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Forord

Enligt hilso- och sjukvardslagen har hilso- och sjukvarden sedan ar 2010 ett an-
svar att beakta barns behov av information, rdd och stéd nir en foralder har en
allvarlig fysisk sjukdom eller skada, psykisk storning eller funktionsnedséattning,
missbrukar beroendeframkallande medel eller nir en fordlder ovéntat avlider. Ba-
serat pé det har regeringen tagit initiativ till ett brett nationellt utvecklingsarbete,
dar Socialstyrelsen, Folkhdlsomyndigheten och Sveriges Kommuner och Lands-
ting samarbetar for att stdrka stddet till barn och unga i utsatta situationer. En
fraga som forutom hilso- och sjukvéarden i allra hogsta grad berér kommunernas
socialtjanst och skola och forskola.

Linnéuniversitetet och Nationellt kompetenscentrum anhoriga (Nka) har i
uppdrag av Socialstyrelsen att ta fram och sprida kunskap inom omradet "Barn
som anhoriga” och att bygga upp en bas for kunskapsproduktion och kunskaps-
spridning samt stimulera och stodja utvecklingen inom omradet. Som en del i
detta arbete har ett tviarvetenskapligt forskarnidtverk "Barn som anhoriga” med
engagerade forskare bildats. Forskarnitverket koordineras fran Nka och Linnéu-
niversitet. Under ett av forskarnatverkets forsta méten togs initiativ till att produ-
cera en antologi om aktuell forskning och utveckling inom omrédet.

Syftet med antologin dr att sammanstilla aktuell forskning och utveckling
inom omréadet barn som anhdriga. Antologin fangar viktiga aspekter av anhorig-
skap for barn. Forfattarna lyfter centrala och aktuella aspekter utifrén sina forsk-
ningsomraden. Huvudfokus i antologi 4r den svenska kontexten med sina speci-
fika forutsittningar, men antologin innehaller ocksa internationella utblickar till
Storbritannien, dir "Young carers” ar ett etablerat forskningsomrade. Totalt har
28 forskare medverkat i antologin som omfattar 18 kapitel och undertecknade har
varit redaktorer.

Antologin vander sig till studerande pa sjukskoterske-, ldkar-, socionom- och
lararprogrammet samt 6vriga professionsutbildningar som i sin yrkesverksamhet
moter anhoriga, barn och deras foraldrar i behov av stod. Den ar dven avsedd for
beslutsfattare, verksamhetsutvecklare, enskilda personer och idéburna organisa-
tioner som soker kunskap om barns livsvillkor som anhoriga. For att géra den
lattillganglig finns den publicerad i tryckt form och som pdf. Det dr mgjligt att ta
del av antologin som helhet och kapitlen var for sig som pdf via Nka:s webbsida.

Lennart Magnusson Elizabeth Hansson Ulrika Jarkestig Berggren
Verksambhetschef, FoU-ledare, professor Universitetslektor
docent

Nka, Linnéuniversitetet www.anhoriga.se
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Forfattarpresentation

Maria Afzelius ar doktorand i Hilsa och Samhalle, anstalld vid institutionen
for Hilso — och valfardsstudier pa Malmé hogskola. Hon ar socionom och legi-
timerad psykoterapeut med inriktning mot familjeterapi. Maria arbetar med en
avhandling om familjearbete inom vuxenpsykiatri och socialtjanst nir en foralder
har en psykisk sjukdom. I denna antologi bidrar Maria tillsammans med Gisela
Priebe med ett kapitel om hur lagen (HSL) om barns behov av information, rad
och stod om barnets foridlder har en allvarlig psykisk sjukdom efterfoljs i den kli-
niska vardagen inom vuxenpsykiatrin, med Skéne som exempel.

Karin Alexanderson ir socionom och fil.dr. i socialt arbete och for narva-
rande verksam vid sociologiska institutionen vid Uppsala universitet. Hon har 25
ars praktisk erfarenhet av socialt arbete i socialtjanst och skola och 15 ars erfaren-
het av forsknings- och utvecklingsarbete. Karin ar ledare for det svenska teamet i
ett internationellt natverk Evidence informed practice och ingér i den nationella
styrelsen FORSA (férbundet for forskning i socialt arbete). Hennes forsknings-
omraden ror: barn i familjer dar ndgon vuxen har problem med missbruk, hur en
evidensbaserad praktik ska tolkas och forstas i socialt arbete, implementering av
metoder och arbetssitt och uppféljning/utviardering i det sociala arbetets praktik
samt organisering av och brukarmedverkan i socialt arbete. Att som forskare till-
sammans med socialarbetare och deras organisationer bidra till att utveckla det
sociala arbetets praktik ar en stark drivkraft for henne.

Gunvor Andersson ir leg psykolog, fil. dr. i psykologi och professor emeri-
ta i socialt arbete vid Socialh6gskolan, Lunds universitet. Hon var bl.a. verksam
psykolog vid Malmé Socialférvaltning under drygt ett decennium, innan hon 1985
anstilldes vid Socialhogskolan, Lunds universitet. Dar har hennes huvudsakliga
inriktning, bade som forskare och larare, varit barn och familjer i utsatta levnads-
forhéllanden samt socialt arbete med barn och unga. Inom detta imnesomréide,
vanligen bendmnt barnavardsforskning, har Gunvor Andersson en tdmligen rik-
haltig produktion av vetenskapliga artiklar, bocker och bokkapitel.

