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Forord

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

Nka &r 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, Anhdorigas riksforbund, Hjalpme-
delsinstitutet, lanssamordnarna for anhorigstéd i Norrland och Landstinget i
Kalmar lan.

Utmarkande for arbetet med dessa kunskapsoversikter ar svarigheten att gora
fungerande avgréansningar och samtidigt beakta att dversikterna inte ska bli allt
for omfangsrika. En av orsakerna ar att funktionshinderomradet ar sd omfat-
tande med flera kunskapsomraden. De tio kunskapséversikterna kommer darfor
i ett forsta skede att publiceras successivt i manusform. Detta for att ge sakkun-
niga anhoriga, praktiker, beslutsfattare och forskare mdojlighet att 1amna syn-
punkter till forfattaren Ritva Gough innan utkastet redigeras for publicering som
skrift. Malgrupper for kunskapsoversikterna ar anhoériga, praktiker, studenter
och beslutsfattare.

De tva forsta kunskapsoversikterna Méanniskor med funktionshinder och
Samhallets insatser fran socialtjansten, skolan och forsakringskassan utgér en
bred introduktion. De tre foljande kunskapsoversikterna, Féraldrars behov av
stdd och service nar barn har funktionshinder, Barns som anhériga och Anhori-
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gas stod till vuxna med sjukdom eller funktionshinder beskriver anhdérigas situ-
ation i dessa tre livssituationer och vilka behov som uppmarksammas i litteratu-
ren. Foljande tre kunskapsoversikter handlar om stédet som riktas till anhoriga
Information och praktisk hjalp, Familjeinriktat stod och Samtalsstdd, radgivning
och erfarenhetsutbyte. Den sista kunskapstversikten bestar av en sammanfatt-
ning. Arbetet pagar ocksd med en 6versikt om, Anhdrigas egna livsberattelser.

Ritva Gough har genom sin méangariga erfarenhet och sitt engagemang gjort
det mojligt att producera dessa kunskapsoversikter, baserade pa ett historiskt
perspektiv. Ritva har mer &n fyrtio ars erfarenhet fran forskning, utveckling och
praktiskt arbete inom funktionshinderomradet. Hon har arbetat vid ett social-
medicinskt utrednings- och behandlingshem for hemlésa méan 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 férdjupa
dig ytterligare sa finns de refererade kallorna tillgangliga i Nka:s bibliotek. De
kan erhallas till sjalvkostnadspris genom kontakt med Nka: e-post:
info@anhoriga.se eller tfn: 0480-41 80 20.

Lennart Magnusson Elizabeth Hanson
Verksamhetschef FoU-ledare
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Informativt stod

Inledning

I den har kunskapsoversikten soker jag efter anhorigperspektiv i den informa-
tion som &r tillginglig for anhoriga och brukare och som kan ténkas underlitta
anhorigas atagande att hjidlpa och stodja nagon som stdr dem nira. Presenta-
tionen handlar om olika former av informativt stéd och vilken typ av information
som anhoriga i forsta hand efterfragar. Ménga studier som behandlar fragan tar
sin utgangspunkt i den situation som fordldrar som féar ett barn med funktions-
nedséttning befinner sig i nar allt som rér barnet och barnets funktionsnedsitt-
ning ar helt nytt.

De kunskapsomraden som forskningen pekar ut som viktiga fér foraldrarna
framstar som viktiga ocksé for anhoériga i andra roller, som syskon, far- och mor-
foraldrar et cetera. Forskningen betonar att det ar viktigt att alla berorda far
fullédig information om funktionsnedséttningen, skadan eller sjukdomen. Ett
annat omréade dir informationsbehovet ar stort ar larande, det vill saga hur man
ska ta sig an, anpassa sig och handskas med den nya livssituationen.

Ett ytterligare kunskapsomrade av stor betydelse for anhoriga ar kunskaper
om omsorg och service som de kan beh6va i omsorgen om nirstaende eller for
sina egna behov. Det omfattar anhorigas behov av kunskaper om hjilp- och
stodinsatser, professionella arbetssitt och si kallad systemkunskap: hur de of-
fentliga service- och omsorgssystemen fungerar och vilket stéd de erbjuder an-
horiga. Den andra delen av den kunskapsoversikten handlar om det instrumen-
tella stodet, de praktiska konkreta insatserna som kan tdankas underlatta for an-
horiga.

Olika former av information

Mainniskor far information om sin omvérld oavbrutet — det sker ofta utan att
man ens ldgger mirke till det. I ett informationssamhélle finns det ménga av-
sindare, institutioner och enskilda, som forsoker finga ménniskors uppmark-
samhet for sitt budskap. And4 ir det inte helt litt att finna de kunskaper man for
stunden behover.

1 T en tidigare utgiven 6versikt om sambhillets insatser fran socialtjansten, skolan och
forsakringskassan har presenterats olika stodinsatser inom funktionshinderomradet. Har
behandlas nagra av dessa stodformer lite mer ingdende utifrén ett anhorigperspektiv med
fokus pa anhorigas erfarenheter av insatserna.



Anhoriga till personer med funktionshinder

Information ges i ménga olika former och den kan bestd av muntlig och skrift-
lig information, video eller film med instruktioner och rad som ar tillgdngliga via
media eller via personliga informerande samtal. Det finns ett stort antal webbsi-
dor som riktar sig till personer med funktionsnedsittning och andra potentiella
brukare av service och hilsotjanster. Flera webbsidor har ocksd en interaktiv
funktion som innebir att man kan stilla fragor och fa svar digitalt fran radgi-
vare. Sddana webbplatser dgs av offentliga myndigheter, staten, landstingen och
kommuner. Ett stort antal webbplatser dgs ocksd av ideella organisationer, in-
tresseforeningar och foretag som tillhandahéller tjanster och produkter som
riktar sig till manniskor med kroniska sjukdomar eller funktionshinder.

En begriansning ar att information som formedlas via internet inte ar tillging-
lig for alla — langt ifrdn alla 4r datoranvidndare. Trots detta sker det en snabb
overgang till nya media nar det géller samhallsinformation inom funktionshin-
deromradet. Information om kommunens insatser till funktionshindrade och
deras anhoriga hittar man framfor allt respektive kommuns webbsida. Skrifter
om stod till anhoriga hittar man pa Socialstyrelsen dir det ocksé finns lagesrap-
porter om bdde kommunernas och landstingens olika verksamheter, samt hos
Sveriges kommuner och Landsting (SKL) som bland annat informerar kommu-
ner och landsting om pagéende utvecklingsarbete.

Ett exempel pa allmin information som kan nés fran hela landet dr landsting-
ens webbplats Sjukvardsupplysningen (www.1177.se). Genom den kan man fa
information om vard, behandling och patienterfarenheter inom landstingens
verksamhetsomréde i hela landet. En informationskailla for personal som arbetar
med hilsa, vard och omsorg ar kunskapsguiden. For informationen pd denna
webbplats ansvarar Socialstyrelsen i samverkan flera andra offentliga myndig-
heter2. Det forekommer ocksa regionala hjilptelefoner och informationstjanster
som vagleder och ger rdd muntligt. Hilso- och sjukvarden forsoker pa alla dessa
sétt upplysa om hur vi ska behandla oss sjdlva och forhoppningsvis klara oss
utan den specialiserade sjukvirdens insatser. Det dr ocksa syftet med ménga
utbildningar som anordnas for patienter med vissa diagnoser och deras anho-
riga, for fordldrar som har barn med funktionsnedsittning/sjukdom et cetera —
nar manniskor mots utbyter de information sinsemellan och fir nya kunskaper.

Exempelvis i Uppsala lan ger Habiliteringen halvarsvis ut tva kataloger, den
ena riktar sig till barn, ungdomar och vuxna brukare och den andra till deras
anhoriga och personal. Aktivitetskatalogen till barn, ungdomar och vuxna omfat-
tar information om samtalsgrupper och utbildningstillfillen till dem som har
kontakt med habiliteringen. Dar presenteras dven fritidsaktiviteter som anord-
nas av studieférbund och foreningar.

I den andra katalogen finns en presentation av forelasningar och kurser till
anhoriga och personal. Dessa kan ha sérskild inriktning mot specifika grupper
sdsom personal vid forskola, skola, boende och daglig verksamhet och anhériga

2 www.kunskapsguiden.se utges av Socialstyrelsen i samverkan Sveriges Kommuner och
Landsting, Folkhidlsomyndigheten, Likemedelsverket, Statens beredning fér medicinsk
utvardering, Tandvards- och Likemedelsverket.


http://www.1177.se/
http://www.kunskapsguiden.se/
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till brukaren. Katalogerna skickas till alla som har kontakt med Habiliteringen i
ldnet. De skickas &ven till forskolor, skolor, boendeenheter, enheter for daglig
verksamhet, assistenter och andra som regelbundet méter brukare och arbetar
med barn, ungdomar och vuxna med funktionsnedséttning.

Katalogerna ar dven tillgingliga pa Habiliteringens webbsida. Informations-
viagarna inom respektive lan och den information som ar tillginglig exempelvis
via webben varierar. Stockholms ldns landsting formedlar information om funkt-
ionshinderfrdgor via Forum Funktionshinder. Forum Funktionshinder ar ett
informationscenter med bibliotek, rédgivning, utbildning och arrangemang.
Informationscentret ger ocksa ut skrifter som kan laddas ner.

Néigra exempel ar "Kort om socialtjansten for dig som har en funktionsned-
sattning”, *Vart att veta, kortfattad information om bidrag och st6d for vuxna
med funktionsnedsittning” och “Kort om bidrag och stod till barn och ungdomar
med funktionsnedsittning”.3 Dessa informationsskrifter innehaller aktuella tele-
fonnummer, adresser i Stockholms 14n, men det finns ocksa mycket information
som giller personer med funktionsnedsittning och anhoériga oberoende av bo-
stadsort och serviceformer i hemkommunen.

Nationella och lokala variationer giller informationens tillgdnglighet, omfatt-
ning och vilka som ir avsindare av informationen inom olika funktionshinder-
omraden. Den Overvildigande majoriteten av informationen som rér funktions-
hinder riktar sig till den funktionshindrade personen och om information riktas
till anhoriga ar den som regel knapp. Detta giller ocksa information som for-
medlas av intresseorganisationerna med undantag av vissa foraldraféreningar.
Men dven hir ar det vanligt att fordldrarna a4r mer upptagna av behoven hos sina
barn 4dn sina egna behov av stod. Bland de aktiviteter som olika féreningar an-
ordnar for sina medlemmar forekommer en del aktiviteter med familjeinrikt-
ning.

Till exempel Synskadades Riksforbund4 har information till badde foraldrar
med synskada och fordldrar som har barn med synskada. I en skrift om psyko-
social rehabilitering nimns att 6vriga anhoriga bor fa information om synska-
dan, konsekvenser av skadan och syncentralens re-/ habilitering. 5 Anhoriga bor
erbjudas samtal kring forhallningssatt, rollférandring, gemensamt ansvar for att
fa vardagen att fungera och hur man berittar for omgivningen om synskadan
samt hur man kan underlatta for personer med synskada. Vardagstips om hur

3 Forum Funktionshinder, Kort om socialtjdnsten for dig som har en funktionsnedsdtt-
ning. Stockholms lans landsting: Handikapp Habilitering. Odaterad.

Forum Funktionshinder, Virt att veta, kortfattad information om bidrag och stéd for
vuxna med funktionsnedsdttning. Stockholm ldns landsting: Handikapp Habilitering.
Odaterad.

Forum Funktionshinder, Kort om bidrag och stod till Barn och ungdomar med funk-
tionsnedsdttning. Stockholm lans landsting: Handikapp Habilitering. Odaterad.

4 www.srf.nu

5 Psykosocial habilitering av barn och ungdomar med synskada samt deras familjer. Psy-
kosocial rehabilitering av vuxna med synskada. Skriften har utformats av en arbetsgrupp
med foretradare fran syncentralerna i landet och medverkan frén SRF.


http://www.srf.nu/
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man klarar vardagen riktar sig till synskadade®, men den information som ges ar
viktig dven for anhoriga som lever tillsammans med en person som har syn-
skada. I lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade finns insatsen
“R&d och stod” som ger landstingen ansvaret for den har typen information
framfor allt om allt sddant som ror funktionshindret hos de persongrupper som
omfattas av lagen.

Ansvar for information

I offentliga myndigheters uppdrag ingér att ge information. Ansvaret formuleras
i sociallagarna.” Till socialndmndens uppgifter hor att gora sig val fortrogen med
levnadsforhallandena i kommunen och informera om socialtjansten i kommu-
nen samt i samband med uppsokande verksamhet upplysa om socialtjansten och
erbjuda grupper och enskilda sin hjilp. Nir en dtgird ror ett barn ska barnet fa
relevant information och hans eller hennes instéllning ska sa 1angt det dr mojligt
klarldggas. Hansyn ska tas till barnets vilja med beaktande dess alder och mog-
nad (3 kap. i SoL). I lagen understryks att ansvar for uppsokande verksamhet
géller sarskilt manniskor med funktionshinder (5 kap. SoL).

I samma kapitel formuleras socialnimndens ansvar for anhorigstodet. Social-
niamnden ska erbjuda stod for att underlitta for de personer som vardar en nir-
stdende som ar langvarigt sjuk eller dldre eller som stodjer en narstdende som
har funktionshinder. I samband med att paragrafen infordes i SoL fick Socialsty-
relsen i uppdrag att ge vigledning till kommunerna bland annat angaende in-
formation om anhérigstodet till anhoriga som vardar nirstdende som inte har
insatser av kommunen. I LSS formuleras pa liknande siatt kommunens ansvar att
fortlopande folja upp vilka som omfattas av lagen och vilka deras behov av stod
och service ar samt informera om maél och medel for verksamheten enligt LSS (15
§ LSS).

P& hilso- och sjukvardens omrade formuleras ansvaret for information i att
hilso- och sjukvirden ska arbeta forebyggande.8 Den som vénder sig till hilso-
och sjukvarden ska nar det ar lampligt dven ges upplysningar om metoder for att
forebygga sjukdom eller skada (2 § HSL). En ny bestimmelse pa hilso- och sjuk-
vardens omrade inférdes 2010 med lydelsen att hilso- och sjukvarden sarskilt
ska beakta ett barns behov av information, rad och stod om barnets foralder eller
annan vuxen som barnet varaktigt bor tillsammans med 1) har en psykisk stor-
ning eller psykisk funktionsnedséttning, 2) har en allvarlig fysisk sjukdom eller
skada, eller 3) ar missbrukare av alkohol eller annat beroendeframkallande me-
del. Detsamma galler om barnets fordlder eller ndgon annan vuxen som barnet
varaktigt bor tillsammans med ovéntat avlider.

6 Bilius, Kristina, Vardagstips for synskadade. Synskadades Riksforbund. 1998/ 2011.

7 Socialtjdnstlagen, (SoL), SFS 2001:453; Lag om stod och service till vissa funktions-
hindrade, (LSS), SFS 1993:387.

8 Hdlso- och sjukvdrdslagen, (HSL), SFS 1982:763.
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Kommunerna har under lng tid haft maojlighet att fi ekonomiskt stéd for att i
samverkan med andra utveckla anhorigstddet. Viktiga inslag i detta har varit att
till anhoriga ge information och kunskaper i sin roll som anhorigvérdare. Insat-
serna som namns ar

e Att erbjuda avlosning for att orka.

e Att fi egen tid 6ver for sig sjilv och andra familjemedlemmar.

e Att ge information och kunskaper for att kunna kénna sig trygg och ut-
veckla sin roll.

e Att ensam eller tillsammans gora nagot som bryter vardagsmonstret,
som ger vila, stimulans eller omvéxling.

e Att i samarbete med frivilligorganisationer utveckla olika former for
stod, t.ex. vantjinst, foreldsningar for anhoriga, siarskilda utbildningar,
stodgrupper, traffpunkter eller dagcenter.

e Att erbjuda samtalsstod och handledning av anhoriga.

De nationella stimulansmedlen som syftade pa att utveckla anhorigstodet var
inledningsvis framst riktade mot dldreomsorg. Méalgruppen utvidgades i sam-
band med lagfordandringen 2009. 9 Men dven i anslutning till psykiatrireformen
bedrevs projekt for utveckling av natverk och anhérigutbildning i slutet av 1990-
taleto. Socialstyrelsen konstaterade att anhorigas insatser redan da var mycket
omfattande men skulle sannolikt f& dnnu stérre betydelse i framtiden. Sett uti-
frdn detta perspektiv var det angeldget att anhorigas atagande inte sdgs som
alternativ till nedskuren psykiatri eller socialtjanst utan som ett virdefullt kom-
plement. Socialstyrelsen papekade sarskilt att nagot formellt virdansvar aldrig
kan och skall &ldggas anhoriga.

Utvarderingen visade dock att ett stort antal vuxna med psykiska funktions-
hinder bodde kvar hemma hos aldrande féraldrar som ofta var deras enda stod. I
sina slutsatser betonade Socialstyrelsen att anhorigas medverkan i rehabilite-
ringen behover stodjas. De saknade erkdnnande frdn samhillets sida och man
forordade sarskilt s.k. familjestodsprogram. Dessutom pétalas att barn till psy-
kiskt sjuka eller funktionshindrade ar en forsummad grupp och lampliga stod-
former inte fanns i tillrdcklig omfattning. De nya stimulansbidragen pa 2000-
talet géllde trots detta inledningsvis endast projekt inom dldreomradet och pro-
jekt inom funktionshinderomradet startades senare.

Information om anhorigstodet har fraimst spridits genom personal som arbe-
tar inom aldre- och funktionshinderomradet och frivilligorganisationerna.

9 Statligt stimulansbidrag for utveckling av anhorigstod, Anhorig 300 (1999—2001) och
fornyat stod fr.o.m. 2005-2008, direfter har kommunerna fatt statligt stod utan sir-
skilda direktiv for de ska anvidndas.

10 Socialstyrelsen, Vilfdrd och Valfrihet? Slutrapport fran utvdirderingen av 1995 ars
psykiatrireform. Rapport 1999:1. Artikelnummer 1999-15-1. Stockholm: Socialstyrelsen.
1999.
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Gough och medforskare! utpekade att inom dldreomradet fanns det ett program
for anhorigstod i stort sett alla kommuner, som vanligtvis leddes av en anhorig-
konsulent (eller en samordnare fér anhorigstodet). Dessa arbetade oftast verk-
samhetsovergripande och svarade for information och samverkan med frivillig-
organisationerna.’? Anhorigkonsulenterna svarade ocksa ofta for anhorigutbild-
ningar och anhoriggrupper. Eftersom den stora majoriteten av anhorigkonsulen-
terna arbetade med anhorigfrigor pa deltid var det inte mojligt att utoka deras
insats utan resursokning.

Undersokningen visade att kommunerna forvirvade sin kunskap om anhéri-
gas behov framfor allt genom sina kontakter med de nirstdende. P& s vis var
socialtjanstens kinnedom om anhorigas behov nira knuten till den narstdendes
offentliga vird- och omsorgsrelationer. Majoriteten av de dldre med omfattande
anhorigomsorg antogs dven ha behov av offentliga dldreomsorgsinsatser och
bistdndshandlidggare och annan personal fick da kontakt med anho6rigvardaren.

Nir det géller funktionshinderomradet kan situationen f6r de anhoriga vara
annorlunda. De yngre med funktionshinder kanske inte har kontakt med social-
tjdnsten i samma utstrackning som de #ldre och det medfor att behov hos anho-
riga inte blir synliga. Personer med funktionshinder traffar ocksd andra per-
sonalgrupper jaimfort med de dldre. De yngre kan i stillet ha kontakt med perso-
nal inom barnomsorg och skola et cetera. En nyckelperson som funktionshind-
rade i ménga fall har kontakt med i stillet for bistindshandldggare ar en di-
striktsskoterska eller en arbetsterapeut som ansvarar for forskrivning av hjilp-
medel. Uppfoljningarna av anhorigstodet visar ocksd att informationen om
kommunens anhorigstod inte alltid nar anhoriga till dem som far sina vardinsat-
ser fran landstinget. Mer generellt framkommer att utvecklingen av anhorigsto-
det gér trogt.

Socialstyrelsen skriver i slutet av aret 2012 pa sin hemsida att drygt 40 pro-
cent av kommunerna inte har arbetat in bestimmelsen om anhorigstod i sina
riktlinjer for handliggning inom &ldreomsorgen. Motsvarande siffror inom
funktionshinderomradet och individ- och familjeomsorg ar nastan 60 och nar-
mare 80 procent.’3 Information om anhorigstéd var framst tillgdnglig via kom-
munens webbsida och omradesoverskridande skriftliga informationsbroschyrer.
Goughs och medforskarnas4 utvirdering visade att anhorigstodet i ménga
kommuner bedrevs i projektform och det forvintades att dessa efter lagforand-
ringen skulle permanentas och 6verga till I6pande verksamhet, men det verkar

11 Gough, Ritva, Renblad, Karin, Wikstrom, Eva & Soderberg, Eva, Anhdrigstod — ett helt
annat sdtt att tnka. Fokus-rapport. Kalmar: Regionforbundet i Kalmar lan, 2011.

12 Tpgpiration till arbetet kom oftast fran Socialstyrelsen, men ocks& Anhorigas riksfor-
bund, Demensforbundet, Roda Korset och Svenska kyrkan m.fl. var aktiva. I samband
med lagfordndringen 2009 fick Nationellt kompetenscentrum Anhoriga ett ansvar for
information om fragor kring anhorigstodet.

13 Socialstyrelsen, Nyheter, publicerad 2012-12-21.

Socialstyrelsen, Stad till personer som vardar eller stodjer nérstdende. Lagesbeskrivning
2012. Artikelnummer 2012-12-28. Stockholm: Socialstyrelsen, 2012.

14 Gough, m.fl., 2011.
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inte ha skett utan anhorigstédet i manga kommuner fortsitter i ambulerande
former. Uppfoljningarna tyder pa att skillnaderna mellan kommunerna r stora.

Enligt Socialstyrelsens undersokning 5 som refererats tidigare kdnde endast
en fjardedel av de tillfrigade omsorgsgivarna bestimmelsen om kommunens
skyldighet att erbjuda stod till den som vardar och hjilper en narstdende. Bara
sju procent av dem fick hjalp, tva procent hade blivit erbjuden hjilp men tackat
nej och femton procent skulle vilja ha men fick inte ndgon hjalp. Den stora majo-
riteten 777 procent siger sig inte ha beh6vt ndgon hjilp. Knappt en tredjedel av de
tillfragade vet enligt kartlaggningen vart de kan vénda sig. Kunskap om anho-
rigstodet var nagot hogre bland de dldre jamfort med yngre. Det avspeglar antag-
ligen att anhorigstodet under ganska manga ar funnits inom aldreomrédet i jam-
forelse med funktionshinderomrédet. Nationellt kompetenscentrum Anhorigas
kartlaggning ¢ av erfarenheter kring implementering av anhorigstodet visar att
ingen av deltagande kommunerna bedrev nidgon uppstkande verksamhet inom
funktionshinderomradet trots svarigheterna att komma i kontakt med anhoriga i
behov av st6d.

Forskning kring information pekar pa svarigheter

Studier som behandlar olika former av information visar att det generellt 4r svart
att tillgodose manniskors behov av information. Informationen som méanniskor
fatt i livsavgorande situationer har ofta enligt deras egen bedémning varit otill-
riacklig, den kan ha lamnats vid fel tillfdlle och innehéllet kanske inte heller har
motsvarat de aktuella behoven. En viktig omstdndighet vid formedling av in-
formation utgors av bemotandeaspekter, av att den som informerar ar trovardig
och den som tar emot kinner tillit. Bemétande i svéra situationer i livet kraver
att de vi moter har empatisk instdllning och kommunikativ férméga utéver det
vanliga.

Svarigheterna att informera behandlas bl.a. av Hedov 17 i undersokningen om
hur foraldrar uppfattade den forsta informationen om att deras barn har Downs
syndrom och hur de upplevde det professionella stédet under den narmaste ti-
den direfter. Undersokningens resultat visar att informationen uppfattades som
otillracklig av manga foraldrar. De riktlinjer och den kunskap som finns om hur
man pa ett optimalt sdtt bor utforma informationen f6ljdes inte. Det féraldrarna
var kritiska emot var den kommunikativa férmégan hos personalen, de omstian-
digheter under vilka informationen gavs och att informationen var si negativ.

15 Socialstyrelsen, Anhoriga som ger omsorg till ndrstGende — omfattning och konse-
kvenser. Artikelnummer 2012-8-15. Stockholm: Socialstyrelsen, 2012.

16 Nationellt kompetenscentrum Anhoriga, Stéd till anhoriga — erfarenheter fran dtta
kommuner 2010-2012. Nka Rapport 2012:4. Kalmar: Nationellt kompetenscentrum
Anhoriga, 2012.

17 Hedov, Gerth, Swedish parents of children with Down syndrome: A study on the ini-
tial information and support, and the subsequent daily life. Doktorsavhandling. Medi-
cinska fakulteten, Uppsala universitet, 2002.
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Foraldrar bad forgdves om hjilp att etablera kontakt med andra foraldrar i
samma situation.

Gustafsson Wallengren 8 har undersokt det skriftliga materialet som lands-
tingens strokeenheter riktar till anhoriga och konstaterar att det mesta ar "las-
bart”, men innehallet 4r néstan aldrig riktat till anhoriga, informationen &r ofta
odaterad och det ar oklart vem som utformat den. "Det skriftliga materialet ar
fokuserat pa det fysiska tillstdndet, aldrig pa hur det &r att leva med en stroke-
drabbad”, sdger Gustafsson Wallengren.19

Studiens resultat pekar pa att informationen till anhoriga framfor allt behover
utvecklas nar det giller individualisering, man behover skilja informationen till
patienter fran informationen till anhoriga. Informationen behdver ta avstamp i
att livet gar vidare och presentera idéer om hur anhoériga ska upptrada nar det
géller en specifik funktionsnedsittning eller som i det hir fallet funktionsned-
sdttningar efter stroke. Det framkommer vidare att det i och for sig finns en hel
del pedagogiskt stod till anhoriga, men dessa aktiviteter kinnetecknas vanligtvis
av att det som erbjuds utgér fran de professionellas perspektiv. Informationen
formedlas i form av envigskommunikation frdn en likare, sjukskoterska eller
sjukgymnast i stillet for en dialog med de anhériga — trots kritiken. En positiv
omstindighet ar att flera landsting inlett ett forandringsarbete 4ven om resultat
fran detta dnnu inte har slagit igenom.z2°

I Gustafsson Wallengrens undersékning framkommer att de vdgar anhoriga
skaffar information varierar. En del viander sig till den professionella personalen
och soker aktivt information frdn den personal som vardar den narstdende. Vissa
andra anvander forst och framst internet och andra skriftliga kéllor for att f&
information. Medan ytterligare nagra soker information framst hos andra anho-
riga, vinner och bekanta som har erfarenhet av liknande situationer.

Anhorigas kritiska synpunkter pa den tillgédngliga informationen handlar om
att den allmdnna mer generella informationen inte ger svar pa deras individrela-
terade fragor. De vill veta vad som géller specifikt i deras fall. De vill veta mera
om skadan, risken for aterinsjuknande, prognosen for dterhamtning och konse-
kvenserna for det framtida livet. De vill ocksa veta mera om sin egen framtid och
forutsiattningarna att kunna leva tillsammans med den skadade. Det finns ett
stort behov av sddan information som adr nodviandig for omorganisation av var-

18 Gustafsson Wallengren, Catarina, De kan, de vill och de orkar, men ...: studier av nir-
stdende till personer drabbade av stroke samt granskning av informationsmaterial frn
svenska strokeenheter. Akademisk avhandling. Hégskolan i Boras; nr 17, 2009.

19 Pressmeddelande. Gustafsson Wallengren, 2009. www.hb.se.

20 Resultat i Gustafsson Wallengren (2009) bekriftas i den nationella utvirderingen av
strokevarden 2011 dar det framhalls att Socialstyrelsen forvéantar sig att kommuner och
landsting ger anhoriga mer information, framfor allt om strokesjukdomen, dess forlopp,
specifika behandlingsmetoder och mgjligheter till anhorigstod. (Nationell utvirdering av
2011 — Strokevard. Stockholm: Socialstyrelsen.)
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dagen efter vard pé sjukhus.2! 22 Gustafsson Wallengren23 talar dven om betydel-
sen av timing — den professionella organisationens beredskap att svara pd anho-
rigas behov av information nér de soker det.

De brister som utpekas handlar om att informationen ar for Gvergripande.
Den &r ocksa for smal. Det hor exempelvis till ovanligheterna att anhoriga far
veta att det ar ganska vanligt att forutom den psykiska stress som de upplever
kan de ocksd drabbas av fysiskt illabefinnande och kroppsliga symtom. Forsk-
ningen pekar pa att man i den information som ldmnas inte skiljer emellan an-
horigas behov av information och behov hos patienter/brukare och personal. Det
som framstir som betydelsefullt for anhoriga ar att de blir sedda som subjekt.
Det starker anhorigas sjalvkansla och ger dem 6kad kraft att ga vidare.

Forskningen formedlar att informationen utifran ett anhorigperspektiv maste
utover det strikt medicinska dven omfatta visentliga sociala, psykiska och exi-
stentiella aspekter som ger styrka och vigledning till att leva med det som hént.
Bland det viktigaste nir nagot ovantat intraffar och det uppstar ett akut inform-
ationsbehov verkar vara att fa del av den information som finns och fa hjéalp med
att finna det som ar adekvat just da. Det manniskor i kritiska situationer dess-
utom behover ar att informationen formedlas av en minniska med empatisk
formaga. Man behover bli sedd, kunna stilla fragor och styra samtalet runt om-
standigheterna i sitt informationssokande. Manniskor har ett starkt behov av att
fa emotionell kontakt med stodjande medménniska nar information formedlas.

Informationsbehov som ar mest angeldgna
for anhoriga

Sambhillets service till familjerna bygger pa att fordldrarna med sitt familjenit-
verk tar hand om barn med funktionsnedséttning och att de vid behov erhéller
bistdnd, ekonomiskt sdvil som psykologiskt och socialt fran samhallet. Ansvaret
for stodet till barn och deras fordldrar vilar p4 Habiliteringen24, som dr den en-
het inom hélso- och sjukvarden som svarar for tidigt stod vid funktionshinder.
Med barnhabilitering avses stod under hela barndomen upp till 20 ars alder. I

21 Gough, m.fl., 2011.

22 Westlund, Peter, Boken om stroke. Kvalitet i alla led. SoS-rapport 1999:9. Stockholm:
Socialstyrelsen, 1999.

23 Gustafsson Wallengren, 2009.

24 Den amerikanska bendmningen for "tidigt stod”, “tidiga insatser” eller “tidig stimule-
ring” ar “early intervention”. Denna omfattar stimulering och traning riktad mot motorisk
eller kognitiv aktivitet. Begreppet “early interventions” omfattade ursprungligen tvé olika
omréaden, dels barn i social riskzon och dels barn med biologiska defekter. Med tidig sti-
mulering avses service till forskolebarn.
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praktiken finns det en allmin uppfattning om att tidigt stod ar angeldget och
barnhabiliteringen ar darfor inriktad mot insatser for mindre barn. 25 26

Flera av de studier som behandlats i kunskapsoversikterna om “Foéraldrars
behov av stod och service nir ett barn har funktionshinder”2?7 och ”Barn som
anhoriga”28 har fokuserat informationen till foraldrar och forialdrars erfarenheter
av stod och brister som paverkat deras vardag. Ett tema som studierna behand-
lar ingdende ar i vilka avseenden stodet kan tillgodose de behov som foridldrarna
ser som angeliagna.

Forskningen kring fordldraskap till det funktionshindrade barnet ser forald-
rarnas roller och uppgifter fran olika perspektiv. Jarkmans 29 studie fokuserar
hur fordldrarna hanterar tillvaron och under vilka livsvillkor barn och unga med
ryggmargsbrack samt deras narmaste lever. I studien diskuteras vad som enligt
deras uppfattning ar gemensamt for den vardagsverklighet som ménniskor delar
och vad som &r specifikt for den verklighet som hianger ihop med barnets funk-
tionshinder. Studien lyfter fram vilka strategier fordldrarna utvecklat for att han-
tera vardagens komplexitet vid tiden da LSS infordes. Gustavsson 3° diskuterar
sarskilt fordldraansvaret och den ansvarskonflikt som fordldrarna stod infor mot
den bakgrunden att samhillets stod inte var utbyggt medan féraldrarna redan
fatt ansvaret for omvardnaden. Den ar fortfarande aktuell efter mer tjugo ar och
foraldrarna sliter med ansvarskonflikten och kdmpar for att deras barn ska fa det
stod det behdver pa grund av funktionshindret. I dessa avseenden ar fordldrarna
fortfarande utsatta for mycket stora pafrestningar.

I Lindblads 3t studie framkommer bland annat att fordldraskapet framst
praglas av en stravan att mojliggora for barnet att leva ett gott liv och att motet
med de professionella i sig ar betydelsefullt for upplevelsen av stéd. Det finns ett
kraftfalt kring vad som upplevs som stod eller brist pa stod, skriver Lindblad.
Det viktigaste for fordldrarna ar att barnet blir erkdnt som virdefull manniska.
Nir barnet ses och behandlas som en unik person vixer tilliten till de profes-

25 Hogberg, Britta, Det handikappade barnet i vuxenvdrlden. Om mdjligheterna att mo-
tas. Avhandling. Stockholms universitet, 1996.

26 Granlund, Mats, Roll-Pettersson, Lise, Stéenson, Anna-Lena & Sundin, Margareta, Att
leva och arbeta med sma handikappade barn. Ala-rapport 63/692. Stockholm: Stiftelsen
ALA, 1992.

27 Gough, Ritva, Foraldrars behov av stod och service nér ett barn har funktionshinder,
Kunskapsoversikt 2013:3, Anhoriga till personer med funktionshinder, Kalmar: Nka,
2013.

28 Gough, Ritva, Barns som anhoriga. Kunskapsoversikt 2013:4, Anhoriga till personer
med funktionshinder, Kalmar: Nka, 2013.

29 Jarkman, Kristina, Ett liv att leva. Om familjer, funktionshinder och vardagens vill-
kor. Avhandling, Linkopings universitet, Studies in Arts and Science, The Tema Institut,
Stockholm: Carlssons, 1996.

30 Gustavsson, Anders, Samhadllsideal och fordldraansvar. Om fordldrar till forstands-
handikappade barn. Boken bygger pa avhandling vid Stockholms universitet. Stockholm:
Norstedts forlag/Almqvist & Wiksell, 1989.

31 Lindblad, Britt-Marie, Att vara fordlder till barn med funktionsnedsdttning: erfaren-
heter av stéd och av att vara professionell stodjare. Umeé: Doktorsavhandling i omvérd-
nad vid Umed universitet. 2006.
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sionella och det kan ge glddje och tillfredsstallelse i fordldraskapet. Stodet maste
férmedla hopp, skriver Lindblad, men det handlar inte om ett hopp som innebar
att barnet skulle botas eller vintan pd mirakel, utan att barnet blir betraktat som
den unika person barnet ar och ett hopp utifran den aktuella situationen.

Béde Lindblad3? och Lundstrom 33 betonar betydelsen av socialt synsatt och
familjeperspektiv. Nar de professionella som fordldrarna moter endast fokuserar
pa funktionsnedsattningar brister foraldrarnas tilltro och bristen pd engagemang
upplevs av dem chockartad och overklig. Upplevelserna av brist pa stod blir for-
6dande for hela familjens vélbefinnande. Nar fordldrarna upplever att de inte far
stod leder det till en kamp for att forsdkra sig om att fa det man anser sig behova
och ha ritt till. Kampen blir en extra borda och ger upplevelser av att alltid be-
hova vara pé sin vakt mot de professionella. Darfor méste professionellt stod inte
bara utga fran barnet utan innefatta bade fordldrarna och barnet, menar fors-
karna. Fordldrarna maéste ges tid att uttrycka sina kinslor och behov och visas
respekt for sitt kunnande kring barnet.

