med psykisk sjukdom eller psykiska funktionshinder.343 Med tanke
pa behovet av metodutveckling nar det galler stodet till barn och ungdomar som
har foraldrar med missbruks- eller beroendeproblem borde det finnas ytterligare
efterfragan.

Pihkala beskriver att Barnkraft, grupptraffar for bade foraldrar och barn, ar
en metod med parallella féraldra- och barngrupper och samma syften som famil-
jeinterventionen och véagledningen "F6ra barnen pa tal”.344 | metoden forenas
principer frdn gruppverksamhet och familjeintervention. Personalen traffar fa-
miljerna med foradldrar och barn fore de tio grupptraffarna. Metoden anvands
mest i Finland, men metodens utvecklare Soderblom har ocksa utbildat grupple-
dare i Stockholmsomradet34s, skriver Pihkala. Gruppverksamheten riktar sig till

*2 pihkala, Helja, Beardslees preventiva familjeintervention for barn till féraldrar med
psykisk sjukdom. Svenska familjers erfarenheter. Umed University Medical Disserta-
tions, New Series No 1403. Institutionen for klinisk vetenskap. Enheten for psykiatri.
Umea universitet. 2011.

343 Ett positivt forhallande &dr att universitet har kurser i preventivt arbete med barn och
foraldrar med utgangspunkt i Beardslees familjeintervention, se exempelvis Orebro uni-
versitets utbildningsprogram i socialt arbete.

344 Sgderblom, Bitte, Barnet och foralderns depression — behovet av forstaelse, vikten av
kommunikation. Barnet i en stddgruppsintervention med sin depressiva foralder. Ma-
gisteruppsats. Helsingfors universitet, ER-paino. 2005.

345 Stodgruppstraffar for barn och féréldrar anordnas av Stockholms stad i samarbete
med Norra Stockholms Psykiatri och Ekeré Kommun. Information om verksamheten
"Barnkraft” finns p& webben www.stockholm.se/barnkraft och
www.NorraStockholmsPsykiatri.se/barnkraft och www.ekero.se .
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foraldrar med erfarenhet av psykisk ohélsa och deras barn mellan sju och sjutton
ar.346

Bodin och Lonn 347 skriver i sin uppsats om stodgrupper att det ocksa finns
negativa erfarenheter trots de allmént positiva resultaten. Nichols och Jenkins
348 skriver att gruppverksamhet inte alltid leder till ett positivt resultat. Ibland
kan gruppklimatet bli spant, tyst och irriterat. Detta kan hdnga samman med att
gruppledarna ar oerfarna och inte klarar av att hantera gruppens olika processer.
Vidare skriver Dorothy Whitaker 349 att gruppmedlemmar som inte kdnner sig
trygga tenderar att avskarma sig fran gruppen och dess aktivitet. Nar det galler
barn och ungdomar ar uppmarksamheten pa deltagarnas upplevelser och hur de
mar i gruppen sarskilt viktig.

Nichols och Jenkins menar att stodgrupper inte passar alla personer och att
de som inte kan tillgodogdra sig verksamheten kan utgéra ett storande moment i
gruppen, men annu viktigare ar att dessa barn erbjuds stod i ndgon annan form.
Aven Arnell och Ekblom 350 namner att vissa barn kan ha svart att dra nytta av
gruppverksamheten da de kan uppleva gruppen som ett hot snarare an en trygg-
het och déarfor behdver annat slags stod.

Rehnman, Wiberg och Andrée L&fholm 35 har i en annan systematisk kun-
skapsoversikt gatt igenom foraldratraningsprogrammen for att vardera det ve-
tenskapliga underlaget om programmens effektivitet nar det galler féraldrar med
missbruks- eller beroendeproblem. Denna utvérdering ger liknande resultat som
beskrevs ovan. De allra flesta foraldratraningsprogrammen har inte utvarderats
med fokus pa foraldrar med dessa problem. Darfor vet man egentligen inte om
generella program som "De otroliga dren” har nagon péataglig effekt.

Rehnman, Wiberg och Andrée Lofholm konstaterar att det istallet finns tre
utvarderade insatser som ar utvecklade for malgruppen foraldrar med miss-
bruksproblem. En positiv vardering far en foraldrainsats kombinerad med parte-
rapi men aven har behovs ytterligare studier. De dvriga tva metoderna som ut-

346 p3 webbsidan "barn som anhdérig” presenteras stodgrupper for barn och tonaringar till
foraldrar med psykisk ohalsa. Sddana stodgrupper finns pa en rad olika orter, manga av
organisationerna som man kan hitta via lankar till webbsidan har bedrivit stddgrupper till
barn och ungdomar under manga ar. Stédgrupperna bygger pa erfarenheterna fran AA-
rorelsen som startade anhoérigprogram for barn till alkoholberoende i Minnesota i USA.
Gruppverksamheten syftar till att 6ka barnens och ungdomarnas kunskaper om familjens
problem och formagan att hantera svarigheter. Under senare tid har metoden vidareut-
vecklats till att omfatta &ven parallella féraldra- och barngrupper som ar utformade i linje
med grundtankarna i Beardslees familjestod (www.barnsomanhoriga.se "Barngrupper”).
347 Bodin, Anna & Lonn, Harriet, Upplevelsen av att delta i en stodgrupp. Barn och ung-
domar med en psykisk sjuk féralder. C-uppsats. Institutionen for socialt arbete, Stock-
holms universitet. 2008.