Ulf Axberg ir universitetslektor i klinisk psykologi pa Psykologiska institu-
tionen vid Goteborgs universitet. Han arbetar 4ven som forskare inom omradet
barn- och unga pd FoU i Vast/GR. Han ar leg. psykolog och leg. psykoterapeut
och klinisk psykoterapihandledare och har lang klinisk erfarenhet fran barn- och
ungdomspsykiatri och socialtjanst. Ulf disputerade 2007 med en avhandling om
metoder for tidig upptéckt av barn som uppvisar problembeteenden och interven-
tioner for att stodja dessa barn och deras familjer. Aktuella forskningsomraden
ar barn som exponerats for véld i familjen, foraldrastod samt olika insatser till
familjer dar barn uppvisar olika former av problemskapande beteenden.
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Saul Becker ir prorektor och prefekt for Institutionen for samhallsvetenskap
vid Birmingham University och professor i socialpolitik och socialt arbete. Saul ar
Fellow i UK’s Academy of Social Sciences och i the Royal Society of Arts. Vidare
har Saul grundat och ar redaktor for Policy Press 'Understanding Welfare’ serien.
Han ir i sin grundutbildning licensierad socialarbetare. Manga av Sauls 50 ex-
ternt finansierade forskningsprojekt har fokuserat pa barn som ar omsorgsgivare
(young carers), ett forskningsomrade inom vilket Saul har blivit erkdnd globalt
under de senaste tjugo dren. Hans arbete har informerat regeringar, ledande po-
litiker och tjinstemén i Storbritannien och internationellt gillande utveckling av
policy och lagstiftning for barn som dr omsorgsgivare. Han har ocksa samarbetat
med natverk for praktiker och unga omsorgsgivare. Saul har ocksa forskat och pu-
blicerat sig brett inom det socialpolitiska faltet om fattigdom och social exklusion,
hilso- och sjukvard, utsatta barn och forskningsmetoder for socialt arbete for att
namna nagra. Saul var en ung omsorgsgivare under sin barndom.

Lotta Berg EKklundh arbetar som forskare pad FoU Nordost i Stockholms 14n
sedan 13 ar tillbaka, samt som larare i socialt arbete vid Socialhgskolan, Stock-
holms universitet. Lotta ar socionom med en ldng erfarenhet inom socialtjansten,
med sérskilt fokus pa barn, ungdom och familj. I sin lic.avhandling presenterade
hon resultaten av ett longitudinellt forskningsarbete genom att i sju ars tid f6lja
50 barn med insatsen kontaktfamilj i fyra olika kommuner. Redan tidigt i proces-
sen borjade hon att intressera sig for hur barnen kan betraktas som anhoriga i
samband med insatsen kontaktfamilj. Hon fann att majoriteten av barnen hade
en kontaktfamilj beroende pa foralderns behov och 6nskemadl, att barnen upp-
levde att fordldern behovde avlastning fran “besvirliga barn” och att det inte var
barnens behov som var i centrum. I det kapitel som presenteras i denna antologi
diskuteras hur barnens anhérigskap kan anvindas som ett perspektiv inom soci-
altjansten for att i hogre grad synliggora barnens behov som skal for att bevilja en
insats och att syftet snarare kan vara att avlasta barnen.”

Lisa Berg, Med. Dr., ir sociolog och epidemiolog. Lisa disputerade 2012 vid
Karolinska Institutet och arbetar sedan 2013 som forskare vid Centre for Health
Equity Studies (CHESS). CHESS ir en tviarvetenskaplig forskningsenhet och ett
samarbete mellan Stockholms Universitet och Karolinska Institutet. Lisa har ett
stort intresse for frigor som rér barn som anhoriga och ar involverad i flera forsk-
ningsprojekt kring detta &mne.

Ann-Sofie Bergman ér lektor i socialt arbete vid Linnéuniversitetet. Hon
ar ocksd verksam som forskare vid Barn som anhoriga, Nka. Ann-Sofie har en
bakgrund som socionom med ladng erfarenhet av socialt arbete i praktiken med
barn och deras familjer. Ar 2011 disputerade Ann-Sofie pa en avhandling om fos-
terbarnsvarden i Sverige under 1900-talet, med fokus pa normer for fosterforald-
rars lamplighet och kontroll av fosterhemmen. Inom ramen for antologin ar hon
sérskilt intresserad av frigan om utveckling av stod till barn efter deras behov nir
en fordlder avlider.
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Anita Cederstrom ir psykolog till professionen samt pensionerad univer-
sitetslektor. Anita har arbetat som universitetslektor i pedagogisk psykologi vid
Stockholms universitet, psykologi vid Linkdpings universitet, socialt arbete vid
Orebro universitet samt hégskolelektor i socialt arbete vid Ersta Skondal hégsko-
la. Under négra ar arbetade Anita ocksd med folkhilsofrdgor och psykisk halsa
vid Enheten for psykisk hilsa i Stockholms ldns landsting. Ett genomgéende tema
i Anitas yrkesverksamhet har varit utvecklingspsykologi och barn i psykosocialt
utsatta familjer. Detta tema omfattas i forskning, undervisning, handledning och
i praktiskt klinisk verksamhet. Anita har sedan i borjan av 9o-talet represente-
rat barnkunskap i Socialstyrelsens etiska rdd. Under de senaste &ren har Anita
deltagit i implementeringen av Beardslees familjeintervention som ansvarig for
utvarderingarna av de statliga satsningarna samt som utbildare i metoden. For
narvarande tar Anita pa sig olika konsultuppdrag.

Tobias Elgan ir fil. dr. och verksam som forskare vid STAD-enheten vid Cen-
trum for psykiatriforskning, Karolinska Institutet. Tobias disputerade 2009 och
har sedan dess arbetat p4 STAD dar han som medlem i STADs forskargrupp ar
involverad i projekt som ror olika preventionsinsatser bl.a. i syfte att forebygga
overkonsumtion av alkohol och anvindning av droger i krogmiljoer och i sam-
band med idrottsevenemang. Sedan 2010 har Tobias huvudsakliga forskning varit
inriktad mot barn som vaxer upp i familjer med missbruksproblem dar han varit
delaktig i att utveckla STADs verksamhet inom detta omrade. Mer specifikt driver
Tobias olika projekt dar STAD, tillsammans med forskare vid Lunds universitet,
utvecklar och utviarderar webbaserade stodprogram riktade till ungdomar vars
fordldrar har missbruksprolem. Tanken ar att via digitala interventioner kunna
erbjuda tilltalande och lattillgangliga program som ger de unga stod i en svar situ-
ation och forebygger att de sjdlva utvecklar problematiska alkoholvanor och psy-
kisk ohilsa.