En omstindighet av stor betydelse for att komma vidare ar familjens sociala
nitverk. Det starker familjen liksom att det finns fler barn i familjen, att familjen
har vianner och att familjen far st6d fran andra foraldrar eller en féraldragrupp.
Aven familjens ekonomiska trygghet dr av betydelse. Dessa stirkande omstin-
digheter hjalper fordldrarna att omorientera sig, men framtiden dr mer osidker
for dem an for fordldrar med normala barn som s smaningom véxer upp, flyttar
hemifran och lever egna liv. 34

Familjen i tidiga studier av foraldraskapet bestar nastan enbart av modrarna
till de barn som har ett funktionshinder. Forst under senare ar har perspektivet
utvidgats och man talar om behov av stod hos barnets bada fordldrar. Det ny-
blivna foraldraskapet paverkas nir barn fods med ett funktionshinder, men dven
syskon, morforaldrar och farférialdrar, foraldrarnas syskon och barnens kusiner
med flera berors ocksé av hindelsen. I forskningen uppméarksammas frimst de
psykosociala aspekterna pa att kdarnfamiljen behéver socialt stod fran Gvriga
anhoriga och att dessa dven kan ha egna behov av stod. Men i praktiken ar det
forhallandevis ovanligt att direkt stod erbjuds till 6vriga anhoriga. Det hanger
ihop med att fordldrastodet framst dr utformat som stéd till barnets vardnadsha-
vare. Ofta forutsitts ocksa att fordldrarna sjalva svarar for stodet till syskon och
formedlar den information som andra anhoriga kan behéva.

32 Ibid.

33 Lundstrom, Elisabeth, Ett barn dr oss fott. Att bli fordlder ndr barnet har en funk-
tionsnedsdttning — ett beskrivande och tolkande perspektiv. Avhandling. Institutionen
for individ, omvirld och larande. Lararhogskolan i Stockholm. HLS Forlag. 2007.

34 Roll-Pettersson, Lise (1992) Barnets funktionsnedsdttning — familjens behov. Stock-
holm: FUB:s forskningsstiftelse ALA.
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I. Kunskap om funktionshindret

Forskarna som Roll-Pettersson3s refererar till framhaller att forstdelsen for och
kunskap om barnets funktionsnedséttning ar en av de viktigaste variablerna for
accepterandet av barnets funktionshinder. Det &r viktigt att barnet tidigt far en
diagnos och professionellt stéd. Stodet ar ofta avhingigt av diagnosen. Manga
fordldrar vittnar om svarigheter med att bli horda nir de sjdlva uppticker att
négonting ar fel. Roll-Pettersson beskriver att fordldrarnas forstielse och kun-
skap om barnets funktionsnedséttning ar ocksé viktiga for anpassningsproces-
sen. Foraldrar behover kunskaper om hur barnets utveckling och beteende pa-
verkas av funktionsnedséittningen.

Foréldrarnas informationsbehov fordndras nar barnet viaxer upp och ny kun-
skap aktualiseras av for livsloppet typiska hdndelser under smébarnséren, skol-
aldern, tonéren, vuxenblivande och i vuxenlivet. Andra specifika livssituationer
som forskare lyfter fram ar kunskap for livet som vuxen och f6r dem som skadas
i vuxen alder ar det viktigt arr fi information om vilka konsekvenser funktions-
nedsittningen innebér for familjeliv, utbildning och yrkesarbete 3¢, 37, 38,

Jarkmans39 beskrev att fordldrarna som fatt barn med funktionsnedsittning
upplevde att personalen vid forlossningen var osdkra och verkade inte veta hur
de ska bete sig mot de héar fordldrarna. Barnmorskorna sjdlva ansag att de hade
en god mental beredskap infér oforutsedda hiandelser vid férlossningar, men
erinrade sig 4nda sddana forlossningar som mycket uppskakande4e. Forédldrar-
nas erfarenheter beskrivs pa ett liknande séitt i ménga undersokningar vilket
tyder pé att bemotandet hos fordldrarna har lamnat djupa spar4!. Kunskaperna
hos personal har antagligen ¢kat med tiden, men det individuella bemétandet
har brister som forskningen aterkommer till. I kritiska situationer kunde perso-
nal inte alltid folja riktlinjerna, sdsom Hedov42 beskrev.

Kunskap om funktionsnedsittningen har mycket stor betydelse dven for
andra an fordldrarna. Anhoriga behover kunskap for att kunna inse vilka for-
vantningar som stélls i kontakten med den funktionshindrade. Hur man som

35 Ibid.

36 Gustafsson Wallengren, 2009.

37 Backstrom, Britt, En tillvaro av utanforskap. En longitudinell studie om att vara i
medeldldern och ndrstdende till en person som insjuknat i stroke. Doktorsavhandling 77.
Institutionen for halsovetenskap. Sundsvall: Mittuniversitetet. 2010.

38 Strandberg, Thomas, Vuxna med forvdrvad traumatisk hjdrnskada — omstdillnings-
processer och konsekvenser i vardagslivet. En studie av femton personers upplevelser
och erfarenheter av att leva med forvirvad traumatisk hjirnskada. Studies from The Swe-
dish Institute for Disability Research 20. Department of Health Sciences. Orebro Univer-
sity. 2006.

39 Jarkman, 1996.

40 Lawenius, Maria, Sjukvardspersonalens upplevelser av ett funktionshindrat barns f6-
delse. Ingdr i Mdanniska, Handikapp, Livsvillkor. Rapport 26, Habiliteringsforvaltningen,
Orebro lins landsting, s 315-318. 1995.

41 Riddersporre, Bim, Att méta det ovdntade. Tidigt fordldraskap till barn med Downs
syndrom. Avhandling. Institutionen for psykologi. Lunds universitet. 2003.

42 Hedov, 2002.
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anhorig ska fa de kunskaper som beh6vs varierar med omstandigheterna. Dessa
handlar om béde relationen till personen och faktorer som hénger ihop med
skadan och funktionsnedsittningen. Nar det géller vuxna som sjilva kan fora sin
talan vilar ansvaret for informationen i hog grad pa den funktionshindrade och
hans eller hennes erfarenhet av vilken information méanniskor i deras omedel-
bara omgivning behover. Det giller ocksa hur ingdende information andra beho-
ver for att hantera situationen praktiskt. Ofta nimns att osynliga funktionsned-
sdttningar orsakar svérigheter i socialt samspel mellan ménniskor. Men det &ar
inte heller ovanligt, att synliga funktionsnedsattningar orsakar problem, darfér
att ménniskor har felaktiga forestillningar om vad de innebar eller inte vet hur
de ska bemoéta personen.

Ansvaret for en allmin information om funktionshinder och handikapp till-
skrivs samhallet, vilket ocksa formuleras i FN:s konvention om rittigheter for
personer med funktionshinder.43 Artikel atta handlar om ansvaret for atgirder
for att 6ka medvetandet i hela samhillet om personer med funktionsnedsattning
och framja respekten for deras rattigheter och vardighet. I artikel nio formuleras
krav pa tillgidnglighet att oberoende och fullt ut f& delta pa alla livets omréaden.
Detta géller sarskilt i situationer dir en person med funktionshinder pa grund av
funktionsnedsittningens art eller t.ex. personens alder inte sjdlv kan formulera
krav. Ett samhaille for alla kraver att kunskaper om funktionshinder ar tillgang-
liga for alla och att ny kunskap sprids for att undanroéja felaktiga forestallningar.

Utbildning i handikappkunskap

Utbildningsfragorna inom funktionshinderomradet har inte visats nigon storre
uppmaéarksamhet under 2000-talet, men flera studier fokuserade kunskapsfra-
gorna pa 1990-talet. Elisabeth Philipson och Mats Granlund 44 patalade da att
det generellt saknades kunskap om flerhandikapp och hur olika funktionsned-
sdttningarna samverkar och paverkar barnet nar dessa forekommer i kombina-
tion. I flera undersokningar framkommer att bristen pa kunskaper om flerfunk-
tionsnedsittningar dven idag dr mycket problematisk. 45 46 I borjan av 1990-talet
gjordes dven en undersokning om grundlaggande kunskaper om funktionsned-
sdttningar ingick i universitets- och hogskoleutbildningar av de yrkesgrupper4”

43 Regeringen, En strategi for genomforande av funktionshinderpolitiken 2011—2016.
2011.

Regeringens proposition 2008/09:28 Minskliga rdttigheter for personer med funk-
tionsnedsdttning. 2009.

44 Philipson, Elisabeth & Granlund, Mats, Habiliteringsteamens kunskap om funktions-
nedsdttningar hos smé barn. Ala-rapport 63/758. Kompendium. Stiftelsen ALA. 1993.

45 Borgstrom, Eva & Carlberg, AnnCharlotte, Till mdngas nytta: om behovet av ett
nationellt kunskapscenter for fradgor om flera och omfattande funktionsnedsdttningar.
Rapport fran Allmanna Arvsfonden och FUB: for barn, unga och vuxna med utvecklings-
storning. Stockholm: Riksforbundet FUB. 2010.

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

47 Lakare, psykolog, socionom, logoped, arbetsterapeut och sjukgymnast.
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som svarade for habiliteringen samt utbildning av férskollarare och fritidspeda-
goger uppger Philipson och Granlund.48

Resultat visade att undervisningen om funktionshinderfragor pa olika hog-
skole- och universitetsutbildningar var av ringa omfattning. I den man det fore-
kom var den inriktad pa funktionsnedsittning/ skada mer an pa konsekvenserna
av skadan och gavs oftast i form av enstaka foreldsningar eller studiebesok. Stu-
denter pa olika utbildningslinjer hade mojlighet att vélja en enstaka kurs i han-
dikappkunskap eller till exempel ldgga sin praktikperiod inom funktionshinder-
omradet. De kunde ocksa inhamta handikappkunskap i form av specialarbeten.
Dessa fordjupningar byggde helt pa studenternas intresse och aktiva val — kun-
skap om funktionsnedséttningar ingick inte i det obligatoriska utbudet — med
undantag av arbetsterapeutlinjerna och kursen i habilitering i logopedutbild-
ningen. Philipson och Granlund konstaterade att det pa grund av att utbildning-
arna var generalistutbildningar behévdes pabyggnadsutbildning och fortbildning
av yrkesverksamma habiliteringsexperter.

I en annan delstudie undersoktes i vilken utstriackning medlemmarna i habili-
teringsteam hade utbildningsbehov betriffande teoretiska och tillimpade kun-
skaper om funktionshinder hos sma barn. Resultat visade att yrkesgrupperna
som regel hade goda kunskaper inom sina respektive specialomrdden. Undanta-
get var socionomerna — de hade minst kunskap om funktionshinderfragor i sin
utbildning. I de yrkesspecifika utbildningarna dterkom vissa utbildningsbehov
hos flera yrkesgrupper, exempelvis utbildning i alternativ kommunikation, till-
lampning av teoretiska kunskaper och utbildning i att fungera i olika roller i
organisationen, sdsom samordnare, konsult och expert i samspelet med andra i
habiliteringsteam. Vanliga utbildningsbehov var handikappkunskap, habilite-
ringskunskap, familjekunskap samt kunskap for konsultrollen. Erfarenheterna
fran tidigare studier sammanfattas i rapporten "En god start i livet” dar det
ocksa finns forslag till fortbildning av habiliteringsexperter.49

Forskningen kring funktionshinder i samhillet har 6kat under de senaste de-
cennierna och vid négra universitet och hégskolor finns forskningscentra och
néatverk for handikappforskning. Men det har inte gjorts nagra éversikter som
visar 6kad kompetensutveckling bland yrkesverksamma och experter inom de
organisationer som svarar for servicen. En av konsekvenserna av avvecklingen
av virdhemmen &r att ménga fler — for att inte sdga alla i samhillet — behéver
kunskaper om funktionshinder fér att ménniskor med funktionsnedsattning ska
kunna f3 tillgéng till samhaillsservice och leva i gemenskap med andra. Betydel-
sen av anhorigas roll och deras insatser har forstarkts nir den professionella
varden i tid har minskat och anhdriga méste som en f6ljd av detta forvarva ny
kunskap om aterhdmtning frén sjukdom, virdande och habilitering/ rehabilite-
ring.

48 Tbid.
49 Granlund & Olsson, 1994.
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Ett exempel pa dterkommande orsaker till kunskapsbrist ar att det har visat
sig vara svart att utveckla rutiner for ett teambaserat arbete dir olika profession-
er samverkar. Nar det giller habiliteringsexperternas kunskaper har undersok-
ningar visat att deras kunskaper var bittre i teori 4n i tillimpning. De mest pa-
tagliga utbildningsbehoven géllde fragor som ir lika aktuella i dag — ny och dju-
pare kunskap om olika funktionsnedsattningar, familjens roll i samhéllet och
yrkesroller i forandring — dn de var nir Philipson och Granlund 5° samt Gran-
lund och Olsson5! genomforde undersékningarna. Dessutom har utvecklingen
internationellt och i Sverige under senaste decennierna inneburit att man
anammat arbetssatt som kraver betydande pedagogiska kunskaper som saknas i
de flesta yrkesgruppernas grundutbildning. Kommunikationen mellan experter-
na och deras klienter kriver en ny pedagogik som motsvarar de forviantningar
som uttrycks i jimlikhetsstravanden i samhaéllet och artikuleras av brukarorgani-
sationer i termer av brukarmakt. Den pedagogiska kompetensen har blivit allt
viktigare for larande och vigledning av foréaldrar till barn med funktionsnedsétt-
ning och andra anhoriga till patienter och klienter.

II. Kunskap om larande

Klamas 52 beskriver att dterhamtning frin psykisk sjukdom framfor allt fraimjas
av det vardagliga sammanhanget som i allmidnhet karaktdriserar det sociala
samspelet mellan familjemedlemmarna. Sarskilt betydelsefullt 4r det mobilise-
rande stodet genom att det inbegriper forhéllningsséatt som kan sidgas ha inslag
av empowerment. Klamas talar om tre former av stod. Det kompenserande st6-
det som inbegriper det som individen for tillfdllet inte klarar sjdlv pa grund av
sina (psykiska) svarigheter. Ofta handlar det om praktiska vardagsgéroméal som
individen misslyckas med att utritta. Att uppratthéalla en social struktur (omsorg
om sin egen hélsa) och andra materiella férutsattningar (att rakningar betalas,
bostaden skots etc) ar viktiga for individens identitet och dagliga vilbefinnande.
En annan stodform av stor betydelse ar diskuterande och reflekterande stod.
Det syftar till att fa ett vidgat perspektiv och se nya sidor av sig sjalv och/eller sin
situation. Man behover hjalp med att hitta andra tolkningar och alternativa
véagar i sin tillvaro. Klamas beskriver att den mobiliserande aspekten i denna
stodform &r individens egen kraft och forméga att utvecklas. Viktigt d4r dialogen
med en lyssnande person som hjilper individen att komma fram till valgrun-
dade, egna beslut och stéllningstaganden. Anhériga som bistdr med detta fram-
star som mentorer eller forebilder, skriver Klamas. De formér lyfta fram indivi-
dens egen formaga och styrka, men bidrar ocksa genom att balansera upp krav
och férvantningar som individen har pa sig sjilv. En del berdttar om “min-

50 Philipsson & Granlund, 1993.

51 Granlund & Olsson, 1994.

52 Klamas, Maria, Av egen kraft tillsammans med andra. Personer med psykiska funk-
tionshinder, socialt stod och dterhdmtning. Avhandling. Institutionen for socialt arbete.
Goteborgs universitet, 2010.
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nesviarda budskap” som individen fitt med sig sedan tidigare i livet och som
paverkar livet som helhet.

Den tredje formen av stod Klamas identifierar dr att personer med psykiska
svarigheter kan behova motiverande stod nir de upplever &ngest och oro som
hindrar dem att ta initiativ och fullgéra uppgifter. Klamas beskriver att det moti-
verande stodet kan tolkas som en uppskattning fran de anhorigas sida. De ser
resurser och formégor hos den nirstdende som han eller hon for tillfallet inte
sjalv ser. Sddant stod, som Klamas kallar for "esteem-support”, ar sarskilt viktigt
déa individen gor en bedémning av huruvida hans eller hennes férmégor ar till-
riackliga for att klara av den uppkomna situationen. Klamas konstaterar att en
viktig forutsattning ar att det stod som ges ar forenat med hur stédet ges. Giva-
rens forhallningssitt har mycket stor betydelse fo6r om mottagaren 6verhuvudta-
get upplever sig ha fatt ndgot stod.

Det informella larandet som sker nar manniskor moéts ar en viktig del av var-
dagslarande. For att det ska bli framgangsrikt ar ett utvecklingsorienterat peda-
gogiskt forhéllningssatt av stor betydelse.53 Det betyder i praktiken att anhoriga
som ger hjilp och stod till narstdende behover majligheter att 1dra sig nya saker
dels om hur man pé basta sitt kan hjilpa en annan, men ocksa vilka specifika
kunskaper kravs i hjélpsituationen pé grund av funktionsnedséttningen.

Nir det géller stodet till anhoriga som hjalper dldre har anhérigutbildningar-
na oftast omfattat foreldsningar om demenssjukdomar och hur anhoériga kan
forhéalla sig till sjukdomssymtomen och underlétta vardagen for den insjuknade.
P4 ett liknande satt har formedling av kunskaper om funktionsnedsattningar en
viktig funktion for de anhoériga inom funktionshinderomrédet bdde nar det giller
kontakterna med professionell personal och andra anhoriga. For fordaldrarna var
ocksa motet med andra fordldrar ett av de viktigaste 6nskemaélen — inte enbart
for att traffa en fordlder som har barn med funktionshinder, utan en foralder
som har barn med samma diagnos och liknande svarigheter 54. Det bidrog till
igenkdnnande och utgjorde en bra grund for reflekterande samtal fordldrarna
emellan.

Den moderna héalso- och sjukvarden bygger i allt storre utstrackning pa alli-
anser mellan informerade patienter och behandlare dir patientens delaktighet
har stor betydelse for resultatet vid behandling och habilitering/rehabilitering.
Den strukturella forandringen som innebar att hemmet ar basen for hélso- och
sjukvard involverar de anhoriga i den narstdendes situation. Tanken om anhori-
gas larande ar allt mer centralt i fordldrautbildningarna, som erbjuds till forald-
rar som stod i omsorgen och uppfostran. Formen fér dessa utbildningar ar ofta
samtal mellan deltagare och en professionell samtalsledare. Nar man lyssnar till
anhorigas behov av st6d i sina olika roller som forildrar, livspartner eller syskon,

53 Ronnqvist, Dan, Thunborg, Camilla & Ellstrom, Per-Erik, Arbete, kompetenskrav och
ldrande inom hdlso- och sjukvarden. Linképings universitet. 1999.

54 Bernehill Claesson, Inger, Vardagens villkor for familjer med barn med funktionshin-
der — Familjestod. Licentiatuppsats i pedagogik 23. Institutionen for Individ, omvérld
och larande. Lararhogskolan i Stockholm. 2004.
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framkommer det ofta att de vill vara delaktiga och att de darfér behéver kun-
skaper om vardagsstod och expertinsatser. Personalens pedagogiska kompetens
ar av stor betydelse for anhoriga — eftersom de behover ny kunskap om bemo-
tande och funktionsnedséttningar och strategier for att lara sig leva med svarig-
heterna som sjukdom och funktionshinder orsakar.s5

En stor utmaning i alla familjer som har ett barn med funktionsnedséttning ar
att finna ett sitt att leva som dr bra for alla, fordldrarna, syskonen och barnet
sjalvt. Efter den forsta tiden behover fordldrarna oftast inte lingre s mycket
psykologiskt stod som praktisk hjdlp. Ménga foraldrar onskar att slippa att om
och om igen beratta om tidigare svara kinslor nir det viktigaste for dem ar att
komma vidare och fa vardagslivet att fungera. De vill slippa att be och tigga om
praktisk hjilp vilket de flesta upplever som forodmjukande, sdsom Lindblads®,
Riddersporres” och Jarkmans8 beskrivit, men de har samtidigt stort behov av
information om sina rattigheter och serviceformer som finns. Saetersdal och
Bakk 59 understryker att det finns s manga sitt att beméstra vardagen att det
inte alls &r sdkert att utomstaende &ar experter pa vad en viss familj behover.

Att fa vardagen att fungera ar en komplex process som stindigt fordndras
skriver bdde Gustavsson¢° och Featherstone ¢ och framhéller att alla familjer ar
olika. Gemensamt ar att de har en storre arbetsborda och ett storre dagligt an-
svar dn andra barnfamiljer. Fordldrarnas kunskapsbehov var storst, visar Roll-
Petterssons®2 undersokning, nir det giller information om hur de ska lara sitt
barn olika fardigheter och information om samhillets service som deras barn
behover nu och i framtiden. Manga foréldrar ville ocksa lasa litteratur om vad
andra forildrar till barn med samma slags funktionsnedséttning har upplevt.
Aven i Carlheds 63 liksom i Bernehill Claessons6+ studie framkom att kontaktni-
tet mellan fordldrar var mycket betydelsefullt och vissa foraldrar anség att de fatt
den mesta informationen genom andra foridldrar. Fordldrarna menar att det ar

55 Det engelska begreppet coping beskriver det aktiva engagemanget som gor att manni-
skor kommer 6ver eller lar sig hantera en livskris, dvs. anpassningsprocessen. Ett annat
begrepp ar “acceptance and commitment therapy” (ACT) som utvecklats av Steven Hayes,
ar en ny form av kognitiv beteendeterapi.

Se t.ex. Harris, Russ, Ndr livet slar till. ACT i svara stunder. Natur och Kultur forlag.
2013-

56 Lindblad, 2006.

57 Riddersporre, 2003.

58 Jarkman, 1996.

59 Saetersdal, Barbro & Bakk, Ann, Samarbete med foraldrar. Ingédr i Bakk & Grunewald
(red) Omsorgsboken. En bok om mdnniskor med begduningsmdssiga funktionshinder.
Fjarde upplagan. Stockholm: Liber. 2006.

60 Gustavsson, 1989.

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

62 Roll-Pettersson, 1992.

63 Carlhed, Carina, "Alla behéver ju bra habilitering ...” smdbarnsfordldrars uppfatt-
ningar av stod fran habiliteringen. Research & Reports. Vésteras: Malardalens hogskola.
1998.

64 Bernehill Claesson, 2004.
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lattare att tala om kénslor med fordldrar som dr jambordiga och befinner sig i
liknande situation och forstér hur det &r.

Roll-Pettersson®s refererar till undersokningar som visar att foraldrar till barn
med en normal utveckling huvudsakligen hdmtar den information om barns
utveckling och uppfostran som de behover pa informellt vis fran vinner och be-
kanta. Det dr mycket svarare for familjer som har barn funktionshinder att fa rad
pd samma sétt, eftersom fi personer i vankretsen vanligtvis har erfarenhet av
funktionshinder. Detta gor att fordldrarna hanvisas till att skaffa information pa
annat satt, genom litteratur, professionella ridgivare, personal och foraldra-
grupper. Foraldraskapet innebir pa sa vis ett informationsbehov som inte tillgo-
doses genom det informella vardagslarandet som oftast tillgodoser behoven hos
foraldrar.

Iakttagelserna om behovet av specifika kunskaper, som inte omfattas av var-
dagsvetande giller sjilvfallet ocksa i andra anhorigrelationer, till exempel syskon
och anhoriga som hjilper vuxna med sjukdom eller funktionsnedsittning. Anho-
riga efterfragar ofta information om hur det intraffade kommer att paverka den
narstdende personens liv pé langre sikt och dirmed dem sjilva och det sociala
umginget. Anhorigas informationsbehov géller habilitering nar vi talar om barn
och aterhdmtning och rehabilitering nir det géller vuxna samt mojligheterna att
paverka aktivitetsbegransningar som orsakas av en funktionsnedséttning.

En aspekt i fordldralirande som framkommer i ménga studier ar att anpass-
ningen till en forandrad livssituation sammanhénger med en inre mognadspro-
cess, personlig utveckling. Gustavsson®¢ skriver att foraldrar till barn med funk-
tionsnedsittning kimpar med en ansvarskonflikt som handlar om prioriteringar
nar det giller ansvaret for omsorgen om barnet, kérlekslivet, yrkeslivet och tid
till egna personliga intressen. Det enda sittet att lara sig att leva med ansvars-
konflikten &r att var och en som drabbats sjalv kommer fram till en personligt
forankrad kompromiss. Erfarenheterna frdn Gustavssons studie visade att forut-
sdttningarna for sddana losningar skapas genom en inre mognadsprocess hos
den som brottas med konflikten och dess negativa konsekvenser och att denna
personliga kamp aldrig kan ersittas av en insats fran utomstéende. Det betyder
inte att man inte kan hjilpa dessa fordldrar/anhoriga. For att kunna fungera
maste stodinsatserna emellertid grundldggas och utformas sa att de okar dessa
foraldrars/anhorigas resurser att sjilv soka sig fram till 16sningar pa familjens
svérigheter.

Gustavssons®” resonemang lyfter fram principiellt olika sitt att visa omsorg
om varandra. Den ena karaktiriseras av att man gar in i en annan persons liv
och Overtar ansvaret. Foraldrar till barn med funktionshinder blir ett slags objekt
for hjalparens intentioner och omsorger. Den andra formen for omsorg innebar
inget sddant ansvarsovertagande. Har ar det inte friga om att ber6va den andres
autonomi, utan att utéka hans/ hennes egen handlingsrepertoar (jmf empower-

65 Ibid.
66 Gustavsson, 1989.
67 Ibid.

24



2013:6 Information och praktisk hjalp till anhériga

ment). Har mots tva sjilvstiandiga och ansvarstagande individer i syfte att till-
sammans na en fordjupad forstielse av exempelvis handikappforaldraskapets
villkor och hur dessa problem kan bemistras. Hogberg 68 kurator och psykotera-
peut inom habiliteringen konstaterar att det har blivit vanligare att foraldrar,
sarskilt till barn med funktionsnedséttning inom autismspektrum soéker hjilp
och stod for parrelationen pé grund av att fordldraskapet tar alla deras krafter i
ansprak. Hogberg konstaterar att det finns en risk att stédet for anhori-
gas/fordldrars andra livsroller 4n den som omsorgsgivare i professionella sam-
manhang blir osynliga.

Ansvarskonflikten som Gustavsson® och Hogberg7e beskriver har likheter
med konflikten som ménga anhorigvardare beskriver i forhéllande till sin
livspartner, nir man atagit sig att ge vard och stdd till make/maka beskriver
bdde Backstrom7t och Dunér 72. Anhorigvardarna sliter med svarigheterna att
balansera sitt omsorgsatagande med sina egna livsprojekt, intressen i yrkeslivet,
sociala relationer med vanner och tid for att aterhdmta sig frén upplevda péa-
frestningar. Ofta beskrivs dessa ansvarskonflikter som rollkonflikter som inne-
bir begransningar som péverkar den anhorigas identitet och sjélvkinsla nega-
tivt. Stor betydelse for anhorigas upplevelser av omsorgens péfrestningar hade
samband med den nérstdende personens sjukdomshistoria, men ocksa parternas
gemensamma resurser, den gemensamma livshistorien och kidnslan av samho-
righet betydde mycket for hur anhériga upplevde situationen.?3

ITI. Kunskap om omsorg och service

Foraldraskap till barn med funktionsnedsittning innebér ett informationsbehov
som inte tillgodoses genom det informella vardagslarande som oftast tillgodoser
behoven hos foridldrar. Av det foljer att manga foraldrar behover kunskaper
kring fragor som rér barnets beteende, vilka omsorgsformer som finns och vilka
behov dessa tillgodoser. Detta talar ocksa for, menar Roll-Pettersson74, att for-
dldrar till barn med funktionsnedséttning behover en aktiv formedling av in-
formation i stillet f6r erbjudanden som bygger pé att fordldrarna sjélva ska leta
efter information de behover. Hennes egen undersokning visade att informa-
tionen som fanns inte var s latt tillginglig som man trodde for familjer som
behovde den och den verkade inte heller kunna tillgodose de individuella beho-

68 Hogberg, Anette, "Smabarnstiden tar ju aldrig slut.” Hur parrelationen pdverkas av
att vara fordlder till ett barn med funktionsnedsdttning inom autismspektrat. FoU-
rapport 2009-03. Handikapp & Habilitering i Stockholms léns landsting. 2009.

69 Gustavsson, 1989.

70 Hogberg, 2009.

7t Backstrom, 2010.

72 Dunér, Anna, Motives, experiences and strategies of next of kin helping older relatives
in the Swedish welfare context: a qualitative study. International Journal of Social Wel-
fare 2010:19: 54-62. 2010.

73 Gough m.fl. 2011.

74 Roll-Pettersson, 1992.
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ven. Hos utforare av service och stéd fanns inte tillrackliga kunskaper om beho-
ven hos olika familjer for att kunna utforma de dtgiarder familjerna efterfrigade.

Roll-Pettersson’s beskrev att minga foraldrar var upptagna av vad deras barn
skulle komma att behova i framtiden och konstaterade, att den informationen
fick fordldrarna oftast frdn andra féraldrar som hade barn med samma funk-
tionsnedsittning. Dessa moten med andra foraldrar och deras barn gav dem
dven kunskaper om hur de kunde hantera olika situationer. Méten var ocksa
betydelsefulla for méjligheten att tala om sina egna behov som forildrar. I den
offentliga informationen var det svart att hitta information som hade foraldrars
behov som utgédngspunkt.

Resonemangen vilar pa erfarenheterna om att atgiarderna som familjerna ef-
terfrdgar bor vara skraddarsydda efter varje enskild familjs unika behov — ef-
tersom uppvaxtmiljon ar sa viktig for barn. Detta kan ocksa sdgas vara vigle-
dande idag for stodet som barnfamiljerna efterfragar siger Borgstrom och Carl-
berg7s. Trots att familjerna kan se olika ut och rymma olika roller och funktioner
anses relationerna mellan familjemedlemmarna ha en grundlaggande betydelse
for barnets utveckling dven i dessa familjer.

I den forskning som beror servicens utformning fors stindiga diskussioner
om forutsidttningarna for att skapa dessa personligt utformade tjanster som op-
timalt kan tillgodose behov hos familjerna for att de ska klara omvardnaden och
fostran. Ofta visar resultat fran studier, sisom Hogberg?7 skrev i mitten av 1990-
talet, att barn och ungdomar med funktionsnedsittning behover betydligt mer
resurser an vad vélfardsstaten vill kompensera. Utan dessa resurser ar det inte
mojligt att uppna de ideal som formuleras.

I borjan av 1990-talet var de direkta insatserna till férdldrarna fataliga, men
till exempel olika former av avlosning hade utvecklats. For fordldrar till barn
med utvecklingsstorning fanns den funktionen i vissa omsorgsformer enligt om-
sorgslagen, men institutionsplacering hade linge varit den vanligaste formen for
avlosning och det tog tid innan de réttigheter som formuleras i LSS blev tillgéng-
liga for familjer som hade barn med omfattande behov av st6d, service och om-
vardnad.

Till exempel fordldrar som Jarkman78 intervjuade hade ofta svarigheter med
att fa avlastning i tillsyn av barnen. Familjerna var oftast beroende av hjilp fran
det egna familjenatverket, saknade de detta var situationen mycket pafrestande

75 Ibid.

76 Borgstrom & Carlberg, 2010.
77 Hogberg, 1996.

78 Jarkman, 1996.
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sarskilt for en ensamstaende foralder beskriver ocksé forskarna Bernehéll Claes-
son”9, Brodin och medforskare 80, Brodin 8 samt Brodin och Lindberg82. Jark-
man83 sitter fingret pd problemet att vissa barn med funktionsnedséttning inte
omfattas av LSS trots att de kan ha mycket omfattande behov av tillsyn och om-
sorg. Detta har inneburit svérigheter exempelvis for fordldrar till barn med
funktionsnedséattningar inom autismspektrum som inte berattigar till LSS insat-
ser.

En ytterligare stodform med stor betydelse for familjerna dr ekonomiskt stéd
till grundldggande utgifter och merkostnader for behandling, tillsyn eller annan
service som fororsakas av funktionshinder. Familjernas ekonomi paverkades av
fordldrarnas begrinsade mdjlighet till arbete, ofrivillig deltidsarbete och lidnga
perioder av sjukskrivning konstaterar Jarbrink,34 Bernehill Claesson8 samt
Paulsson och Fasths.

Roll-Pettersson 87 beskriver att jamforelser av handikappfamiljernas levnads-
omstindigheter visade att till exempel i USA dér familjerna ofta hade svart att fa
ekonomiskt stéd, var skilsmissorna vanliga i familjer med barn med funktions-
nedsittning®8, 89. Forskare rapporterade ocksa att olika typer av psykiska besvar
bland syskon 9 och barnmisshandel var vanligare i dessa familjer &n i familjer
med barn utan funktionsnedsittning. Aven i vissa senare studier forekommer
liknande uppgifter om riskfaktorer som har samband med funktionsnedsattning

79 Bernehall Claesson, 2004.

80 Brodin, Jane, Claesson, Inger & Paulin, Sanja, FamiljeStodsprojektet — en modell for
avlosarservice. WRP International. Lirarhogskolan i Stockholm. Institutionen for speci-
alpedagogik. 1998.

81 Brodin, Jane, Avlsarservice som stéd till familjer med barn med funktionsnedsdtt-
ningar. En enkitstudie i 245 kommuner. Familjestodsprojektet. Lararhégskolan i Stock-
holm. Institutionen for specialpedagogik. 1995.

82 Brodin, Jane & Lindberg, Marianne, Avldsarservice — en rdttighet eller ett privilegium.
WRP International. Lararhogskolan i Stockholm. 1988.

83 Jarkman, 1996.

84 Jarbrink, Krister, The economic consequences of autistic spectrum disorder among
children in a Swedish municipality. Autism, 11, 401—411. 2007.

85 Bernehaill Claesson, 2004.

86 Paulsson, Karin & Fasth, Asa, Man mdste alltid sldss pd byrdkraternas planhalva.
Stockholm: Riksférbundet for Rorelsehindrade Barn och Ungdomar. 1999.

87 Roll-Petterssons undersokning 1992 genomfordes fore LSS-reformen. LSS kan ténkas
ha underlattat familjernas ekonomiska situation d& insatserna enligt LSS ar kostnadsfria,
men ménga barn med funktionsnedsittning omfattas inte av LSS-lagen utan hanvisas att
ansoOka insatser enlig SoL. I Sverige har vardbidraget haft viss betydelse for familjernas
ekonomi.

88 Harris, Vicki & McHale, Susan, Family life problems, daily caregiving activities and the
psychological well-being of mothers of mentally retarded children. American Journal on
Mental Retardation. Vol 94, 3, 231-239. 1989.

89 Murphy, Mary, The Family with a Handicapped Child: A Review of the Literature. De-
velopmental and Behavioral Pediatrics 3, 73—82. 1982.