348 Nichols, Keith & Jenkinson, John, Leading a Support Group: A practical guide. Open
University Press.2006.

349 Whitaker Stock, Dorothy, Using Groups to Help People. London: Brunner-Routledge.
2000.

350 Arnell & Ekblom, 2002.

351 Rehnman, Wiberg och Andrée Lofholm, 2009.
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vecklats for malgruppen var inte mer effektiva 4n de metoder som de jamfordes
med. Ocksa i det har fallet saknas det svenska och nordiska utvarderingar. Slut-
satsen som forskarna drar &r att det i dagsldget inte gar att vardera om de insat-
ser som férekommer har en positiv effekt eftersom utvarderingar saknas. Dare-
mot finns det vetenskapligt stdd for att tidigt insatta foréldratraningsinsatser har
effekter for att minska problembeteende hos unga.

Broberg och medforskare 352 skriver att det viktigaste stdodet for barn som be-
vittnat vald mot sin mamma ar skydd frén fortsatt utsatthet. Internationellt sett
ar den vanligaste formen av stdd till barn, utover sddant skydd, samtal i grupp. |
Sverige ar den vanligaste insatsen individuella samtal, men gruppverksamhet for
barn har blivit vanligare de senaste tio aren. Kunskaperna om effekterna av de
metoder som utvecklats inom och utom socialtjdnsten for att stédja barn som
bevittnat vald mot mamma &r fortfarande begransad internationellt och i Sverige
ar den i stort sett obefintlig.

I en dversikt av stédformer 353 som finns for barn, som har blivit eller riskerar
att bli utsatta for forsummelse eller évergrepp, framkommer att lekterapi och
terapeutiska behandlingsprogram sasom dagverksamhet kan ge positiva effekter
for barnen. Multisystemisk terapi (MST) har visat sig ge positiva effekter for
bade foraldern och barnet. Medan hembestksprogram riktade till familjer dar
foralderns omsorgsformaga sviktar verkar inte minska antalet omhandertagan-
den eller placering av barn. Men hembestksprogram i olika former verkar ha en
viss forebyggande effekt och reducera férekomst av forsummelse och dvergrepp i
olika riskgrupper. Resultat tyder vidare pa att foraldratraning, individuellt eller i
grupp har vissa positiva effekter pd samspelet och kontakten mellan foraldern
och barnet, barnets sprakutveckling och foraldrarnas attityder och kunskap.

352 Broberg, m.fl., Stod till barn som bevittnat vald mot mamma. Resultat fran en
nationell utvardering. Géteborg: Goteborgs Universitet. 2011.

353 Socialstyrelsen, Barn som har blivit eller riskerar att bli utsatta fér forsummelse eller
overgrepp. Sammanstallning av éversikter om insatser till barn och foraldrar. Artikel-
nummer 2011-9-14. Stockholm: Socialstyrelsen. 2011.
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Sammanfattning

I den har kunskapsoversikten, den attonde i serien om Anhériga till personer
med funktionshinder, har jag forsokt belysa ndrmare olika former av offentligt
stod till anhoriga. Denna kunskapsoversikt ansluter till de tva tidigare som hand-
lar om Information och praktisk hjalp och Familjeinriktade insatser och foku-
serar de tre vanligaste stodformerna: samtalsstod, radgivning och erfarenhetsut-
byte. Funktionshinderomradet har stor bredd och stodinsatser formedlas i
manga olika sammanhang — framfor allt dar manniskor erbjuds samhaéllsservice
pa grund av funktionsnedséattning. Det ar framst i dessa situationer som aven
anhdrigas behov av stdd och hjélp uppméarksammas. Mer vanligt &r att anhdriga
vid dessa moten mottar information och medverkar for att bista den narstaende
— mer séllan innebéar anhdorigas delaktighet stdd och hjélp for sin egen del. Anho-
rigas delaktighet och medverkan motiveras och varderas i ménga verksamheter
utifrdn den terapeutiska nytta professioner bedémer det har i behandlingen av
patienten. Det vasentliga i genuint anhorigstod ar att stodet tar sin utgangspunkt
i den anhorigas egna behov. Det utgor kdrnan i anhdrigstddet samtidigt som
stddet behdver anpassas till familjesituationen och de sociala roller som anho-
riga och narstaende har till varandra och andra, vilka parterna vill vidmakthalla.

En viktig aspekt i anhorigstodet i en familj ar att den inte enbart tillgodoser
familjemedlemmars gemensamma behov, utan ocksa behov som var och en av
dem har som individer med unika personliga erfarenheter och roller i familjen
och i samhaéllet. Med familjen forstas nar det galler anhorigstodet den funktions-
hindrade personens nara sociala natverk. Det skiljer sig fran de definitioner som
myndigheter utgdr ifran nar de talar om patientens anhoriga/narstaende3s4,
vardnadshavare, fordldrar, makar och livspartner. | dessa sammanhang menas
med anhdriga en snévare krets personer med juridiska och/eller biologiska band
till varandra jamfort med personkretsen for anhdrigstédet — den omfattar den
utvidgade familjen, vénner och andra av betydelse fér personen med funktions-
nedséattning.