Stina Fernqvist ir fil. dr. i sociologi och for narvarande verksam vid Socio-
logiska institutionen, Uppsala Universitet. Hennes forskningsomraden ror eko-
nomisk utsatthet i valfiardsstaten samt barns utsatthet och mdjligheter till del-
aktighet. Stinas doktorsavhandling analyserade barns erfarenheter av fattigdom
och lyfte fram hur deras aktorskap kan forstas som en strategi for att hantera sin
situation. Avhandlingen byggde pa intervjuer med barn och ungdomar i dldrarna
6-18 ar i familjer som ar eller har varit berattigade till ekonomiskt bistdnd. Hon
har ocksa varit projektledare for en kartldggning av barnfattigdom i Uppsala kom-
mun och har i ett forskningsprojekt tillsammans med Elisabet Nasman utforskat
strategier och ekonomiska villkor i familjer dar foraldrarna har kognitiva svérig-
heter. Inom ramen for denna antologi aktualiseras framst diskussioner sprungna
ur det sistnamnda projektet. Stina padborjar under 2015 en studie om foraldrar i
familjer som hotas av vrakning.
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Ulla Forinder ir socionom, leg psykoterapeut och docent i Socialt arbete vid
Stockholms Universitet. Hennes huvudsakliga forskningsomréde har varit situa-
tionen nér ett barn drabbas av en livshotande sjukdom ur olika perspektiv (barn,
foraldrar, syskon) och aspekter (livskvalitet, hilsa, coping, socioekonomi). Under
90-talet medverkade Ulla i uppbyggnaden och utvecklandet av Rdadda Barnens
stod for barn som drabbats av sorg. Projektet innebar ocksa en kunskapsutveck-
ling om savil barn och ungdomars upplevelse och behov nir ett syskon eller for-
alder dor, som stodgruppsverksamhets betydelse. Dessa erfarenheter ledde till att
hon, tillsammans med Elisabeth Hagborg, var redaktor for boken ”Stodgrupper
for barn och unga ” 2008. For narvarande ar Ulla, tillsammans med docent Yvon-
ne Sjoblom, engagerad i att utveckla och utviardera stodgruppsverksamhet for fa-
miljehemsplacerade barn i Stockholms kommun.

Karin Grip ir utbildad psykolog, psykoterapeut och forskare. Hon har varit
verksam vid Ume& och Go6teborgs universitet som forskare och har tidigare arbe-
tat inom Barn- och ungdomspsykiatrin i Umea. Hon har skrivit sin avhandling
om vald i néra relationer och har ett intresse for anknytningsrelationer. Texten i
denna antologi ror hur barn kan péverkas av att leva med vald i sin familj och vilka
stodinsatser som finns for denna grupp barn.

Elizabeth Hanson ir professor vid Linnéuniversitet, Institutionen for hal-
so- och vardvetenskap, campus Kalmar, samt vetenskaplig ledare for Nationellt
kompetenscentrum anhoriga. Hon ar ocksa gastdocent vid Sheffields universitet.
Elizabeth ar vice ordférande for European NGO, Eurocarers dar hon represente-
rar nationella forskningsenheter. Elizabeth har en bakgrund som specialistsjuk-
skoterska inom palliativ vard med lang erfarenhet av forskning och utvecklingsar-
bete inom anhorigvard/omsorg samt anhorigstod. Hon har sedan 1dng tid tillbaka
ett intresse for participatoriska forskningsmetoder for att forbattra livskvaliteten
i vardagen for anhoriga och deras nirstiende med langvariga sjukdomar, funk-
tionsnedséttningar och sarbarhet pa grund av hog alder. Mer specifikt, inom ra-
men for denna antologi i vilken Elizabeth 4r en av redaktérerna intresserar sig
Elizabeth for pa vilka sétt barn som anhoriga och unga omsorgsgivare kan fi sina
roster horda inom forskning, politik och i praktiken med ett langsiktigt mal att
utveckla lattillgangliga stodtjanster och system for dem och deras familjer.

Helena Hansson ir med. dr. och verksam som forskare och universitets-
lektor vid Socialhogskolan, Lunds universitet, sedan januari 2012. I sin grundut-
bildning ar Helena socionom och har tidigare arbetat kliniskt som kurator inom
missbruks- och beroendevirden samt psykiatrisk 6ppenvard vid Psykiatri Ska-
ne, Region Skdne. Hon disputerade ar 2007 med avhandlingen Interventions in
Adult Children and Spouses of Alcoholics

Randomized Controlled Trials of Mental Health and Drinking Pattern inom
dmnet psykiatri, behandlingsforskning, i medicinsk vetenskap. Helenas huvud-
sakliga forskning har varit inriktad pa frimst tvd omraden, dels anhoriga till
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(vuxna och barn) personer med missbruks- och beroendeproblem och dels kva-
litetssakring och utviardering av behandlingsinsatser som ges till patienter med
psykiatrisk problematik. Sedan 2010 har metodutveckling inom omrédet forhall-
ningssatt och mote med anhoriga till personer med en beroendeproblematik statt
i fokus. Detta arbete bedrivs i samarbete med forskare vid STAD-enheten vid
Centrum for psykiatriforskning, Karolinska Institutet.

Anders Hjern ir barnlidkare pd Sachska Barnsjuhuset, professor i social epi-
demiologi for barn och ungdomar pé Karolinska Institutet och forskningsleda-
re pa Centre for Health Equity Studies i Stockholm. Anders har sedan mitten pa
80-talet sysslat med forskning och utbildning kring flyktingbarn och har bland
annat publicerat tre larobocker pd detta tema. Pa senare har han engagerat sig i
forskning och utvecklingsarbete kring barn i samhallsvard, bland annat genom
sitt engagemang i stiftelsen Allménna Barnhuset, dar han ar styrelseledamot. An-
ders har publicerat cirka 150 vetenskapliga artiklar i engelsksprékiga tidskrifter.