90 Kazak, Anne, Families with Physically Handicapped children: Social ecology and family
systems. Family Process. 25, 265—281. 1986.
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i familjen, men resultat ir inte entydiga och i andra studier har man inte kunnat
pavisa sddana skillnader. 9t

De studier som gjort underlaget till den hir 6versikten beror i mycket begran-
sad utstrackning vilken betydelse familjens ekonomi har i forekomsten av sva-
righeter som hianger ihop med funktionshinder. En ganska vanlig kommentar i
manga studier ar att ekonomin inte verkar vara det storsta bekymret, men till
exempel Wombell och Johansson 92 nidmner att bland de intervjuade tycker
barnfamiljerna att ekonomin blivit simre. Ocksa studien av Gough och medfors-
kare93 visade att den socioekonomiska situationen paverkades negativt dels pa
grund av att ndrstdende insjuknat eller fatt funktionshinder tidigt, vilket hade
paverkat deras livsinkomst, dels av avgifter for tjanster och service, samt av att
anhorigas atagande var oavlonade. 94

Information om professionella arbetssatt

Nir det giller anhorigas behov av information om professionella arbetssitt ar en
av de centrala fragestillningarna anhorigas delaktighet i omsorgen och varden
av narstdende. En annan central fragestillning ar anhorigas upplevelser av olika
slags hinder for stodet de vill ge. Delaktigheten forutsatter att de fir adekvat
information som underlidttar kommunikationen och samspelet mellan samtliga
parter — den nirstdende som har en funktionsnedsattning, personalen och anho-
riga. I flera studier som refererats tidigare framkommer att anhoriga som inte
fatt adekvat information om funktionsnedséttningen ocksa orsakar problem for
den nirstdende. Exempel pa sddana problem &r att anhoriga har en annan upp-
fattning om situationen dn nirstdende och professionella. I praktiken innebir
anhorigas delaktighet att professionella pa ett helt annat siatt behover engagera
sig for att informera och stodja anhoriga for att skapa forutsidttningar for ett
samarbete och for att undvika att motsattningarna uppstar.

Det omréde dar anhorigas delaktighet som regel uppmarksammas ar forald-
raskapet till barn med funktionsnedsittning. Lite forenklat kan man sidga att
fordldrarna har fatt Gverta en stor del av ansvaret och arbetet som professionella
tidigare ansvarade for i omsorgen och varden av dessa barn. Med de praktiska
uppgifterna har foraldrarnas ansvar 6kat och med det 6kade ansvaret stélls for-
dldrarna allt hogre krav pa specifika kunskaper om vad deras barn pa grund av
sin funktionsnedséttning behover och hur behoven bast tillgodoses. En viktig
grundforutsittning i denna utveckling ar foraldrarnas roll som vardnadshavare.

91 Socialstyrelsen, ADHD hos barn och vuxna. Kunskapsoversikt maj 2002. Stockholm:
Socialstyrelsen, 2002.

92 Wombell, Marie & Johansson, Maria, Nar tillvaron rasar samman: En studie om an-
hériga till personer som forvdrvat hjdrnskada. Uppsats. Institutionen for vardvetenskap
och socialt arbete. Vaxjo universitet. 2005.

93 Gough m.fl. 2011.

94 Sand, Ann-Britt, Anhoriga som kombinerar forvdrvsarbete och anhorigomsorg. Kun-
skapsoversikt 2010:1. Kalmar: Nationellt kompetenscentrum Anhoriga. 2010.
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I andra anhorigroller dr anhorigas formella ansvar mer begransat, men anhoriga
kanner starka forpliktelser for omsorgsataganden nar négot oforutsett hinder en
familjemedlem och nirstdende behover hjilp och stod framkommer i studierna
av Gough och medforskares, Dunéro¢ och Sandv.

Mal for utvecklingen av fordldrastod formuleras i nationella program som rik-
tar sig till alla fordldrar, "Nationell strategi for ett utvecklat féraldrastod — En
vinst for alla” 98. Det ldngsiktiga maélet i strategin ar att foraldrar ska erbjudas
foraldrastod under barnets hela uppvaxttid, dvs. upp till 18 ar. Strategin formul-
eras genom tre delmal: 1. Okad samverkan kring forildrastdd mellan aktorer
vars verksambhet riktar sig till forildrar. 2. Okat antal hilsofrimjande arenor och
métesplatser for foraldrar. 3. Okat antal forildrastodsaktorer med utbildning i
hilsoframjande metoder och universella evidensbaserade foraldrastodsprogram.
Inom ramen for detta nationella program har folkhalsoinstitutet delat ut stimu-
lansmedel for utveckling av kommunala strategier for foraldrastod.

Utvecklingen beskrivs i generella ordalag som positiv, men det finns ocksa
maénga inslag som inom forskningen ar omdiskuterade och kritiserade. En kritik
som foljt utvecklingen &r att familjens ansvar for barn med funktionsnedsittning
ar for stort och att familjerna i praktiken inte far den hjalp som de har ratt till.
De blir ofta ensamma med detta ansvar. Forskningen understryker vikten av att
specialisterna ser hela familjens behov nir de hjalper familjen att anpassa sig till
sin situation 99, men familjemedlemmarna upplever inte att stodet ar tillgangligt.
Tanken ar inte att specialisterna ska sa langt som mojligt engagera foraldrarna i
atgiardsprogrammen, utan att de istillet ska tillgodose behoven utifrén vad fa-
miljen orkar med, vad de behover och vilka egna resurser och styrkor som finns
inom familjen, men familjerna kinner sig ofta pressade.

Forskningen forordar ett familjeorienterat synsétt i all behandling 100, vilket
ocksa ansluter till synsitt som rader i Sverige idag, dar foraldrarnas delaktighet i
planering av stod och atgarder poédngterats lange och analyserats i flera studier
av bl. a. Hogberg 101, 102, Ambitionen &r att en familjeorienterad syn ska genom-
syra verksamheten och ett tviarfackligt, kvalitetsmedvetet team ska garantera att
stodet ges pa ett professionellt sidtt. Men i praktiken har det visat sig vara en
malsittning som inte ar helt latt att implementera. Trots att man frdn myndig-

95 Gough m.fl. 2011.

96 Dunér, 2010.

97 Sand, Ann-Britt, Anhorigvard — arbete, ansvar, kdrlek, forsorjning. Lund: Studentlit-
teratur. 2002.

98 SOU 2008:131 Nationell strategi for ett utvecklat fordldrastéd — en vinst for alla.
Nationell strategi for samhidllets stod och hjdlp till foraldrar i deras fordldraskap.
Foréldrastodsutredningen. Socialdepartementet. Stockholm: Fritzes.

99 Turnbull, Ann, The Challenge of Providing comprehensive support to families. Educa-
tion and Training in Mental Retardation. Dec. 261—272. 1988.

100 Riddersporre, 2003.

101 Hogberg, Britta, Planering som social process. Om delaktighet och barnets bdsta.
Handikappforskning NU. Lund: Studentlitteratur. 2007.

102 Hogberg, Britta, Habilitering for barnets bdsta. Policydokument. Handikapp & Habi-
litering. Stockholms ldns landsting. 2003.
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hetshéll aktivt har arbetat for upprittandet av individuella serviceplaner konsta-
teras det ging péd ging att fi sddana planer uppréttas 103, 194 och i forskningen
konstateras att familjernas faktiska mojligheter till inflytande ofta adr begriansade
oavsett den organisatoriska formen for arbetet 105, 106, 107, Riddersporre beskriver
att fordldrarnas mote med den enskilda specialisten i teamet var den omstandig-
het som betydde mest for hur de virderade stodet de fick. Den viktigaste
aspekten for fordldrarna var den mellanménskliga kontakten, respekten och
fortroendet de kidnde for den enskilda specialisten. For fordldrarna var det av
underordnad betydelse hur teamet i 6vrigt organiserade sitt arbete, bara familjen
kunde kédnna fértroende for den person de motte.

Ocksd inom andra verksamhetsomraden efterfragas arbetssatt som majliggor
samordnade familjeinriktade insatser. Familjecentraler som bemannas av per-
sonal fran socialtjansten och héilso- och sjukvarden ar ett exempel pa profession-
ell samverkan som syftar pa att kunna erbjuda familjeinriktade insatser.
Skerfving och Elofsson 108 konstaterade att behovet var stort av samordnade
insatser utifrdn ett familjeperspektiv, mellan vuxenpsykiatri, IFO och BUP 19
sarskilt i de fall fordldrar och barn var aktuella inom flera av dessa verksamheter.
Forskarnas slutsats var att kompetens inom alla dessa omréden och genom-
tankta stodinsatser till hela familjen kriavdes for att minska alla familjemedlem-
marnas lidande och for att forebygga allvarliga problem hos barn. Nar det giller
stodet till barn som har fordldrar med intellektuella svarigheter sker det en ut-
veckling av familjeinriktat stod till barn och foréldrar o, 111, men det finns antag-
ligen stora lokala skillnader i hur utbyggd stodet ar.

103 Stenhammar, Ann-Marie & Ulthielm, Karin, Perspektivmdéten. Fortbildande dialoger
mellan fordldrar och habiliterare. SoS-rapport 2000:09. Stockholm: Socialstyrelsen.
2000.

104 Stenhammar, Ann-Marie & Ulfhielm, Karin, Hur far vi det vi behéver? Fordldrar och
habiliterare berdttar om moten, strukturer och forutsdttningar inom Barn- och ung-
domshabiliteringen. SoS-rapport 1998:2. Stockholm: Socialstyrelsen. 1998.

105 Hogberg, 2007.

106 Riddersporre, 2003.

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

108 Skerfving, Annemi & Elofsson, Stig, Fordldrar med en psykiatrisk problematik. Preva-
lens, insatser och samverkan inom allménpsykiatri, barn- och ungdomspsykiatri och
Socialtjanst. En register- och aktstudie. Stockholms ldns sjukvardsomréde. Psykiatrin
Sodra, FoU-enheten. 2007.

109 Individ och familjeomsorg i kommunens socialtjinst och Barn och ungdomspsykiatri
inom landstinget.

1o Pistol, Sven-Erik, FIB-projektet Uppsala lin. Fordldrar med intellektuella begrdns-
ningar. Slutrapport 2005-2008. FoU-rapport 2009:4. Uppsala: Regionférbundet Upp-
sala lan. 2009.

m Joreskog, Karin, Checklistor, tdlamod och gemenskap — stod till fordldrar med intellek-
tuella begransningar. Erfarenheter fran FIB-projektet 2005-2008. FoU-rapport
10/2009. Uppsala: Regionforbundet Uppsala ldn. 2009.
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Information och behandlingsresultat

Ostman 2 beskriver att utvirderingar som gjordes i slutet av 1980-talet av an-
horigas delaktighet i vardsituationen visade att familjerna paverkades starkt av
att inte f4 st6d och hjilp av den psykiatriska varden. Brister som pitalades hand-
lade om otillrdacklig information, svarigheter att finna en tydlig roll for familjen i
den aktiva behandlingen och franvaron av vigledning av anhoriga nir de ska
hantera vardagssituationer tillsammans med patienten.

Studierna som Ostman refererar till visade att anhoriga hade behov av olika
typer av stod fran den psykiatriska verksamheten. Ett behov som ofta framkom
var att anhoriga tillsammans med vardpersonal far prata igenom situationen for
att forbattra relationen till den nirstdende. Bristen pa information patalas ocksa
av internationell forskning och det var mycket ovanligt enligt amerikanska stu-
dier, att anhoriga till personer med schizofreni fick information om patientens
sjukdom av personalen i den psykiatriska varden. Resultat fran en svensk studie
av Magne-Ingvar och Ojehagen 14 om stddet till nira anhoriga till personer med
affektiva sjukdomar som gjort sjalvmordsforsok visade likande brister. Majorite-
ten av de anhoriga i studien framholl att de efterat kdnde sig upprorda, oroliga
och chockade. Mer #n hilften patalade behovet att fa rdd hur man ska bete sig
mot patienten och en tredjedel 6nskade individuellt stéd. Vid uppfoljningen ett
ar senare hade tva av tre av de berdrda inte involverats i behandlingen trots att
en majoritet hade 6nskat detta.

Ostmans konstaterar att det finns omfattande litteratur som visar att man
far battre behandlingsresultat om man involverar och arbetar stodjande till-
sammans med patienternas familjer och deras informella stédnatverku6, Enligt
Ostman har dessa forskningsresultat paverkat samarbetet mellan virden och
familjen och bidragit till att samarbetet blivit ndgot vanligare, sarskilt nar det
giller familjer till personer med en psykos- eller depressionssjukdomar. Men
rapporterna om bristen pa stod frin vardgivare till anhoriga har inte upphort.
Det faktum att den psykiatriska virden som expertorganisation inte ar van vid
att involvera familjen i vardarbetet kvarstar trots pagiende implementering av
nya arbetsmodeller. Psykiatrisk personal fortsitter att arbeta utifran det invanda

u2 stman, Margareta, Familjens situation. I Brunt & Hansson (red.) Att leva med psy-
kiska funktionshinder — livssituation och effektiva vard och stodinsatser. Lund: Student-
litteratur. 2005.

13 Thid. ]

u4 Magne-Ingvar, Ulla & Ojehagen, Agneta, Significant others of suicide attempter’s —
their view at the time of the acute psychiatric consultation. Social Psychiatry and Psychi-
atric Epidemiology 34, 73-79. 1999.

Magne-Ingvar, Ulla & Ojehagen, Agneta, One year follow-up of significant others of pa-
tients who have attempted suicide. Social Psychiatry and Psychiatric Epidemiology 34,
470—476. 1999,

15 Tbid.

116 Falloon, Ian & Pederson, Jean, Family management in the prevention of morbidity of
schizophrenia: The adjustment of the family unit. British Journal of Psychiatry, 147,
156—-163. 1985.
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sittet som exklusivt fokuserar relationen behandlare — patient och betonar be-
handlingsalliansens sdrskilda betydelse i den psykiatriska varden.17

Heiman, 18 leg. 1dkare och psykiatriker, menar att patienten inom vuxenpsy-
kiatrin traditionellt har setts som en individ och inte som person som ingar i ett
socialt natverk. Psykiatrin har i princip betraktat sin behandling av patienten
som det enda som péverkar patientens hélsa. Ett skil till att anhoriga har hallits
utanfor, har varit sekretessen. Andra skil som Heiman namner handlar om oron
for att anhoriga stéller krav och forsvérar arbetet. Ytterligare skil ar att familje-
arbetet inte ar och inte heller har varit prioriterat inom psykiatrin i Sverige.

I praktiken innebir detta att familjearbetet inte har ansetts professionellt me-
riterande och psykiatriska kliniker inte heller har fatt tid och ekonomisk ersatt-
ning for det. P4 sa satt har det valts bort fran repertoaren och inte ansetts ha
betydelse i patientens behandling. De utviarderingar som Statens beredning for
medicinsk utvdardering (SBU) har gjort tar inte heller upp anhorigstéd som fram-
jande for behandlingens effektivitet, antagligen pa grund av att det inte har
gjorts systematiska studier som visat detta.’9 Anhorigstodet nimns dock som ett
betydelsefullt inslag vid behandling av alkohol och narkotikaproblem.20

I vardforskning dar anhorigas behov av stod behandlas ges sjukskoterskor
som experter i omvardnad en central roll i anhorigstédet inom hélso- och sjuk-
varden. Men det konstateras samtidigt att det finns fa empiriska undersékningar
som beskriver sjukskoterskornas mojlighet att folja de ambitioner som formule-
ras i omvardnadsteorier, utan i praktiken prioriteras stodet till anhoriga gene-
rellt 14gt i halso- och sjukvérden.

Astedt-Kurki och medforskare '** fann att sjukskoterskorna pa en somatisk
avdelning dar studien gjordes ansag att interaktionen med anhériga var viktig,
speciellt i syfte att ge information om patientens tillstdnd, sjukdom och behand-
ling och for att kunna ge vard utifran ett helhetsperspektiv. Sjukskoterskorna sag
patienten som en del i ett familjesystem dar patientens sjukdom hade en inver-
kan pé alla familjemedlemmar. Vanligtvis hade sjukskoterskorna ocksé kontakt
med anhoriga minst tre-fyra ginger i veckan. De upplevde att anhériga hade
storst behov att diskutera patientens allméntillstdnd, men ocksa patientens vard,
sjukdom, provresultat och utskrivning var d&mnen som ofta togs upp. Mindre
viktiga &mnen att tala med anhoriga om, var enligt sjukskdterskorna, hur anho-

17 Johansson, Hékan, Therapeutic Alliance in General Psychiatric Care. Lund: Lunds
universitet. 2006.

18 Tngela Heiman i seminarieanforande i boken, Det spdda barnet som anhorig, av Stif-
telsen Allmanna Barnhuset (2010).

19 SBU, Behandling av depressionssjukdomar. En systematisk litteraturoversikt. Statens
beredning av fér medicinsk utvardering. 2004.

120 SBU, Behandling av alkohol- och narkotikaproblem. En evidensbaserad kunskaps-
sammanstillning. Augusti 2001. Statens beredning av for medicinsk utvardering. 2001.

121 Astedt-Kurki, Pdivi, Paavilainen, Eija, Tammentie, Tarja & Paunonen-Ilmonen, Marita,
Interaction between adult patient’s family members and nursing staff on a hospital ward.
Scandinavian Journal of Caring Science, 15, 142—150. 2001.
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riga klarade sig hemma, hur de madde och relationerna mellan familjemedlem-
marna.

Trots att majoriteten av sjukskoterskorna i princip hade en positiv instillning
till anhorigas delaktighet och ansdg att det var mycket viktigt att anhoriga fick
information, sd var det mindre &n en fjairdedel som sjilv tog initiativ till att in-
formera anhoriga. Det visade sig dven att nastan hilften av sjukskéterskorna
som tillfrégades anség att familjemedlemmar kunde komplicera varden. Resultat
ilinje med detta redovisas ocksd av Gough och medforskare!22 i studien av stédet
till anhoriga.

Aven Hertzberg och medforskare *** har undersékt personals instillning till
anhorigas delaktighet i virden. Resultat i denna studie visar, sdsom i studierna
ovan, att flertalet sjukskéterskor hade en positiv instillning till anhériga och
ansag att anhoriga kunde vara en positiv resurs i varden. De kunde bidra med
viktig information och vara ett stod till patienten. Men konfliktsituationer kunde
uppstd om de hade en annan uppfattning om varden dn personalen, nir de inte
forstod patientens problem eller sjédlva befann sig i kris. Vissa anhériga upplev-
des som utmanande, tdlamodsprévande och tidskrivande.

Saddana exempel har i tidigare refererade studier beskrivits av bdde Klamas'24
och Strandberg!2s som papekat att allt anhorigstod inte ar bra stod och att rela-
tionen kan vara mycket problematisk for den nirstdende. Anhorigas delaktighet
kunde ockséd ha andra begriansningar, till exempel, att de saknade fardigheter for
att pa ett sikert sitt delta i vardarbetet'”®. Andra hinder for anhérigas delaktig-
het i varden, som Hertzberg och medforskare'2” nimner var avdelningsrutinerna
och tidsbristen. Pa vissa avdelningar var det inte tillatet f6r anhoriga att komma
in av hiansyn till medpatienternas integritet och patientsekretessen. Dar hianvi-
sades anhoriga till sarskilda besoksrum. Hertzberg och medforskare beskriver
ocksa att personal tenderade tolka anhorigas kritiska uppfattningar och miss-
tinksamhet mot virden som uttryck fér bakomliggande problem hos den anho-
riga, till exempel skuldkénslor eller oro for den nirstdende. En viktig erfarenhet
som personalen formedlar ar att storda relationer till anhoriga kunde vara svara
att reparera och att detta skadade allvarligt deras fortroende for varden.

Det finns flera bade svenska och internationella studier som bekraftar anhori-
gas onskemal om delaktighet i varden for att fa och ldmna information och for
att kunna medverka vid dterhdmtning och rehabilitering. Anhorigas positiva

122 Gough m.fl. 2011.

123 Hertzberg, Annika, Ekman, Sirkka-Liisa & Axelsson, Karin, Relatives are a resource,
but ... registered nurses views and experiences of relatives of residents in nursing homes.
Journal of Clinical Nursing, 12, 431—441. 2003.

124 Klamas, 2011.

125 Strandberg, 2006.

126 Ryan, Ann & Scullion, Hugh, Family and staff perceptions of the role of families in
nursing homes. Journal of Advanced Nursing, 32 (3) 626—632. 2000.

127 Herzberg m.fl. 2003.
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instillning till delaktighet beskrivs #ven av Saunders och Byrnes'’’. Anhériga

hade ett stort behov att samarbeta med den psykiatriska virdpersonalen och
ville bli sedda som samarbetspartners. Anhoriga ville bli involverade i utveckl-
ingen av vardplaner, bli tagna pé allvar och behandlade med respekt.

Ett hinder som framkom var att det bland personalen fanns nagra som var da-
liga pa att svara pa anhorigas frigor. Castanedas och Sommers '* studie visade
att det aven fanns stark vilja frin virdpersonalens sida att kommunicera med
familjerna och involvera dem i behandlingskonferenser. Vardpersonalen anség
att det var mycket viktigt att de i sin roll som rédgivare gentemot anhoriga fick
mojlighet for att motverka felaktiga uppfattningar om psykisk ohélsa och famil-
jen som orsak till psykisk sjukdom.

I studier av barnpsykiatrisk vard framkommer forvantningar pé att familjerna
skulle ha mer kontakt med sina barn pa avdelningen samt delta i familjeterapi,
foraldrautbildning och planering av fortsatt behandling. Daremot ansags forald-
rarna mindre lampliga som beslutsfattare och deltagare i patientens behand-
lingsprogram™’. Men det ir inte ovanligt att personalens attityder till stor del
handlar om problem och brister hos familjen och mindre om familjen som re-
surs™". Det #r inte heller ovanligt att psykiskt sjuka personers familjer uppfattas
som funktionella om de st6ttar varden och dysfunktionella niar de uppfattas ha
inadekvata forhallningssidtt. Om det till exempel fanns beroende- och miss-
bruksproblem i familjen ville virdpersonal reducera kontakten mellan patienten
och anhoriga.

Anhoériginvolvering anses trots detta ha positiv effekt pa patientens tillfrisk-
nande enligt manga studier, men personalen anser ocksa att den kan oka sam-
manstotningar med familjen. I praktiken bestod anhorigkontakten i varden
framst av samtal med anhoriga under besokstider och telefonsamtal. Hindren
for anhorigas delaktighet i den barnpsykiatriska varden upplevdes av personal i
hogre grad vara foraldrarelaterade an personalrelaterade, t ex negativ inverkan
pa barnet (till exempel pd grund av missbruk under permission) men det fore-
kom ocksa rent praktiska hinder som stora avstind mellan hem och vardenhet.

Finn och Bromark '** konstaterar i en utvirdering av ett kompetensutveckl-
ingsprojekt att samverkan med anhoriga dr ett omrade dar det finns utrymme

128 Saunders, Jana & Byrne, Michelle, A thematic analysis of families living with schizo-
phrenia. Archives of Psychiatric Nursing, 16 (5) 217—223. 2002.

129 Castaneda, Donna & Sommer, Robert, Mental health professionals’ attitudes toward
the families’ role in care of the mentally ill. Hospital and Community Psychiatry. 40,
1195-1197. 1989.

130 Baker, Bruce, Heller, Tracy, Blacher, Jan & Pfeiffer, Steven, Staff attitudes toward
family involvement I residential treatment centers for children. Psychiatric Services, 46
(1), 60-66. 1995.

131 Riebschleger, Joanne, What do mental health professionals really think of family
members of mental health patients? American Journal of Orthopsychiatry, 71, 466—472.
2001.

132 Finn, Bengt & Bromark, Christina, P4 vdg mot Hela vdgen. En utvdrdering av pro-
Jjektet "Hela vdgens psykiatri i Gdvleborg”. FoU-rapport 2011:3. Uppsala: Regionférbun-
det i Uppsala ldn. 2011.
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for forbattringar. Cheferna som intervjuades menade att det fanns en gammal
unken tradition kvar, men det fanns ocksé tecken pa en allt positivare attityd till
anhoriga. Man papekade ocksa att anhoriga ofta kunde lamna for varden viktig
information. Cheferna ansag att det ar viktigt att fran forsta borjan bemota an-
horiga pé ett respektfullt satt. Det som framfor allt behovs ar oftast enkla atgar-
der, sdsom att fraga hur de har det och l1amna dem kontaktuppgifter sa att de kan
ringa nir de kianner behov av det. De ska inte behova kidnna sig dngsliga som
anhoriga.

Brukare och anhoriga som intervjuades i studien uppgav att bemétandet i
vard- och stodsituationer tveklost var béattre &n tidigare. Detta géllde speciellt
baspersonalens bemoétande. Men kontakterna mellan anhdriga och personal
hade inte lett till 6kad delaktighet till exempel nir samordnade individuella pla-
ner upprattades. Generellt upplevde brukarna i studien att psykisk sjukdom/
funktionsnedsittning var stigmatiserande och medforde utanforskap'. Aven
enligt annan forskning ar det vanligt att anhoriga sjdlva maéste aktivt soka kon-
takt for att fd information och sjilv ta initiativ for att 6ka sin delaktighet™*.
Stigmatiseringen kan vara bidragande till att de drar sig for att gora det.

Manga méten med expertsystem

Risken for att foraldrar till barn med funktionsnedsittning och foretradarna for
olika professioner hamnar pa kollisionskurs beskrivs i flera studier. Det finns
manga sddana situationer dir barnets behov férandras och forhandlingar maste
inledas om hur dessa nya behov ska tillgodoses. Exempel pa séddana situationer
ar nar foraldrar behover avlosning, nar barnet behover stimulans som inte kan
tillgodoses i hemmet, nédr barnet ska borja i férskolan och skolan, eller ska flytta
fran fordldrahemmet till egen bostad och behover arbete eller sysselsdttning.
Manga ungdomar och unga vuxna behover pad grund av funktionsnedsittning
hjélp for att vélja mellan olika alternativ och fatta beslut. Nir en person har livs-
langa funktionshinder dterkommer situationen nir man maéste ldgga fram sin
sak for en myndighetshandliaggare.

I litteraturen beskrivs att andra manniskor inte kan forestilla sig hur médo-
samt det dr att halla reda pa vilka insatser som man har ratt till och forsoka av-
gora vad som bést skulle kunna vara till hjalp. De vuxna tréttas ut av att standigt
syssla med sin funktionsnedséttning och foraldrarna kanner sig tyngda av admi-
nistrationen av stodet kring barnet. Nar man vil har bestimt sig star man infor
att gé igenom en krénglig ansokningsprocess och myndighetens prévning av
behovet. Det innebir att man maéste forklara, finna sig i att bli ifrdgasatt, moti-
vera om igen och kanske 6verklaga om man fatt avslag pa en begiran.

133 Lundberg, Bertil, Erfarenheter av stigmatisering och diskriminering bland personer
med psykisk sjukdom. Lunds universitet. 2011.

134 Aasa, Anna-Karin & Brostrom, Petter, Ndrstdendes upplevelse av bemétande frdan
vardpersonal pd en akutpsykiatrisk avdelning. D-uppsats. Institutionen for Halsoveten-
skap. Avdelning for Omvardnad. Luled tekniska universitet. 2009.
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Ett annat problem for fordldrar till barn med funktionsnedséttning ar att de
méste ha fortlopande kontakt med en ldng rad professionella. Foraldrarna och
deras barn ar beroende av professionella rdd i manga situationer och behéver
samarbeta med foretridare for olika yrkesgrupper for att vardagen ska fungera.
Néigra exempel ar LSS-handlédggare i socialtjansten, fardtjansten, forskola, skola
eller dagcenter, fritidshem och annan fritidsverksamhet samt korttidshem.

Till dessa kommer foretradare for olika professioner inom hélso- och sjukvar-
den och habiliteringen, sdsom sjukgymnast, dietist och logoped, arbetsterapeut
och tekniker pa hjalpmedelscentral, kurator, psykolog, olika ldakare, specialist-
tandldkare — forutom barnets personliga assistenter. Forédldrar beskriver att det
dessutom ofta dr mycket tidskriavande att komma kontakt med experterna. Det
ar svart att fa fatt pad de upplysningar man behover och man maéste ofta ringa
otaliga ganger for att komma i kontakt med rétt person. Det kan ta ldng tid i en
telefonko bara for att komma fram.:35 En forilder i riksforsakringsverkets inter-
vjustudie sdger att det néstan &r ett heltidsjobb att halla reda pa allt. Manga har
erfarenhet av att de fatt viktig information f6r sent och menar att myndigheterna
prioriterar information lagt.

En individuell plan kan underlitta alla dessa kontakter och fordldrarnas ar-
bete. Den kan ge 6verblick, underldtta samordning och planering av insatserna
och ge familjen ett 6kat inflytande — om man lyckas uppratta en sddan plan och
planen foljs, utviarderas och omprovas med jimna mellanrum. Nir detta inte
sker ar det oftast fordldrarna sjdlva som maste samordna insatserna. For en en-
samstdende foridlder kan situationen bli o6verkomlig visar ménga studier som
pekar pé att foraldrarna upplever att administrationen av alla insatser ar pafres-
tandes0, 137, 138 139, Enligt regelverket har personalen skyldighet att erbjuda och
brukare ratt att fi individuell plan for genomférandet av atgarder. Samverkan
mellan myndigheter och samarbetet mellan olika enheter lyfts fram aterkom-
mande som en viktig utvecklingsfraga. Men alltjamt orsakar frégan om hur sam-
hillets stod och service kan goras latt tillgdnglig stora problem f6r manniskor
som behover insatserna. 4o

135 Riksforsdkringsverket, For barnets bdsta — en studie dver hur fordldrar till barn med
funktionshinder upplever det offentliga stodsystemet. RFV analyserar 2002:13. Riksfor-
sikringsverket. 2002.

136 Riksrevisionen, Samordning av stéd till barn och unga med funktionsnedsdttning —
ett olosligt problem? RiR 2011:7. Stockholm: Riksrevisionen. 2011.

137 Borgstrom & Carlberg, 2010.

138 Stenhammar, Ann-Marie & Flyckt, Karin, Gemensam planering — pa den enskildes
villkor. Stockholm: Socialstyrelsen. 2007.

139 Stenhammar & Ulfhielm, 1998

140 Samordning av stod for barn och ungdomar behandlas av Regina Ylvén i en kunskaps-
oversikt som ar under utgivning. Samordning av stod for barn och ungdomar med fler-
Sfunktionsnedsdttning och deras familjer. Nationellt kompetenscentrum anhériga, 2014.
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Renberg 4! fann i sin kartldggning av stodet till barn som har en féralder med
psykisk ohélsa att hélften av de vuxenpsykiatriska klinikerna inte hade nigon
rutin eller handlingsplan for stodet. Mycket stor majoritet, attiosju procent, me-
nade att de saknade metod for systematiskt stod. I studien framkom att pa
maénga kliniker saknades handlaggningsrutiner for kontakten med socialtjansten
och det var ovanligt att ett barns behov uppméarksammades rutinmaéssigt och
noterades vid journaldokumentation.

I en studie om personalens uppmarksamhet pa barns behov nar en foralder ar
psykiskt sjuk framkom att personal inom socialtjinsten, barnhilsovirden och
modravarden inte brukade stélla nagra fragor om psykisk hélsa nar de traffade
blivande och nyblivna fordldrar eller nir fordldrar ansokte om ekonomiskt bi-
stdnd eller ndgot annat stod.142 Det kidndes inte relevant om forildern inte sjalv
tog upp det, menade personal, men efter en tids eftertanke kunde de flesta iden-
tifiera problem som sannolikt hidngde ihop med psykisk ohilsa och som kunde
innebira att barn var riskzon. I ménga fall triffade personalen inte barnen och
det bidrog till att man inte sig barnen som en riskgrupp. Det var svart att veta
hur man skulle fora fragan pa tal och vem man skulle tala med om sin oro om
barns behov och vem man skulle hdnvisa till om behov av stod uppdagades.

Skerfvings 143 studier av barn till fordldrar med psykisk ohélsa har ocksa pekat
pa att barn utgor en riskgrupp som personal inom socialtjansten och héalso- och
sjukvarden tenderar se bort ifrén. 144 145 146, Barns utsatthet har uppmarksam-
mats nir deras fordldrar har drogrelaterade problem och i de flesta kommunerna
bedrivs barn- och ungdomsgrupper dar man soker hjalpa unga som har foraldrar
som anvinder droger, men dessa insatser nar endast en brakdel av alla de barn
och ungdomar som har foraldrar med drogrelaterade problem. En skarpare fo-
kus riktas idag pa barns och ungas behov som f6ljd av barnkonventionen. De
oppna vardformerna som idag tillampas har ménga positiva effekter men de
innebar ocksa att familjemedlemmarna kan bli utsatta sarskilt nar 6ppenvardens
insatser ar otillrackliga och inte motsvarar behoven.

141 Renberg, Hannele, Nationell kartliggning — stod till barn vars fordldrar har kontakt
med psykiatrin. Norrlands universitetssjukhus, Psykiatriska kliniken. Skellefted och
Ume&. 2007.

142 Jarkestig-Berggren, Ulrika, Barnperspektiv och fordldraskap — professionellas erfa-
renheter av méten med psykiskt funktionshindrade fordldrar. Skriftserie 2008:1, Kal-
mar: Fokus Kalmar l4n. 2008.

143 Skerfving, Annemi, Att synliggéra de osynliga barnen — om barn till psykiskt sjuka
fordaldrar. Gothia. 2005.

144 Skerfving, Annemi, Patienternas barn, om prevalens, insatser och samverkan inom
allménpsykiatri, barn och ungdomspsykiatri och socialtjinst — tva registerstudier vid
vuxenpsykiatrin i Sodra Stockholm, SLSO. Stockholm: Psykiatrin Sédra. 2007.

145 Skerfving & Elofsson, 2007.

146 Sigling, Anna-Lisa, Att méta barn till psykiskt sjuka fordldrar: en vdgledning for
vuxna 1 deras ndrhet. Stockholm: Schizofreniférbundet. 2007. Tillginglig
www.schizofreniforbundet.se.
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Utbildning av patienter och anhoériga -
en pedagogisk héalsotjanst

Nir det géller kunskapsutveckling och utbildning inom omsorg och vird si har
merparten av kunskaperna utvecklats med tanke pa olika yrkesgruppers behov
av kunskaper och fardigheter i sin yrkesutévning. Vid sidan av yrkesinriktade
specifika utbildningar inom funktionshinderomradet, hilsa och social service
har det sedan lidnge bedrivits brukarutbildning i olika former — &tminstone i
nédgon utstriackning. Nagra sidana exempel ar forelasningar till patienter och
deras anhoriga. Den individuella undervisningen och vigledningen har inom
ménga omriden kompletterats av studiegrupper med professionell vigledning.
Det kan handla om mamma- och pappagrupper for blivande och nyblivna forald-
rar, och det kan handla om stroke- och demensutbildning for nyinsjuknade och
anhoriga. Savil hilso- och sjukvarden som socialtjansten har ett ansvar for in-
formation och vigledning nér det géller egenvard, men det ar oklart hur ldngt ett
sadant ansvar striacker sig. Det gor att engagemanget varierar stort mellan lands-
tingen och mellan kommunerna.

I Norge infordes en ny paragraf i hilso- och sjukvirdslagen 2001 om att spe-
cialistsjukvarden ska utbilda anhoriga och patienter for att 6ka kunskapen om
sjukdomen och forméagan att bemaistra dess konsekvenser i vardagen. Bestim-
melsens inforande foregicks bl. a. av ett projekt om att utveckla en pedagogisk
hélsotjanst i samverkan mellan sjukhusledningen vid Akers sjukhus, Oslo kom-
mun, och organisationer for brukare och personal. Mélgruppen for det pedago-
giska utvecklingsarbetet skulle vara kroniskt sjuka patienter och personal. Ut-
vecklingsarbetet har sedan bedrivits pé ett nybildat kunskapscenter for larande.
147

Utgéngspunkten for arbetet ar att utveckla en standardiserad pedagogisk me-
tod som tar till vara ny kunskap och som bygger pa lokalt forankrad samverkan
och som mojliggor brukarnas och anhorigas medverkan. Centret fungerar som
en motesplats for professionell personal, erfarna brukare, patienter och deras
anhoriga. Syftet ar att patienter, brukare och anhdriga ska fa information, kun-
skap och hjalp for att hantera langvarig sjukdom och hilsofériandringar. Centrets
mal ar att brukare ska fa utvidgad insikt om den egna situationen, att de stirks i
sin bemastring av vardagen och slipper s& 1angt moéjligt slutenvard samtidigt som
personal far kunskap om vad som ar viktigt for brukarna och deras anhériga.
Larandet utvecklas i dialogen om fragor som ror hilsa och sjukdom mellan pro-
fessionella och brukare som delger sina erfarenheter och kunskaper till
varandra. Arbetssittet dr unikt i det att man jamstiller kunskaperna som erfarna
brukare har med fackkunskaperna och tar utgangspunkt i brukarnas medverkan.