Stddet till anhdriga i den litteratur som utgjort underlaget till kunskapsoéver-
sikten handlar dock nastan uteslutande om stdd till féraldrar som har barn med
funktionsnedsattning och syskon till barnet — dvs. kretsen av de ndrmaste. En
del litteratur har jag ocksa funnit om stod till barn och ungdomar som har for-
aldrar med missbruksproblem. Andra livssituationer dar anhdérigstéd utvecklats
ar en allvarlig sjukdom sdsom cancer, hiv, traumatisk hjarnskada, stroke hos

354 Inom landstingsvarlden och &ven i offentliga utredningar anvands begreppet narsta-
ende for anhoriga, till skillnad fran att jag har genomgaende efterstravat att tala om anho-
riga som de personer som ger stéd hjalp till narstdende, dvs personer med funktionsned-
sattning som mottagare av stodet.
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narstaende, en foralder eller syskon eller livspartner. Men generellt sett &r anho-
rigstodets malgrupp framfor allt foraldrarna och barnen, med fokus pa féraldra-
skapet och syskonskapet.

Anhorigas delaktighet i omsorg och omvardnad tas for given nar de ar forald-
rar och vardnadshavare till barn och ungdomar med funktionsnedséattning. For-
aldrarna till dessa barn ansvarar i manga fall for avancerad sjukvard och admini-
strerar insatser fran olika professioner samtidigt som de har ansvaret for famil-
jens forsorjning och andra foraldrafunktioner. Brister i samhallsstodet utpekas
nar funktionsnedséattningar kraver att omsorg och fostran anpassas till sarskilda
behov och barnet har behov av specialpedagogiskt stod och/eller omvardnadsin-
satser under hela dygnet. Ett annat omrade dar brister utpekas ar habilitering-
en/rehabiliteringen. Kritiken handlar om att habilitering/ rehabilitering bestar
av tre delar — medicinsk rehabilitering, rehabilitering att klara sin livsféring och
rehabilitering for verksamhet/arbete — i praktiken visar det sig dock ofta att
rehabilitering for att klara livet i olika livsfaser saknas. Det lamnar anhdriga
ensamma med ett omsorgsansvar inom de livsomraden dar samhéllet dragit
tillbaka sitt engagemang — dér stdd for att kunna leva som andra med funktions-
hinder saknas.

Det finns ganska lite kunskap om det informella stddet till anhdriga i littera-
turen. Anhdriga sjalva 6verrumplas av fragan, beskriver forskare som fragat vem
som ger stod till de anhdriga, nar anhoriga till aldre manniskor pa ett aldrebo-
ende intervjuas. De har svart att formulera och se sina egna behov. Nér de talar
om sin egen situation ar det framfor allt familjen som ger dem stddet vilket de
flesta anser ar fullt tillrackligt. De far stod genom att manga méanniskor i deras
omgivning har liknande erfarenheter av att ha ndgon anférvant pa ett aldrebo-
ende. Att finnas till for den narstdende ger en bekraftelse som anhdriga ocksa
upplever som stod. De upplever dven att respektfullt bemétande fran persona-
lens sida ger dem bekraftelse. Forskningen som rér anhdériga till personer med
funktionsnedséattning patalar att anhoriga till dem kan ha ett storre behov av
professionellt stod an andra pa grund av att méanniskor i deras omgivning saknar
egna erfarenheter och kunskaper om att leva med funktionsnedsattning, om
foraldraskap till barn med funktionsnedsattning och andra anhdrigsituationer.
En sarskild omstéandighet som forskningen utpekar som ett allvarligt hinder &ar
stigmatiseringen.

Samtalsstod

Forskare betonar att det ar viktigt att stodet till foraldrar som fatt ett barn med
funktionsnedsattning utformas utifran foraldrarnas individuella behov. Foréld-
rar som ser tillbaka pa sina erfarenheter framhaller att det ar viktigt att de far
livscykelrelaterad information som forbereder dem for vanliga kédnslomassiga
reaktioner nar de har passerat den forsta omvélvande tiden efter barnets fodelse.
Forskning visar att manga foraldrar kénner sig nedstamda i perioder. Sadana
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kritiska perioder for nedstamdhet kan infalla nar barnet férvantas passera nor-
mala steg i sin fysiska och psykiska utveckling, ta initiativ till egna kontakter,
lara sig nya saker och bli sjalvstandigt och oberoende av sina foraldrar. Barnets
halsotillstand kan ocksa innebara aterkommande kriser for hela familjen. For-
aldrar vittnar om upprordhet och starka reaktioner nar de ska anséka om insat-
ser for barnet och g& igenom omproévningen av barnets behov gang pa gang och
ta strid om sitt barns ratt till samhallets stod. Det &r ocksa emotionellt pafres-
tande for anhdriga att administrera stod till en vuxen person, ett vuxet barn eller
livspartner, som inte sjalv kan fora sin talan och behéver god man, forvaltare
eller stallforetradare. Den anhériga som den viktigaste resursen for en person
med funktionsnedsattning innebar en sarbarhet som kommer till uttryck i oro
for framtiden om nagot skulle handa och att den narstaende inte far sina behov
tillgodosedda den dag anhoriga inte langre finns i livet. Manga anhoriga upple-
ver ocksa tidvis sin roll kritiserad och ifragasatt av myndigheter.

Utvarderingar som gjorts kring habiliteringsinsatser visar att féraldrar som
sokt hjalp pa en samtalsmottagning oftast gor det forst nar de ar utslitna av om-
vardnadsarbete och helt utmattade. Det sammanhanger med att manga kvinnor
bar det tyngsta ansvaret for omvardnaden och har huvudansvaret som samord-
nare av alla kontakter som maste tas p& grund av funktionshinder. Médrarna
kan ocksd ha genomgatt en skilsmassa och darefter varit helt ensamma om an-
svaret for barnet med funktionsnedsattning under alla ar. Pappor med omsorgs-
ansvar har blivit fler, men enligt forskningen &r det fortsatt mammorna som har
huvudansvaret. 1 forskningen framkommer att foraldrarnas ansvar for omvard-
naden av barn med funktionsnedsattning har okat i takt med forvantningarna pa
att manniskor med funktionshinder ska ges mdojlighet att leva som andra — re-
surserna fran valfardsstaten ar inte tillrackliga for att ge barn och unga det stod
de behodver och kompensera foraldrarna for merarbetet.