Margaretha Jenholt Nolbris ir barnsjukskoterska fil. dr, Centrum for
barns ritt till hdlsa pa Drottning Silvias barn & ungdomssjukhus i G6teborg. Hon
arbetar i olika natverksgrupper inom Viastra Gotalands region med barns rattighe-
ter bdde som patient och narstaende, sitter med i styrelsen for NOBAB och ar med
i arbetsgruppen for barn som far illa i VGR, samt dr med i gruppen barn som an-
horiga Nationellt kompetenscentrum. Sedan 2010 har hon utbildat barnrattsom-
bud inom olika professioner, som samarbetar med barnrittsfragor. Margaretha
arbetar ocksa som processorienterad handledare inom omvardnad och handleder
studenter pa sjukskoterskeprogrammet och i vidareutbildning for sjukskoterskor.
Hon har en bakgrund som specialistsjukskdterska inom barnonkologisk vard och
erfarenhet av forskning av syskons upplevelser inom barnonkologisk vard och
webbaserad forskning om larande och st6d via nit- och kommunikationsteknolo-
giska insatser for barn med urogenital missbildning.

Ulrika Jarkestig Berggren ar fil. dr. i socialt arbete och lektor Institutionen
for Socialt arbete vid Linnéuniversitetet. Som utbildad socionom har Ulrika arbe-
tat med st6d till framst flyktingfamiljer och till férdldrar och barn inom hilso- och
sjukvarden nar en fordlder har hjarnskada eller intellektuellt funktionshinder.
Ulrikas forskningsomrade ror framst barn och foraldrar med fysisk eller psykisk
funktionsnedsittning. Sedan 2012 har Ulrika haft uppdrag i projektet "Barn som
anhoriga” vid Nationellt kompetenscentrum anhoriga. I rollen som koordinator
for forskarnatverket Barn som anhoriga har Ulrika hallit samman forfattargrup-
pen och fungerat som en av redaktérerna. I antologin bidrar Ulrika tillsammans
med Elizabeth Hanson med ett kapitel om st6d till barn nér en foralder blir fysiskt
allvarligt sjuk.
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Nicklas Kartengren ir verksam som projektledare och metodutvecklare vid
STAD-enheten vid Centrum for psykiatriforskning, Karolinska Institutet. Dar ar
han involverad i olika utvecklings- och forskningsprojekt med fokus pa att fore-
bygga ANDT-problem (alkohol, narkotika, doping och tobak). Nicklas huvudupp-
gift ar att samordna forskningprojekt som ror digitala interventioner fér unga vars
fordldrar har alkoholproblem. Nicklas har i snart 20 ar jobbat med fragor som ror
barn och unga, alkohol och narkotika. Tidigare bl a som projektledare pa CAN,
Centralférbundet for alkohol- och narkotikaupplysning och Nka, Nationellt kom-
petenscentrum anhoriga. Nicklas har utvecklat Alkohol & Coping-programmet
och varit med och skrivit manus. Tidigare har han dven utvecklat och skrivit tva
olika skolmaterial om alkohol och narkotika, bl a pa uppdrag av Alkoholkommit-
tén och Mobilisering Mot Narkotika.

Johanna Kihlgard ir socionom och arbetar med barnavirdsutredningar
inom socialtjansten och uppf6ljning av stodinsatser for barn mellan 0-12 &r. Jo-
hanna har ett sarskilt intresse for unga omsorgsgivare och har skrivit en master-
uppsats om hur dessa barn och det de gor framstills i Socialstyrelsens publikatio-
ner, vilken ocksa utgor grunden for Johannas bidrag i denna antologi.

Asa Kiillstrom Cater ir professor vid Orebro universitet, Institutionen for
juridik, psykologi och socialt arbete. Asa &r i sin grundutbildning socionom och
forskar sedan 1997 om barns utsatthet for och upplevelser av vald av hot, kon-
flikter, vald och brott. Hennes huvudfokus #r pa vald i familjen, men Asa forskar
ocksa om barns utsatthet for forsummelse och kriminalitet och pa hur samhallet
kan tillgodose barnens behov av professionellt stod. Eftersom hon &r sarskilt in-
tresserad av hur barn forstir och hanterar valdsupplevelser, si har Asa en gedigen
erfarenhet av att intervjua barn. I denna antologi bidrar Asa med ett kapitel som
belyser vad unga vuxna rapporterar att de minns av férdaldrarnas konflikter och
vald under uppviaxten och hur de mér som vuxna.

Lennart Magnusson ir docent i virdvetenskap vid Institutionen for hilso-
och vardvetenskap, Linnéuniversitetet, campus Kalmar och verksamhetschef for
Nationellt kompetenscentrum anhoriga (Nka). Lennarts forskningsintresse finns
framst inom omradet anhoriga till barn, vuxna och dldre samt barn som anhoriga.
Framst har Lennart arbetat med utveckling av stod till anhoriga via informations-
och kommunikationsteknologi och participatoriska forskningsmetoder. De senas-
te 25 aren har han arbetat som forskare och projektledare for nationella och inter-
nationella forsknings- och utvecklingsprojekt inom anhorigomradet. Han driver
anhorigfragor pé regional, nationell och internationell nivad med sarskilt fokus pa
partnerskap och att de anhorigas rost ska bli hord. I detta fall att barnens rost ska
bli hord och respekterad och att deras situation ska bli tagen pa allvar. Lennart var
en av initiativtagarna till FoU-enheten FoU Sjuhérad/valfard och till ansékan om
att fa driva det nationella kompetenscentret for anhorigfragor.
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Hélio Manbhica, ir fodd i Mocambique, demograf och doktorand i folkhilsa
pa CHESS. Anders Hjern dr huvudhandledare. Hélios forskningsomrade handlar
om social anpassning och héilsa hos flyktingar som anlint till Sverige som ton-
aringar. Innan doktorandstudierna arbetade Hélio tvd ar pd CHESS som forsk-
ningsassistent dir han tillsammans med Anders bland andra uppdrag arbetade
med rapporten "Barn som anhoriga till patienter i virden — hur manga ar de?