147 Hvinden, Kari, Etablering av laerings- og mestringssentra — historie, grunnlags-
tenkning, innhold og organisering. Ingér i Lerdal, Anners & Fagermoen, May Solveig
(red) Laering og mestring — et helsefremmende perspektiv i praksis og forskning, (s 48—
68). Oslo: Gyldendal Akademisk. 2011.
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Akermodellen har inspirerat till samtalscirklar bland annat i Virmland. Jo-
hansson 148 ger exempel pa patientutbildningar som landstinget i Varmland har
genomfort och beskriver att det fortfarande ar ovanligt att man ser erfarna pati-
enter och deras anhoriga som en resurs i utbildningen pé hoftskolor, diabetes-
skolor, astmaskolor f6r barn, utbildningar av foraldrar till barn med autism etc.
Daremot finns det omfattande litteratur om att en grundforutséttning for en
framgéngsrik vard dr en kunnig och delaktig patient. Detta i sin tur forutsatter
en fungerande dialog — en pdgidende kommunikation mellan patienter och vard-
givare 49, 150, 151, Forsberg-Warleby 152 betonar att det ar betydelsefullt att all
information vid anhorigutbildning utgar frin den anhoriges egna forestéllningar
i sin specifika situation, det vill sdga att den ges utifran ett "bottom up” perspek-
tiv i stillet for att den utgér ifrdn vad den som ger information upplever som
betydelsefullt att informera om, ett "top-down” perspektiv. Kritiken har fram-
forts av flera forskare som Backstrom?s3, Gustafsson Wallengrens4 och Hedov?ss.

Johansson beskriver i sin uppsats erfarenheter av Akermodellen vid utbild-
ning av patienter som insjuknat i stroke respektive Parkinsons sjukdom. Erfarna
brukares och anhorigas medverkan i studiecirklarna kom i det studerade fallet
att paverka fragestillningarna, uppldgget av utbildningen och vilka resursperso-
ner som bjods in. I utviarderingen papekas att brukarens bakgrund och erfaren-
het av funktionshinder, liksom erfarenheten av att hantera konsekvenserna och
klara motgéngar och begrinsningar var av stor betydelse i samtalet i gruppen.
Dialogen forutsitter att de inbjudna &r inforstddda med sin roll som foretradare
for sitt specifika kunskapsomrade. Det framkom ocksa att personal behover ut-
bildning i pedagogik och gruppledarskap. Deltagarna var positiva till erfaren-
hetsutbytet, men utvirderingen pekar ocksd pa att arbetsmodellen forutsatter
oppenhet for Akermodellens grundldggande varderingar och tilltro att ny kun

148 Johansson, Anna-Carin, Att utgd fran mdanniskan i livet istdllet for médnniskan i var-
den. En utvdrdering av patient- och ndrstdendeutbildningar enligt Akermodellen och
samtalscirklar genomforda i projektet "Det goda livet”. Utvecklingsstaben, Folkhilsa och
samhéllsmedicin. Karlstad: Landstinget i Varmland. 2008.

149 Larsson, Inger, Rahle-Hasselbalch, Lena, Palm, Lars, Patientkommunikation i prakti-
ken — information dialog och delaktighet. Stockholm: Norstedts Akademiska Forlag.
2008.

150 Klang Soderkvist, Birgitta (red) Patientundervisning. Lund: Studentlitteratur. 2008.
151 Eldh, Ann Catrine, Patient participation: what it is and what it is not. Akademisk
avhandling. Orebro Studies in Caring Sciences II. Orebro universitet. Universitetsbiblio-
teket 2006. Tillganglig www.oru.se

152 Forsberg-Wirleby, Gunilla, Olika former av stod till anhériga. Vardalinstitutet. Tema-
tiska rum. 2009. Tillginglig www.vardalinstitutet.net.

153 Backstrom, 2010.

154 Gustafsson Wallengren, 2009.

155 Hedov, 2002.
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skap utvecklas i ett samspel mellan erfarna brukare och professionella 156, 157,

Falk 158 skriver i sin uppsats att pedagogiska interventioner for att hjilpa pati-
enter med kroniska sjukdomar att hantera sin situation har pégatt i Sverige se-
dan 1990-talet enligt Statens beredning for medicinska utvardering. Studier som
gjorts av hur effektiva interventionerna ar visar att det finns visst stod for att
patientutbildningar som har ledare med bade kunskap om den aktuella sjukdo-
men och pedagogisk kompetens ger bast resultat, men generellt finns det for fa
vetenskapliga studier for att kunna dra slutsatser om kostnadseffektivitet och
resultat pa patientniva.

Falk uppger att fem landsting?s9 i Sverige arbetar enligt Akermetoden modifi-
erat efter lokala forutsattningar. Enligt Karlsson 16° har metoden, niar den an-
vants i Sverige, framfor allt bidragit till 6kad formaga att tillgodogora sig kun-
skap, kinsla av samhorighet och synliggérande av anhoriga. Mer information om
svenska erfarenheter presenteras av Kompetenscentrum for patient- och nérsta-
endeutbildning (anhorigutbildning) i Vistra Gotalandsregionen.®t De sjuk-
domsgrupper som under hosten 2012 var aktuella for patient- och narstdendeut-
bildningar var njursvikt, pasdialys, bloddialys, njurtransplantation, levertrans-
plantation, stroke, afasi, MS, psykos, Parkinson, ALS, kranskirlsjukdom och
mage- och tarmsjukdom. Utbildningarna pé centret leds férutom av en person
som lever med nagon av de nimnda sjukdomarna ocksi av olika professioner i
varden, t.ex. sjukskoterska, kurator, skotare, logoped, arbetsterapeut, sjukgymn-
ast och psykolog. Utbildningarna syftar pd att underldtta anhorigas delaktighet i
varden, men det dr en Oppen fradga om anhoriga ocksa fir majlighet att paverka
informationen som ges och sin egen situation.

Anhorigskapet i fokus i utbildningarna?

De utbildningar som har presenterats ovan fokuserar brukaren eller patienten
och det svart att siga om anhorigfragorna far det utrymme som antyds i utbild-
ningsprogrammen. Mgjligen kan man siga att det finns en potential att utveckla
anhorigfragorna. Mer tydlig anhorigfokus har det varit pa utbildningar i anho-
rigstod som anordnats inom hdégskolor och universitet, bl.a. pd Ersta Skondal
hogskola och Linnéuniversitetet. Nationellt kompetenscentrum anhériga har

156 Strem, Anita, Samarbeid i Laerings- og mestringssenteret — brukermiverkning og
makt. Akademisk avhandling. Avdelning for sykepleievitenskap og helsefag. Institutt for
helse og samfund. Universitetet i Oslo. 2010.

157 Vifladt, Egon, Hopen, Liv & Landtblom, Anne-Marie, Hdélsopedagogik for vardare och
brukare i samarbete. En introduktion till beméstrande. Bilda forlag. 2010.

158 Falk, Matilda, Patientutbildning enligt Akermetoden — en fenomenologiskt influerad
studie av deltagares upplevelser. Uppsats, Magisterprogrammet i medicinsk pedagogik.
Institutionen for medicin och hilsa. Halsouniversitetet, Linkopings universitet. 2011.

159 Region Skine, Jonkopings lin, Ostergdtlands lin, Virmlands lin och Vistra Gotaland.
160 Karlsson, Britt-Marie, Patientutbildning utifrGn "Den norska modellen” — uppfatt-
ningar av bemdstring i vardagen efter patientutbildning. Avdelningen for rehabilitering.
Jonkoping: Jonkopings Halsohogskola. 2008.

161 www.vregion.se/kompetenscentrum
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aktivt medverkat i framstéllningen av webbutbildningar som riktar sig till anho-
riga och personal. De teman som behandlas p& utbildningarna ar ”"barn som
anhoriga” och ”psykisk ohilsa”. 162

162 Se www.kunskapguiden.se och www.anhoriga.se
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Praktisk, kompenserande och
kompletterande hjalp till anhdriga

Socialstyrelsen 163 redovisar i sin lagesrapport om anhorigstodet att det ar ovan-
ligt att anhoriga ansoker om stod for egen del enligt bistindsparagrafen i social-
tjanstlagen (4 kap. 1 § SoL). Knappt en tredjedel av kommunerna uppger att det
hade forekommit bistindsansokningar inom dldreomsorgsomradet, i en av tio
kommuner i funktionshinderomradet och i knappt var femte inom individ- och
familjeomsorg. I lagesrapporten framkommer inte vilket slags stod anhoriga har
ansokt, men kommentarerna tyder pa att det har varit svart att skilja mellan stod
som &r avsett for den narstdende och den anhoriga. P4 funktionshinderomradet
kanner anhoriga vanligtvis inte till kommunens skyldighet att erbjuda stod till
anhoriga forutom de insatser enligt LSS som ocksa ar avsedda som stéd och av-
16sning av anhoriga.

Socialstyrelsen konstaterar att mdnga kommuner har angivit att det ar oklart
hur anhorigperspektivet ska integreras i verksamheten med tanke pa lang tradi-
tion att "sdtta brukaren i centrum”. Ungefar hilften av kommunerna hade visst
samarbete med landstinget nar det giller personer som har LSS-insatser, men
det hade de redan innan lagférandringen om anhorigstéd i SoL kom. I 6vrigt har
man i minga kommuner dnnu inte paborjat dialogen med sjukvarden nir det
géller stodet till anhoriga, skriver Socialstyrelsen. Det giller ocksa individ- och
familjeomsorgens verksamheter som ar riktade till personer med funktionsned-
sattning och deras anhoriga.

Socialstyrelsen har i en enkat till kommunerna fragat vilka av de fem vanlig-
aste stodformerna kommunen erbjuder anhoriga. Av sammanstillningen nedan
framgér att enskilda samtal och mdjlighet att delta i en anhoriggrupp erbjuds i
de allra flesta kommunerna. Det framgir ocksd att anhorigstod i betydligt
mindre omfattning férekommit pa funktionshinderomradet och individ- och
familjeomsorg jamfort med dldreomsorg. Sarskilt de halsofraimjande aktiviteter-
na forekommer sparsamt — bara i héilften av kommunerna pé dldreomradet och i
en tredjedel av kommunerna pa funktionshinderomradet. Inom individ- och
familjeomsorg forekom sddana aktiviteter endast i femton procent av kommu-
nerna. Med négra fd undantag erbjuder kommunerna dessa insatser till anhoriga
som service, dvs. utan behovsprévning, men som regel finns det restriktioner
som anger hur ofta man exempelvis far anlita kostnadsfri avlosning eller hur
manga timmar per ménad som ir kostnadsfria. Restriktionerna kan ocksa gilla

163 Socialstyrelsen, Stad till personer som vardar eller stodjer ndrstdende. 2012.
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enskilt samtal som service och andra typer av samtalskontakter som maste pro-
vas enligt bistindsparagrafen. Anhoriggrupperna daremot ar oftast 6ppna, lik-
som insatserna med syftet att stodja anhorigas hélsa och valbefinnande. I minga
kommuner talar man om caféverksamhet och sa kallade "M4 bra” aktiviteter for
reflektion och rekreation.

Andel kommuner som erbjuder anhoériga i Socialstyrelsens enkiit tillfragade
serviceinsatser relaterat till verksamhetsomrade (procent)

Stédinsats som kommu- | Aldreomsorg Funktionshinder | Individ- och famil-
nen erbjuder omrédet jeomsorg

Enskilda samtal 87 65 76

Delta i anhoriggrupp 86 59 55
Avlsning i hemmet 77 58 20
Avl6sning utanfor hem- 63 42 17

met

Hiélsofrimjande aktivite- 51 33 15

ter

I Socialstyrelsens64 ldgesbeskrivning stélldes ocksa fragor om vilka stodinsatser
de tillfrdgade anhoriga hade erbjudits och vilka stodinsatser de sjidlva 6nskade.
Overensstimmelsen av svaren framgar av sammanstillningen nedan.

Den visar att ménga av de insatser som anhorigvardare har erbjudits ocksa f6-
rekommer pa anhorigas lista pa insatser som de skulle vilja ha. En tydlig skillnad
ar att den vanligaste efterfrigan giller ekonomiskt stod medan det praktiska
stodet forefaller att dominera bland det som erbjuds. Onskemélen om de vanlig-
aste insatserna i kommunernas repertoar talar for att den tillfrigade inte kinner
till att insatsen finns eller att just denna insats saknas dir den anhoriga bor.
Begreppet tekniska hjalpmedel kan ocksd omfatta andra hjalpmedel an trygg-
hetslarmet. Anhoriga kan dven mena olika saker nir de onskar att f& kontakt
med ndgon utomstaende att tala med. Kanske kan ett sddant behov tillgodoses i
en anhorigstodgrupp, men den anhoriga kan ocksa ha 6nskemél om mer kvalifi-
cerat samtalsstod av en kurator eller familjekonsulent med en oberoende still-
ning gentemot vard- eller serviceorganisationen. Pa anhorigas efterfragelista
saknas onskemal om aktiviteter for egen rekreation, kunskap om funktionsned-
sattning eller sjukdom medan i bada listorna férekommer rehabilitering som
kanske avser insats till narstaende.

164 Socialstyrelsen, 2012.
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Stod och hjilp som erbjudits

Stod och hjilp som efterfragas

Hembhjilp — hjélp med att handla, stida och
tvatta

Ekonomiskt stod

Tillsyn Information om vilken hjialp man kan fa
Matlédor Avlastning
Ledsagning Korttidsboende

Samtalsgrupp for anhoriga

Nagon utomstéende att tala med

Aktiviteter Samordning av sjukvard
Dagsutflykter Samordning av boendefragor
Ekonomiskt stod Rehabilitering

Avlosarservice Fardtjanst och sjuktransporter

Informationstraffar for anhorigvardare

Praktisk hjélp sdsom att stdda, tvatta och
handla

Trygghetslarm Tekniska hjalpmedel
Samtal med familjekonsulent Juridisk rddgivning
Korttidsboende

Rehabilitering

Fardtjanst och sjuktransporter

God man

Utbildning om Alzheimers sjukdom

Kailla: Socialstyrelsen 2012 s 42—43

I Nationellt kompetenscentrum Anhorigas kartlaggning 15 av erfarenheterna av
anhorigstod pa funktionshinderomradet framkommer att pa enheter for boende
genomfordes regelbundna anhorigtréaffar. Till exempel i Uppsala hade genom-
forts projekt som vinde sig till familjer med barn och ungdom med autism och
som anlitade avlGsarservice och ledsagarservice/ledsagning. Andra kommuner
som deltog i kartlaggningen kunde inte ldmna information om det forekom sys-
tematiskt anhorigstod, men det dr ganska vanligt med fordldramoéten i de sar-
skilda boendeformerna. Dessa anordnas ofta for att informera och for att fa del
av fordldrarnas synpunkter pa verksamheten 166, 167, Men det kan vara sa att
dessa moten inte ses av personal som stod till anhoriga, utan man ser dem
frimst som stod for brukare i arbetet att tillvarata brukarnas intressen eller som

165 Nationellt kompetenscentrum Anhoriga, Stod till anhoriga — erfarenheter fran dtta
kommuner 2010-2012. Nka Rapport 2012:4. Kalmar: Nationellt kompetenscentrum
Anhoriga. 2012.

166 Gough, Ritva & Andersson, Laila, Bostdder med sdrskild service. En kartlaggning av
boende f6r manniskor med begavningshandikapp. Fokus-Rapport 2004:2. Kalmar. 2004.
167 Gough, Ritva, Intervjuer om boendeskapande. En fallstudie av en gruppbostad for
personer med begduningshandikapp. Fokus-rapport 2002:3. Kalmar. 2002.
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del i kommunens klagomélshantering eller uppfoljning av verksamhetens kvali-
tet.

Nir det giller uppfoljningen av det lokala anhorigstodet:68 var detta knutet till
handlaggningsrutinerna pa LSS-omradet. LSS-beslut f6ljdes upp av handldggare
genom samtal med brukare och i forekommande fall anhoriga varje halvar och
omprovades regelbundet, minst en gang per ar. Rutinen for uppféljningen kunde
variera for olika insatser, men det var vanligt att anhoriga pa olika satt var invol-
verade dven efter personen blivit myndig. Detta gillde sirskilt persongrupperna
1 och 2 i LSS medan brukare i persongrupp 3 oftast svarade for myndighetskon-
takterna sjalva. Uppfoljningen av kontakten med anhoriga kunde ocksa ske i
samband med att genomforandeplaner for den narstdendes insatser reviderades.
I ndgon av kommunerna ingick regelbundna enkéter till brukare i kommunens
kvalitetsarbete om hur de olika verksamheterna virderades av brukare. Detta
gillde ocksa den avgiftsfria avlésningen och andra stodformer till anhériga. Me-
toderna for uppfoljning varierade ocksa beroende pa vilken typ av insats det var
frdgan om, inom vilken verksamhetsomrade beslut hade fattas och hur utféran-
det av stodet organiserats.

Vid Nka:s kartlaggning av erfarenheterna framkom ocksé synpunkter pa att
det var svart sarskilja anhorigstodet fran andra insatser till exempel nar det an-
ordnades ndtverksmoten dar en brukares insatser planerades. Det kom ocksa
fram att personal i gruppbostiader inte dokumenterade samtal med anhériga och
det var darfor svart att ange hur ofta anhorigstodssamtal forekom, men inom
habiliteringen antecknades erbjudandet om stdd till anhoriga i den nérstdende
personens patientjournal. En vanlig uppfattning hos personal var att anhériga
oftast var involverade i de insatser som narstaende fick och att de da hade moj-
lighet att paverka verksamheten. Exempel som ges ir att anhoriga inbjuds att
vara med utvirderings- och utvecklingssamtal, att delta i uppf6ljning av beslut
och den &rliga uppféljningen av genomforandeplanerna. Men det kan finnas
stora variationer lokalt hur delaktiga anhoriga ar och hur de beméts av persona-
len.169

Erfarenheterna fran Nka:s kartlaggning!7c visar att det fanns mycket lite stod
till anhoriga till personer med funktionsnedséttning under 65 ar — speciellt om
den narstdende bor i gruppbostad. Stédet till féraldrar som har barn med funk-
tionsnedsittning tunnas ut nir barnet blir tonéring och vuxen sisom Bernehill
Claesson'7t beskrivit. Det pekas ocksa pa att anhorigstodet behover byggas ut,
nar det géller stodet till anhoriga till personer med funktionsnedsattning som
inte har LSS-insatser. Erfarenheterna talar for att det behovs olika slags stod. 1

168 Nka 2012.

169 Qlsson, Carina, Forstdrkt stod till anhoriga som hjdlper och vardar nérstaende. Kart-
ldggningsrapport. Vard och omsorgsndmnden. Sollentuna kommun. www.sollentuna.se.
2011.

170 Nka 2012.

171 Bernehaill Claesson, 2003.
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flera studier framkommer att anhoriga efterfragar ekonomisk erséttning nar de
behover vara hemma och ge omsorg eller vérd.172 173 174

Anhoriga pekar ocksa pé att de narstdende som de hjilper kan ha svart att
hantera sin ekonomi och skulle behéva ett personligt ombud eller god man till
sin hjilp. Andra onskemél som framfors giller jourtelefon for samtalsstod pé
kvillar och helger, anhorigcentral som métesplats och mgjlighet till avlosning.
De stodformer som efterfrégas ar i stort sett desamma som anhoriga till dldre
har efterfragat men det finns ocksd behov av stod som anknyter till den funk-
tionsnedsittning som den nérstdende har. Anhorigas roll som omsorgsgivare
och vardare paverkas av den nérstdende personens behov men ocksé av karakta-
ren av den sociala relationen de har till varandra, som foralder till barn med
funktionsnedséittning, som foralder till vuxet barn, livspartner eller som syskon.

Det handlar om mer omfattande omvardnad,
hjalp och stod

Anhorigas stodinsatser till narstdende beskrivs som omfattande, men hur omfat-
tande stodet till nirstdende ar, dr svart att uppskatta. En orsak till det ar att
maénga insatser dr svdra att avgransa eftersom stodet ar resultat av interaktion
och ett samspel mellan méanniskor. Det ar antagligen ocksa sa att stodet kan
upplevas olika fran omsorgsgivare och omsorgstagare och att det finns kulturella
skillnader mellan generationer och livsformer. Av betydelse ar hur anhériga till
personer med funktionsnedsattningar upplever olika livssituationer och vilka
omstidndigheter som gor deras situation och atagande som péfrestande. For att
stodet till anhoriga ska kunna utvecklas ar anhorigas egna tankar om hur livet
kan underlittas nédviandiga. Om det finns det inte sd mycket aktuell kunskap.

I slutbetdnkandet frin kommittén Vilfardsbokslut 175 uppges att for de funk-
tionshindrade som inte omfattas av handikappreformen tros 1990-talet ha inne-
burit en minskad tillgéng till hjalp och inga uppgifter talar for att stédet under de
kommande aren skulle ha ut6kats. I utredningen konstaterades att tva tredjede-
lar av personer med funktionshinder som behéver praktisk hjilp far all denna
hjalp fran familjemedlemmar och andra narstaende. Det giller nio av tio av dem
som bor tillsammans med nigon annan person, men dven bland dem som bor
ensamma ar det vanligare att fa hjdlp fran anhoriga dn frain kommunen. Kun-
skaperna om behoven hos anhoriga till personer som inte har offentliga hjilpin-
satser ar mycket begriansade eftersom personalen som ger stod och hjilp till den

172 Socialstyrelsen, 2012.

173 Sand, 2010.

174 Sundstrém, Gerdt & Malmberg, Bo, Omsorgsmoénster i Mullsjé. Stockholm: Socialsty-
relsen.2009.

175 SOU 2001:79 Valfdrdsbokslut for 1990-talet. Slutbetdinkande fran kommittén Vil-
fardsbokslut. Socialdepartementet. Stockholm: Fritzes.

46



2013:6 Information och praktisk hjalp till anhériga

nirstdende ar den viktigaste killan for information ocks&d om anhorigas eventu-
ella hjalpbehov.176

I Socialstyrelsens 177 senaste kartliggning framkommer att anhoriga som ger
hjalp och stod kan delas in i tre kategorier efter omsorgens omfattning raknat
efter redovisat antal timmar per vecka. Majoriteten, 65 procent av dem som be-
skrev sig som omsorgsgivare hade ansvar for mellan en och tio timmars omsorg
per vecka. Ansvaret for mer dn elva timmars omsorg per vecka hade 21 procent
av omsorgsgivarna och for 14 procent omfattade omsorgen mindre dn en timme
per vecka. De flesta omsorgsgivarna hjélper nérstdende som har sin egen bostad,
medan de flesta som ger den mest omfattande omsorgen ocksa bor tillsammans
med personen som far omsorgen. Det dr vanligt att omsorgstagaren ocksa far
stod och hjilp av en annan familjemedlem eller sliakting — knappt en tredjedel av
de anhoriga uppgav att det inte fanns ndgon annan som hjilpte den nirstaende.
Avlastning fran andra familjemedlemmar och sldktingar var vanligast bland dem
som hjilpte nirstadende Over 65 ar. Resultat av kartldggningen visar ett negativt
samband mellan omfattningen av omsorgen och den sjilvskattade hilsan — ju
mer omsorg anhoriga ger desto samre ar deras egna hélsotillstand.

Roll-Pettersson 178 har i sina studier riktat uppmérksamheten pa det instru-
mentella stodets betydelse for foraldrar som har barn med funktionsnedsattning
och skriver att nir det giller fordldraskapet har de emotionella upplevelserna
och psykologiska aspekterna fokuserats mest. Det har fort med sig att frigorna
som ror den praktiska konkreta barnavarden har skjutits till bakgrunden. Roll-
Pettersson framhaller att det behovs mer forskning kring hur det materiella sto-
det kan underlitta det betungande omsorgsansvaret och vilka atgiarder som har
betydelse for att fordldrarna ska kunna kinna sig trygga nir de exempelvis anli-
tar avlastning och 6verlamnar visst ansvar for vardagsstodet till personal. Teori-
erna som dominerat forskningen har utgatt fran individuella egenskaper hos
fordldrar och barn och fokuserat de psykologiska processerna, medan mycket
viktiga omgivningsfaktorer inte har uppmirksammats tillrackligt. De studier
som fokuserar servicebehoven visar att samhallets insatser har brister, trots att
servicen byggts ut och ritt till stod stiarkts. I individuella fall kan dessa brister fa
avgorande betydelse i berordas livssituation.

Foraldrar menar att i kontakten med andra foraldrar dr det viktigt att dessa
har barn med samma slags funktionsnedsittning som det egna barnet. Sidana
moten ar for en del fordldrar som oersattliga skriver Bernehill Claesson. De be-
skriver att det ar genom dessa moten de fétt kraften att komma vidare. Nar
Borgstrom och Carlberg fragade foraldrar hur de kommit i kontakt med andra i
samma situation framgick att det inte var helt 1att att hitta varandra. Det vanlig-
aste sattet att lara kinna andra var via intresseorganisationer och vardkontakter.
Ibland var det svart att hitta till de mindre kidnda foreningarna, sdsom t.ex. For-

176 Gough m.fl. 2011.
177 Socialstyrelsen, 2012.
178 Roll-Pettersson, 2001.
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dldraféreningen Anonymous!79 som vinder sig till fordldrar och vanner till per-
soner med hjarnsjukdomar utan diagnos. Fordldrarna i Borgstroms och Carl-
bergs studie ville girna se att foreningarna anordnar familjeaktiviteter och arbe-
tar utifran ett familjeperspektiv, eftersom familjeaktiviteterna ger mojlighet for
syskon (och andra familjemedlemmar) att triffas. Férutom de aktiviteter som
organisationerna anordnar till fordldrar ar det vanligt att férdldrarna traffar
andra fordldrar vid habiliteringens specialistverksamheter.

Jarkman8o skriver att ett barn som féds med en funktionsnedséttning blir i
flera avseenden mer beroende av sin familj 4n ett jamnarigt barn utan funk-
tionsnedsittning. Orsakerna till det ar ett okat, ofta dven tidsmassigt utstrackt
behov av hjilp med kroppsfunktioner, forflyttningar, sociala kontakter eller
kommunikation med andra minniskor. Kontakterna utanfor familjen kan bli
begriansade dven i den aldern da barn vanligtvis borjar ta egna kontakter. For-
dldrar och syskon maéste ofta hjidlpa barnet att utveckla sddana kontakter som
kan leda till sjdlvstindighet. Ett barn med funktionsnedsittning behéver mer
stod och hjilp 4n andra barn for fa att sina utvecklingsbehov tillgodosedda.

Bakk 8t framhaller att all vardaglig omvérdnad tar ldngre tid, av- och paklad-
ning, badning, matning et cetera. En person med funktionsnedséattning i familjen
behover dessutom ofta extra tillsyn och uppméarksamhet, stimulans, traning och
behandling. Kan personen inte sysselsitta sig sjalv 6kar behovet av aktiv tillsyn.
Aven kontakten med alla inblandade tar mycket tid. Att leva med en person som
har funktionsnedséttning eller kronisk sjukdom kréaver 6verviganden och balan-
seranden i vardagen som innebar ett merarbete. Ibland framstar detta merarbete
som en stindig kamp skriver Borgstrom och Carlberg:82, Bernehill Claesson!83,
Backstrom?84, Lindblad85, Gustavsson Holmstrom:86 och Jarkman187.

Omvardnaden av svart sjuka barn eller barn med funktionsnedsittning som
kraver standig 6vervakning ar extremt péfrestande for fordldrar. Fordldrar som
sjdlva svarar for omvardnaden far lira sig det av barnsjukskoterskor och annan
personal pa specialistkliniker. Familjen maste organisera tillvaron si att det
stindigt finns mojlighet att hantera akuta medicinska kriser och andra of6rut-
sedda situationer och samtidigt forsoka vidmakthélla det vanliga livet. De strate-
gier fordldrar utvecklar for att bemastra situationen gor ofta att de har svart att
anpassa sig efter expertvirdens rutiner. De férstar inte motiven till varfér varden

179 Foraldraféreningen anonymous ar en forening for foraldrar och vanner till ungdomar
och barn med neurologiska funktionshinder utan diagnos. Barn med till exempel epilepsi,
hjarnsjukdomar, muskelsjukdomar eller andra handikapp. Foreningen bildades i mitten
av 1990-talet i Goteborg. www.anonymous.se

180 Jarkman, 1996.

181 Bakk, Ann, Att vara foralder. Ingér i Bakk & Grunewald (red.) Omsorgsboken. En bok
om mdnniskor med begduningsmadssiga funktionshinder. Stockholm: Liber. 2006.

182 Borgstrom & Carlberg, 2010.

183 Bernehill Claesson, 2004.

184 Bickstrom, 2010.

185 Lindblad, 2006.

186 Gustavsson Holmstréom, 2002.

187 Jarkman, 1996,
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utformas som den gor, menar Jarkman:88, och véljer i stéllet att handla utifrén
sdtt som de anser vara bist for barnet i kraft av den egna erfarenheten. 189 For
ménga fordldrar ar sidana stindiga konflikter pafrestande och de végar inte lita
pa att barnet far den vard det behdver av andra. Fordldrarna kan inte gora det,
skriver Jarkman, dels pa grund av sina egna kénslor for barnet, men dven péa
grund av att vardpersonal inte alltid har kunskap om barnets behov.

Ratten till stod

Flera foraldrar i Borgstroms och Carlbergs9¢ studie hade erfarenhet av problem
nir det géller vardbidraget och assistansersittningen fran Forsakringskassan.
Vérdbidraget ar en ekonomisk ersédttning som utbetalas till fordldrar med barn
som behover sirskild tillsyn och vard i minst sex ménader. Vardbidrag med fyra
olika ersittningsnivaer (helt, tre fjardedels, halvt eller en fjardedel av prisbas-
beloppet) utbetalas om barnets vard- och tillsynsbehov ar stort och/eller innebar
merkostnader. Rétten till vardbidrag paverkas om familjen samtidigt far assi-
stansersittning.

Reglerna for hur dessa bistandsformer kan kombineras ar snériga och utgor
ofta en grund for skilda bedomningar, liksom myndighetens bedomning av for-
dldraansvaret for omvardnaden med hinsyn till barnets alder och funktionsned-
sattning. Borgstrom och Carlbergot ger exempel pa problem och beskriver att
fordldrarna i studien ofta fick vardbidrag i borjan, innan de fick kinnedom om
mojligheten att ansoka om personlig assistans till barnet. Nagra hade ocksa kvar
vardbidraget for omvardnad under nattetid. Dessa fordldrar hade beviljats ett
halvt vardbidrag eftersom de inte hade kunnat sova en hel natt sedan barnet
foddes. Ett annat fordldrapar beskrev att de ansokte om assistansersattning forst
nar deras barn var elva ar. De hade fatt helt vardbidrag sedan barnet var ett och
ett halvt ar och fick da veta att barnet var for litet for att ha ratt till assistanser-
sattning. I efterhand upplevde fordldrarna att viktig information om rattigheter-
na hade undanhallits dem — denna uppfattning delades av flera forildrar.

Att {4 del av det ekonomiska stodet forutsatte att fordldrarna bevakade
sina/barnets rattigheter och var beredda pd att overklaga myndighetsbeslut.
Detta tog mycket energi som de i stillet hade behovt i omvardnaden av barnet.
Bedomningarna av ritt till assistans och omfattningen av det upplevdes av
manga fordldrar som godtyckliga. I ett fall som Borgstrom och Carlberg beskri-
ver fick fordldrarna avslag pa sin ans6kan om personlig assistans for barnet, men
i avvaktan pa nytt beslut beviljades barnet 20 timmar assistans i veckan. Vid den
nya ansokan beviljades assistans med 75 timmar i veckan samt 30 timmar i jour-
tid varje vecka. Ocksd i andra fall hade assistansbehovet forst avslagits helt, vid

188 Thid,

189 Featherstone, 1983.

190 Borgstrom & Carlberg, 2010.
191 Thid.
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ny provning bedomts uppga till sex timmar per dag och till slut efter Gverklagan
till 18 timmar per dygn. I flera fall dubblerades antalet assistanstimmar som
beviljades efter familjens overklagan av myndighetens beslut utan att det under
tiden skett nagon fordndring i barnets omvardnadsbehov. Ocksd myndigheter-
nas egna uppfoljningar visar stora variationer i hur behoven bedéms och vilka
insatser som ér tillgdngliga. 192 193

Forédldrarna upplever att det beror pa var familjen &r bosatt om barnet eller
familjen ar berattigad till stod eller inte. Ibland beror det ocksa pa handlagga-
rens instillning. Till férdldrarna redovisar man inte vad det finns for stéd utan
de tillfrdgas om de behover trost, skriver Bernehill Claesson94. I Socialstyrelsens
lagesrapport beskriver fordldrarna sin situation med orden, "de hor vad vi siger,
men de kan inte omsitta det till vad det innebir.” Familjernas livssituation ar
ofta anstriangd och riskerar att paverka negativt héilsa, arbetsliv, ekonomi och
fritid. Det géller sirskilt ensamstdende foraldrar. Livssituationen for de invand-
rade fordldrarna ar relativt lite kint, liksom stodet som ér tillginglig for dem 195.
Ylvén 196 understryker att det dven finns en risk att familjer som har barn med
funktionsnedséittning betraktas som dysfunktionella i stillet for att man utgar
fran deras kompetens att fungera vil trots stora péfrestningar.

I Borgstroms och Carlbergs97 beskrivning av fordldrarnas erfarenheter fram-
kommer att det krdvs mycket tunga skal for att fa beviljat offentligt stod i den
utstrackning familjen anser sig behéva. Erfarenheterna visar ocksa att behovet
av stod kan komma att bedomas mycket olika, vilket i sig okar fordldrarnas
stress. I sin undersokning fann Gustavsson 198 att myndigheterna forviantade att
fordldrarna forskjuter sina egna behov at sidan och sjilva tar hand om sitt barn
med funktionsnedsattning. Férhandlingarna mellan fordldrarna och myndighet-
erna beskrivs i en rad studier som mycket pafrestande for fordaldrarna, nir deras
kiannedom om behoven ifragasattes och de stélldes storre krav pd omsorgsansvar
dn andra fordldrar konstaterade Riddersporreoo. Det ar vanligt att foraldrar

192 Socialstyrelsen, Kompetenta fordldrar — beroende av socialtjdnstens stod. Dialog med
fordldrar till barn med omfattande funktionshinder kring deras upplevelser av social-
tjidnsten — efter tio Gr med LSS. Lagesbeskrivning. Artikelnummer 2005-131-33. Stock-
holm: Socialstyrelsen. 2005.

193 Riksforsakringsverket, For barnets bdsta — en studie 6ver hur fordldrar till barn med
funktionshinder upplever det offentliga stédsystemet. RFV analyserar 2002:13. Stock-
holm: Riksforsdkringsverket. www.rfv.se. 2002.

194 Bernehall Claesson, 2004.

195 Intervju med Regina Ylvén som redovisas i Socialstyrelsens lagesbeskrivning 2005,
Kompetenta fordldrar — beroende av socialtjanstens stod.