Det finns lang erfarenhet av krissamtal som anhorigstod, dels inom Habilite-
ringen som sedan mitten av 1970-talet haft samtalsmottagningar fér anhdriga
och dels inom vissa andra delar av halso- och sjukvarden, t ex traumaenheter
och palliativ vard. Men det finns ganska lite kunskap om tillgangligheten och
effekterna av det psykosociala och kurativa anhérigstédet. De studier som refe-
rerats visar att majoriteten av anhériga som sokt stdd och hjalp for sin egen del
varit positiva till att de erbjudits det och tyckt att det var bra att fa tala med en
psykolog eller kurator. Men det beskrivs ocksa att en del anhdriga inte har upp-
levt dessa samtal som givande och snarare haft informationsbehov av mer prak-
tisk art om till exempel vilka stédformer som finns, hur man ansoker det eller
I6ser andra praktiska fragor. Det ar ocksd vanligt att anhériga upplever att det
basta stodet de fatt har formedlats av andra i en liknande livssituation. Habilite-
ringens samtalsmottagningar riktar sig till anhdoriga till narstaende som &r beréat-
tigade till LSS-insatser. Mer oklart & hur anhdriga som inte tillhér denna grupp
hanterar situationen. | litteraturen ndmns mdjligheten att anstéka om stdd hos
socialtjansten, lokala halsocentralen eller den psykiatriska 6ppenvarden. Stod till
anhoriga erbjuds ocksd av funktionshinderomradets frivillig- och brukarorgani-
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sationer. Att fa stod som anhorig inom funktionshinderomradet kraver att man
sjalv satter ord pa sina behov och aktivt soker professionell hjalp.

Stod till syskon

Syskonens behov av stdd har uppméarksammats som en foljd av barnkonvention-
en och utvecklats inom flera omraden dar barn ar anhériga. Det kan handla om
syskonskap nar ett syskon har en funktionsnedséattning, en allvarlig sjukdom
eller syskon avlider. Syskonskapet ar en livslang relation som aven i vuxen alder
ar betydelsefull som en lank till ursprungsfamiljen nar foraldrarna aldras och
inte langre finns i livet. Stodet till syskon kan utifrdn detta perspektiv fa stor
betydelse for hur familjesammanhallning och kénslan av trygghet och kontinui-
tet i livet utvecklas.

Familjeinriktade anhorigstodprogram har ofta fokus dven pa syskonens behov
av stod och i programmen ingar bade individuella samtal, samtal i grupp och
tillsammans med foraldrar. Det finns ocksé renodlade syskonprogram med syftet
att ge syskonen kunskaper om skadan (sjukdomen eller funktionsnedséattningen)
och dess behandling. Studierna betonar att syskon behdéver ges mdjlighet att
stalla alla de fragor om skadan/ funktionsnedséattningen, som de inte vagat stélla
till foraldrarna eller syskonet och en méjlighet att traffa andra i liknande situa-
tion. Syftet med stodet ar att skapa en gemensam grund for forstdelse och an-
passning av familjelivet till barnet med funktionshinder. Stodet ska ge 6kade
kunskaper om funktionshinder, starka erfarenhetsutbytet mellan syskonen och
foréldrarna samt identifiera och hantera syskonkénslor. Utvéarderingar visar att
program av det har slaget har visat sig ha positiva effekter betraffande kunskap
om funktionshinder. Féraldrarna rapporterar att deltagandet aven paverkat po-
sitivt syskonens formaga att hantera svarigheterna och att beteendeproblemen
minskat.

Nagra av programmen som utvecklats for att ge stod till syskon till barn med
funktionsnedséttning har behandlats tidigare i kunskapsoversikten, Familjein-
riktat stod. Det sammanhanger med att stodet till syskon ingar i de program som
riktas till hela familjen och omfattar bade individuellt stod och stod i grupp samt
aven mojlighet att delta i en syskongrupp med deltagare frdn andra familjer i
liknande situation. Ett sddant exempel &ar lagerverksamhet som ger syskon kun-
skaper om saval sjukdomen, skadan och funktionsnedsattningen som diagnos
och behandling samtidigt som syskonen far majlighet att diskutera sina egna
erfarenheter kring syskonskapet.

Foraldrautbildning

Syftet fér foraldrautbildningarna ar vanligtvis att starka foraldrarollen. En del av
programmen har en mer allmén karaktar, medan andra riktar sig till foraldrar
som har barn i behov av sarskilt stod, barn med en specifik diagnos eller nagot
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annat specifikt problem. Pa utbildningen far deltagande foraldrar kunskap om
det aktuella problemet/funktionsnedsattningen eller diagnosen och féraldrarna
far lara sig till barnets svarigheter anpassad metodik for bemotande. | utbild-
ningsprogram kombineras ofta olika metoder — samtal utifran modellsituation-
er, rollspel, videoinspelade typsituationer, att formulera gemensamma malsatt-
ningar, att trana pa att genomfora inlarda forhallningssétt och att arbeta med
hemuppgifter. Utbildningarna tar sin utgangspunkt i barns utveckling och behov
under smabarnsaren, tidig skolalder och tonaren. For att uppratthalla de forvar-
vade fardigheterna f6ljs foraldrautbildningarna ofta av atertraffar.