Elisabet Nisman ir professor i sociologi vid Uppsala universitet. Hon har
en barndomssociologisk inriktning och har medverkat i den internationella upp-
byggnaden av det perspektiv som kallas Sociology of Childhood. Hon har publi-
cerat artiklar och bocker bade nationellt och internationellt pa en rad omraden:
skolans elevhilsa, fordldrars arbetsliv, fordldrars arbetsloshet, barns vardags-
ekonomi, barnfattigdom, barn som upplevt vald i familjen, familjerattsliga tvis-
ter, metod och etik vid forskning med barn samt barns delaktighet. Elisabet har
haft expertuppdrag och undervisat for olika professionella grupper inom bland
annat polis och socialtjinst om samtal med barn och barns rittigheter och be-
driver forskningscirklar med professionella som vill utveckla sitt arbete med ut-
satta barn. Hennes bidrag till denna antologi bygger pa hennes intresse for hur
samhillet ser pa barn och deras utsatthet. Illustrationer himtas frdn hennes aktu-
ella forskningsomraden: barn i familjer dar foraldrar har missbruksproblem samt
barns ekonomiska utsatthet da foraldrar har kognitiva svérigheter.

Helji Pihkala ar 6verldkare och leg. psykoterapeut vid Psykiatriska kliniken i
Skellefted och vik. lektor vid Umed universitet, institutionen for klinisk vetenskap.
Hon har utbildat i Beardslees familjeintervention sedan tio ar och forskat om hur
den metoden har upplevts av familjer dir foralder har psykisk ohilsa eller bero-
endeproblematik. Hon arbetar for utveckling av barnperspektivet pa psykiatriska
kliniker.

Gisela Priebe ir docent vid Lunds universitet, Institutionen foér psykologi.
Hon &r legitimerad psykolog och psykoterapeut med inriktning mot familjeterapi
och har klinisk erfarenhet fran bade vuxenpsykiatri och barn- och ungdomspsyki-
atri. Ar 2009 disputerade hon med en avhandling om ungas erfarenheter av sex-
uella 6vergrepp. Hon har sedan fortsatt att forska om barns och ungas utsatthet
och psykiska hilsa. Flera studier har handlat om sexuell utsatthet sdsom sexuell
exploatering (unga som siljer sex), oonskade internetrelaterade hindelser och
olika typer av sexuellt riskbeteende. P4 senare ar har hon #dven intresserat sig for
barn som anhoriga, framfor allt barn med fordldrar som har en psykisk sjukdom.
I denna antologi bidrar Gisela tillsammans med Maria Afzelius med ett kapitel om
hur lagen (HSL) om barns behov av information, rad och st6d om barnets foralder
har en allvarlig psykisk sjukdom efterfoljs i den kliniska vardagen inom vuxenpsy-
kiatrin, med Skane som exempel.
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Mikael Rostila ir docent i sociologi och folkhélsovetenskap vid Stockholms
Universitet och arbetar som universitetslektor vid sociologiska institutionen.
Mikael har vid flera tillfallen gistforskat pa Department of Social and Behavio-
ral Sciences vid Harvard School of Public Health. Hans forskning ar inriktad pa
ojamlikhet i hilsa och hilsans sociala bestimningsfaktorer, bland annat studerar
han skillnader i hilsa och dodlighet bland utrikesfodda i Sverige och hur soci-
ala relationer och socialt kapital padverkar manniskors halsa. Mikael har dock i
stor utstrackning dven intresserat sig for om forlusten av en anhorig sdsom ett
barn, ett syskon eller en foralder paverkar hilsa och dodlighet bland efterlevande
i bade ung och vuxen alder. Han ingick dven i den forskargrupp som utvarderade
Barntraumateamet i Norrképing som ar en unik stodverksamhet for barn som
forlorat en foralder

Agneta Ronn ir filosofie magister och handledare med en familjesystemisk,
tviarvetenskaplig inriktning samt med ett pedagogiskt salutogent forhallningssatt.
Sedan 1986 har hon arbetat inom kriminalvarden, socialtjansten och skolan med
barn och unga som befunnit sig i svara livssituationer bl a med féltarbete, skolku-
rator, utredningar, 6ppenvard samt med institutionsplacerade och familjehems-
placerade barn och ungdomar och senast som samordnare och utvecklare for
stodgruppsverksamheten i Helsingborg. Agneta har dven metodutvecklat arbets-
material/ handbocker for olika stodgrupper; barn som upplevt missbruk, psykisk
ohilsa, konfliktfylld skilsméssa (tillsammans med Sara Skog Ridda Barnen), en
handbok for familjehemsplacerade barn samt utvecklat ett program fér barn och
foraldrar i ett interkulturellt perspektiv.