196 Ylvén, Regina, Factors facilitating family functioning in families of children with
disabilities: in the context of Swedish child and youth habilitation service. Doktorsav-
handling. Institutionen for neurobiology, vardvetenskap och samhélle. Stockholm: Karo-
linska institutet. 2013.

197 Borgstrom & Carlberg, 2010.

198 Gustavsson, 1989.

199 Riddersporre, 2003.
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upplever otrygghet och obehag niar de moter myndighetsrepresentanter konsta-
terar dven 200 Bernehill Claesson20t och Riksforsidkringsverket2o2,

Jarkman203 beskriver att pafrestningarna i férdldrarnas arbetssituation hade
ett samband med familjens ekonomi, men den var inte helt avgorande eftersom
mojligheten fanns att kombinera arbete med vardbidrag eller anstillning som
anhorigvardare. Fordldrarna, i de flesta fallen modrarna, som var yrkesverk-
samma péa deltid, menade att virdbidraget i stort sett tdckte inkomstbortfallet.
P4 lite langre sikt kan de ekonomiska konsekvenserna av att lamna sitt yrkesar-
bete for att virda barn bli storre for familjen. Det kan paverka mojligheten att i
framtiden f& yrkesarbete och forlusten av inkomst pdverkar den framtida eko-
nomin negativt — kvinnorna far lagre pension. I en del fall fick familjerna dessu-
tom betydande merkostnader pa grund av barnets funktionsnedsittning. I nagot
fall hade fordaldern ansokt och fatt anhoriglon efter beslut i socialnamnden, men
foraldrarna fick stundtals féra en hard kamp for att fa hjalp och stod.204 Jark-
man205 konstaterar att fordldrarna trots att det var kimpigt, hade mdjlighet att
paverka beslut och tillvarata sina/barnets rattigheter.

Lindén 206 beskriver att foraldrar till barn med funktionsnedsittning, som han
intervjuade ett decennium senare, hade en stabil grund att std pd och ljusare syn
pa sin situation dn han hade forviantat sig. Men intervjuerna visade ocksa att
foraldrarnas yrkesliv hade paverkats, kvinnorna hade gatt ner i arbetstid, famil-
jens ekonomi och den egna yrkeskarridren hade paverkats negativt. Familjernas
socioekonomiska situation hade stor betydelse for hur de hanterade krivande
familjesituationer. Den kulturella aspekten lyfts fram som avgorande for hur
funktionshindrade barn bemots.

Erfarenheter av personlig assistans

Det har genomforts flera utredningar och uppféljningar av LSS-insatsen “bitride
av personlig assistans” som namnts tidigare. Det sdgs ofta att personlig assistans
ar en av de mest utforskade stodinsatserna. Men det finns 6verraskande lite kun-
skap om anhorigas insats som personlig assistent.207 Ett annat omrade, som

200 Socialstyrelsen, 2005.

201 Bernehall Claesson, 2004.

202 Riksforsiakringsverket, 2002.

203 Jarkman, 1996.

204 Intervjuerna i studien genomférdes 1993 och lagen om st6d och service till vissa funk-
tionshindrade hade dnnu inte tritt i kraft med mojlighet till anstillning som assistent,
vilket betydligt har underlittat for fordldrarna om deras barn bedémts tillhora LSS per-
sonkrets.

205 Thid.

206 Lindén, Staffan, En handikappad familj? En studie om den psykosociala situationen
for fordldrar med funktionshindrade barn. Magisteruppsats. Halsovetenskapliga pro-
grammet. Institutionen for Halsa och Samhalle. Malmo Hogskola. 2005.

207 Egard, Hanna, Personlig assistans i praktiken. Beredskap, initiativ och vdnskaplig-
het. Avhandling i socialt arbete, Lunds universitet. 2011.
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Nikku 208 ndmner som ett angeldget men mindre uppmarksammat forsknings-
omréde, dr personliga assistansens betydelse for och inverkan pa vardagligt fa-
miljeliv. Det saknas forskning om assistansens inneborder nir den assistansbe-
rattigade ar ett litet barn och hur relationerna till fordldrarna och syskonen pa-
verkas. Det har inte heller genomforts nagra mer intrangande studier kring for-
dldraskapet, nar en fordlder med funktionsnedsittning har personlig assistans
eller kring samlivet nir livspartnern har personlig assistans.

Forsdkringskassans rapport av Reine 209 ger viss information om de assi-
stansberéttigades familjeférhéllanden.2’o Enligt denna enkdtundersokning var
22 procent av de assistansberittigade gifta eller samboende, 15 procent var
skilda, dnkor eller Ankeméan och 63 procent ogifta. Av samtliga i undersokningen
var 1 600 (19 procent) barn.2!* Svaren pa frdgan om assistansberittigades boen-
desituation visar att 3 900 (38 procent) bor sjilv i egen bostad, 5 600 (55 pro-
cent) tillsammans med familjen och nio procent hade sin bostad i sirskilt bo-
ende. Av alla dem som bor med familjemedlemmar bodde 2 780 (27 procent)
tillsammans med forialdrarna, 2 390 (23 procent) med en livspartner och 450
(drygt 4 procent) med sitt/sina barn. Av de barn som bodde med sina foréldrar
var nastan 1200 vuxna, dvs. dldre an 19 ar.

Sammanstillningen visar att personlig assistans i mer an i hélften av fallen
sker i en familjesituation som innebir att familjemedlemmarna berérs av assi-
stansen som anhoriga till en nirstdende som behdver assistans i sin livsforing
och som har stora funktionshinder och omfattande behov av stéd och service. I
en del fall ar anhoriga ocksa anstillda som personliga assistenter. En konsekvens
av detta ar att flera livsomraden berdrs inte enbart utifrin den nirstdende per-
sonens perspektiv utan ocksa fran anhorigperspektivet.

I samma undersokning framkommer att de allra flesta anstéllningarna (80
procent) avser utomstaende assistenter. Men ocksa manga anhoriga har anstall-
ning som personlig assistent. Bland de anhériga &r mamma vanligast som assi-
stent (34 procent) f6ljd av pappa (22 procent) och dérefter annan familjemed-
lem/slakting, livspartner, dotter, son, god vian, ndgon annan. Manga assistansbe-
rattigade som anlitar anhoriga som assistenter anlitar ocksd utomstaende perso-
ner. Den mojligheten innebar att man sjilv kan besluta om avlgsning och dela
assistansen mellan flera personer. Det dr ocksd i ménga fall nédviandigt da det
genomsnittliga antalet assistanstimmar per person var 16 timmar per dag.

208 Nikku, Nina, Personlig assistans. En inventering av forskningsldget. Artikelnummer
2005-123-27. Stockholm: Socialstyrelsen. 2005.

209 Reine, leva, Statlig personlig assistans — resultat fran undersékning av gruppen
assistansberdttigade. Socialforsakringsrapport 2011:18. Stockholm: Forsdkringskassan.
2011.

210 Undersokningen population var 10 200 och svarsfrekvensen 67 procent. Enkiten till
barn och andra personer som inte sjdlva kunde besvara frdgorna fick besvaras av foralder,
god man, assistent eller familjemedlem.

211 Nir undersokningen genomfordes 2010 var antalet assistansberittigade 16 000 perso-
ner, av dessa var 47 procent kvinnor och 53 procent méan.
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En negativ omstandighet som ocksé kan paverka anhorigas situation ar att en
fjardedel, (24 procent) av de assistansberattigade hade fatt farre assistanstim-
mar dn de ansag sig behova och ytterligare 7 procent anség att assistanstimmar-
na inte rackte pd grund av att assistansbehovet varierade. I undersékningen
framkom ocksa att det fanns brister betriffande hjalpmedel och bostadsanpass-
ning. Tillsammans bidrar dessa omstiandigheter till att forvintningarna pé att de
anhoriga ska gora mer utan att de kan fa nigon ersattning for det. Av undersok-
ningen framgér att assistansberittigade sjilva dr mer oroliga for framtida
lagidndringar 4n att behoven 6kar med tiden.

Reine konstaterar att mojligheten for anhoriga att arbeta som assistenter vér-
deras hogt av bade brukarna och deras anhoriga. Detta dr dock inte alltid pro-
blemfritt. Det ar svirare att "bli vuxen” under stindig uppassning och social
kontroll av foraldrar. Dessutom kan familjer riskera att fastna i ett ekonomiskt
beroende av sitt barns situation. Barns ratt att styra sin personliga assistans be-
handlas bland annat av Intressegruppen for assistansberittigade (IfA).212 I stu-
dien kommer anhorigas betydelse fram bland annat genom att manga brukare i
studien pa grund av funktionsnedsittning tvingas delegera sitt sjdlvbestim-
mande och i ménga fall ar det anhoriga som for deras talan.

De perspektiv som framst har belysts dr arbetstagarperspektivet och assisten-
ternas arbetsmilj6 och administrationen av assistansen samt de ekonomiska
konsekvenserna av assistansreformen.2:3 Larsson och Larsson 24, Larsson 215
samt Larsson 216 har studerat yrkeskategorin personliga assistenter utifrén ett
arbetsmarknadsperspektiv och skildrat personlig assistenters arbetsuppgifter,
relationer och professionella forhéllningssatt. I flera studier analyseras arbets-
rattsliga fragor som anstéllningsférhallanden, arbetsmiljo och effekter av olika
typer av arbetsgivare for personliga assistenter.

Hugemark och Wahlstrém 217 har lyft fram att assistanspraktiken visar flera
komplexa gransdragningar och spanningsfalt. Ett ar den som uppstar genom att
brukarens hem ir assistenternas arbetsplats och ett annat vilken typ av arbetsre-
lation som ska prigla assistansen. Hugemark och Wahlstrom analyserar hur
brukarmodellen som utgor grunden for assistansreformen och expertmodellen
som kinnetecknas av den professionella definieringen av brukarens problem,

212 TfA | Intressegruppen for Assistansberittigade www.intressegruppen.info/

Se @ven http://barnochassistans.se projektet Lyssna!

213 Qversyn av insatsen personlig assistans och dess genomfordes av assistanskommittén
for att ddmpa kostnadsutvecklingen. Socialdepartementet, Assistanskommittén. 2006.

214 Larsson, Monica & Larsson, Stig, Att vara manskligt hjdlpmedel. En studie om att
arbeta som personlig assistent. Malmo: Harecpress. 2004.

215 Larsson, Monica, Personlig assistent — kompis, startmotor eller nigons armar och
ben? I Gynnerstedt, Kerstin, Personlig assistans och medborgarskap. Lund: Studentlitte-
ratur. 2004.

216 T arsson, Monica, Att forverkliga rdttigheter genom personlig assistans. Doktorsav-
handling 32. Socialhdgskolan, Lunds universitet. 2008.

217 Hugemark, Agneta & Wahlstrom, Karin, Personlig assistans 1 olika former: mal, re-
surser och organisatoriska grdnser. Forsknings- och utvecklingsenheten 2002:4. Stock-
holm: Stockholms stad. 2002.
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kommer till uttryck och blir foremal for tolkning och férhandling. Familjemed-
lemmarna som anhoriga till den assistansberattigade kan i det hir perspektivet
ses som en ytterligare part som kan skapa spanningar i frigor som expertorgani-
sationen ser som sina frigor att ha inflytande Gver och bestimma. Det ir inte
heller alltid sa latt att ha en arbetsrelation och anstéllningsférhallande mellan
brukaren och en anhorig. I manga studier av personlig assistans innebér arbets-
tagarperspektivet att man ser anhoriga som ett problem.

I Dehlins 28 studie framkom att assistenter pétalade att féraldrar och andra
anhoriga till den funktionshindrade var krivande. Arbetet blev psykiskt kra-
vande pa grund av att assistenten standigt maste ta hansyn till brukarens vilja
och samtidigt ta ansvar for brukarens vilbefinnande och lyssna in vad som ska
goras. Detta komplicerades ytterligare av anhorigas synpunkter pa hur arbetet
skulle utféras. Aven i andra studier framkommer att det kan vara komplicerat
om personen med funktionsnedsittning foretrdds av en forilder eller anhorig
och det ar svart att uppna samsyn om fragor kring assistansen. Det kan till ex-
empel handla om att anhériga stéller till synes orimliga krav pa assistenter eller
har 6nskemal som inte delas av den assistansberittigade.

Socialstyrelsen 219 redovisade att det forekom problem i yrket som assistent i
form av délig fysisk och psykisk arbetsmiljo, otrygga anstillningsvillkor och att
kvinnliga assistenter hade upplevt sexuella trakasserier. En del av dessa problem
redovisas ocksa av Socialstyrelsen.22¢ Nikku beskriver att forskarna i de studier
som behandlar assistansen till ungdomar oftast fokuserar skolmiljon 22t och fa-
miljens roll skjuts till bakgrunden. I samband med undervisning far barn med
funktionsnedséttning ibland hjilp och stéd av en elevassistent som hjilper barn
med uppgifter och inldrning vid sidan av lararen. Det dr mer séllan barn beviljas
bitrade av personlig assistent i skolan (eller annan offentlig verksamhet) men
nar det sker har assistenten ofta stor betydelse for barnets majlighet att delta i
sociala aktiviteter och utveckla kamratrelationer. I Reines undersékning redovi-
sas att fordldrar till barn med assistans ar den grupp som ar mest missnojd med
bemdétande.

Personlig assistans innebéar oftast en stor fordndring i den funktionshindrade
personens liv. I studierna framkommer att det ocksa har stor betydelse for anh6-
riga. Det som ofta beskrivs dr att familjerna forsoker hitta strategier for att
kunna umg3s utan assistenters niarvaro och forsoker balansera beroendet av

218 Dehlin, Ann-Marie, Personlig assistent: en rdttighet, ett yrke. Lund: Studentlitteratur.
1997.

219 Socialstyrelsen, Personlig assistent yrke med speciella forutsdttningar. Handikappre-
formen. Artikelnummer 1997-49-5. Stockholm: Socialstyrelsen. 1997.

220 Njkku, Nina, Personlig assistans som yrke. Underlag frén experter. Artikelnummer
2007-123-24. Stockholm: Socialstyrelsen. 2007.

221 Skir, Lisa, Barn och ungdomar med rorelsehinder — deras uppfattningar om roller,
relationer och aktiviteter. Doktorsavhandling. Institutionen for arbetsvetenskap. Lulea
tekniska universitet. 2002.
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servicen fran utomstéende och beroendet av familjen skriver Egard222, Hult 223,
Wombell och Johansson 224 samt Gough 225. Aven om assistansen dr oumbirlig
kan samboende kéanna, att 4nda viktigare ar att ha en frizon och i vissa tillfallen
vara bara med familjen niarvarande. Manga familjer ordnar det si att de &r en-
samma om kvillarna och nitterna konstaterar Ahlstrom och Davidsson22¢ samt
Dehlin227. Men i studierna framkommer ocksa att det kan vara svart att hitta
denna balans d& erfarenheterna visar att anhorigrelationerna kompliceras om
anhoriga blir ekonomiskt beroende eller far ett for stort inflytande om den nar-
stdende personen har nedsatt beslutsforméga.

Till exempel i Barrons 228 studie framkom att ungdomar med rorelsehinder
ansig att stodet fran foraldrar inte alltid var vdlkommet. Foraldrars narvaro
begrinsade deras mojlighet till ett eget inflytande och ett sjalvstdndigt liv medan
i andra sammanhang kan stodet fran en anhorig vara forutsittningen for att
nérstdende ska kunna péverka sitt dagliga liv. Fordldrar som inte later sina
vuxna barn fatta egna beslut dr ett hinder for de senares inflytande och autonomi
229 Tveksamhet till anhoriga som hjalpgivare ligger ofta just i risken att de far
allt for stort inflytande 6ver den nirstdende personens livssituation och att det
kan vara svérare att avvisa oonskat stod fran en anhorig dn frén en utomstdende
person.

Hult beskriver assistansens komplexitet i fyra familjer som valt olika forhall-
ningssitt till assistenterna. For fordldrarna har assistansen for barnet avgoérande
betydelse — den ar livsnédvindig pé grund av barnets omfattande behov av me-
dicinsk omvéardnad, tillsyn och annat stéd, men ockséd pa grund av férdldrarnas
behov av avlosning och for att familjelivet 6verhuvudtaget ska fungera. Forald-
rarna i studien var tacksamma for assistansen till sina barn, men de var samti-
digt medvetna om att assistenternas nirvaro i familjen paverkade dem. Det var
svart att fora privata samtal i hemmet utan att assistenterna fick hora vad man
talade om. Forédldrarna levde med kénslan att de standigt var iakttagna och hade
svart att slappna av och kdnna att de kunde vara sig sjdlva och handla utan att

222 Egard, 2011.

223 Hult, Ann-Sofie, Mamma, pappa, barn och personlig assistent. En undersékning om
fyra fordldrars upplevelser att leva med personlig assistans till sina barn. Uppsats,
Socialhogskolan, Institutionen for socialt arbete. Stockholms universitet. 2006.

224 Wombell & Johansson, 2005.

225 Gough, Ritva, Personlig assistans — en social bemdstringsstrategi. Avhand-
ling, universitetet i Tromso. G6teborg: GIL-forlaget. 1994/1997.

226 Ahlstrom, Gerd & Davidsson, Solveig, Tre kdrnfulla berdttelser — Anhérigas uppfatt-
ning vad assistans innebdr for den funktionshindrade och hur de etiska virdegrunderna
i LSS tillimpas. Mementum. Rapportserie frin FoU-enheten, Psykiatri och habilitering,
nr 24. Orebro lins landsting. 2000.

227 Dehlin, 1997.

228 Barron, Karin, Disability and Gender. Autonomy as an Indication of Adulthood. Av-
handling frén Uppsala universitet. Acta Universitatis Upsaliensis. 1997.

229 Barron, Karin, Michailakis, Dimitris & Soder, Marten, Funktionshindrade och den
offentliga hjalpapparaten. I Szebehely (red) Vilfdrd, vard och omsorg. SOU 2000:38 (s
137-179). Stockholm: Fritzes. 2000.
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forst tianka efter hur det skulle framsté i assistens 6gon. Foridldrarna hade svart
att spontant visa 6mhet och kramas si ldnge assistenten var i huset och det var
svart att grila och ppet visa missndje.

Hult beskriver att administrationen av assistansen och allt annat kring bar-
nets funktionshinder tog sd mycket tid att fordldrarna nastan aldrig hann tala
med varandra om nagot annat. Relationerna mellan assistenterna och barnet och
barnets funktionsnedsittning tog stor plats och stillde sig inte enbart emellan
barnet och foraldrarna utan ocksé emellan fordldrarna. Forst nar familjen var
ensam hemma utan assistenter pustade man ut och kédnde att man kom varandra
néra, skriver Hult. Fordldrarna kinde péa sig krav att interagera distanserat och
professionellt i assistenternas nirvaro skulle man kunna sdga. Professional-
iseringen av den egna rollen som arbetsledare for personliga assistenter var
ocksa en ganska vanlig strategi hos personer med funktionshinder som sjilva
ansvarade for rekrytering av sina assistenter (och annan administration av assi-
stansen) for att fa sin assistansorganisation att fungera smidigt.23°

Hult beskriver att familjernas strategier i stor utstrackning var situationsan-
passade — de anvinde ofta bade exkluderande och inkluderande strategier for att
hantera det obekvdma i situationen. En av deras strategier var att organisera
tillvaron sé att man kunde utesluta assistenten i olika familjesammanhang samt
umginget med andra ménniskor. Man ville slippa assistentens nirvaro nar fa-
miljen fick besok av sldkt och vianner eller de sjidlva skulle beséka dem. Men det
som da intraffade var att bade barnet och assistenten utesléts frin gemenskapen
och inte blev delaktiga i det som skedde. Ibland var detta praktiskt omojligt da
man saknade separata rum i bostaden for barnets och assistentens aktiviteter, de
kunde inte gd undan ens nar de ville det. Vanliga bostader dr mer sillan fysiskt
utformade sa att de boende samtidigt kan dgna sig at fran varandra oberoende
aktiviteter utan insyn.

En motsatt strategi for att hantera situationen var att inkludera assistenten i
familjens alla aktiviteter. Ibland var detta oundvikligt pd grund av bostadens
Oppna utformning. Assistenten var da pa samma sitt som barnet en sjilvklar del
av familjen och som konsekvens av detta blev assistenten mer eller mindre del-
aktig i interaktionen mellan familjemedlemmarna och en del av familjen. For att
familjen och assistenterna ska kédnna sig bekvima med oppenheten kravs att det
utvecklas gemenskap,/ vinskap och sammanhéllning som inte brukar forknippas
med arbetsrelationer. Familjerna dir personliga assistenter arbetar tvingas att
utveckla sin egen struktur for assistanssituationerna och familjeaktiviteterna.
Ofta byggs den strukturen av en blandning av de ovan beskrivna, motsatta stra-
tegierna for att livet ska fungera for familjen och arbetet for assistenterna.

Foraldrarna i Gustafsson Holmstroms23t studie beskrev ocksa en del kompli-
cerade situationer och strategier for att minimera konsekvenserna av sitt funk-
tionshinder for barnen i familjen. For barn till fordldrar med funktionsnedsétt-

230 Gough, 1994/1997.
231 Gustavsson Holmstrom, 2002.
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ning gav fordlderns assistans trygghet och frihet frdn oron om hur foéridldern
klarade sig. For fordldrarna var det en viktig gransdragning att tydligt skilja mel-
lan sin fordldrakompetens och sitt behov av praktisk service. Foridldrar med
funktionshinder beskriver att det ar viktigt att de tanker efter hur de vill att rela-
tionen mellan deras barn och personliga assistenter ska fungera. I assistenternas
relation till barnen i familjen kan barnuppfostran vara en killa till konflikter. Det
finns en risk att fordldraauktoriteten undergravs av att assistenter agerar utifran
sin uppfattning om hur barn ska fostras — sirskilt om deras uppfattning avviker
fran fordlderns. Detta dr ndgot som man behover diskutera innan en konflikt
uppstar, menar fordldrar med funktionshinder.232 Barn och assistans ar en fraga
som diskuteras pa olika forum pa internet dir det framgar att foraldrastod ofta
efterfrigas.233

Bitrade av personlig assistent ar ett individuellt stod. I ett familjesamman-
hang innebar det att det latt uppstar problem med gransdragningar gentemot
ovriga familjemedlemmar och familjegemensamma aktiviteter. Assisternas nar-
varo splittrar familjegemenskapen, vilket antagligen ar orsaken till att manga
anhoriga dndé arbetar som personlig assistent. Man virnar om familjelivets in-
timitet genom att anhoriga svarar for assistansen. Enligt den finska handikapp-
servicelagen kan en anhorig eller annan nirstdende person endast i undantags-
fall utses till personlig assistent. 234 En personlig assistent ska enligt bestimmel-
sen vara en person utanfor familjen och undantag kan medges endast om det
finns sarskilda skil som ar till férdel for den funktionshindrade. Bestimmelsen
motiveras med att man vill skilja mellan ndrstdendevdrd och personlig assi-
stans. Man menar att narstdendevérd ar lampligt da det framst ar friga om om-
sorg och vard, medan personlig assistans syftar till att 6ka klienters sjalvstandig-
het och oberoende.

Utgangspunkten ar att en ndrstdende person inte kan verka som personlig as-
sistent, men daremot som narstdendevérdare. I motiven hénvisas till ideologin
om ett sjalvstandigt liv och till sjidlva syftet med personlig assistans.235 Eftersom
personlig assistans som serviceform ska uppmuntra méanniskor att leva sitt liv
och gora sina egna val dr det battre om assistenten dr en person som inte star
den funktionshindrade personen alltfor niara. Det ar viktigt att unga personer
som haéller pa att bli sjdlvstindiga har en verklig mojlighet att frigora sig fran sitt
barndomshem. I ménga situationer ar det da till fordel om den som verkar som
assistent inte tillhor familjen. Man betonar ocksé att ett anstillningsforhallande

232 Konferensinldgg “Ritten till fordldraskap”, 28—29 augusti 1995, Stockholm, av Wen-
che Willumsen (DHR) och Helena Kvarnstrom (STIL), Independent Living Institute,
www.independentliving.org

233 IfaPortalen, barnochassistans.se/foralderanhorig.

Intressegruppen for assistansberittigade (2009) Lyssna! Om barns rdtt att styra sin
personliga assistans. Projektledare for IfA:s projekt "Lyssna!” dr Karin Boscovic som
ocksa ger kurser i amnet.

234 Handbok for handikappservice. www.sosiaaliportti.fi

235 Konttinen, Juha-Pekka, Omainen avustajana. Assistentti — infon julkaisuja. Infosarja
nro 7. 2010.
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inom familjen kan ge upphov till javssituation. Fragestillningarna forekommer
ocksa i Sverige och kommer till uttryck i olika uppf6ljningar av reformen. Till
exempel bland assistenternas fackliga organisationer férekommer olika uppfatt-
ningar om reglering av anhorigas arbetsvillkor i anstillning som personlig assi-
stent.

Personlig assistans som LSS-insats har kommit péverka efterfrigan och beho-
vet av andra former av st6d. Framfor allt har assistansen gjort det mgjligt for
méanniskor med funktionshinder att vilja eget boende i stillet for institutioner.
Socialstyrelsen skriver i sin rapport “Personlig assistans enligt LASS ur ett sam-
héllsekonomiskt perspektiv” att assistansen har ett stort viarde for individen
genom att den ger god kvalitet i servicen, att den har ersatt en rad andra kostna-
der och att den ar mer kostnadseffektiv 4n hemtjanst. Hemtjansten kostar mer
for mindre tid — i genomsnitt 70 procent mer per brukartimme. 23¢

Kostnadsokningen beror framst pd omfordelning av kostnader frdn andra in-
satser for personer med funktionsnedsittningar. Assistansersittningen skiljer
sig frdn andra socialférsakringar pé sa satt att 6ver héalften av kostnaden atergar
direkt i skatt till staten, i form av arbetsgivaravgifterna for l6nerna till personliga
assistenter och den inkomstskatt som assistenterna betalar.

Assistansersattning har ocksa paverkat utbetalningen av vardbidrag och han-
dikappersattning pa sa vis att utbetalningarna minskat med cirka 100 miljoner
och den mer omfattande hemtjinsten till vuxna har minskat med cirka 60 pro-
cent. En samhallsekonomisk analys av olika former av stod och service till per-
soner med omfattande funktionsnedsattningar visar att alternativa insatser till
personlig assistans inte skulle dimpa den kostnadsutveckling som kritiserats.
Enligt studien skulle andra former av stod och service vara dyrare dn personlig
assistans.237

Kommunerna ar assistansanordnare for 39 procent av brukarna, 43 procent
anlitar privata assistansforetag och 12 procent kooperativ. Enligt Forsakrings-
kassans enkdtundersokning var brukare mer néjda med privata foretag jamfort
med kommuner som assistansanordnare konstateras av Reine respektive
Roos238, Nistan en tredjedel av brukarna hade bytt assistansanordnare. De van-
ligaste orsakerna till bytet var att det saknades kompetens om funktionsnedsatt-
ningen och att anordnaren inte gjorde vad den lovat.

En mojlighet att jaimfora olika assistansforetagens erbjudanden finns pa
webbsidan ”Assistanskoll” med information om 6ver tvd hundra foretag och
kooperativ som anordnar personlig assistans pa brukarens uppdrag. Enligt den
statistik som redovisas var antalet brukare/kunder cirka 9 500 och antalet an-

236 www.independentliving.org/assistanskoll

237 Foreningen JAG, Priset for valfrihet, sjilvbestimmande och integritet. Rapport 1 fran
Kunskapsprojektet. Kostnadsanalys av olika former av stod och service till personer med
omfattande funktionsnedséttningar. 2006.

238 Roos, John Magnus, Quality of personal assistance, Shaped by governments, markets
and corporations. Akademisk avhandling. Goteborgs universitet. 2009.
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stillda personliga assistenter drygt 44 000239. De flesta (70 procent) anordnarna
hade farre dn 30 kunder (161 anordnare), en fjardedel (25 procent) hade mellan
30 och 99 kunder (58 anordnare) och 5 procent hade fler in 100 kunder (12 an-
ordnare). Till de storsta foretagen hor aktiebolagen Assistansbolaget i Sverige,
Frosunda LSS, Humana assistans, Olivia Personlig Assistans, Nordstrom Assi-
stans och Sarnmark Assistans samt Kooperativen Stil (Stiftarna av Independent
Living i Sverige) och GIL, (Independent Living Goéteborg) och Brukarkooperati-
vet JAG, alla dessa med omkring 200 assistansberittigade/ kunder och over
1000 assistenter.

Efter lagdndringen som tradde i kraft vid arsskiftet 2010/2011 méste samtliga
foretag som tillhandahaller assistanstjanster anséka hos Socialstyrelsen om till-
stand for sin verksamhet.240 P4 sin webbsida informerade Socialstyrelsen i de-
cember 2012 att man tagit emot 6ver 1300 ansokningar, mot beriknade 700—
800. Ungefir 150 ans6kningar kom fran nya verksamheter som dnnu inte hade
paborjat sin verksamhet. Tillstdndsforfarandet forvintas bidra till 6kad réattssa-
kerhet och hogre kvalitet pa assistansforetagens tjanster. Uppgifterna som kravs
in frén assistansforetagen kommer ocksa att ge samlad kunskap om verksamhet-
en som tidigare saknats.

Andra former av avldésning och avlastning

Foraldrar till barn med stora funktionshinder och omfattande behov av stéd
uppger i Borgstroms och Carlbergs24! studie att de behover avlosning i form av
samordning av stod och insatser till deras barn. Det handlar om ansvaret for att
barnet far det stod som det beh6ver och har ritt till, koordinering av olika insat-
ser och kontroll 6ver att “alla hjdlpare gor det de ska gora”. Det behovet beskrevs
dven av Philipson och Granlund=42 innan LSS sj6sattes, men LSS insatserna ver-
kar inte ha kunnat tillgodose behovet av hjalp med samordningen av insatser hos
dem som har omfattande behov.243 Foridldrarnas behov av samordnare har sin
grund i att individuell plan som insats inte har fungerat som det var tankt och
det forefaller ocksé finnas brister i hur insatsen "Rad och st6d” enligt LSS funge-
rar.

I Bernehill Claessons244 studie presenterades forslaget, som dven Philipsson
och Granlund=45 tidigare diskuterat, att familjer som har barn med omfattande,

239 Statistiken bygger pa uppgifter som foretag och kooperativ sjdlva valt att lamna till
Assistanskoll (september 2012).

240 SOU 2008:77 Mojlighet att leva som andra. Ny lag om stod och service till vissa per-
soner med funktionsnedsdttning. Slutbetankande, LSS-kommittén. Socialdepartementet.
241 Borgstrom & Carlberg, 2010.

242 Philipsson & Granlund, 1993.

243 Riksrevisionen, Samordning av stdd till barn och unga med funktionsnedsittning — ett
olosligt problem? RiR 2011:7. Stockholm: Riksrevisionen. 2011.

244 Bernehill Claesson, 2004.

245 Tbid.
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komplicerade funktionsnedsattningar far ett personligt ombud som hjilper fa-
miljen med inventering av behov, samordning av stodet och alla virdkontakter.
D4 skulle familjerna kunna f& kunskap om vilket stod de hade ritt till och vem de
skulle vinda sig till for att fi stodet. Det dr uppenbart att ménga med stora
funktionshinder och omfattande behov av stod har svart att sitta ord pa sina
behov.

Foraldrarna i Borgstrom och Carlbergs246 studie beskrev att individuella pla-
ner i ndgra fall hade uppréttats, men de foljdes inte i de verksamheter som an-
svarade for stodet. Eftersom verksamheterna inte f6ljde upp sina egna beslut,
ansig foraldrarna att det var meningslost att uppritta planer om de sjilva var
tvungna att fora anteckningarna och f6lja upp dem. Flera av barnen hade dessu-
tom inte haft ndgon individuell plan — trots att fordldrarna samfillt ansig att
samordningen av insatserna till barnen innebar ett mycket betungande ansvar
och tidskravande uppgifter.

Borgstrom och Carlberg247 beskriver att det viktigaste for fordldrarna var st6-
det att halla ihop familjen och fi vardagen att fungera, vilket ockséd beskrivits i
flera av de studier som referats tidigare. Fordldrarna maste helt enkelt fa tiden
att ricka till for att tillgodose behov hos andra familjemedlemmar och hos sig
sjalva, d&ven nir deras barn har stérre behov dn andra barn. Férutom anhoriga i
det nédra familjenitverket behover familjen stod hjilp fran vinner — ett storre
socialt natverk dn kirnfamiljen. Sddana relationer bygger pa émsesidighet och
forutsitter att man dgnar sina vanner tid, omtanke och omsorg.

Personlig assistans har i ménga fall haft avgorande betydelse for mojligheten
att ordna barnets omvéardnad i hemmet. Andra avlosningsformer har visat sig ha
sa stora brister att minga avstar fran att anlita dessa beskriver Bernehéll Claes-
son248, Brodin och medforskare 249. Rapporteringen fran foraldrarna i Borg-
stroms och Carlbergs25© studie liksom i tidigare studier tyder pa att avlosning
som regel beviljas efter en norm i stillet fér en individuell bedomning. Den gene-
rositet som uttrycks i forarbeten till LSS motsvaras siledes inte av den praktik
som utvecklats. Exempel som namns ar att avlosning i form av vistelse pa kort-
tidshem ar tillganglig endast en enda helg per méanad eller att avlésning inte alls
ar tillgdnglig under sommarménaderna. Flera familjer i Borgstréms och Carl-
bergs studie hade erfarenhet av korttidsvistelse i form av kontaktfamilj eller
vistelse pa korttidshem, men avlosarservice i hemmet var en mer ovanlig insats
bland familjerna i studien. Det hade anlitats bara av ndgon enstaka familj.

Flera foraldrar som anlitade korttidsvistelse menade att det inte beviljades i
den utstrickning som de behovde det. Det forekom ocksa begriansningar som
innebar att barn fick mgjlighet att vistas pa korttidshem forst nir det kommit
upp i en viss &lder, t.ex. skoldldern. Andra problem som fordldrarna upplevt

246 Borgstrom & Carlberg, 2010.
247 Tbid.

248 Bernehill Claesson, 2004.
249 Brodin m.fl. 1998.

250 Borgstrom & Carlberg, 2010.
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handlade om bristande kompetens for medicinsk omvardnad hos personalen
eller att det rddde personalbrist som dventyrade kvaliteten for barnen 25, 252,
Detta hade lett till att fordldrar valde att inte anlita den service som kommunen
erbjod. Fordldrarna menade att man inte heller hade sé stor nytta av avlgsarser-
vicen om det inte gick att planera i forvig och f4 ndgon kontinuitet i. En annan
begransning var att servicen enbart gavs i hemmet och att den enbart omfattade
barnet med funktionsnedsittning. Hade familjen fler barn fick férdldrarna an-
tingen ta med sig syskonen eller ordna barntillsynen for dem pa négot annat sitt.

En ensamstidende mamma beskrev att hon hade under forsta aret haft kon-
taktfamilj for barnet varannan vecka. Nir barnet var 1,5 ar fick hon vara pa kort-
tidshem varannan helg, men dar var bemanningen otillracklig och niar barnet
fick epilepsianfall fick personalen sdnda henne ensam i ambulans till sjukhus —
ingen hade mojlighet att folja henne. Det forvintades av mamman att hon ansva-
rade for beredskap att pa kort varsel ta hand om sitt barn om négot hiande bar-
net. Detta gjorde att hon tvingades vara tillgianglig i narheten och hennes rorelse-
frihet begrdnsades geografiskt. Mamman kunde till exempel inte delta i perso-
nalutbildning eller tjansteresa.