Forskare pekar pa att foraldrautbildningarna kan indelas i tre larmodeller:
det familjefokuserade larandet som riktar sig till bade foraldrarna och barnet. |
dessa program laggs stor vikt vid dldersadekvata pedagogiska metoder. Det ges
utrymme for féraldrarnas egen utveckling och larande i grupp for att féraldrarna
sjalva ska komma fram till hur de ska g4 tillvaga och vilka insatser de ska ge bar-
net. Den andra larformen, barnfokuserat larande fokuserar barnets utveckling
och beteende. Syftet ar framfér allt att utveckla fordldrarnas kompetens och
framja barnets utveckling. Utbildningens fokus pa barnet och dess utveckling gor
att foréldrarna riskerar uppleva sig som tranare och instrument for barnets ut-
veckling. Bade det familjefokuserade och det barnfokuserade larandet lamnar
ganska litet utrymme for féraldrarnas egna behov av exempelvis kédnslomassigt
stdd. Det tillgodoses i stdrre utstradckning genom den tredje larformen, som har
ett mer renodlat foraldrafokus. | denna far foraldrarna som regel rollen som
klient eller brukare. Forskare menar att den traditionella foraldrautbildningen
oftast ar av det har sistndmnda slaget. Flera av de studier som refererats tidigare
visar att maktpositionerna, nar personalen ser sig som experter och foraldrarna
upplever sig som klienter, ar problematiska i processinriktat vuxenlarande. Det
forutsatter att personalen istallet intar rollen som végledare och coach som un-
derlattar och handleder. For foréldrarna ar det viktigt att de ges mojlighet att
inta en foraldraroll som de kan kénna sig bekvdma i, att de kanner sig bekraftade
och lyssnade i frdgor som ror barnet.

Allt viktigare ar att det professionella anhdrigstddet ar strukturerat och att det
finns en manual med bestdmda teman som behandlas vid varje sammankomst.
Manualen ska ange vad man férvéntas lara sig for att man sedan ska kunna méta
om det har uppnatts. Strukturen for stodet har utvecklats i samspel med erfa-
renheter om hur méanniskors attityder paverkas och vilka kunskaper deltagarna
antas behdva for att kunna hantera sin specifika situation. | stor utstrackning
saknas det dock forskning kring metoderna for anhorigstdd. Det sammanhénger
med att det &r svart att méata de effekter pd kort och langre sikt som exempelvis
foréldrautbildning har. Studier som visar positiva effekter har vid vetenskaplig
beddomning svag eller mattlig evidens pa grund av att det genomforts fa studier
och resultat inte har styrkts av en kontrollgrupp. En forklaring &r att det ofta ar
svart att hitta personer med tillrackligt lika livssituationer till kontrollgruppen
och skapa de forutsattningar som i ovrigt kravs for stark evidens, t ex flera obe-
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roende studier, antal personer i undersokningsgruppen och méjlighet att félja
undersékningsgruppen tillrackligt lange.

Habiliteringens erfarenheter av foraldrastodet visar att det inte gar att identi-
fiera en form av stdd som ska fungera vid alla typer av behov som féraldrar till
barn med funktionsnedséattning har. Utgangspunkten for foraldrastodet ar en
basmodell som omfattar stéd och kunskap kring barnets funktionsnedséattning
och information om stédformer som habiliteringen kan erbjuda. Som basutbud
namns krisbearbetning, kognitiva tekniker for stresshantering, foraldratraning
och foraldrautbildning samt fordldrastdd individuellt och i grupp. Stodets ut-
formning paverkas av olika lokala férutsattningar och habiliteringen inom stor-
stadsregionerna kan erbjuda fler alternativ &n andra regioner &r en slutsats man
kan dra utifran den allmanna informationen pa landstingens webbsidor. Svarig-
heten som habiliteringen pekar pa ar att det saknas kunskap om vilka stodfor-
mer det finns evidens fér och vilka som i en given situation fungerar bast.

Erfarenhetsutbyte och anhériggrupper

Den kanske vanligaste formen av anhdrigstdd ar stédgrupperna som ger mojlig-
het till erfarenhetsutbyte. De &r ocksa av manga anhoriga efterfragad stodform.
Samtidigt ar det viktigt att uppmarksamma att det finns personer som inte kan-
ner sig bekvdma med att tala i grupp om sin situation. Enligt utvarderingar som
namnts tidigare bygger framgangsrika stodprogram pa en kombination av stod-
former, dar individuella samtal har en sarstilining i kombination med andra
metoder for kunskapsférmedling, information och stod.

Stdédgruppen som social metod foér stéd har utvecklats inom folkrdrelser och
frivilligverksamheter och inférlivats sedan till professionellt arbete, dar stddet
strukturerats for olika andamal och sammanhang. I huvudsak grundar sig meto-
dens framgangar pa beprovad praxis — de positiva erfarenheter som deltagarna
formedlar. Till pionjarerna hor AA-rorelsen, funktionshinderomradets organi-
sationer, patientorganisationer, fackforeningar och organisationer for folkbild-
ning. Stédgrupperna for barn, ungdomar och vuxna inom olika verksamhetsom-
raden har manga likheter men ocksa olikheter. Stodgrupp ar i Sverige den van-
ligaste benamningen for en sjalvhjalpsgrupp. | grunden avses med bada be-
namningar samtalande som syftar till erfarenhetsutbyte och ny kunskap mellan
personer som befinner sig i samma eller liknande situation och som har ett ge-
mensamt intresse for problemldsning.