Yvonne Sjoblom ar docent i socialt arbete vid Institutionen for socialt ar-
bete, Socialhogskolan vid Stockholms universitet. Hon ar socionom och leg. psy-
koterapeut. Hennes forskningsomrade ar fokuserat pa sarbara grupper av unga
och deras 6vergang till vuxenblivandet. Hon har i flera studier tillsammans med
professor Ingrid Hojer undersokt hur 6vergangen for unga fran samhallsvard till
vuxenblivande ser ut. Hon har ocksa studerat unga som bryter upp hemifran ge-
nom att rymma eller bli utkastade, samt hur socialtjainsten arbetar med denna
problematik. Hon har som redaktor tillsammans med professorerna Sam Lars-
son och John Lilja medverkat i boken ”Narrativa metoder i socialt arbete” dar
de introducerat denna forskningsmetod i amnet socialt arbete. Hon har ocks&
medverkat som redaktor tillsammans med professorerna Ingrid Hojer och Marie
Sallnis i boken "Nar samhaéllet trader in. Barn, forildrar och social barnavéard”
som formedlar en bred bild av den sociala barnavarden och barnavérdsforskning.
For niarvarande ar hon, tillsammans med docent Ulla Forinder, engagerad i att
utveckla och utviardera stodgruppsverksamhet for familjehemsplacerade barn i
Stockholms kommun.
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Mikaela Starke ir docent i socialt arbete och ar verksam pa institutionen for
socialt arbete vid Goteborgs universitet som lektor och forskare. Mikaela har se-
dan lang tid ett forskningsintresse for familjens vardag, barn och foréldrar. Under
drygt tio ar har hon specifikt forskat om fordldrar med intellektuella funktions-
hinder och deras barn utifrdn unga vuxnas, foraldrarnas samt professionellas per-
spektiv. Inom ramen for denna antologi ar Mikaela intresserad av att unga vuxna,
som ar anhoriga till fordaldrar med intellektuella funktionsnedsittningar, far ge
sina berittelser om sina uppvaxter.

Bo Vinnerljung ar professor i socialt arbete vid Stockholms Universitet. Han
arbetar vanligen i tvirvetenskapliga forskargrupper med studier av utsatta barns
utveckling och med interventionsstudier. Under senare &r har han sarskilt intres-
serat sig for utsatta barns skola, utbildning och hilsa.

Ulla Zetterlind ar doktor i medicinsk vetenskap i &mnet psykiatri. Hon ar
seniorforskare vid Kliniskt centrum for halsoframjande vard, Malmo. Ulla dispu-
terade 1999 med avhandlingen Relatives of alcoholics — studies of hardship, be-
haviour, symptomatology and methods of intervention. Hon har under aren 2003
- 2008 arbetat som lektor vid Kristianstad Hogskola. Ullas forskningsomrédet har
huvudsakligen rort anhoriga till personer med alkohol och drogmissbruk. Hon ar
socionom och har under ett flertal &r arbetat som kurator vid Beroendecentrum,
Malmo. I det arbetet har ingatt att halla i gruppsverksamheter for barn och vuxna
anhoriga till alkoholmissbrukare. Ulla har ocksa givit ut tva sagobdcker for yngre
barn till missbrukare. Hon har under senare ar deltagit i ett forskningssamarbete
mellan Lunds Universitet och STAD, Centrum for psykiatriforskning, Stockholm.
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Inledning

Ulrika Jarkestig Berggren, Lennart Magnusson,
Elizabeth Hanson

Barn dr anhoriga. De ar anhoriga till foraldrar, till syskon, till far- och morforald-
rar och till andra vuxna eller barn som de bor med. Att betrakta minderériga barn
som anhoriga kan uppfattas som ett nytt sitt att forsta barns verklighet i vilken
relationen till familjen lyfts fram, men det visar ocksa pa barnets position i ett
samhalleligt och rattsligt ssmmanhang.

Bakgrunden till temat fér denna antologi stér att finna i en fordndring av hal-
so- och sjulvardslagen som lyfter barns behov i positionen anhériga. I hilso- och
sjukvardslagen infordes 2010 en ny paragraf §2g, som ger halso- och sjukvards-
personal ett ansvar att:

beakta barns behov av information, rdd och stod om barnets fordlder
eller annan vuxen som barnet varaktigt bor tillsammans med har en psy-
kisk storning eller psykisk funktionsnedsdttning, har en allvarlig fysisk
sjukdom eller skada, eller dr missbrukare av alkohol eller andra droger.
Detsamma gdaller om barnets fordlder ovantat avlider. (HSL §2g)

Denna lagparagraf innebér att barns behov ges en rittslig status genom deras
position som anhoriga. Vidare innebar paragrafen att professionella i hilso- och
sjukvarden ska beakta barns behov och att pa ett adekvat sitt kunna informera, ge
rad och stod. For detta kravs kunskap, kompetens och tillgang till effektiva inter-
ventioner. Lagparagrafens tillkomst kan ses i ljuset av FN:s barnkonvention som
ett forsok att implementera barns ritt enligt konventionen i hélso- och sjukvards-
lagen. Vad det innebér att se barn som anhoriga i dessa situationer utgor darfor
en empirisk fraga att beforska.

Anhorigskap uttycker forutom en rittslig position, ocksa en kinsloméssig rela-
tion och en beroenderelation. I anhorigskapet finns en utsatthet da de svéarigheter
som drabbar t e x en fordlder ocksa drabbar barnen i familjen, men samtidigt i
anhorigskapet finns ocksa ofta ett aktorskap. Bada dessa sidor av anhorigskap
géller for barn som ar anhoriga. Barn dr utsatta for det som hander deras foraldrar
eller syskon och de kan ha behov av information for att forsté sin situation och vad
som hinder. De kan ha behov av mer konkret stéd, men ocksé ibland av skydd.
I de situationer som lagtexten raknar upp utsitts barn for situationer i sin hem-
miljé som ir stressande och som p4 sikt kan riskera att paverka barns utveckling
negativt. Samtidigt besitter barn egna resurser och tar sig ocksa ett eget aktorskap
i sin familj. Barn och ungdomar tar ibland pé sig uppgifter i hemmet och ansvar
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for sina foraldrar och syskon. Nar det galler vuxna talas det om anhorigvardare,
men det forekommer ocksd att barn tar pa sig omsorgsansvar. Ett annat satt for
barn att vara aktorer ar att soka olika sétt att hantera de situationer som uppstér
genom att soka stod i andra relationer. I antologin speglas savil barns utsatthet
som deras aktorsskap i anhorigrelationen.