Inom ramen for det familjeprojekt som Bernehall Claesson253 f6ljde upp i sin
studie utarbetades modeller for avlosning. Studierna hade visat att kommunerna
som regel inte hade gjort ndgon behovsinventering och saknade kunskap om
antalet familjer som var i behov av stod. Det fanns ocksa brister i hur kommu-
nerna rekryterade avlosare. Foraldrarna anség att det var viktigt att avlésare har
utbildning for sitt uppdrag. Avlésare behover information om géllande lagar och
vad det innebér att leva med funktionshinder. Avlésarna behéver ocksa hora till
en personalgrupp och ges handledning. Familjerna maste ha stort inflytande
over sin situation och det forutsitter att de kan péverka avlGsarservicen. Den
maste fungera flexibelt. Dessutom &ar familjerna i stort behov av en jourverksam-
het. Den vision som referensgrupperna i projektet utarbetade hoppades man
kunna sprida till kommunerna och inspirera till verksamhetsutveckling, men det
ar oklart om dessa forhoppningar har infriats. Problem som foraldrar beskriver
idag dr likartade som de var tio ar sedan.

Engstrom 254 har undersokt nagra forialdrars erfarenheter av avlosarservicen i
en kommun. I denna studie framkom att férdldrarna framfor allt upplevde pro-
blem med att & avlosning pa kort varsel och i akuta situationer. Foraldrar ansig
ocksé att man for sédllan hade mojlighet att fi avlosning under helger. Foraldrar-
na forvintades ha forstdelse for arbetstagarperspektivet och de organisatoriska
begriansningarna som aktualiserats nar avlosarservicen fick en ny organisation.
Efter omorganisationen bildade avldsarna ett arbetslag och arbetet blev schema-
lagt. Det medférde att fordldrarna forlorade i inflytande 6ver vem som skulle

251 Borgstrom & Carlberg 2010.

252 Bernehill Claesson, 2004.

253 Bernehall Claesson, 2004.

254 Engstrom, Susanna, Avlosarservice ur fordldraperspektiv. C-uppsats. Avdelning for
Socialt arbete. Institutionen for arbetsvetenskap, Lulea tekniska universitet. 2004.
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komma vid varje enskilt tillfalle. Tidigare hade en avlosare rekryterats och knu-
tits till respektive familj. Nu blev avlosningen ocksd schemalagd for familjerna.
Familjerna forvintades nu vara solidariska med andra familjer nar det gillde
tilldelning av avlosningstider.

En positiv effekt av omorganisationen var att kompetensen i personalgruppen
okade genom internutbildning och det var littare an tidigare att finna erséttare
vid en avlosares sjukdom, semester eller annan ledighet. Foridldrarnas medbe-
stimmande blev dock ganska begrinsat och de kunde i stort sett bara tacka ja till
ett erbjudande eller avsta fran att utnyttja avlosningsservicen. Vid spontana be-
hov av avlésning tvingades familjerna som regel anlita slaktingar och vanner.
Detta géllde ocksa ledsagarservicen som anordnades pd samma satt som avlosar-
service. Eftersom barnens mojlighet att delta i en aktivitet géllde en viss vecko-
dag kunde det vara svart att fa ledsagning just da eftersom dven andra barn hade
ledsagningsbehov just da. Det intriffade nar ungdomarna ville g& pa dans eller
delta i ndgon lokal tillstéllning.

Engstrom=55 konstaterar att det verkar finnas icke tillgodosedda avlosnings-
behov, exempelvis under helger och att det var svart att fa avlosning/ ledsagning
nir det onskades samtidigt som en betydande del av de beviljade avlosnings-
timmarna inte kunde utnyttjas. Vilka de egentliga orsakerna till diskrepansen
var hade inte utretts nirmare. Det kan bero pé att behovet av avlosning i reali-
teten var lagre dn antalet timmar som beslutats vid behovsbedémning, men det
kan ocksa bero pé att avlosningsservicen av olika skal inte lyckades tillgodose de
behov som fanns, t.ex. genom att personalen inte var tillgdnglig nir avlos-
ning/ledsagning efterfrigades eller att matchningen av avlésare och familjer inte
fungerade tillfredsstéllande.

Niar Jarkman25¢ intervjuade forildrar till barn med ryggmargsbrack var moj-
ligheten att fi avlastning via samhéillsinsatser i stort sett obefintlig, med undan-
tag d& barnen under nagra timmar var pa dagis. Behovet av avlastning var storre
och forutsidttningarna simre om man jimfér med en vanlig smabarnsfamilj.
Forutsattningarna blev inte heller alltid sd mycket battre med tiden pé grund av
barnets specifika behov. Jarkman beskriver att en liangre tids avlastning till ex-
empel i form av korttidshem eller stodfamilj fanns i stort sett inte alls, dels pa
grund av att samhallets instillning var att barn i sa stor utstriackning som mojligt
ska virdas hemma, men till det fanns dven av ekonomiska orsaker. Dessutom
var det svért att fa familjer att stilla upp som kommunalt arvoderade stodfamil-
jer. Foraldrar i studien menade att barn som var inskrivna i omsorgen var gyn-
nade nir det gillde resursfordelningen jamfért med barn som hade andra stora
funktionshinder.

Niar LSS infordes utvidgades personkretsen vilket har gjort det littare for
vissa grupper att fi stod. Samtidigt beskrivs att kvaliteten i stodet blivit simre
for personer som inte dr berattigade till LSS insatser. For ménga foraldrar var

255 Ibid.
256 Jarkman, 1996.
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mojligheten till avlésning helt beroende av att far- och morforildrar, syskon eller
vanner kunde stélla upp, vilket verkar vara en realitet for manga familjer dven
idag. Foridldrarna i Jarkmans studie talar om vardagens organisering i tretim-
mars intervaller — ldngre dn s& kunde de mycket sillan ldmna sitt barn i andras
omvardnad. Men aven aktuella studier tyder pa att anhoériga utgor en viktig re-
surs nar foraldrar som har barn med funktionsnedséttning behover avlgsning.

Avlésning i form av kontaktperson eller kontaktfamilj
enligt socialtjanstlagen

Berg Eklundh 257 beskriver kontaktfamiljverksamheten som en forhéllandevis ny
insats, men rotterna till dess ursprung kan sparas till lagar om Gvervakning i
borjan av forra seklet. Med tiden har stodformen utvecklats och idag betonar
man kontaktfamiljsverksamheten som en positiv resurs som kan erbjudas i
kombination med annat professionellt eller socialt stod. I offentliga dokument
anges att med kontaktfamilj menas att socialvirden anlitar familjer som frivilliga
medarbetare med uppgift att pa olika sitt ha kontakt och vara stod for personer
eller familjer med sociala problem eller andra svarigheter. Insatsen kan anpassas
efter olika slags behov hos barn och ungdomar fran en vardaglig aterkommande
gemenskap till sdrskilda insatser i akuta situationer.

I Berg Eklundhs undersokning framkommer att avsikten inte har varit att ge-
nom kontaktfamilj tillsdtta en terapeutisk/vardande resurs utan att erbjuda bar-
net vardagsgemenskap med goda forebilder och en avlastning for foraldrarna.
Insatsen beskrivs som ett stod i forebyggande syfte och att den inte ar avsedd for
familjer/barn med de svaraste sociala problemen. I kontaktfamiljen tas barnet
emot som ett slags familjemedlem snarare dn en gist och bor dar regelbundet en
eller ett par helger i mdnaden, medan en kontaktperson vanligtvis ar utsedd att
vara ett stod for barnet/ungdomen for att triaffas regelbundet och samtala eller
tillsammans gora olika aktiviteter.258

Starke 259 beskriver hur stodet till en mamma med utvecklingsstérning och
hennes barn utformas forst genom att den blivande mamman far en kontaktper-
son som ska hjilpa henne att forbereda sig att bli mamma och hur insatsen se-
dan utifran behoven hos bdde mamman och det nyfédda barnet fordndras till en
familjehemsplacering. Bide mamman och barnet flyttar hem till kontaktperso-
nen som ska lira mamman att ta hand om barnet och kompensera barnet brister
som uppstar i omsorgen. Efter ett par ar vill mamman flytta med barnet till ett
eget hem och bedomer att hon nu kan sjilv ta hand om barnet. Trots att hon har

257 Berg Eklundh, Lotta, Kontaktfamilj. En forebyggande stodinsats eller mellanvard?
Lic. avhandling. Institutionen for socialt arbete. Stockholms universitet. 2010.

258 Information pé internet om kontaktfamilj och familjehem finns bland annat pa webb-
sidorna www.kontaktfamilj.se och www.faco.nu (Faco=familjevirdens centralorganisat-
ion).

259 Starke, Mikaela, Barn som har fordldrar med utvecklingsstérning. Artikelnummer
2007-131-8. Stockholm: Socialstyrelsen. 2007.
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gjort stora framsteg och hennes situation pa olika sétt utvecklats positivt bedo-
mer socialtjansten efter sin utredning att mammans foraldraformaga inte &ar
tillracklig och barnet omhéndertas mot mammans uttryckliga vilja 2¢¢ och place-
ras aterigen i familjehemmet dir hon tidigare bott med sin mamma. Barnet sjalv
vill att mamman ska bo med henne.

I ovanbeskrivna fallbeskrivning spelar det tidiga stodet till mamman, kon-
taktpersonen och placeringen i familjehemmet, mojligheten att préva eget bo-
ende med stéd av familjehemsmamman som kontaktperson och sedan omhéan-
dertagandet av barnet och placering i familjehemmet och till slut ett formellt
umgingesavtal mellan den biologiska mamman och barnet i familjehemmet.
Utmaérkande i fallet ar personkontinuiteten i forhallande till barnet och samar-
betet mellan de professionella som stéttat mamman (en kurator pé habilitering,
MVC) och barnet som far stod av familjehemsmamman (socialsekreteraren,
BVC).

Berg Eklundhs2¢! undersékning av hur insatsen har anvints av socialtjansten
visar att familjehem anlitas framfor allt for mindre barn nir forildrar, oftast en
ensamstidende mamma, behdver avlastning i rollen som foridlder. Kontaktfa-
miljsinsatsen har dven syftet att forstiarka barnens och foraldrarnas sociala nit-
verk. Anderssons och Bangura Arvidssons 262 kunskapsoversikt visade att insat-
sen i forsta hand inte gavs till familjerna pa grund av barnens problem, utan det
ar foraldrars behov av avlastning eller bristande formaga (eller befarad brist hos
forialdern) till omvardnad som var skilet for att bevilja insatsen.

Berg Eklundh2¢3 beskriver att familjernas sociala situation i méanga fall var ut-
satt med en fordlders beroendeproblem, missbruk, psykisk ohilsa, ldngvarig
sjukdom eller andra allvarliga omstiandigheter som gjorde barnens situation
otrygg. Andra orsaker som Berg Eklundh nidmner var fordldrars separationer,
nya familjekonstellationer pa grund av byte av partner, vald i familjen och déds-
fall. En inblick i utvecklingen av familjehemsvard ges i skriften "Familjehems-
vard ur ett barnperspektiv — for ldrande och inspiration i ett utvecklingsarbete”.
Den har framstillts av Sveriges Kommuner och Landsting och kan laddas ned
fran webbsidan.264

Barnen/ungdomarna sjidlva hade enligt Berg Eklundh265 en ganska klar bild
over varfor de hade en kontaktfamilj och att orsaken var férdlderns behov av
avlastning, stéd och vila. Ndgra av dem beskrev att fordldrarna behévde vila fran
sina brakiga och besvirliga barn. De tyckte synd om sina fordldrar som var
ledsna och trétta och som maste fa hjalp for att orka med. Barnens upplevelser,

260 I.ag med sdrskilda bestimmelser om vard av unga, (LVU), SFS 1990:52.

261 Berg Eklundh 2010.

262 Andersson, Gunvor & Bangura Arvidsson, Maria, Vad vet vi om insatsen kontaktper-
son/familj? Rapport 2001:1, Socialhogskolan, Lunds universitet. 2001.

263 Thid.

264 Sveriges Kommuner och Landsting, Familjehemsvdrd ur ett barnperspektiv — for
ldrande och inspiration i ett utvecklingsarbete. Informationsavdelningen. Stockholm:
Sveriges Kommuner och Landsting. Odaterad. www.skl.se

265 Berg Eklundh, 2010.
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menar Berg Eklundh, véacker frigan om hur barnens sjalvuppfattning péverkas
av vetskapen om att deras fordaldrar maste ha avlastning for att de har besvarliga
barn. Liksom fradgan om hur man skulle kunna arbeta pé ett alternativt satt som
innebar att barnen och deras familjer ges stod utan att barnet definieras som
problembirare. Problematiken som Berg Eklundh tar upp har likheter med
maéanga fordldrars tveksamhet till avlosningsformerna — fordldrarna vill inte 16sa
sitt behov av avlastning och tid till &terhdmtning pa ett satt som far barnet att
uppleva att det ar till besvir — en borda for sin familj. I sjdlva verket énskar
ménga fordldrar avlastning som ger dem mer tid att vara med barnet, till exem-
pel hjilp med betungande hushallsarbete i stillet for avlosning som innebar att
négon annan tar hand om barnet.

Personlig assistans ger for personer som ir assistansberittigade majligheter
att 16sa behov av hjilp och stod pa ett mer flexibelt sitt 4n manga andra service-
former. De stodformer enligt SoL. som kan ha liknande funktion som assistansen
ar hemtjanstinsatser, kontaktperson, boendestéd och hemma-hos-pedagog, men
man fir ofta mindre inflytande 6ver servicen och méste i hogre grad anpassa sig
till utférarnas rutiner och tider (vilket ocksa var fallet vid avl6sarservice enligt
LSS som beskrevs ovan). I Borgstroms och Carlbergs26¢ studie framkom att moj-
ligheten att fa personlig assistans i praktiken ofta ersatte behovet av bostad med
sarskild service som omsorgsform fér barn och ungdomar. Ungdomarna bor
kvar med hjalp fran personliga assistenter tills de kan flytta hemifran till en egen
bostad. For ménga ungdomar blir kotiden for egen bostad ldng och bristen pa
lampliga bostader gor att man mer sillan far majlighet att vélja sin bostad.

Borgstrom och Carlberg beskriver att det har blivit allt vanligare att unga per-
soner med omfattande behov av stéd och service viljer en servicebostad i stillet
for en lagenhet i en gruppbostad. En anledning dr att de har vaxt upp med per-
sonlig assistent. Personer som bor i en gruppbostad far stéd och hjilp av perso-
nalen som &r knutna till gruppbostaden och har vanligtvis inte rétt till bistand i
form av personlig assistent och assistansersattning. I Borgstroms och Carlbergs
studie framkom att fordldrars erfarenheter varierade nir det gillde daglig verk-
samhet. For vissa av barnen fungerade den bra medan andra framforde syn-
punkter pd organisationen, verksamhetens innehall och langa resor mellan bo-
stad och daglig verksamhet. Barn som hade personlig assistans hade oftast stort
inflytande pa aktiviteterna som de skulle genomféra med hjilp av sina assisten-
ter, till exempel besok i badhus, ridning, bowling etc. Av denna anledning hade
man avstatt fran att anséka om insatsen daglig verksamhet i kommunens regi.

Kontaktperson enligt LSS

Kontaktperson ar ytterligare en av de indirekta insatserna som kan ge avlésning
for anhoriga genom att personen med funktionsnedsattning far hjalp/st6d av en
utomstdende kontaktperson. Kontaktperson &ar en insats som syftar pa ett icke-

266 Borgstrom & Carlberg, 2010.
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professionellt stod som ges av en person med stort engagemang och intresse for
andra manniskor. Enligt LSS forarbeten bor det inte stéllas krav pd nagon sar-
skild yrkeskompetens hos kontaktpersonen. Det ska vara en person som &r
medmanniska, deltar i fritidsaktiviteter samt bistar i frigor som inte kréaver ex-
pertkunskap. For att bli kontaktperson krivs siledes inte nagra uttalade kvalifi-
kationer utan det dr den sokandes val som bor vara det som avgor vem som ut-
ses. En kontaktperson kan dock behéva stod i form av handledning och viss ut-
bildning, skriver Bergstrand.267

Sasom tidigare namnts dr LSS-insatsen kontaktperson en av de mest anlitade
LSS insatserna. Enligt socialstyrelsens statistik hade néstan 20 000 personer
beviljats insatsen ar 2010. Det problematiska med insatsen dr att nistan halften
av bifallsbesluten inte leder till ndgon atgird da kommunerna inte lyckas rekry-
tera en person som passar till uppdraget.268 Insatsen kontaktperson dr vanligast
bland personer som har en intellektuell funktionsnedsattning — ofta komplette-
rar den stodet som personen fir genom insatsen bostad med sirskilt service
och/eller daglig verksamhet.

I Hilmerssons och Johanssons 269 uppsats framkommer att kontaktpersoner
uppfattar att deras uppdrag ar att coacha och inspirera till aktiviteter — att
komma ut och delta i ndgon fritidsaktivitet som sport, nojen et cetera. I de fall
som behandlas i uppsatserna har kontaktperson inte beviljats i syfte att avlosa en
anhorig — det kan bero pa att personer med insatsen i studien hade sin bostad i
en gruppbostad och ingen av dem bodde tillsammans med anhoriga. Men det
finns uppenbart en potential att insatsen skulle kunna tillgodose avlgsningsbe-
hov hos anhoriga och samtidigt ge den néarstdende majligheten att delta i en ak-
tivitet utanfér hemmet.

Kontaktpersoner i Hilmerssons och Johanssons studie hade uppfattningen
att ersittningen for uppdraget 27¢ var blygsam och att rekryteringen av kontakt-
personer inte var sarskilt malinriktad, man sokte framst kontaktpersoner i per-
sonalens bekantskapskrets. Erfarenheterna utpekade att det var svarast att hitta
kontaktpersoner bland yngre och dldre man. Det kunde ocksé vara svart att hitta
personer med vissa sprakkunskaper, t.ex. i teckensprak. Ibland kunde vissa sad-
ana problem l6sas med hjilp frdn kommunens integrationsenhet.

267 Bergstrand, Bengt Olof, LSS och LASS. Stéd och service till vissa funktionshindrade
2009. Hoganis: Bokforlaget Kommunlitteratur AB. 2009.

268 SOU 2004:118, Beviljats men inte fatt. Betdnkande av utredning om verkstdllighet av
vissa gynnade kommunala beslut. Socialdepartementet.

269 Hilmersson, Pia & Johansson, Maria, Kontaktperson sokes. En kvalitativ studie om
vanskap i kommunal regi. C-uppsats. Institutionen for socialt arbete. Goteborgs universi-
tet. 2009.

270 Sveriges Kommuner och Landsting, Ersdttning till kontaktfamiljer och kontaktperso-
ner enligt SoL for ar 2011. Cirkuldr nr 10:72. Cirkulardatabasen, www.skl.se. 2011.
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Andra former av stodpersoner och andra aktorer

En av de vanligaste formerna av stod sker genom god man, forvaltare eller for-
myndare. Riksforbundet frivilliga samhéllsarbetare informerar pa sin webb-
sida27t att antalet personer som har den hir formen av stod uppskattas till
88 000 personer, samlad nationell statistik saknas dock. Det ir inte heller kant
hur vanligt det ar att en fordlder eller annan anhorig ger stod till nérstaende
genom ett uppdrag som god man eller forvaltare. Stodet anlitas av personer som
har svart att klara sig sjdlva och sin ekonomi pa grund av funktionshinder, hog
ilder eller att man ar mycket ung.

En god man eller en forvaltare kan fungera pa olika sitt: Han kan bevaka och
tillvarata huvudmannens rittigheter och se till att personen i fraga far vard och
utbildning. Han kan dven forvalta egendom och skéta huvudmannens ekonomi.
En god man eller forvaltare kan dven sorja for person och ta hand om andra per-
sonliga behov och angeldgenheter och se till att personen mar bra. Att anlita en
god man ar frivilligt, en forvaltare kan man diaremot fa mot sin vilja, om man
inte klarar sig sjalv.

I vissa lagbestimda situationer har en person ritt att alltid f& en god man.
Det giller alla flyktingbarn som kommer ensamma till Sverige utan foraldrar.
Beslut om vem som ska fa en god man eller forvaltare fattas av tingsréatten och
overféormyndaren i kommunen hjilper de gode mannen och forvaltarna i deras
uppdrag. For att undvika att det uppstar en javssituation rekommenderas att till
vuxna med en funktionsnedsittning som innebér bristande beslutsforméga utses
en utomstéende god man eller forvaltare.

Inom den psykiatriska varden har personer som har vardats enligt lagen om
psykisk tvangsvard eller lagen om rattspsykiatrisk vard ratt att f4 en stodperson.
Uppdraget handlar oftast om att lyssna och ge personligt stod den narmaste
tiden efter utskrivningen. Stodperson tillsitts av landstingets patientndmnd eller
fortroendenamnd. Uppdraget 6vergar vid behov till kontaktperson. Riksforbun-
det frivilliga samhaéllsarbetare har medlemmar i hela landet, i omkring 90 lokal-
foreningar och anordnar utbildning for uppdrag som kontaktperson, stodperson,
god man eller forvaltare. Pa sin webbsida uppger forbundet att medlemmarnas
insatser motsvarar mer dn tusen heltidstjanster. I vissa fall fir uppdragstagarna
ett arvode, men till 6verviagande del utfors uppdragen ideellt.

Samhallets tillganglighet, hjalpmedel och
bostadsanpassning

Det forsta problemet for fordldrarna ar att f4 information om vilka bidrag och
stodformer som finns och vad man har ritt att fi. Majoriteten av fordldrarna i
Jarkmans272 undersokning var kritiska till bristen pa information om samhéllets

271 www.rfs.se
272 Jarkman, 1996.
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sociala skyddsnat. De fick inte veta vilka mdjligheter som fanns att f4 hjalpme-
del, bostadsanpassning och bilstod et cetera. Kunskaperna fick de s& smaningom
genom vinner och arbetskamrater eller genom att sjilva ringa runt till olika
myndigheter. Foraldrarna upplevde undantagslost att ansokningsforfarandet
som svart och nedsldende. De skulle dra fram alla negativa sidor av livet som
fanns i stillet for att fi berdtta om barnets positiva utveckling. Foridldrarna
kiande sig dessutom ifragasatta av myndigheterna framkom i bade Lindblads273
och Riddersporres274 studier.

Ett omréde som forédldrar i Jarkmans275s unders6kning beskriver som problem
var hjilpmedel for barn. Fordldrars uppfattningar vilka hjalpmedel deras barn
behovde och hade nytta av kom ofta i konflikt med hjalpmedelsforskrivarnas
professionella bedomningar och de riktlinjer som gallde for forskrivning och
hjalpmedelsférsorjningen. Fordldrars ménga synpunkter handlade om nir ett
barn ska kunna boérja anvinda rullstol, behovet av en specialsulky, nédvandig-
heten att prova ortoser et cetera. Aven om forildrarna ansig att man si langt
som mojligt bor dra nytta av den professionella sakkunskapen tenderade den
vara si stelbent och rigid att den inte gagnade barnets utveckling. Det var up-
penbart att experterna inte kunde se barnets kapacitet pd samma sétt som for-
dldrarna. Ett annat problem som undersokningen pekade pa var att reparation
av hjdlpmedel tog for 1ang tid och barnet blev utan rullstol i manader.

Landstingens och kommunernas skyldighet att erbjuda hjalpmedel till perso-
ner med funktionshinder regleras av hilso- och sjukvardslagen. Av forarbeten
till handikappreformen27¢ framgar att denna skyldighet omfattar hjalpmedel som
fordras for att den enskilde sjélv eller med hjalp av ndgon ska kunna tillgodose
grundliaggande personliga behov sdsom att kld sig, skdta sin hygien m.m. och
gora det mojligt att forflytta sig; kommunicera med omvirlden; fungera i hem-
met och niarmiljon; skota vardagslivets rutiner i hemmet samt gé i skolan och
delta i normala fritids- och rekreationsaktiviteter.

Varje sjukvardshuvudman faststéller vilka enskilda produkter som tillhanda-
hélls som kostnadsfria hjalpmedel. Inom vissa landsting har kommuner och
privata foretag Gvertagit utforaransvaret for vissa hjalpmedel och sévil kostna-
derna for enskilda som rutinerna for foérskrivning varierar i olika delar av landet.
277 Till exempel hjdlpmedel for fritiden dr ett omrade dar forutsattningarna att
overhuvudtaget fa ett sddant hjalpmedel dr mycket begrinsat och det férekom-
mer stora variationer i landet. Borgstrom och Carlberg278 skriver att personer
med stora funktionsnedséttningar ocksd ar stora hjalpmedelsanviandare med
komplexa hjdlpmedelsbehov under storre delen av sitt liv. Varden av barn med

273 Lindblad, 2006.

274 Riddersporre, 2003.

275 Tbid.

276 Regeringens prop. 1992/93:159 Stdd och service till vissa funktionshindrade. Social-
departementet.

277 Krispinsson, Mona & Johansson, Frida, Kommunens framtida hjdlpmedelsforsorj-
ning. Fokus Skriftserie 2010. Kalmar. 2010.

278 Borgstrom & Carlberg, 2010.
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rorelsehinder ar ofta fysiskt pafrestande, dven nar det finns hjalpmedel, med
ménga tunga lyft och forflyttningar om barnet inte sjalv kan hjalpa till. Ménga
familjer beh6vde dessutom anpassa bostaden pa grund av barnets rérelsehinder
och for att underldtta omvardnaden.

Intervjuer med forildrar i olika studier visar att foraldrarnas problem kunde
handla om att det var svart att fa ett visst hjalpmedel pa grund av barnets tidiga
utvecklingsnivé eller att det hjdlpmedel som man ansokte inte ingick i den van-
liga hjalpmedelslistan framkommer i Borgstréms och Carlbergs279 studie liksom i
studierna av Skarzsc och Jarkman28!. Andra svarigheter som foraldrarna ater-
kommande beskriver i de olika studierna ar att det kan ta lang tid att fi besked
om forskrivningen av hjalpmedlet eller att f& hjdlpmedel som gatt sonder lagat.
Foraldrarnas uppfattning ar att det behovs att de sjalva skaffar information om
nya hjalpmedel till exempel genom internet och pa méssor. Kranglig administ-
ration och langa viantetider gjorde att fordldrar skaffade en del hjalpmedel sjilva.
Jarkman282 gskriver att hjalpmedelsomréadet ar fyllt med férviantningar, grusade
forhoppningar och inte minst fordldrars synpunkter pa byrakratiska regler.
Forskarna pekar pa att de olika perspektiv som hjalpmedel kan betraktas har
orsakat adterkommande kollisioner med forskrivarnas bedémningar och beslut
kring hjdlpmedelsbehov framkommer i studierna av Krispinsson och Johans-
son283, Borgstrom och Carlberg284 samt Skar28s.

Hjalpmedel f6r rérelse, kommunikation och tankestdd

Skir286 beskriver att barnen i studien uppfattade sina hjilpmedel dels som en
naturlig del av kroppen och dels som en forutsiattning for att kunna forflytta sig.
Tekniska hjalpmedel hade ett socialt statusvirde for barnen och de viarderade
sina hjalpmedel i forhallande till kamraternas syn snarare dn hur anvindbara de
var. Elektrisk och manuell rullstol hade héga statusvirden och beskrevs som
betydelsefulla hjdlpmedel av barnen. Den funktionella nyttan kompletterades av
det hoga statusvirdet vilket ledde till att barnen fick vara bide autonoma och
delaktiga i kamratkontakten pd mera jamlika villkor.

Barnen som dgde en elektrisk rullstol blev i manga fall intressantare” i de
andra barnens 6gon och fick darfér vara med i olika lekar. Ortosen uppfattades
inte av barnen som ett hjdlpmedel utan snarare som en forstarkning av kroppen
och fick darfor ett neutralt statusvirde. Ortosens nackdelar beskrevs bero pé att

279 Ibid.

280 Skar, Lisa, Barn och ungdomar med rorelsehinder — deras uppfattningar om roller,
relationer och aktiviteter. Doktorsavhandling, Institutionen for Arbetsvetenskap. Luled
tekniska universitet. 2002.

281 Jarkman, 1996.

282 Thid.

283 Krispinsson & Johansson 2010.

284 Borgstrom & Carlberg, 2010.

285 Skir, 2002.

286 Skar, 2002.
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den begriansade barnens rorlighet och framkomlighet men hade dven en estetisk
nackdel — utseendet paverkades negativt. Ortosen visade att benen inte funge-
rade som de skulle och de dldre flickorna upplevde ortosen som négonting fult
och nagot som man inte ville visa sina kamrater.

Rollatorns laga statusvirde berodde pa att barnen inte kunde ta sig fram lika
fort som med rullstolen, den krdavde ocksd mer energi vid forflyttning. Barnen
hade svért att hinna med kamraterna eller blev sa trotta att de inte orkade vara
med i lekar. Barnen pekade ocksé pé svarigheter att kunna forflytta sig i mindre
utrymmen och det var svért att gd bakat och svinga runt med rollatorn. Fér barn
med rorelsehinder fick hjalpmedlen stor betydelse for deras majlighet att hanga
med i andra barns lekar och pa si vis till deras mojlighet till socialt samspel med
andra barn i sin egen alder pa s jaimlika villkor som majligt.

Kommunikation ar det omrade dar manga barn, ungdomar och vuxna med
stora funktionsnedsittningar ofta har behov av stod och hjilp. Personer som
ingar i LSS personkrets har ratt till rdd och stéd genom landstingets barn-, ung-
doms- eller vuxenhabilitering. I LSS insatsen Rad och Stéd ingér logopedinsats i
form av handledning och konsultation (men inte behandling). Vid barn och ung-
domshabiliteringen prioriteras barn i forskoledldern, skriver Borgstrom och
Carlberg27. Aldre barn och ungdomar forviintas frimst fi stod i sin tal- och
sprakutveckling genom sirskolans talpedagog eller annan skolpersonal.

Personer som befinner sig pa en tidig utvecklingsniva kan utveckla sin talfor-
méga som samspels- och kommunikationspartner om de far hjilp att ta vara pa
sina forutsattningar och fér leva ett stimulerande liv, skriver Borgstrom och
Carlberg288. Darfor ar det av stor betydelse att barnets fordldrar och andra famil-
jemedlemmar fir handledning i hur de ska stimulera barnets kommunikations-
formaga nir den forsvagats av en funktionsnedséttning. Alternativ och komplet-
terande kommunikation (AKK) &r ett internationellt begrepp som anvénds for
annorlunda kommunikation.

Foraldrars erfarenheter antyder att kommunikationstraningen pa manga héll
ilandet har brister och att barnen som behéver sddan traning ar beroende av att
fa det fran specialiserade kunskapscenter, t.ex. Resurscenter Syn i Orebro. I
Borgstrom och Carlbergs289 studie framkom att vissa fordldrar inte fatt informa-
tion om AKK, kommunikationshjdlpmedel eller datorhjilpmedel medan andra
fatt det stodet av personal som deltagit i kommunikationsprojekt. Foraldrar
kunde ibland f& bristfillig vigledning i valet mellan olika metoder (Alternativ
och Kompletterande Kommunikation (AKK), Blisskarta).290

Ett annat omrade dér det har utvecklats nya produkter ar hjalpmedel for tan-
kestod, s.k. kognitiva hjalpmedel. Dessa syftar pa att underldtta skapandet av

287 Borgstrom & Carlberg 2010.

288 Thid.

289 Tbid.

290 For mer information om se Adolfsson, Margareta (2014) Végledning genom WHO s
Hilsoklassifikation ICF-CY. Internationell klassifikation av funktionstillstind., funkt-
ionshinder och hdlsa. Barn och Ungdomsversionen. Under utgivning.
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struktur och ordning i vardagliga aktiviteter. De kan bidra till att formulera och
satta ord pé tankar, fokusera och 6ka koncentrationen. Syftet ar att de ger 6ver-
blick och kontroll av planering och underlattar tidshanteringen.29t Nagra exem-
pel pa sddana hjalpmedel ar "Handi” — en handdator med programvara for pla-
nering av tidsanvdndningen till olika aktiviteter och "Dosis” — en medicinpdmin-
nare som larmar nir det dr dags att ta sin medicin. Dessutom finns det olika
typer av veckoscheman dir man kan askadliggora aktiviteterna dag for dag.292

Kognitiva hjdlpmedel har bl.a. prévats i ett projekt i Osthammar som utvirde-
rats av Bengt Finn.293 I denna utvirderingsrapport ingér en "Handbok f6r boen-
destodjare” och Information om kognitiva hjalpmedel till personer med neu-
ropsykiatriska eller psykiska funktionsnedsittningar. De nya kognitiva hjilp-
medlen innebar att tankestod som tidigare endast kunnat formedlas av méanni-
skor nu kan férmedlas av teknik som kan ge pdminnelser, instruktioner och vag-
ledning. De ersitter inte stod fran en annan méinniska, frin personalen eller
anhoriga, men de fordndrar monstren for vad som ar nédvandigt att andra man-
niskor hjalper till med och i vilka avseenden den hjilpbehévande kan klara sig pa
egen hand.294

Det finns mycket lite kunskap om hur vanliga dessa hjalpmedel ar och manga
méanniskor som skulle kunna ha nytta av dem kéanner antagligen inte till att de
finns. I en utvardering av utbildningsstod for 6kad kunskap om kognitiva hjilp-
medel av Folkesson295 framkommer att en av tio bland personer med psykisk
ohilsa far de kognitiva hjalpmedel som de anses behova. Folkessons utviardering
visar att det finns dels en generell brist pa hjadlpmedel, dels specifika brister nir
det géller vissa sarskilda hjalpmedel. De huvudskal som framfors till att dessa
saknas ar dels att denna typ av hjdlpmedel inte finns upptagna pa “hjalpmedels-
listan” och ddrmed inte ar férskrivningsbara pa samma satt som andra typer av
hjalpmedel for funktionshindrade, dels att det inte finns budgeterade medel for
kognitiva hjalpmedel296 for psykiskt funktionshindrade. Det finns mycket lite
kunskap om det finns ekonomiska orsaker till att brukare avstar fran hjialpmedel
som medfor kostnader for dem.

291 Syahn, Maria, Erfarenheter av kognitiva hjdlpmedel. Rapport 55. Landstinget i Upp-
sala lan. 2010.

292 Se Hjalpmedelsinstitutets projekt "Hjdlpmedel i fokus — for personer med psykisk
funktionsnedsittning.” www.hi.se.

293 Finn, Bengt, Forenkla vardagen. En utvéirdering av projektet "Forenkla vardagen”.
Ett projekt i Osthammars kommun for att hoja medvetenheten och kunskapsnivén om
kognitiva hjdlpmedel for personer med psykiska funktionsnedsdttningar. FoU-rapport
2011:2. Regionférbundet i Uppsala ldn. 2011.

294 Svensk, Arne, Design for kognitiv assistans. Certec. Lic. avhandling. Lunds tekniska
hogskola. Lunds universitet. 2001.

295 Folkesson, Per, Nationellt kunskapsndtverk med inrikining pa psykiska funktions-
hinder och hjdlpmedel. En utvirdering. IKU-rapport 2009:2. Fakulteten fér samhills-
och livsvetenskaper. Institutet for kvalitets- och utvecklingsarbete (IKU). Karlstad. 2009.
296 Exempel som nadmns ar bollticke, handdatorer, vissa tidshjadlpmedel, handifon (hand-
dator med telefonfunktion), minneshjalpmedel, dosetter, spisvakt, timer.
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Bostadsanpassning

Personer med funktionsnedsattning har enligt lag mojlighet att ansoka om bi-
drag for bostadsanpassning for att kunna anvanda bostaden pa ett andamaélsen-
ligt sétt. Syftet med bidraget ar att ge manniskor med funktionsnedséttning en
mojlighet till sjdlvstandigt boende. Till de enklare ganska vanliga atgidrderna hor
borttagning av trosklar och montering av stodhandtag, ramp for rullstol, leds-
tianger och racken. Lite storre atgiarder kan handla om montering av trapphiss/
trapplyft, dusch i stillet for badkar, automatiska dorroppnare, ombyggnad av
kok et cetera. Familjerna i Borgstroms och Carlbergs297 studie hade i de flesta
fallen fatt ett sddant bidrag.