Exempel fran olika verksamhetsomraden visar att stodgrupperna kan utfor-
mas pa manga satt nar det galler struktur och innehdll, beroende pa vilka som
ska delta i gruppen och det ssammanhang som gett upphov till bildandet av grup-
pen. En stédgrupp kan ha en samtalsledare eller koordinator som introducerar
arbetsséattet, samtalsdmnet, syftet med gruppen och ordnar med det praktiska
med lokalen, den gemensamma kaffepausen et cetera. Stédgruppen kan vidare
ha i forvag uttédnkta samtalsteman med mdjlighet att inbjuda resurspersoner
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som inleder teman och har expertkunskap inom néagot omrade som deltagarna
vill ha férdjupad kunskap om. Stédgrupperna med strukturerade program ver-
kar ha blivit allt vanligare. Det kan finnas professionella 6nskemal att utforma
stédet som en utbildning och samtidigt underlatta utvarderingen. Men stod-
grupperna kan ocksa vara mer informella samtalsgrupper utan ledare med moj-
lighet for deltagarna att vid varje mote vélja samtalsamnet utifrdn sina aktuella
behov. Vanligt ar att dven i grupperna med i férvdg annonserade samtalsteman
finns det utrymme for spontana samtalsamnen och mdjlighet att stuva om pro-
grammet efter deltagarnas énskemal.

Stodgrupperna for barn och ungdomar ar ofta differentierade efter tre alders-
intervaller; grupper for yngre skolbarn mellan sju och tolv ar, grupper for tona-
ringar och grupper fér unga vuxna. En annan differentieringsgrund tar sin ut-
gangspunkt i anhorigskapet, att vara barn som anhorig, eller syskonskapet till
barn med funktionsnedsattning, eller féraldraskapet. En annan differentierings-
dimension som ofta forekommer ar funktionsnedséattningen eller annan livsom-
standighet hos den narstaende. Ett ganska vanligt sammanhang for stodgrupper
for barn och ungdomar &r behovet av stod pa grund av foralderns svarigheter.
Det kan handla om att foradldern har missbruksproblem, en psykisk sjukdom
eller intellektuella svarigheter.

Det ar ocksa ganska vanligt att foraldrar till barn med exempelvis Downs
Syndrom far inbjudan till en foéraldragrupp. Barnets funktionsnedsattning och
omvardnaden kan vara det centrala samtalsamnet man samlas kring. Det kan bli
sa dominerande att andra fragor som ror konsekvenserna for foraldern, skjuts
till bakgrunden. Vissa anhdriga menar darfor att grupper dar deltagandet tar sin
utgdngspunkt i anhorigskapet — och inte omstandigheterna som ror den narsta-
ende — kan skapa battre forutsattningar for stod och okad forstaelse av anhorig-
rollen. Perspektivet pa anhdrigskapet utvidgas om deltagarnas utmaningar i
omvardnaden ar olika. Exempel pa stodgrupper av det har slaget forekommer
hos anhdérigforeningar, men ocksa hos andra verksamheter som valt inbjuda
syskon till 6ppet hus for att ge dem en mdjlighet att tréaffa andra syskon — utan
att sarskilt fokusera pa systerns eller broderns sjukdom eller funktionsnedsatt-
ning. En gemensam namnare for deltagandet i en stodgrupp kan saledes vara
svarigheterna som en specifik funktionsnedsattning medfor och foralderns be-
hov att tala med andra om hur de hanterar situationen. Ett annat exempel ar
stédgruppen for pappor som har barn med autism. Ett ytterligare tema for en
samtalsgrupp som riktar sig till foraldrar kan vara vuxenblivande nar en ungdom
forbereder sig att flytta fran foraldrahemmet. Stodgruppernas fokus kan saledes
variera fran utpraglat anhorigfokus till att samtalet framst ror sig kring svarig-
heterna som en specifik funktionsnedsattning medfor och den narstdende per-
sonens stédbehov, den offentliga servicens tillgdnglighet och kvalitet.

Erfarenheterna som dokumenterats i den refererade litteraturen talar for att
det knappast finns nagot universellt koncept for stodet — anhdrigas behov av
stod ar foranderligt — vilket innebar stodet maste kunna anpassas till deltagar-
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nas livssituation och behandla fragor som hjalper deltagarna att bemastra sin
aktuella situation och se mojligheterna i framtiden.

Det livslanga perspektivet

En tillbakablick pa tidigare utgivna kunskapsoversikter visar att samhallets stod
till personer funktionshinder och deras anhoriga ofta saknar ett livslangt per-
spektiv. Det galler ocksa en stor del av forskningen. F6r méanniskor med stora
funktionshinder under hela livet &r detta av stor betydelse. Féréaldraskap med ett
omsorgsansvar som varar hela livet ar en sddan ofta bortglomd livssituation.
Samhallsinsatserna beskrivs ofta pa satt som for tanken till att de tillgodoser alla
behov i vardagslivet och ger den enskilda mdjlighet att leva som andra utan
funktionsnedsattning — och att anhérigas insatser inte ar nédvandiga. Den
forskning som finns visar dock att sa ar inte fallet. Det finns anledning att vara
uppmarksam pa detta p& grund av att det saknas tillforlitliga data. Socialstyrel-
sen skriver dven i sin senaste rapport om anhorigstodet att det ar svart att folja
upp och beskriva vilka effekter lagen haft for enskilda anhdriga eftersom det
saknas underlag for att avgdra om fler anhdriga erbjudits och tagit emot stéd
eller inte. Det beror framfor allt pa att socialtjanststatistiken inte innefattar upp-
gifter om bistand till anhoriga.