Hur barns anhorigskap betraktas paverkas ocksa av vilket perspektiv som
“barn” och "barndom” beskrivs utifran. Ett utvecklingspsykologiskt perspektiv pa
barn som becomings lyfter fram barns beroende och sarbarhet, samt fordldrars
ansvar att tala for sina barn och formulera barnens behov. I detta perspektiv ar det
viktigt att ocksd skydda barn fran en negativ utveckling i vuxen alder. Ett fokus pa
barns egna perspektiv sitter istillet fokus pa barn som medborgare, som beings,
med ratt att bli horda och att fa ha inflytande och delaktighet Gver sin situation har
och nu. Vidare innebir anhorigskap att barn ingér i en familj och kan d& betrak-
tas som en del i familjens storre enhet. Familjerelationer ar darfor den centrala
utgdngspunkten for antologins samtliga kapitel. I nigra kapitel lyfts ocksé fragor
om vad ett familjeperspektiv innebar. Hur kommer barns perspektiv fram i ett fa-
miljeperspektiv och vems rost formuleras i ett familjeperspektiv? Att se barn som
anhoriga bor innebara att halla tva fokus samtidigt: Barns eget perspektiv ska tyd-
liggoras, samtidigt som barns position och relation till sin familj kommer i fokus.

Denna antologi har kommit till pa initiativ av forskarnitverket "Barn som an-
horiga” i syfte att stilla samman svensk aktuell forskning om barn i deras position
av att vara anhoriga. Antologin utgor ett forsta forsok att finga viktiga aspekter av
anhorigskap for minderariga barn. Forfattarna lyfter aspekter som de uppfattar
som centrala och aktuella utifran sitt forskningsomrade, men kunskapsomréadet
kan savil vidgas som fordjupas. Aven om lagstiftningen medfér nya utmaningar
och att se barn i positionen anhoriga stiller nya fragor, har forskare under ldng
tid forskat om barns och familjers utsatthet, risker och resiliens i situationer som
ar stressande. Internationell forskning bidrar ocksa med nya perspektiv pa barns
anhorigskap. Ett exempel i antologin ar barns omsorgsansvar som ar ett etablerat
forskningsomréade i England men som hittills inte har beforskats i nagon stor-
re utstrickning i Sverige. Huvudfokus i denna antologi utgér dock den svenska
kontexten med sina specifika forutsattningar. Det finns behov av att lyfta svensk
forskning och utveckling inom omradet. Ett initiativ for att gora detta ar forskar-
natverket.

Forskarnitverket "Barn som anhoriga” har kommit till genom initiativ i pro-
jektet "Barn som anhoriga” viket ar ett nationellt utvecklingsarbete pa initiativ av
regeringen, dar Socialstyrelsen, Folkhalsomyndigheten, och Sveriges Kommuner
och Landsting samarbetar for att stirka stodet till barn och unga i utsatta situatio-
ner. Nationellt Kompetenscentrum anhoriga (Nka) har fatt i uppdrag av Socialsty-
relsen att i samverkan med Linnéuniversitetet ta fram och sprida kunskap inom
omradet "Barn och unga som anhoriga” och att langsiktigt bygga upp en bas for
kunskapsproduktion och kunskapsspridning, stimulera och stodja utvecklingen
inom detta omréde och implementeringen av den nya lagparagrafen.

Forskarniatverket utgor ett tvirvetenskapligt ssmmanhang dar forskare mots
som kommer frdn manga olika discipliner och verksamheter for att samverka.
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Tvarvetenskapligheten betyder att kapitlen i antologin har manga olika teoretis-
ka och metodologiska infallsvinklar pa barns anhérigskap, vilka forhoppningsvis
sammantaget kan besvara fler och mer komplexa fragor dn vad som ar mojligt att
gora i var disciplin for sig.

Presentation av antologins kapitel

Huvudsakligen griper antologin 6ver fem teman: Barns centrala relationer till sin
familj och den utsatthet som kan f6lja med i dessa relationer da familjen utgor
grundvalen for barns liv och utveckling samt visar pa omfattning av och konse-
kvenser pa sikt av barns anhorigskap. Ett tema handlar om interventioner fér barn
som behover stod i sin position som anhoriga. Barn som upplever vald i familjen
tillhor en grupp som inte definieras i lagstiftningen, men de har en svar situation
och ett av antologins teman tar darfér upp forskningsliget, erfarenheter av och
forekomst av vald. Ett specifikt omrade av anhorigskap, som ofta stér i fokus nar
vuxnas anhorigskap diskuteras men som hittills inte har varit i fokus nir det géiller
barn, behandlas framst i antologins avslutande tema: barns omsorgsansvar for sin
foralder eller syskon.

Barns anhorigskap

I antologins férsta avsnitt, Barns anhérigskap, diskuteras utifran olika infalls-
vinklar vad anhorigskap for barn kan innebira. Kapitel ett inleder med en dis-
kussion av vad det innebér att se barn i positionen anhoriga. Forfattarna Elisabet
Nisman, professor i sociologi vid Uppsala universitet, Karin Alexanderson, lek-
tor Uppsala universitet, Stina Fernqvist, lektor Uppsala universitet och Johanna
Kihlgérd, socionom verksam i Uppsala kommun, for en teoretisk diskussion uti-
fran barndomssociologi for att forsoka tydliggora och problematisera aspekter av
barns anhorigskap. De undersoker ocksa hur barns anhéorigskap uttrycks i centra-
la publikationer utgivna av Socialstyrelsen.

I kapitel tvé diskuterar Gunvor Andersson, professor emerita Lunds universi-
tet, barns utsatthet, huvudsakligen utifrén forskning om den kommunala barn-
avirden, men hon pekar ocksé pa barns utsatthet i andra situationer t ex i kri-
minalvarden till fordldrar i fangelse. Kapitlet ssmmanfattar och problematiserar
kunskap om barn som lever i utsatta familjer. Hon pekar ocksa pa en rad omraden
dar det finns kunskapsluckor, t ex forskning om spadbarn och sma barn upplevel-
ser och hur de paverkas i sina familjer med problem.