De vanligaste atgarderna handlade om att skapa bittre tillganglighet i bosta-
den, utokat utrymme for personlig hygien, tillgdnglighet till tradgarden, altan-
byggen och dylikt. Nagra andra exempel var behov att stilla i ordning utrymmen
for personliga assistenter. Foraldrar i studien beskrev ocksa att de hade valt att
flytta till en mer handikappvénlig omgivning pa grund av brister i samhallsstodet
till personer med funktionsnedséttning.

Aven Jarkman298 beskrev att forildrarna ganska snart efter barnets fodelse
borjade planera for framtiden, vilket bland annat innebar 6verviganden om de
skulle kunna bo kvar i sin bostad eller flytta pa grund av barnets rorelsehinder.
Fragor som péaverkade deras stillningstaganden var trygghetsaspekter som nér-
heten till sjukhus med specialistkunskap s& man kunde f& adekvat hjilp vid
akuta medicinska kriser. Foraldrarna i studien handlade strategiskt och menade
att kommunens policy i funktionshinderfragor, skolans specialpedagogiska re-
surser och nirmiljons tillgdnglighet hade avgorande betydelse for deras bostads-
val. Familjerna tvingades ofta flytta pa grund av att bostaden inte var tillganglig
nar det giller forflyttning, hygienutrymmenas standard och plats for hjalpmedel
et cetera, men ocksé for att fordldrarna upplevde att samhillet dar de bodde var
illa anpassat till sarskilda behov hos barn med funktionsnedsattning.

Arman och Lindahl 299 har studerat nyttan och virdet av bostadsanpassning-
ar och konstaterar att anhoriga kan fa en framtradande roll i handlaggningspro-
cessen nar ansokan giller barn eller ndgon som inte kan skéta ansokan sjilv,
men i ovrigt var deras inflytande svagt. Svarigheter som anhériga i deras studie
tog upp var kranglig, utdragen handlaggningsprocess, bristen pa respekt for
anhorigas synpunkter och att arbetet kunde dra ut pa tiden, ibland med f6ljden
att den enskilda inte kunde bo kvar och tvingades flytta till korttidsboende under
tiden arbetet pégick.

Anhorigas behov har uppmirksammats i nigra av Hjilpmedelsinstitutets
rapporter, i fokus har dock frimst varit dldre manniskors behov men ménga

297 Borgstrom & Carlberg, 2010.

298 Jarkman, 1996.

299 Arman, Rebecka & Lindahl, Lisbeth, Nyttan och vdrdet av bostadsanpassningar ur
olika perspektiv. Delrapport 1. FoU i Vist. Rapport 3:2005. Goteborgs kommunalfor-
bund. 200s5.
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vardagssituationer dir hjalpmedel behovs ar likartade och aldern har mindre
betydelse 390, Hanson och medforskareso: konstaterar att finns stort behov av
utveckling av nya hjidlpmedel och integrerade 16sningar som tar hansyn till anho-
rigvirdarens situation. En annan frdga som sérskilt betonas ar anhorigas behov
av information om de hjalpmedel som finns. Hjdlpmedelsfrdgorna berér manga
mianniskor i samhaillet — i hjadlpmedelsutredningens3o2 betankande uppges att
drygt en miljon personer i Sveriges befolkning berdknas ha ett eller flera besta-
ende funktionshinder och cirka tio procent av befolkningen beridknas anvinda
hjalpmedel.

Arbete, fritid och delaktighet i samhallsliv och
kultur

SoL och LSS insatserna till personer med funktionshinder ar utformade sa att
det ska vara mojligt for den funktionshindrade att leva ett sjalvstandigt liv. Var-
degrunden for insatserna ar av stor betydelse for de anhériga. I princip innebar
den en mdjlighet for frihet for anhoriga fran ett livslangt omsorgsatagande. I
praktiken torde fa anhdriga halla med om att samhaillsinsatserna tillgodoser de
behov som minniskor har pa grund av funktionshinder och pekar pa brister i
tillgdnglighet och samhaillsstodets utformning, vilket lagger ett stort ansvar pa
anhoriga att finnas till hands. I Socialstyrelsens kartliggning 3°3som referats
tidigare framkommer att majoriteten, sextio procent, av anhoériga som ger stod
och hjilp till nirstdende anser att samhaillet bor ha huvudansvaret, men bara
trettiofem procent uppfattar att s ar fallet.

Bondeformer, personlig service och daglig verksamhet eller arbete ar insatser
av storsta betydelse for personer med funktionsnedsittning och deras anhoriga.
Men det ar forst nar insatserna dven tillgodoser individernas behov av personlig
utveckling, trivsel och vilbefinnande — och framstar som meningsfulla f6r den
enskilda — som anhorigas oro stillas. Ménga hinder for full delaktighet i sam-
hallslivet ar strukturella och kan exempelvis hdnforas till hur arbetsmarknaden
fungerar och de utestdngningsmekanismer som gor att manniskor med funk-
tionsnedsittning har svirare dn andra att fa och behélla arbete.

300 Mansson, Ingela & Dahlberg, Raymond, Anhorigas stod och hjdlp fran kommunens
rehabiliteringsverksamhet. Resultat frdn enkdtsvar om stod och hjdlp till anhoriga.
Stockholm: Hjalpmedelsinstitutet. 2011.

Hedberg-Kristensson, Elisabeth & Iwarsson, Susanne, Fokus pd anhérigvdardare., vid
dldres anvindning av forflyttningshjdlpomedel. Litteraturéversikt. Institutionen for
Hailsa, vard och sambhille vid Lunds universitet och Hjdlpmedelsinstitutet i Stockholm.
2009.

301 Hanson, Elizabeth, Magnusson, Lennart & Arnstrom, Ulf, Teknik for anhdriga som
hjdlper och vardar. On a bicycle made for two. Behovsstudie. Stockholm: Hjalpmedels-
institutet. 2009.

302 SOU 2004:83 Hjdlpmedel. Betdnkande av LSS- och hjdlpmedelsutredningen. Social-
departementet. Stockholm: Fritzes.

303 Socialstyrelsen, Stod till personer som vardar eller stédjer ndrstdende. 2012.
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Wirandi och Lindgren 304 konstaterar i en rapport till Socialstyrelsen att end-
ast femton procent av dem som beviljats insatsen daglig verksamhet har en indi-
viduell placering pa en reguljar arbetsplats och endast en femtedel av kommu-
nerna i landet kan erbjuda arbete eller sysselsattning i arbetslag i form av s.k.
utflyttad verksamhet, dir arbetsformen &r snarlik arbetet pa den 6ppna arbets-
marknaden. I rapporten ges ménga exempel pa arbetsformer som pé ett fram-
gingsrikt sitt har bidragit till meningsfullt arbete och 6kad delaktighet i sam-
hallslivet, men dessa insatser nir fortfarande inte alla som beho6ver det stodet.
Av en tidigare kartliggningsos framgick att fyrtio procent av foretrddarna for
daglig verksamhet ansag att det i deras verksamhet fanns personer som skulle
kunna ga vidare till lonearbete i ndgon form — men de var lésta i en sysselsitt-
ningsverksamhet med begriansningar som inte gav dem denna méjlighet. Under
senare ar har det utvecklats nya former av ”supported employment” — ofta i
samverkan mellan kommunen, arbetsformedlingen och forsikringskassan, men
effekterna har dven hir varit forhallandevis blygsamma enligt Wirandi och Lind-
grensos,

Fritid och kultur

Till kommunernas uppgifter hor att verka for att det allménna fritids- och kul-
turutbudet blir tillgangligt for personer med funktionshinder. Hér avses sddana
aktiviteter som anordnas av kommunen och andra huvudman. I insatserna bo-
stad med sirskild service for barn och ungdomar och bostad med sarskild service
for vuxna ingér fritidsverksamhet och kulturella aktiviteter i omvardnaden.
Dessa boendeformer ska darfor ha de resurser som kravs for att ge de boende
mojlighet att delta i aktiviteter i samhallet. Sverige har &tagit sig att vidta &tgar-
der for att manniskor med funktionsnedsattning ska kunna delta i kulturlivet
och f samma mgjligheter till rekreation och idrott som andra.307

I den inledande kunskapsoversikten "Ménniskor med funktionshinder”, re-
dogjordes oOversiktligt for samhillets dtaganden sdsom dessa uttrycks i FN:s
Barnkonvention, dar artikel 31 gor gillande att inget barn ska diskrimineras eller
stingas ute fran aktivitet pd grund av funktionsnedsattning. Liknande formule-

ringar finns i FN:s konvention om rittigheter for personer med funktionshinder.
308 309

304 Wirandi, Helene & Lindgren, Karin, P4 tréskeln. Daglig verksamhet med inriktning
pa arbete. Artikelnummer 2010-4-1. Stockholm: Socialstyrelsen. 2010.

305 Socialstyrelsen, Daglig verksamhet enligt LSS — en kartliggning. Artikelnummer
2008-131-22. Stockholm: Socialstyrelsen. 2008.

306 Thid.

307 FN:s standardregler, reglerna 10 och 11.

308 Regeringen, En strategi for genomforande av funktionshinderpolitiken 2011—2016.
2011.

309 Proposition 2008/09:28 Manskliga rdttigheter for personer med funktionsnedsdtt-
ning.
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Borgstrom och Carlberg hinvisar till barnombudsmannen (BO) och Handi-
kapporganisationernas samarbetsorgan (HSO) som i en rapport frén 2006 kon-
staterar att barn med funktionsnedsittningar inte dr delaktiga pa lika villkor
utan ofta utestings pa grund av bristande tillgédnglighet och déligt bemdtande.3t°
Rapporten bygger pd kommunernas svar pa fragor om vilka satsningar kommu-
nerna gjort pa kultur- och fritidsaktiviteter for funktionshindrade barn och ung-
domar. Resultat visar att varannan kommun inte gor nagra riktade satsningar
inom det tillfrdgade omrédet for barn och unga med funktionsnedsittning. De
mindre kommunerna dr simst medan det dr de storre stiderna och de storre
kommunerna som gjort sarskilda satsningar. Det framkommer ocksa att kom-
munerna inte har nagra rutiner for att folja upp fritidssatsningarna, vilket gor att
man inte vet om satsningarna ar bra och vilka som deltar i de anordnade aktivi-
teterna.

Det framkommer ocksa att hilften av kommunerna i landet saknar motes-
platser, dir barn och ungdomar med funktionshinder kan mé6ta andra unga med
eller utan funktionshinder. Tre av fyra kommuner samverkar inte heller med
landstingets barn- och ungdomshabilitering, trots att den ar en viktig samar-
betspartner for att barn och unga ska fa en rik fritid, skriver Barnombudsman-
nen. Bristande samverkan giller fraimst glesbygdskommuner och foérortskom-
muner. Man konstaterar ocksa att barnombudsmannen papekade redan 2002 i
sin arsrapport "Manga syns inte men finns dnda” till regeringen att det fanns
brister i fritidsverksamhet och fardtjanst for barn och ungdomar med funktions-
hinder.3"* Rapporten visade att barn med funktionsnedséttning dven i andra
avseenden lever under sdmre villkor d4n barn utan funktionsnedsittningar.

Skars:2 visar i avhandlingen att barn med funktionsnedsittning ofta hamnar
utanfor i det sociala livet. De ges inte mojlighet att vara hjdlpsamma och an-
vianda sina egna resurser. De kan inte spontant hinga med kamrater efter skolan
och delta i deras aktiviteter. Det rorelsehindrade barnets dagsprogram ar plane-
rat i forvag och deras tillvaro begriansas av fardtjansttid och assistentens arbets-
tid och hinder i den fysiska miljon. Alla hinder for kamratkontakter gor att famil-
jen blir den viktigaste sociala kontakten fér dem. Det var tillsammans med famil-
jen de gjorde de utflykter de kunde delta i.

Kultur och fritid ar ett omréde dar bristerna i tillganglighet innebar att anho-
riga i stor utstrackning lamnas ensamma med ansvaret. Informationen ar myck-
et begrinsad Gver tillgdngligheten i program pa Kulturskolan. Kulturskolan dr en
organisation diar minst tre av amnena musik, bildkonst, teater, dans och film/

310 Handikappforbunden, Barnombudsmannen och Allménna arvsfonden, Fritid for barn
och unga med funktionshinder. En inventering av kultur och fritidssatsningar inom
kommuner. Text av Tove Rinnan, Handikappfoérbundens samarbetsorgan. 2006.
www.hso.se.

31 www.barnombudsmannen.se/publikationer/

312 Skir, 2002.
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video finns som frivillig regelbundet aterkommande verksamhet for barn och
ungdom efter skoldagens slut.313

Den insats som pé individniva ger mojlighet till delaktighet &r ledsagarservice
enligt LSS och ledsagning enligt SoL. Hansson och medf6rfattaresi4 konstaterar i
en FoU-rapport att det inte finns négon forskning att tala om som fokuserar
ledsagarservice/ledsagning. Efter sin kartlaggning menar forfattarna att lagarna
ar bristfilliga kring dessa insatser. Det har till f6ljd att lika fall bedéms olika.
Domar som studerats motsiger varandra och gir ibland tvars emot lagens in-
tentioner. Detta medfor problem for handldggarna som med vigledning av pre-
judicerande fall ska foreslad om den enskildes ansokan ska avslés eller beviljas.

Fall som diskuteras i rapporten handlar om kommunen ska eller inte ska be-
tala for ledsagares kostnader for resor, intrdden och dylikt. Det dr ocksd svart
hitta vigledning for nir en semesterresa ska ses som normalt i en persons livsfo-
ring. Om ledsagarservice endast kan beviljas for kortare semesterresor i narom-
radet vicks fragan vad som kan anses som niromrade. I granskade domar varie-
rar uppfattningarna frén att Gotland, Danmark, Cypern och Mallorca ses som
niromrade, medan ledsagarservice pa resan till Spanien avslogs. Huvudbry for
handlaggarna fororsakas ockséd av resonemang kring syftet — om resan ar ett led i
att till exempel bryta isoleringen och komma i kontakt med andra ménniskor,
eller om det kan ses som ett led i frigorelsen fran fordldrarna. For anhériga kan
ledsagarservicen utgora en virdefull form av avlosning, samtidigt som de olika
tolkningarna av reglerna skapar forvirring och upplevs som orattvisa. Tidigare
har nimnts att hjalpmedel som speciellt ar utformade for att underlatta vid fri-
tidsaktiviteter mer séllan finns pa hjalpmedelslistan. Det finns ocksé restriktion-
er som begrinsar mojligheten att fa ledsagning i samband med fritidsaktiviteter.

Ledsagning enligt socialtjdnstlagen ges till personer som behover stod med att
komma utanfor hemmet for att besoka vianner, delta i kulturliv och bryta isole-
ring. I forarbeten till socialtjanstlagen dar insatsen be-skrivs ségs inget om dess
omfattning eller dess form, men den ar avsedd for personer med nagot slags
funktionshinder. Ledsagaren ska vara ett stod till den enskilde sa att denne kan
fortsdtta att vara aktiv i samhaillet och ddrmed bidra till att den enskilde kan
uppna skilig levnadsniva.

313 Kulturskolorna bedrivs pa kommunala medel ofta i samverkan med foreningslivet och
erbjuder manga olika aktiviteter forutom musikverksamhet som utgjort basen for kultur-
skolan. Musik och kulturskolan finns i de flesta kommunerna som ocksé finansierar verk-
samheten. I ungefar hilften av kulturskolorna erbjuds undervisning och aktiviteter i
minst tre konstformer. Antalet elever dr omkring 360 000 enligt Sveriges Musik- och
kulturskolerad (www.smok.se). Musik- och kulturskolan samverkar med skolan pé olika
nivaer, med et professionella kulturlivet och fritidsverksamhet for barn och ungdomar.

314 Hansson, Johanna, Sahlberg, Veronica & Westring Nordh, Marianne, Ledsagarser-
vice/ ledsagning. Insatser som ska ge mdjlighet till delaktighet. Fokus-Rapport 2013:1.
Kalmar: Regionforbundet i Kalmar Léan. 2013.

76


http://www.smok.se/

2013:6 Information och praktisk hjalp till anhériga

Socialstyrelsen 315 konstaterar i sin kartliggning att orsaker till behovet av
ledsagning kan vara av flera slag, men ménga ganger handlar det om den fysiska
miljons otillgédnglighet. Hansons och medforfattarnas rapport visar att de flesta
som beviljats insatsen ledsagning enligt SoL var kvinnor 6ver 80 ar. Majoriteten
av besluten handlade om ledsagning till och ifrén sjukvardsinrattningar. Andra
ganska vanliga orsaker var ledsagning till matserveringar, dagcenter eller i sam-
band med ink6p. Nar det giller ledsagarservice enligt LSS var majoriteten med
insatsen min i ldrarna 13—40 r. Mest forekommande orsaker till ledsagarser-
vice var kulturevenemang, besok hos frisor och inkép av klader samt andra per-
sonliga aktiviteter.

Foraldrars kontakt med forskola och skola

I Socialstyrelsens3® liagesbeskrivning av anhdriginsatser framkommer att de
flesta som ger omsorg till barn dr smabarnsfordldrar i dldrarna mellan 30 till 40
ar och att omsorgsgivande till de dldre barnen sjunker, pa grund av att insatser-
na fran forskola och skola antagligen tar 6ver mer av ansvaret for barnen. Bar-
nen ar en del av dagen i forskolan eller skolan och har mojligt att fi insatsen
korttidstillsyn i anslutning till skoldagen. Nar det giller barn som inte har nigon
funktionsnedséttning minskar fordldraomsorgen genom att barnen blir sjalv-
stindiga och behover allt mindre praktisk hjilp i sin vardag.

Situationen for forildrar till barn med funktionsnedsittning ar ofta helt an-
norlunda nir det géller barnets sjidlvstindighet och behov av hjilp och stéd un-
der hela uppvixten. Avgorande betydelse for fordldrarna dr hur forskolan och
skolan moter barnets behov och om barnet far det pedagogiska stod som det
behover for att utvecklas och lira sig nya saker. Overraskande lite finns skrivet
om de funktionshindrade barnens skoltid och nistan ingenting utifran ett anho-
rigperspektiv. Det kan ge en forestillning om att férskolan och skolan har 6ver-
tagit omsorgen och ldrandet och merarbetet hos fordldrarna blir osynligt. Sko-
lans relation till fordldrar ar distanserad — &tminstone nar det géller tilltalet i
skrifter om skolans verksamhet. Det giller ocksa fordldrar till barn i behov av
sarskilt stod.

I en sammanstillning av senare ars forskning om sérskild stéd i skolan skri-
ver forfattarna att omkring fyrtio procent av eleverna enligt studier som genom-
forts pa 1980-talet fick specialpedagogiskt stod ndgon gang under sin grundsko-
letid.3v7 Ett annat sdtt mita omfattningen av behovet av sirskilt stod ar att utga
fran andelen elever som inte nar malen for utbildningen. Denna statistik visar att
andelen elever som dr behoriga till gymnasieskolan har minskat under de sen-

315 Socialstyrelsen, Ledsagning enligt LSS och SoL. Kartlaggning av kommunernas insat-
ser 2010. Stockholm: Socialstyrelsen. 2011.

316 Socialstyrelsen, Stdd till personer som vardar eller stodjer ndrstdende. 2012.

317 Skolverket, Sdrskilt stod i grundskolan. En sammanstdllning av senare ars forskning
och utvdrdering. Utgiven 2008, reviderad 2011. Stockholm: Skolverket. 2011.
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aste dren och var tionde elev var inte behorig att soka till gymnasieskolans na-
tionella program hoésten 2007. Nar tillganglighet mits tyder studier pa att var
femte elev som skolans personal bedomer vara i behov av sarskilt stod inte far
det.

I studierna framkommer att behovet av sarskilt stod Gverstiger de insatta in-
satserna — det ir cirka femton procent av eleverna som inte fir godként i minst
ett av Amnena pa de nationella proven medan bara drygt atta procent far sarskilt
stod. Det framkommer ocksa att elever som far stod far for lite stod. Dessa upp-
gifter oroar naturligtvis foraldrar som vet att deras barn behéver sarskilt stod pé
grund av sitt funktionshinder. Detta ar ocksa oroande med tanke pa att foraldrar
berittar att habiliteringens stod avtar och kan till och med upphora nir barnet
borjar skolan trots att fordldrarna anser att behovet av stod i stéllet 6kar nar
barnen blir dldre, skriver Bernehill Claesson318,

Kritiken av stodet handlar om synen pé elevens svarigheter och hur stodet till
eleverna organiseras. Fragestillningarna har historiska rotter dels i synen pa
svarigheterna som brist hos barnet och de organisatoriska 16sningarna som
skedde i form av sérskiljning av eleverna. I dag talar skolan om relationellt per-
spektiv i synen pa eleverna och inkludering som organisatorisk 16sning i under-
visning.

Tanken om enhetsskolan, en skola for alla, fordes fram pa 1940-talet men det
har tagit artionden att inkludera elever i behov av sarskilt stod i undervisningen
och ge dem likvirdiga forutsattningar for larande. Pa 1960-talet gavs anvisningar
om en rad sirskiljande alternativ sisom hjilpklass, observationsklass, horsel-
Kklass, synklass, lasklass, friluftsklass och cp-klass samt olika former av special-
undervisning skild fran den ordinarie undervisningen sasom talklinik och laskli-
nik.

Ett nytt synsitt presenterades pa 1970-talet — det 4r nu man borjar tala om
“en skola med undervisningssvérigheter” snarare an “elever med skolsvarighet-
er” — det vill sdga hur skolan utformar och anpassar sin verksamhet sa att den
enskilda eleven ska kunna uppfylla vissa pa forhand uppstéllda kunskapsmal.
Det relativa handikappbegreppet lanserades och den efterféljande laroplanen tog
sin utgangspunkt i dessa tankar. Forfattarna till Skolverkets kunskapséversikt
2011 skriver att dagens styrdokument for skolan utgar fran ett relationellt satt att
se pa elevens problem, men att skolor fortfarande ofta utgar fran individkarakta-
ristika i sina bedomningar av elevers svéarigheter. Visionen dr en skola for alla
men manga elever fortfarande sarskiljs. I Skolverkets kunskapsoversikt fram-
kommer en skillnad — ett gap — mellan retorik och praktik.

Behov av sarskilt stod varierar

Barn i behov av sarskilt stéd dr inte ndgon bestdmd och avgriansad grupp barn
med vissa bestimda egenskaper. Behovet av stod kan vara tillfalligt och som

318 Bernehill Claesson, 2004.
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regel varierar individens stodbehov i olika sammanhang. Nilsson och Svensson
319 beskriver i en uppsats att svarigheter som pedagogerna i forskolan namnde
var horselskada, fysiska funktionshinder, adhd, autism, utagerande eller tillba-
kadragen/ indtvind beteende, sociala svarigheter och behov av stod vid lek och
kommunikation. Det dr ocks& svart att avgriansa gruppen pa grund av att alla
barns behov inte ar synliga. Det krivs ofta att man lar kdnna barnet vil for att
kunna uppfatta signalerna om att barnet ar i behov av sirskilt st6d. 320

Drugli betonar att pedagogerna framfor allt ska inrikta sig p att Andra miljon
efter barnens behov och forutsédttningar, dd miljons utformning ofta har stor
betydelse for barnens inlarning. Andra grundldggande principer f6r pedagogiken
uttrycks i formuleringar om att pedagogerna ska hjilpa barnen att undvika situ-
ationer dar de kinner sig obekvima och mindre virda dn andra. Det dr viktigt att
inte fokusera det pedagogiska arbetet pa svarigheterna, utan lata barnen gora
aktiviteter som stirker deras sjalvkidnsla. Pedagogerna maste ta reda pa varje
barns styrkor och diarigenom kunna hjilpa barnet att utvecklas i positiv riktning.
321

En inkludering av barn med funktionsnedsittning i forskolan skedde under
attiotalet dd& kommunerna kunde ansoka om statsbidrag for att utveckla sto-
det.322 Sandberg och Norling 323 beskriver att under nittiotalet skedde en forand-
ring som innebar att de neuropsykiatriska diagnoserna lyftes fram och da gal-
lande utvecklingspsykologiska definitioner skéts till bakgrunden. Begreppet barn
i behov av sirskilt stod far i skolsammanhang en mer medicinsk-biologisk grund
och man gar ifran de tidigare dominerande utvecklingspsykologiska teorierna.

Lutz 324 pekar pa att man pa sprakligt plan ville komma ifrdn en problempla-
cering hos det enskilda barnet och att man darfor valde begreppet “barn i behov
av sarskilt stod” i offentliga texter som t.ex. skolans laroplan. Forskjutningen har
gatt fran att handla om att problemen finns hos barnet till att barnet ar i behov
av stéd fran sin omgivning i miljéer omkring. I linje med detta far forskoleche-
ferna (rektorerna) ansvaret for att fordela resurserna for att tillgodose de sar-
skilda behoven. Det ar verksamheterna som ska utvarderas och inte det enskilda
barnet, framhaller Sandberg och Norling.

Begreppet funktionshinder tolkas mycket olika i skolan och skillnaderna mel-
lan olika skolors forméga att skapa tillgdnglighet dr mer beroende av skolkul-

319 Nilsson, Ulrika & Svensson, Therese, Pedagogers bemdtande av barn i behov av sdr-
skilt stod 1 forskolan. Uppsats, Lararutbildningen. Malmo6 Hogskola. 2010.

320 Druggli, May Britt, Barn vi bekymrar oss om. Stockholm: Liber AB. 2003.

321 Brodin, Marianne & Hylander, Ingrid, Att bli sig sjdlv. Daniel Sterns teori i forskolans
vardag. Stockholm: Liber AB. 2007.

322 SOU 1980:34 Handikappad, Integrerad, Normaliserad, Utvdirderad. Delbetdnkande
fran integrationsutredningen.

323 Sandberg, Anette & Norling, Martina, Pedagogiskt stod och pedagogiska metoder.
Ingar i Anette Sandstrom (red) Med sikte pd forskolan — barn i behov av stod. S 37—54.
Lund: Studentlitteratur. 2009.

324 Lutz, Kristian, Kategorisering av barn 1 forskoledldern — styrning och administrativa
processer. Malmo: Malmo Studies in Educational Sciences, 44. 2009.
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turen pa skolan &n av kommunstrategier, konstaterar Skolverket.325 Vidare
framkommer att man i skolan sillan talar om funktionsnedsittning utan hellre
om att elevers olikheter ibland kraver ett sarskilt stod. Skolorna l6ser péfallande
ofta sina svarigheter genom att pedagogiskt differentiera inom klassens ram med
organisatoriska medel sdsom ”liten grupp”. Samtidigt sker det forhéllandevis
litet utnyttjande av den specialpedagogiska resursen. Skolverket har papekat att
sarlosningarna som hemundervisningsgrupper eller nivdindelningar som exklu-
derar elever med olika typer av svarigheter har 6kat och att elever med vissa
funktionsnedsittningar ar vanliga dér.

Inom forskolan har det ocksa utvecklats praktiker for att méta barn i behov av
sarskilt stod, eftersom forskolan ska ta emot alla barn oberoende om de &r i be-
hov av sarskilt stod eller inte. Det dr ovanligt med speciella sarforskolor, istallet
finns det resursavdelningar som tar emot de barn som har fysiska funktionsned-
sattningar eller ndgon diagnos eller skada som medfor att barnet behover sir-
skilt stod.

Det vanligaste stodet i forskolan bestér av handledning av personal som arbe-
tar med dessa barn och/eller personalforstarkning i forskolegruppen. P4 resurs-
avdelningarna #r barngrupperna mindre och personaltithet hogre. Den pedago-
giska personalen har ocksa majlighet att fa fortbildning i frigor som rér barnens
funktionshinder. Handledningen sker oftast av centrala resursteam med kompe-
tenser som specialpedagog och psykolog.

Tanken ar att dessa specialkompetenser som ingar i stodteamen har flera
funktioner. Teamet kan identifiera barn i behov av sarskilt stod, de kan arbeta
direkt med barnet och fungera som handledare for personalen. Det dr ocksd né-
gon i teamet eller forskolechefen som fordldrarna méter nar de vill tala om st6-
det till sitt barn. Férutom en specialpedagog kan det i teamet finnas en pedagog-
konsulent32¢ med ansvar for exempelvis fordldrakontakterna och kontakterna
med individ- och familjeomsorgen i socialtjansten, barnhabilitering och barn-
medicin, samt de barnpsykiatriska, barnneuropsykiatriska, dov- och horselpeda-
gogiska verksamheterna som kan vara aktuella for barnet pa férskolan.

I Skolverkets Allmidnna Rad 327 betonas att elever som har en medicinsk eller
psykologisk diagnos inte per automatik behéver sarskilt stod och att diagnosen
inte heller far vara ett villkor for att fa sarskilt stod. I stéllet ska skolan sjalv kart-
lagga elevens svirigheter i skolsituationen och vid behov anlita extern utred-
ningskompetens for att f4 en tydlig bild av vilka forhallanden som bidrar till
elevens svarigheter. Trots goda ambitioner talar ménga fordldrar om barnets
skoltid som mycket pafrestande pa grund av att stindigt behova strida for att

325 Skolverket, P4 andras villkor — skolans méte med elever med funktionshinder. Rap-
port av Bengt Persson, Carina Holmstrom och Ingrid Johansson vid G6teborgs universitet
pa uppdrag av Skolverket. 2006.

326 En forskollarare med viss utbildning i specialpedagogik eller sérskild kompetens inom
omradet.

327 Skolverket, Arbete med dGtgdrdsprogram for elever i behov av sdrskilt stod. Skolver-
kets Allmanna Rad. Stockholm: Skolverket/Fritzes. 2013.
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barnet ska det stod det behover i sitt larande. Skolverket har ocksa i sina egna
utredningar identifierat problem med resursférdelningen och svérigheterna att
finna stodsystem som fungerar bra utifran elevernas behov. 328

Utvirderingar visar tendenser om att barn med sarskilda behov oftare far sar-
skilt stod i omraden dar fordldrarna ar vilutbildade och aktiva. For att fa till-
dggsresurser for barn i behov av sarskilt stod krévs i vissa skolor att dessa ansoks
for ett specifikt barn och detta i sin tur kraver engagerade fordldrar. Att tillaggs-
resurserna fordelas genom ansokningsférfarande f6r individuella barns sirskilda
behov riskerar, menar utredaren, att reducera skolans ansvar for att skapa goda
larandemiljGer for alla elever. Ett stort ansvar laggs ocksa pa fordaldrarna att upp-
ticka sitt barns behov i skolan och att ta strid for stédet. Skolorna som sjilva
forfogade Gver alla resurser och hade delat ansvar for alla sina elever antogs dar-
emot framja en inkluderande organisation och ett inkluderande arbetssitt. Valet
av detta resursférdelningssystem ansags dock av larare som orittvis pa grund av
att man inte kunde soka tilliggsmedel for sarskilt stod.

Rapporten beskriver att man i kommuner med en skolstruktur med manga
smé enheter “slass om potten for sma enheter” och att det latt uppstér konflikter
mellan skolor nir man ska tala for sin sak for att f4 resurser. Skolorna i un-
derokningen framholl att de har ett inkluderande arbetssitt som innebar att alla
elever som princip ska ga i en ordinarie klass och fa stod dir. Men niastan alla
hade ocksa erfarenhet av undervisning i en sirskild undervisningsgrupp pé sko-
lan eller att nagon eller nagra elever fran skolan flyttats till en central sarskild
undervisningsgrupp, en sa kallad resursskola. For intagning pé resursskolan
kravs en psykologutredning och placeringen kan medféra ekonomiska konse-
kvenser for skolan, vilket lett till att skolor hellre vill satsa resurserna pa fler
larare pa den egna skolan dn betala for resursskola. Nagra pekar ocksé pa att en
plats i resursskola kostar “fantasibelopp”.

I rapporten framkommer att skolorna ar noga med att poangtera att en medi-
cinsk diagnos inte spelar nagon roll for om elever ska fa del av extra stodresur-
ser. Samtidigt erkdnner man att en diagnos nog dnda kan underlatta att fa stod-
resurser. Fordldrar ar ofta angelidgna om att fa sitt barn utrett for en eventuell
neuropsykiatrisk funktionsnedséttning for att de uppfattar att det ger tyngd at
kraven pa stodinsatser. Enligt rapporten upplever férdldrarna dessutom att de
standigt méste vara beredda pé att ta strid for att barn som behover stodet far
det. I rapporten framkommer ocksé att kampen om resurserna lett till att fritids-
hemmen inte har lyckats hivda sina behov gentemot skolan och gruppstorlekar-
na har 6kat och det har blivit allt glesare med personal.

Forestillningar kring “genomsnittsbarn” och ”barn i behov av sirskilt st6d”
diskuteras i avhandlingarna av Markstrom, Forskolan som normaliseringens
praktik — en etnografisk studie 329 och av Lutz, Kategoriseringar av barn i for-

328 Skolverket, Resursfordelning utifrdn forutsdttningar och behov? Rapport 330. Stock-
holm: Skolverket/Fritzes. 2009.

329 Markstrom, Anne-Marie, Forskolan som normaliserings praktik. En etnografisk
studie. Linkoping Studies in Pedagogic Practices no 1. Linkopings universitet. 2005.
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skoledldern — styrning och administrativa processer som refererats tidigare. I
en tredje avhandling om Makten att definiera — en studie av hur beslutsfattare
formulerar villkor for specialpedagogisk verksamhet 33° diskuterar Ekstrém
beslutsprocesserna i skolan och vilka konsekvenser som de strama ekonomiska
ramarna verkar leda till.

I skarpa lagen beskrivs de barn som ar i behov av sérskilt stod tydligare for att
de ska fa de resurser som krivs. Processen innebar att problemen placeras pa
barnen och de blir problembéarare. Frigestallningarna har niara koppling till dis-
kussioner om vad som ar normalt respektive avvikande och den sé kallade dia-
gnosdebatten och skilda uppfattningar kring behandling av barn med neuropsy-
kiatriska symtom. Olika stdndpunkter i debatten och bristen pa kunskap som
man tryggt kan luta sig mot dr ett problem for de anhdriga. Det finns inte heller
sd manga tecken pa att man i skolans virld tianker i termer av att stodja forald-
rarna till barn med funktionshinder.

Foraldrasamverkan i skolan ar mestadels reglerad genom ldrarens ansvar for
information till fordldrarna om barnets framsteg och samverkan kring skolans
arbete med atgirdsprogram for elever i behov av sirskilt stod.33! Skolans forhall-
ningssatt gentemot fordldrarna har en ansvarskrivande ton, man vill garna ta
del av fordldrars och olika experters syn pa de problem och 16sningar, men sam-
tidigt betonas att det alltid dr rektorn som ansvarar for den slutgiltiga bedom-
ningen av elevens behov av sarskilt stod.

Regelverket siger att det ar viktigt att den som gor utredningen samarbetar
med eleven och elevens vardnadshavare. Elevens och virdnadshavarnas delak-
tighet i arbetet med atgidrdsprogrammet dr nodvandig for att det ska bli fram-
gangsrikt. Men man pekar ocksa pa att underdkningar visar att eleven och vard-
nadshavaren ges alltfér stort ansvar for stodatgirderna utanfér skolan. All-
ménna Rad sdger att det ar viktigt att eleven tar eget ansvar for sitt lirande uti-
fran &lder och mognad, men ansvaret for att genomfora de sirskilda stodatgar-
derna ska ligga pa skolan.