Ett tiotal ar sedan genomférda undersokningar visar att manniskor med
funktionshinder som inte omfattas av handikappreformen kan ha drabbats har-
dare &n andra av atstramningar i valfardssystemen. De har inte réatt till négra
LSS-insatser och de har fatt minskad hjalp av samhallet. For personer i denna
grupp ar mojligheten att fa stdd och hjalp fran anhoriga av stor betydelse. Tva
tredjedelar av dem som behdover praktisk hjélp far den av familjemedlemmar och
andra i informella natverk. Det framgar vidare att nio av tio som bor tillsammans
med nagon far hjalp av en anhorig, men aven bland dem som bor ensamma ar
det vanligare att f& hjalp av anhdriga an av kommunen. Méanga manniskor med
kroniska sjukdomar som med tiden medfor funktionsnedsattningar kan ocksa
tillhéra denna grupp méanniskor som har svart att klara vardagen utan hjalp av
anhoriga. Forskningen tyder pa att anhorigas insatser med tiden har 6kat och
nya forvantningar stalls pa anhoriga om utokade ataganden.

Anhoriga till vuxna med intellektuella begransningar upplever att det ar svart
att fa stod i olika problemsituationer som uppstar under livsloppet. Forskare
lyfter fram anhdérigas betydande omsorgsinsatser till unga vuxna med utveckl-
ingsstorning nar de ska flytta till egen bostad. For manga foraldrar innebar flyt-
ten avl6sning fran vissa dagliga omsorgsuppgifter, men manga uppgifter i deras
foraldraansvar évertas inte av den professionella omsorgen. Anhériga behdver
ansvara for identitetsarbetet, skriver forskare, och hjalpa narstaende att minnas
sin egen historia, varna om sin personliga identitet och alla sddana handelser
och erfarenheter som identiteten vilar pa. Det forekommer att viktig information
om den narstaende personens aktuella situation antecknas i en omsorgsdagbok
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om narstdende inte sjalva kan beratta, men dessa dagbocker berattar inte vem
du ar. Anhoriga/ forédldrar kdnner ansvar for att bevaka den vuxnes/ barnets
rattigheter och starka dennes majligheter till ett bra framtida liv.

Manga vuxenforaldrar upplever att omsorgsansvaret fortfarande vilar pa de-
ras axlar nar aren gar och de sjalva blivit gamla. Manga foraldrar har svart att
finna avlastning for omsorgsansvaret de bar pa — de lever med oron for hur de-
ras vuxna barn ska klara sig och fa det stod de behover. Anhoriga — sdsom vux-
enforaldrar och syskon ar stétdampare — de efterfrdgas som vikarier nar person-
liga assistenter &r sjuka och har jourberedskap for andra ovantade handelser.
Forskarna beskriver anhdriga som omsorgsovervakare med ansvar for att om-
sorgsinsatserna blir utférda, att medicinska behov tillgodoses och att den narsta-
ende behandlas med respekt och vardighet. En ytterligare roll forskare ger de
anhoriga ar rollen som advokater. De tvingas ofta fora den narstaendes talan och
ta strid om den sjukes rattigheter och behandling. Fér manga anhoriga ar dessa
roller och ataganden slitsamma, ytterst kan de innebara ett hinder for yrkesar-
bete och mdjlighet att utvecklas genom deltagande i arbetslivet och kunna pa
kort och lang sikt positivt paverka sin ekonomiska situation.

Manga fler med omfattande funktionsnedsattning lever till hog alder an tidi-
gare och har behov av stéd som ar anpassat till det aktuella livsskedet och de
forandringar som tillkommer med aldern. Det stéller krav att planeringen av
samhallets service behover pa ett helt annat sétt an tidigare anpassas till alders-
specifika, individuella behov nar stodet utformas for manniskor med livslanga
funktionshinder och deras familjer. Anhorigas stod ar utifran livstidsperspektiv
en viktig kvalitetsaspekt som forutsatter att det professionella stédet for perso-
ner med livslanga funktionsnedséttningar utformas i partnerskap med anhériga.
Flertalet av dessa fragestallningar lyfter fram ett generellt kunskapsbehov om
anhorigfragor och en djupare forstéelse av att leva med allvarlig sjukdom och
funktionsnedséttning.

Lokala erfarenheter kring utvecklingen av anhoérigstodet

Den har kunskapsoversikten inleddes med nagra bilder av utvecklingen som den
beskrivs i olika lokala kartlaggningar. Resultat frdn dessa stammer i stora drag
med Socialstyrelsens slutsatser betraffande utvecklingen. Fem ar efter bestam-
melsens inforande i socialtjanstlagen har man inom funktionshindersverksam-
heterna och individ- och familjeomsorgen kommit igdng — men mycket arbete
aterstar for att omséatta bestammelsen i verksamhet. Organisationerna som arbe-
tar med anhoriga ar kritiska till bristen pa stdd, de stora skillnaderna i kvalitet
och den stora variationen i landet.