Abrahamsson och Lauri 332 beskriver i en uppsats att det dr ganska vanligt att
barn med diagnoser i forsta hand har ritt till en plats pa en resursavdelning.
Men faktum ir att de sa kallade “grazonsbarnen” dr manga fler och har i ménga
fall mer omfattande behov av sérskilt stod dn man kan ge. Dessa barns beteende
visar ofta symtom som forknippas med neuropsykiatriska funktionsnedsattning-
ar. Dessa kan handla om motorisk orolighet, hog aktivitetsniva, koncentrations-
svarigheter, impulsivitet et cetera och att barnet adr utagerande eller ocksa att

330 Ekstrom, Pija, Makten att definiera — en studie av hur beslutsfattare formulerar
villkor for specialpedagogisk verksamhet. Goteborg Studies in Educational Sciences,
209. Goteborgs universitet. 2004.

331 Skolverket, Arbete med dtgdrdsprogram for elever i behov av sdrskilt stod. 2013.

332 Abrahamsson, Emelie & Lauri, Ingela, Barn i behov av sdrskilt stod — en studie om
arbetet 1 forskolan. Uppsats i pedagogik med didaktisk inriktning. Orebro universitet.
Akademin for humaniora, utbildning och samhillsvetenskap. 2009.
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barnets beteende ar utpriglat tillbakadraget 333 men de har ingen diagnos och ar
darfor inte berattigade till sarskilt stod som barn med diagnos far. Skolverket 334
medger att diagnoser ofta krivs i praktiken for att fa ta del av de extra resurser
som kommunerna disponerar. For alla andra barn som &r i barngrupperna pa de
vanliga forskoleavdelningarna och som ar i behov av sirskilt stod, blir det en
fraga for forhandlingar mellan fordldrar och forskolechefer eller rektorer som
grundar sina beslut pa specialpedagogers/ pedagogkonsulenters observationer.

Bjorck-Akesson 335 konstaterar att en liten del av de barn, som av pedagoger-
na anses tillhora till gruppen barn i behov av sirskilt stod och som far specifika
resurser och atgarder, hade ett identifierbart funktionshinder. For de flesta gra-
zonsbarnen saknas ocksa en formell utredning. Svarigheter som uppmérksam-
mas kan handla om tal och spriksvarigheter och svarigheter i samspelet med
andra barn.

Ocksd Andersson 33¢ pekar pa att kulturella och sprakliga svarigheter ligger
ibland till grund for barnets svarigheter, men diagnosen far ofta s stor makt att
den 6verskuggar andra omstindigheter i barnets miljoer i hemmet och forsko-
lan. Eftersom tidigt stod har stor betydelse for hur barnet kommer att klara sig
nir det blir dldre ar det viktigt att barnet far stod sa fort behovet upptacks. Det
finns ménga kritiska roster, inte minst fran fordldrarna, om bristen pa stod till
barnen som behover det. Om barns behov av sarskilt stod inte bekraftas, vinds
blickarna till familjen och féraldrarna upplever att pressen som riktas mot dem
innehéller dold kritik 6ver barnets fostran.

Samtidigt framhaéller en del studier att man kan né positiva effekter for bar-
nen genom att fordldrarna lar sig specialpedagogiska metoder och pa s vis stod-
jer pedagogernas arbete i skolan nédr barnet 4r hemma. Bland andra redovisar
Solvarm 337 i en litteraturstudie att situationen for barn med autism paverkades
positivt av att familjerna fick lira sig specialpedagogiska metoder.338 Undervis-
ning i hemmet ledde till minskad stress, 6kad trygghet samt forbattrad kommu-
nikationsforméaga hos barnen.

I litteraturen beskrivs den stora betydelse samverkan med familjen har for
barnen som é&r i behov av sirskilt stod, men det finns mindre kunskap om hur
samarbetet i praktiken fungerar utifran ett familjeperspektiv och om pedagoger-

333 Johannessen, Eva, Barn med socioemotionella problem. Lund: Studentlitteratur.
1997.

334 Skolverket, Nationell utvirdering av forskolan: Tio ar efter forskolereformen. Rap-
port 318. Stockholm: Skolverket. 2008.

335 Bjorck-Akesson, Eva, Specialpedagogik i forskolan. Ingdr i Sandstrém, Anette (red)
Med sikte pa forskolan — barn i behov av stéd, s 17—36. Lund: Studentlitteratur. 2009.

336 Andersson, Fia, Att utmana erfarenheter — kunskapsutveckling i en forskningscirkel.
Stockholms universitet. 2007.

337 Solvarm, Rosemary, Specialpedagogiska metoder som framjar utvecklingen hos barn
med autism samt hur dessa pdverkar barn och fordldra- och vardarrelationen. En litte-
raturstudie. Lararprogrammet, Pedagogiska institutionen. Karlstads universitet. 2008.

338 Ett exempel pa sddana metoder dr PECS, Picture Exchange Communication System,
stodtecken och bildkommunikation, ett annat TAKK, Tecken som Alternativ och Kom-
pletterande Kommunikation.
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nas resurser ricker till vigledning och samarbete. Nar det giller familjernas
inlarning av nya pedagogiska forhallningssatt och praktiker, dr utgdngspunkten
for resonemangen pedagogernas yrkeskompetens i sin professionella yrkesutov-
ning och det finns lite kunskap om hur familjerna kan praktisera dessa kunskap-
er i familjemiljon, hur de upplever forvantningarna och bemaéstrar ansvaret som
laggs pa dem.

En del forskningsresultat visar att det professionella stodet inte far den van-
tade effekten om foraldrarna inte har kunnat medverka pé ett foreskrivet sitt 339
och forskarna skriver att om foraldrarna varit mer engagerade sé skulle stodme-
toden gett bittre resultat. Aven andra forskare konstaterar att samspelet mellan
pedagoger med specialistkompetens och barnens forildrar kan innefatta kom-
plikationer som kriaver engagemang, tid och resurser.340 Ett instrument for sam-
verkan mellan pedagoger och fordldrar i skolan ar atgardsprogrammen som ska
upprittas foljas upp nir barn ar i behov av sirskilt stod. Alla atgdrdsprogram ska
skrivas tillsammans med fordldrarna. Men de bygger i stor utstriackning pa spe-
cialpedagogens observationer och diskussioner av atgirder med berorda i sko-
lan. Som regel tar man del av fordldrarnas synpunkter forst néar skolan tagit fram
sin bild av situationen.

Bakom skolproblem finns ofta brister i miljén

Skolverkets rapporter visar att det finns misshallanden i utbildningen for en-
skilda elever och att man under en tvaarsperiod i ett hundratal fall (ungefar var
tjugonde drende) kritiserat skolans huvudmén. Merparten av kritiken har hand-
lat om ritten till sarskilt stod och i inte mindre &n en fjirdedel av fallen om hur
elevens ratt till utbildning tillgodosetts. Ungefar hilften av dessa drenden gjor-
des en bedomning att det fanns en neuropsykiatrisk funktionsnedsittning
bakom skolproblematiken.

En uppfdljning ett &r senare visade att Skolverket34! fortsatt kritiserade sko-
lans huvudman i ménga arenden som sannolikt ror forhallanden for elever med
en neuropsykiatrisk diagnos. Aven i en undersokning av ogiltig franvaro i grund-
skolan, dir fordldrar intervjuades, framkom att ménga skolor har svart att be-
mota barn som har neuropsykiatriska diagnoser. Franvaron dventyrade dessa
barns utbildning men det togs fa initiativ till att 6ka barns motivation och per-
sonlig anpassning av undervisningen.

339 Ganz, Jennifer, Simpson, Richard & Corbin-Newsome, Jawanda, The Impact of the
Picture Exhange Communication System on Requesting and Speech Development in
Preschoolers with Autism Spectrum Disorders and Similar Characteristics. Research in
Autism Spectrum Disorders, 2 (1) 157-169. 2008.

340 Sandberg, Anette & Norling, Martina, Pedagogiskt stod och pedagogiska metoder.
Ingar i Anette Sandstrom (red) Med sikte pd forskolan — barn i behov av stod. S 37—54.
Lund: Studentlitteratur. 2009.

341 Skolverket, Skolverkets sektorsansvar for handikappolitiken. Rapport med anledning
av regeringsuppdrag (S2008/8697/ST). Rapport 2009-03-16. Skolverket, 2009.
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Ocksa Skolverkets342 uppfoljning av inkommande samtal till upplysnings-
tjdnsten visar att var femte samtal rorde "Rétten till utbildning.” De flesta av
dessa samtal var kopplade till elever med en eller flera neuropsykiatriska diagno-
ser saisom adhd eller Aspergers syndrom. Samtalen handlade om att dessa elever
inte fir det stod som eleven behover i undervisningen. Andra dmnen som togs
upp var skolskjuts till sdrskolan och att atgirdsprogram saknades for eleven. I
flera av dessa fall hade eleven fysiska funktionshinder. Missnojet handlade om
att kommunerna angav ekonomiska skl till att eleven inte far det stod han eller
hon behdver.

I skolverkets uppfoljningar framfors ocksé kritik som géller brister i tillging-
lighet som begrénsar elevers majlighet att vilja skola. Lokaler i dldre skolbygg-
nader ir inte tillgdngliga och det kan visa sig att exempelvis automatiska dorr-
oppnare har installerats sd att dessa inte kan anvindas av den som anvéinder
rullstol. Ett ytterligare omrade dar det framfors kritik dr diskriminering och
mobbning av barn och ungdomar med funktionshinder. Skolverkets343 under-
sokning om barns och ungdomars upplevelser av diskriminering, trakasserier
och krankningar visar att studerande vid sarvux &ar sarskilt utsatta. Undersok-
ningen visar att situationen ar battre i de skolor dar personalen har arbetat aktivt
med virdegrundsfragor och i skolor dar man inte limnar barnen utan tillsyn.

Borgstroms och Carlbergs344 intervjuer visar att barnomsorg fér barn med
stora funktionsnedsittningar 16ses pa olika sitt i kommunerna. Foraldrars erfa-
renheter tyder pa att valet star mellan att erbjudas plats pa en specialavdelning
for barn i behov av sarskilt stod eller att en av fordldrarna anstills som personlig
assistent med stod av assistansersittning enligt LASS. P4 forskola for barn med
sdarskilda behov ar barngruppen mindre och personaltitheten storre. Men enligt
Borgstrom och Carlberg finns sddana forskolegrupper bara pa ett fatal orter i
landet.

En fordlder beskriver att barnet haft moéjlighet att delta tillsammans med sin
personliga assistent i en traningsverksamhet som anordnats av habiliteringen.
Verksamheten fungerade som inskolning till specialavdelning inom férskolan. I
traningsverksamheten hade barnet mojlighet att fa stod fran terapeuter med
olika kompetenser.

Nagot barn hade haft mdjlighet att delta i en smabarnsgrupp pa vanlig for-
skola tillsammans med en resursperson. Losningen fungerade bra nir barnet var
friskt, men eftersom barnet ofta var sjukt tvingades férdldern/ mamman vara
hemma med barnet. Det gillde ocksd nar resurspersonen var sjuk eftersom ing-
en annan i personalgruppen anség sig kunna ta ansvar for barnet pa forskolan.
Ocksa for andra barn 16stes situationen pé forskolan sé att de hade personlig
assistent med sig pa forskolan eller fick hjalp frdn en resursperson. Barnen i
Borgstroms och Carlbergs34s studie gick vanligtvis i traningsskolan inom ramen
for den obligatoriska sirskolan. Det flesta ungdomarna utnyttjade ratten till
frivilligt tionde skolér. Ungdomarna har dérefter ritt att ga i den fyraariga gym-

342 Tbid.

343 Skolverket, Diskriminerad, trakasserad och krdankt. Stockholm: Skolverket. 2009.
344 Borgstrom & Carlberg, 2010.

345 Tbid.
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nasiesiarskolan. Ungdomar med stora funktionsnedséttningar gir som regel pa
det individuella programmet med inriktning pa verksamhetstraning.

De flesta fordldrarna formedlade en ganska ljus bild av barnets skolar. De
hade i manga fall upplevt ett gott stéd frdn skolan. De positiva erfarenheterna
grundade sig i att larare och annan personal i skolan hade stor kompetens, de
var erfarna och rutinerade och fordaldrarna upplevde att de hade inflytande 6ver
fragor som var viktiga for dem. Barnen hade ofta med sin assistent i skolan och
fick dessutom hjdlp av en elevassistent som var anstélld av skolan. En av de
nojda foraldrarna siger att det mdjligen var for mycket omvardnad pa bekostnad
av undervisningen. Andra positiva erfarenheter var att skolpersonalen var enga-
gerade och kunniga. De hade fatt utbildning i att bemd&ta funktionshinder hos
barnen och drev projekt om kommunikation.

I nagot fall hade det tagit tid innan man lyckats l6sa barnets skolsituation pa
ett tillfredsstdllande sitt. Enligt mamman ville lararen i den lokala grundsérsko-
lan placera barnet till traningsskolan och dir fungerade undervisningen inte pa
grund av att eleverna i gruppen inte hade nagot tal och barnet i friga var blind
inte kunde se vad som hidnde i klassrummet. Skolsituationen l6stes forst nar
barnet fick mgjlighet att borja i den statliga specialskolan for elever med syn-
skada och ytterligare funktionsnedsattningar. Skolgdngen kunde for barn enligt
studien innebira att barnet fick lang resvig till skolan — i det beskrivna fallet
lostes problemet med att barnet deltog i undervisningen endast fyra dagar i
veckan. Andra problem som fordldrarna beskrev var att det i nagot fall var stor
personalomsittning och mycket tid gick till spillo vid dterkommande lararbyten.
Det forekom ocksa att foraldrar ansag att undervisningen var pa alltfér hog niva
och undervisningsgruppen for stor eller i ett annat fall var det alltfor 1ag tempo
och alltfér mycket omvérdnad. Inte heller mottogs férdldrarnas synpunkter alltid
positivt.

Barn i behov av sarskilt stdéd 1 barnomsorg och
forskola

Principen ar att barn som av fysiska, psykiska eller andra skil behover sarskilt
stod i sin utveckling ska erbjudas det i forskolan, men det ar svart att finna nagra
uppgifter om sddan verksamhet i kommunerna. Kommunen ska dven striava
efter att erbjuda omsorg for barn under tid da forskola inte finns i den omfatt-
ning som behovs, till exempel nattetid eller under helger. Denna verksamhet ar
inte forskoleverksamhet och uppméarksammas inte tillrackligt, menar Skolverket.
346 T manga kommuner finns till exempel ingen nattomsorg for barn. Den 16sning

346 Skolverket, Skolverkets sektorsansvar for handikappolitiken. 2009.
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som vissa kommuner erbjuder ar familjedaghem. 347 Av kommunernas rapporter
till Skolverket framgar att fysiska funktionsnedséttningar sdsom nedsattning i
rorelseférméiga eller syn- och horselnedsattning ar den vanligaste orsaken till att
stodinsatser beviljas i forskolan. Diarnidst anges sprak och talsvarigheter, psyko-
sociala svérigheter och koncentrationssvarigheter. Enligt rapporterna har ande-
len barn som ir i behov av sirskilt stod okat i forskolan mellan utviarderingarna
2004348 och 2008,349 uppger Skolverket.35°

Skolverkets redovisningar visar att handledning/konsultation och personal-
forstarkning ar det i sdrklass vanligaste sittet att mota barns behov av sirskilt
stod. Man gor bedomningen att forskolan har en inkluderande syn nar det géller
barns olikheter, men insamlade data visar ocksa sérlosningar. Femton procent
av kommunerna uppger att det ofta dr svart att mdta behoven, trots att forsko-
lans personal far stod och vigledning av kommunen. I praktiken verkar det vara
sd att stod i form av extra assistans eller stod pa en sarskild resursavdelning kra-
ver att en medicinsk diagnos har stillts barnet.

Forskolans ledningsansvariga uppger att det ar tidskravande och krangligt att
fa till stdnd behovsbedomningar och administrationen tvingar fram diagnoser
nir personalen i stillet skulle 6nskat anvinda resurserna till insatser for barnen.
Tre fjirdedelar av kommunerna har f6ljt upp sina insatser for barn i behov av
sarskilt stod. Av dessa anger nagot flera dn hilften att resurserna ar otillrackliga.
Resursbristen patalas sirskilt av kommuner i storstadsregionerna, dar 6kning av
andelen barn som behéver stod ar storst. Det som mest hindrar forskolans per-
sonal fran att ta hansyn till barns skilda férutsattningar och behov ar barngrup-
pernas storlek menar Skolverket i utvarderingarna.

Tidemansst har i sin forskning visat att antalet elever i sdarskolan 6kade kraf-
tigt under 1990-talet dad grundskolan forlorade stora resurser, bland annat en
tredjedel av specialldrarna och specialpedagogerna. Sedan dampades 6kningen
under nagra ar och verkar 6ka igen. Tideman framhaller att 6kningen inte beror
pa att barnen med traditionell intellektuell funktionsnedsittning blir fler utan pa
att samhillet kategoriserar och sorterar hardare. Skolan blir mer teoretiskt inrik-

347 T myndighetsspraket har verksamheterna fatt nya namn sedan forskolan integrerades
med skolan. Barndaghem har bytt namn till forskoleverksamhet. Familjedaghem som
innebir att dagbarnvirdare tar emot barn i sitt hem under den tid barnets fordlder for-
varvsarbetar eller studerar har bytt namn till "pedagogisk omsorg”. Verksamheten ingar
idag i annan pedagogisk verksamhet” inom skolan och omfattar dven 6ppen forskola.

348 Skolverket, Forskola i brytningstid. Rapport 239. Stockholm: Skolverket. 2004.

349 Skolverket, Nationell utvirdering av forskolan. 2008.

350 Skolverket, Skolverkets sektorsansvar for handikappolitiken. 2009.

351 Tideman, Magnus & Jedeskog Bertil, Lika villkor? En komparativ studie av levnads-
villkor for vuxna med utvecklingsstorning i fyra kommuner. Wigforsgruppen for vilfards-
forskning vid sektionen for hélsa och samhille. Hogskolan i Halmstad. 2003.

Tideman, Magnus, Normalisering och kategorisering — om handikappideologi och vdl-
fdrdspolitik: teori och praktik for personer med utvecklingsstorning. Avhandling, In-
stitutionen for socialt arbete vid Goteborgs universitet. 2000. Johansson & Skyttmo for-
lag 2000.

Tideman, Magnus, Lever som andra? Om kommunaliseringen och levnadsforhdllanden
for personer med utvecklingsstorning. Wigforsinstitutet, Hogskolan i Halmstad. 1997.

87



Anhoriga till personer med funktionshinder

tad, betygssystemet gor att fler elever blir underkdnda och att grundskolan inte
har resurser att ge alla det stod de behdver. Fler barn med lindriga intellektuella
svarigheter kommer till sarskolan, men ocksd barn som har svéarigheter med
kognitionen, perceptionen och koncentrationen, trots att den enligt lag bara ar
till for elever med intellektuella funktionsnedsattningar.352 Tidemans studier
visar ocksa att skillnaderna mellan kommunerna ar mycket stora. I en kommun
kan antalet sérskoleelever ha okat med tvd hundra procent medan det inte har
okat alls i en annan kommun. Sverige ar det enda land i norra Europa som har
en sarskild skolform for elever med intellektuella funktionsnedsattningar. I de
andra landerna finns speciella undervisningsgrupper, men det har ideologisk och
symbolisk betydelse om man organiserar skolan for inkludering eller segrege-
ring, menar Tideman.

352 Sjoberg, Malena, Bana vdg. Vdlfardspolitik och funktionshinder. Gidlunds Forlag.
2010.
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Sammanfattning

I denna kunskapsdéversikt har presenterats olika former av information om sam-
hillets stod till anhoriga och vilka informationsbehov som ar mest angeldgna for
anhoriga enligt forskningen. Till dessa hor anhorigas behov av kunskap om
funktionshinder, lairande och professionell omsorg och service samt informa-
tionen om professionella arbetssitt. Kunskapsoversiktens andra tema handlar
om de praktiska kompenserande och kompletterande insatserna till anhoriga, till
exempel patient- och anhorigutbildning och olika former av avlosning samt erfa-
renheter av praktiska konkreta hjalpinsatser som underlittar for anhoriga.

I forskningen framkommer att anhoriga har mycket olika erfarenheter av
landstingens och kommunernas information om olika typer av stod till personer
med funktionshinder och deras anhoriga. Det finns anhoriga som menar att
barn- och ungdomshabiliteringen har varit aktiva nir det har gillt information
om vad man har ritt till, men det har manga génger varit en kamp att fa del av
dessa insatser. Det beskrivs ocksa att anhoriga i manga fall har fatt den mest
betydelsefulla informationen av andra anhériga i liknande livssituation. En vik-
tig killa for information om mgjligheten att fa hjalp och stéd har ockséd varit
assistansforetagens jurister och radgivare. Nar fordldrar har positiva erfarenhet-
er handlar dessa om att handlidggare har formedlat kontakt till beslutsfattare vid
en ansOkan om assistans eller omsorg i forskolan och att handldggaren sedan
hort av sig och fragat hur servicen sedan fungerat i praktiken. Forialdrar som inte
fatt information om service som kunde ha underlittat for dem ar besvikna och
menar att livet hade kunnat bli s mycket enklare om de fran borjan fatt veta att
t ex behovet av avlosning kunde tillgodoses pa olika satt. Det ar vanligt att for-
dldrar har erfarenhet om att stod och hjalp erbjuds forst niar de uttémt sina egna
resurser helt och ar utslitna.

I forskningen framkommer att det latt uppstér problem i vardkontakterna vid
overgangen fran barnhilsovarden/barnsjukvarden till hilso- och sjukvard for
vuxna. Detta beskriver en foralder genom att i barnsjukvirden fanns en grundlig
kunskap om att ta hand om sma patienter som inte sjilva kan forklara vad det ar
for fel. Det som barnhilsovirden gor dagligen, dvs. moter personer som inte
pratar, forstar eller kan medverka, gor vuxenvarden sillan och saknar darfor
kunskaper om att bemoéta personer som intellektuellt och kidnslomaéssigt har
begriansad formaga att kommunicera och fora sin egen talan. Anhérigas erfaren-
het ar att det for vuxna saknas habilitering och samordning av insatserna.

En central fragestillning dr nir nagot ovintat intraffar och det uppstér akuta
informationsbehov — att f del av all den information som finns att tillga. Det ar
naturligtvis ocksa viktigt att den information som ges har adekvat innehall i den
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aktuella situationen. Det méanniskor i kritiska situationer dessutom behéver ar
att det viktigaste formedlas av en levande ménniska med empatisk forméga.
Manniskor i utsatta situationer behover bli sedda, kunna stélla fragor och styra
samtalet kring de omstidndigheter som de oroar sig 6ver. Manniskor har ofta ett
starkt behov av att fi emotionell kontakt med en stddjande medménniska.

Forskare beskriver att fordldrars upplevelse av métet med den specialist som
kom med informationen om det som hint, var den omstidndighet som betydde
mest for hur de sedan viarderade stodet de fick. Den viktigaste aspekten var den
mellanméanskliga kontakten, respekten och fortroendet de kinde for personen.
For foraldrarna var det av underordnad betydelse hur arbetet i Gvrigt var organi-
serat, bara de kunde kinna fortroende for den person de motte. Forskning visar
att riktlinjer och den kunskap som fanns om hur personal pi ett optimalt sétt
bor utforma informationen i kritiska situationer foljdes inte — vilket medférde
bristande professionalitet i bemé6tandet. Det fordldrarna var kritiska till var den
kommunikativa formagan hos personal, de omstédndigheter under vilka inform-
ationen gavs och att informationen var genomgéende negativ. Foraldrar bad ofta
forgiaves om hjilp att etablera kontakt med andra foraldrar i samma situation.

Forskning kring funktionshinder i samhallet har 6kat under de senaste de-
cennierna och vid nagra universitet och hogskolor finns forskningscentra och
natverk for handikappforskning. Men det har inte gjorts nagra éversikter som
visar kompetensutvecklingen bland yrkesverksamma och experter inom de or-
ganisationer som svarar for service och stéd. En av konsekvenserna av avveckl-
ingen av anstalter och vardhem ar att ménga fler — for att inte séga alla i sam-
hillet — behover kunskaper om funktionshinder for att ménniskor med funk-
tionsnedsittning ska kunna fa tillgdng till adekvat samhaéllsservice och leva i
gemenskap med andra.

Betydelsen av anhorigas roll och deras insatser har forstirkts nar den profes-
sionella virden i tid har minskat och som en foljd av detta behover anhoriga
forvirva allt mer kunskaper om dterhdmtning fran sjukdom, omsorg och rehabi-
litering. Men det finns hinder for anhorigas delaktighet. I vissa fall upplever
personalen att hinder for anhorigas delaktighet ar fordldrarelaterade och hanger
ihop med att anhoriga av personal uppfattas ha negativ inverkan pa den funk-
tionshindrade personens vélbefinnande och hélsa, men det forekommer ocksa
rent praktiska hinder som stora avstdnd mellan hemmet och virdenheten.

I den forskning som har utgjort underlaget till denna kunskapsoversikt utkris-
talliseras tre kunskaps omraden av stor betydelse for personer med funktions-
nedséttning och deras anhoriga for att kunna hantera den nya livssituationen.
Anpassning till en ny livssituation forutsitter att man har kunskap om sjukdo-
men och den funktionsnedsdtining som sjukdomen fororsakar. Forskningen
visar att dessa kunskaper ar viktiga i anpassningsprocessen och lirandet som de
nya livsvillkoren forutsitter. Den vanligaste formen for larande ar informellt
larande som innebar att vi provar oss fram och ser oss omkring hur andra 16ser
vardagsproblem. Vi lar av varandra och de minniskor vi umgas med. For forald-
rar som far ett barn med funktionsnedsittning innebar detta att de behover
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manga kontakter med experter eftersom ménniskor i deras omgivning som van-
ligtvis inte har de erfarenheter och kunskaper som behovs i omsorgen om bar-
net. Foraldrar till barn med funktionsnedsittning har darfor ett storre behov av
professionellt stod dn andra fordldrar. Dessutom har de ett behov att komma i
kontakt med andra forildrar i liknande situation for att fa del av deras foréldra-
erfarenheter.

Informationen om sjukdomar och funktionsnedsittningar har med tiden bli-
vit allt mer litt tillgédnglig — och det finns manga olika vagar att fa information.
Informationen om sjukdomar och funktionsnedsittningar har samtidigt stan-
dardiserats och formaliserats i vardprogram och férmedlingen av nya kunskaper
sker ofta genom att fordldrar som anhoriga erbjuds utbildning i form av semina-
rieserier eller enstaka foreldsningar.

Situationen ar snarlik for anhdriga som ger hjilp och stéd till en vuxen per-
son. Ocksa i vuxenrelationer innebar sjukdomar och funktionsnedsattningar att
béde den anhoriga och den nirstdende behover ingdende kunskap om skadan
och hur de ska hantera de férdndringar som den innebar. Det aktualiserar anho-
rigas behov av kunskap om ldrande. Det handlar om behovet av ny kunskap for
att bemastra situationen som man befinner sig i och beredskap for anpassning
till en ny omvélvande livssituation. Stindiga férandringar i livet kraver att man
far nya kunskaper.

Ett tredje kunskapsomrade av stor betydelse ar kunskap om omsorg och ser-
vice — dvs. pa vilket sdtt man som anhorig bast kan hjidlpa den nirstdende och
vilka samhillsinsatser som bast kan underlitta i detta. Foraldrar till barn med
funktionsnedséttning ar upptagna av vilka insatser och stodformer som finns
och som kan underlitta for barnen nar de viaxer upp. De manga kontakterna som
foraldrar till barn med funktionsnedsittning och anhoriga till vuxna har med
hilso- och sjukvarden, socialtjansten och andra myndigheter som ar involverade
i samhaillsstodet stiller krav pa betydande kunskaper om beslutsprocesser inom
respektive myndighet och hur myndigheterna administrerar stédet och reglerar
tillgdngligheten. For att kunna samarbeta med olika professioner beh6ver anho-
riga en hel del kunskaper om deras arbetssitt och professionella forhéllningssatt.

Anhorigas delaktighet

Det finns ganska mycket forskning som visar att anhorigas delaktighet har posi-
tiv behandlingseffekt, vilket antagligen bidrar till att det ofta stills stora forvant-
ningar pa anhoriginsatser. Sddana forvantningar dr mest uttalade nar det géller
foraldrar till barn och ungdomar med funktionshinder. Det ar vanligt att profes-
sionella ser foradldrarna som vardnadshavare med forpliktelsen att tillgodose sina
barns behov med hanvisning till férdaldraansvaret i fordldrabalken. Det innebar
att det betungande merarbetet pa grund av barnets funktionsnedsattning tende-
rar att tonas ned och underskattas. Forvantningarna ar inte lika uttalade nir det
giller omsorgsrelationer mellan vuxna. Dar finns det inte omvardnadsansvar
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enligt lag — men det forekommer etiska krav och moraliska normer som méanni-
skor upplever som en plikt att bry sig om och ge hjalp och st6d till narstaende.
Detta kommer i uttryck genom bemétande av anhoriga till patienter med psykisk
ohilsa eller funktionsnedsattningar av annat slag. Ett tecken for samhallets for-
vantningar pa utokade insatser fran anhoériga ar att de offentliga insatserna har
stora brister, 1ag kvalitet eller inte ricker till att tillgodose behoven hos den nar-
stdende. I undersokningar framkommer att anhoriga ofta vill vara delaktiga me-
dan expertorganisationer kan vara avvaktande och exempelvis nir det giller
psykiatrisk vard forekommer det att bemoétandet ar direkt avvisande gentemot
anhoriga. Familjen kan ses som en virdefull resurs nir den ersitter offentlig
omsorg, men den ses ocksd som en belastning som férsvarar det professionella
arbetet och utgor ett hinder for framgéngsrik behandling av patienten.

Anhoérigperspektivet ar svagt

Generellt framkommer det att direkt information till anhoriga dr knapphandig —
nar det ldmnas ar den oftast invivd i informationen till patienter/ brukare. Att fa
information kraver forhéllandevis stor arbetsinsats av anhoriga. Man far ofta ga
igenom omfattande textmassor for att hitta ett lite stycke dar informationen
riktas till den anhoriga. Det dr ocksa stora skillnader i tillgdnglighet inom olika
omraden och hur myndigheterna uppfattar sitt informationsansvar. En allman
tendens ir att allt mer av informationen ges via Internet. Typiskt for informa-
tionen dar ar att den pd samma gang riktas till brukare/ patienter, personal,
anhoriga och allminheten.

En ytterligare tendens ar att mer utforlig information ges i form av utbildning
till grupper av anhoriga och brukare som antas ha likartade informationsbehov.
Bland anhoérigutbildningarna inom #ldreomradet ar till exempel demens- och
strokeutbildningar vanliga. Nar det géller barn med funktionsnedsittning an-
ordnas utbildning till fordldrar vanligtvis av habiliteringen men det forekommer
ocksa att rehabiliteringsenheter anordnar utbildningar for vuxna med funk-
tionsnedsittning och deras anhoriga. Samtidigt som utbildningsinsatserna fore-
faller ha 6kat verkar tillgdngligheten minska nar det géller individuell informa-
tion. Att fa del av information som kan underlitta f6r anhoriga som hjalper na-
gon med sjukdom eller funktionsnedsattning kraver en betydande arbetsinsats
av de anhoriga.

Majoriteten av anhoriga kanner inte till mojligheten att fa stod fran samhallet
for sina egna behov. Information om lagférandringen har inte spridits till funk-
tionshinderomradet och individ- och familjeomsorgen pa samma satt som till
dldreomsorgen. Det stod som anhoriga kan fa begriansar sig oftast till de insatser
som funnits lange inom ramen for LSS och SoL. Till dessa hor avlosning av fram-
for allt fordldrar som vardar barn med funktionsnedsittning hemma. Stodet till
anhoriga sker huvudsakligen genom insatser som riktas till barn och ungdomar
till exempel genom forskolan, fritidshemmen for barnen och daglig verksamhet
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for vuxna. Kunskaperna ar generellt begrinsade betriffande vilka behov anho6-
riga som ér i yrkesverksam é&lder har for egen del nar de hjalper niarstiende med
sjukdom eller funktionsnedséttning.

I de studier som finns dominerar stéd och hjilp till anhoriga till de dldre. Det
innebéar att vi vet mer om vilka insatser anhoriga som hjilper dldre efterfragar
och saknar motsvarande kunskap om hur stddet behover utvecklas for att under-
latta ndr en anhorig hjilper ett barn eller en vuxen person, nir omsorgsgivaren
ar foralder, syskon eller livspartner. Angeldgna forskningsomréden ar hur de
offentliga serviceformer som ar tillgdngliga kan underlitta familjelivet och oka
hela familjens livskvalitet.

Erfarenheter som redovisas i forskningsstudier visar att regelsystemen kring
olika stodinsatser i sig kan innebara att familjer inte far det stod de behover och
stodet de erbjuds inte tillgodoser deras behov. En av orsakerna &r att stodet har
standardiserats och insatsen inte ldngre tillgodoser behov som varierar och st6-
det inte kan anpassas till situationen. Problematiken illustreras av att fordldrar
som behover avlosning under négra timmar kan fi hjilp med tillsynen av sitt
barn med funktionsnedsattning, men maéste pd ett annat sitt 16sa tillsynen av
barnets syskon. Utifran familjens perspektiv dr det krangligt med avlosarservice
som inte ser behovet ur ett helhetsperspektiv.

Ocksa nir det giller personlig assistans sker assistansen hos drygt hilften av
assistansberéttigade i en familjesituation. Den assistansberéttigade bor med
forildrar, tillsammans med sin livspartner eller med sitt/sina barn. I alla dessa
fall har stodets utformning inverkan pa familjerelationerna och familjemedlem-
marnas livskvalitet och darfor 4r samarbetet med familjemedlemmarna nédvan-
digt. En annan konsekvens som samhillets stod kan ha ar att avlosning som sker
i form av familjehem eller korttidsboende kan bidra till att befdsta bilden att det
ar barnet med funktionsnedsattning som ar problemet nir bristen pa resurser
finns hos fordldrar.

Maénga svarigheter som beror anhoriga handlar om att stodet inte tar hansyn
till familjesituationen och inte 4dr familjeinriktat. For anhoriga innebar det att de
inte far den avlastning som stodet skulle kunnat ge. Insatser sisom kontaktper-
son, ledsagarservice och kontaktfamilj kan utgora ett vardefullt stéd dven for
anhoriga som ger hjilp och stéd till narstiende med funktionsnedsittning om
stodet ges i anhorigvanlig utformning, men det finns antagligen ocksa andra
behov av avlastning som behéver utvecklas och anpassas till olika livssituationer.

Nir det giller samhallsservicens tillganglighet, hjalpmedel och bostadsan-
passning ar det naturligt att myndigheterna i férsta hand fokuserar behovet hos
brukaren, men studier visar att brukarnas egen kompetens virderas lagt och
mojligheterna for brukare och deras anhoriga ar oftast begriansade att paverka
definitionen av problemen och 16sningen av dessa. I ménga fall finns det ocksa
detaljerade foreskrifter for bade forskrivning av hjdlpmedel och anpassning av
boendemiljon som avgrinsar gruppen som kan fa insatsen. Sdsom tjansterna ar
utformade domineras dessa av professionella bedomningar av vad som i olika
situationer anses bast for den anhériga och brukaren och som inryms i den ram
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myndigheten anser skilig. Utrymmet for anhorigas delaktighet verkar inte ha
okat, inte heller verkar regelstyrningen ha minskat. Syftet med individuell prév-
ning av behov dr att man ska kunna anpassa servicen till individens behov, men
individens mojlighet att vilja mellan alternativa 16sningar framstar som begrin-
sad.
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