N&r Socialstyrelsen sammanfattar utvecklingen aterkommer man till att
kommunerna behover bli battre pa att informera om vilket stéd de kan erbjuda.
Det ar ocksa angelaget att utveckla dialogen med frivilligorganisationerna och
utveckla samarbete kring stddet med andra myndigheter och organisationer, till
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exempel skolan, sjukvarden, arbetsgivaren, forsakringskassan. Kommuner och
landsting behover utveckla former och rutiner for samarbetet kring stodet till
anhdriga.

Trots alla brister som framkommer konstateras att det anda vuxit fram en in-
sikt om att alla paverkas om det finns en hjalpbehévande person i familjen. Det
galler make eller maka, ett barn eller en vuxen, en foralder eller ett syskon. Alla i
familjen paverkas oavsett i vilken utstrackning familjemedlemmarna sjalva kan
ge vard och omsorg. Det framstar ocksa allt mer klart att socialtjansten som
myndighet inte ensam kan svara for stddet till anhériga — anhdrigas behov av
stod maste uppmarksammas av hela samhaéllet. | varden och omsorgen kravs det
ett familjeorienterat anhérigvanligt synsétt.

De lokala kartlaggningarna visar att de malgrupper som omfattas av lagen
ofta kan erbjudas nagot slags stdd — men inte i tillracklig omfattning. De anho-
riggrupper som utpekas som missgynnade ar framfér allt anhdoriga i yrkesverk-
sam alder som hjalper yngre vuxna personer med funktionsnedsattning. Ytterli-
gare nagra missgynnade grupper ar foraldrar och syskon till barn och unga med
funktionsnedséttning samt familjer med invandrarbakgrund. Den stora varia-
tionen av stodet fran kommunerna till anhoriga géller ocksa stodet till anhériga
fran landstinget. Nar det galler bristerna pekar man péa att stodet till anhoriga till
personer med psykisk sjukdom eller funktionsnedsattning helt saknas eller ar
otillrackligt. 1 halso- och sjukvardslagen saknas motsvarande bestammelse som
finns i socialtjanstlagen men bestammelsen om att varden ska arbeta for att fo-
rebygga ohalsa och informera om metoder for att férebygga sjukdom eller skada
galler naturligtvis ocksd anhériga. Halso- och sjukvarden ska &ven sarskilt be-
akta barn som lever med allvarlig ohalsa i familjen och se till deras behov av
information, rad och stod. Patientlagen som tradde i kraft i arsskiftet 2014/2015
innebar framfor allt en forstarkning av patientens roll i varden och ratt till in-
formation om behandling och andra insatser.

Inga av de ovan ndmnda grupperna ar egentligen nya forutom i meningen att
man forst nu med stéd av bestammelsen i socialtjanstlagen har bérjat implemen-
tera ett anhorigperspektiv, identifiera behov och tala om olika former for stod
dar det saknas. Inom individ- och familjeomsorgen handlar det om stod till per-
soner som far forsorjningsstod, boendestdd, har missbruks- eller beroendepro-
blem, psykisk sjukdom eller funktionsnedsattningar, personer som ar utsatta for
vald i nara relationer eller som har flera av dessa problem samtidigt. Inom funk-
tionshindersverksamheterna har arbetet kommit att domineras av stodet enligt
LSS. Stravan ar ofta att integrera stodet till anhoriga i klientarbetet. Ett sadant
stdd férekommer i de flesta kommunerna i landet nar det géaller anhériga till
personer med missbruks- och beroendeproblem. N&r anhoriga erbjuds delaktig-
het i vard och omsorg sker det ofta utifran ett professionellt perspektiv som in-
nebar att professionella fokuserar den néarstdende personens behov och detta
styr bemotandet och behandlingen — och inte anhdrigas egna behov. Nagon gang
kan behoven sammanfalla, men det racker inte fér att gora alla kontakter och
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samtal som professionella har med anhdriga till anhérigstod. Stédet till anhériga
bor ta sin utgdngspunkt i behov den anhoriga sjalv upplever.

De lokala kartlaggningarna pekar dven pa att det finns stora problem nar det
galler stodets stabilitet, langsiktighet och politiska forankring i kommunerna.
Det stéd som kommunerna fick innan bestdmmelsen om anhérigstodet inférdes
i lagen kom att fa stor betydelse for anhorigstodets utveckling. | den har kun-
skapsoversikten framkommer att det inom manga verksamhetsomraden har
forekommit och forekommer arbete med anhdérigfrdgorna och att de finns bety-
dande erfarenheter av individuellt stod, radgivning och stodgrupper. Det framsta
hindret for utvecklingen av stddet forefaller att vara de ekonomiska begréns-
ningarna. Anhorigstodets utveckling har hammats av att arbetet i manga fall
bedrivits i projektform, utan stabil férankring i beslutsprocesser som ar avgo-
rande for stodets langsiktighet. En annan betydelsefull omstandighet for utveckl-
ingen av stédet ar kunskapsutvecklingen hos de anstéllda och att anhérigper-
spektiv behandlas i alla aktuella yrkesutbildningar. Socialstyrelsen framhaller i
sin végledning att arbetet med anhdrigstodet bor drivas pa flera nivaer, dels att
respektive verksamhet ansvarar for utvecklandet av ett anhoérigperspektiv, dels
att det finns en 6vergripande och drivande funktion och dels att man erbjuder ett
direkt stod till anhériga. Politikerna behdver ytterst ta stallning till en kommunal
strategi fér anhdérigstddet och fatta beslut om riktlinjer och handlingsplaner dar
kommunens policy i anhorigfragor konkretiseras.
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