Det tredje kapitlet presenterar ett empiriskt exempel fran unga vuxna som be-
rattar om sina erfarenheter av att ha bott i kontaktfamilj av Lotta Berg Eklundh,
fil lic, FOU Nordost. Insatsen ges som stod till fordldrar, men det dr barnen och
ungdomarna som blir foremal for insatsen. Kapitlet diskuterar vad ett anhorig-
perspektiv i socialtjansten skulle kunna innebira i termer av forandrade arbets-
former i socialtjansten.
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Aven Mikaela Starke, docent Géteborgs universitet, limnar i kapitel ett empiriskt
bidrag med réster fran unga vuxna som berittar om sin uppviaxt med mammor
som har intellektuellt funktionshinder. I kapitlet uttrycks bdde de unga vuxnas
syn pa sin egen sarbarhet och utsatthet i sin familj, men ocksa hur de har upp-
fattat professionellas franvarande nérvaro i deras liv. I kapitlet diskuteras ocksa
mojligheter att stodja processer av resiliens for barn som véxer upp i familjer dar
en forilder har intellektuellt funktionshinder.

Hur méanga barn och hur gar det fér barnen?

I antologins andra avsnitt, hur mdnga barn och hur gdr det for barnen? presen-
teras studier som har undersokt omfattningen av hur manga barn som ar anhori-
ga enligt den definition som §2g HSL avser och hur det gar f6r dem i skolan. Vida-
re presenteras vilka konsekvenser en fordlders dod kan fa for barnets eget liv och
hilsa. Slutligen presenteras en studie om i vilken omfattning barn till patienter i
psykiatrin registreras och far insatser enligt hélso- och sjukvardslagen.

I kapitel 5 presenterar Anders Hjern, forskningsledare och professor CHESS
och Karolinska institutet, en nationell registerstudie 6ver hur ménga barn som ar
anhoriga till patienter i varden och berors av §2g HSL. Studien utgor den forsta
svenska studien att berdkna omfattningen av antalet berérda barn. Darefter i ka-
pitel 6 presenteras hur det gér fér anhoriga barn i skolan, baserat pa en register-
studie 6ver meritvirde och gymnasiebehorighet nar barnen slutade nionde klass.

Mikael Rostila, docent CHESS Stockholms Universitet, diskuterar i kapitel 7
konsekvenser for barns hélsa och dodlighet nir de har forlorat en fordlder. Data
bygger pa en nationell registerstudie av barns 6kade dodlighet och kapitlet tydlig-
gor behov av ldngvarigt stod for dessa barn.

Kapitel 8 presenterar resultat av en registerstudie 6ver registrering av om pa-
tienter i Vuxenpsykiatrin har barn och vilka insatser de far. Gisela Priebe, docent
Lunds universitet och Maria Afzelius, doktorand Malmo hogskola, har studerat
resultat avimplementeringen av lagen i Vuxenpsykiatrin med Region Skéne som
exempel. I kapitlet presenteras ocksd barnombudens erfarenheter av registrering
men ocksa av att forsoka implementera §2g HSL.

Interventioner

Antologins tredje avsnitt, interventioner, tar upp kunskapslaget om metoder for
stod till barn och fordldrar nar en foralder blir allvarligt sjuk, eller nér en fordlder
avlider samt visar i tre kapitel pa exempel pa dels nya webbaserade interventio-
ner, en vanligt férekommande intervention- stodgrupper, och dels en av de mest
vilbeforskade interventionerna inom psykiatrisk vard; Beardslees familjeinter-
vention.

I kapitel g visar Ulrika Jarkestig Berggren lektor Linnéuniversitetet, och Eliza-
beth Hanson professor Linnéuniversitetet, inledningsvis pé forskning om barns
erfarenheter av att ha en allvarligt fysiskt sjuk fordlder. Darefter presenteras uti-
fran resultat frdn en kunskapsoversikt, kunskapsliaget om metoder som finns att
tillga for att ge stod till barn och foralder nar en forilder ar allvarligt sjuk.
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P& samma sétt visar Ann-Sofie Bergman, lektor Linnéuniversitetet, och Elizabeth
Hanson, professor Linnéuniversitetet, i kapitel 10, pa forskning om barns erfaren-
heter av att forlora en fordlder. Kapitlet visar ocksd utifran en kunskapsoversikt
pa kunskapsliaget om metoder for att ge stod till barn och fordlder nir en foralder
avlider. Slutligen identifieras behov av ytterligare kunskapsutveckling.

I kapitel 11 presenterar Tobias Elgan, forskare STAD, Helena Hansson med dr.
Lunds universitet, Ulla Zetterlind med dr. Lunds universitet och Nicklas Karten-
gren metodutvecklare STAD, implementering, genomférande och utvirdering av
en ny webbintervention riktad till ungdomar som har en féralder som missbrukar.
De redogor ocksa i kapitlet for kunskapslaget om risk och skyddsfaktorer f6r barn
nar en foralder missbrukar och hur skyddsfaktorer genom att anvindas i en web-
bintervention ar tankta att bidra till ungdomars resiliens.

Ulla Forinder, docent Stockholms universitet, Yvonne Sjoblom docent Stock-
holms universitet, och Agneta Ronn, samordnare Familjehuset Helsingborg, bi-
drar i kapitel 12 med en presentation av stodgruppsverksamhet for familjehems-
placerade barn. Kapitlet presenterar inledningsvis familjehemsplacerade barns
specifika situation for att direfter presentera ett exempel pa en pagaende utvar-
dering av stodgruppsverksamhet for familjehemsplacerade barn vid Familjehu-
set Helsingborg. I kapitlet delges erfarenheter av att skapa och implementera en
stodgruppsverksamhet for denna barngrupp.

Beardslees familjeintervention ar en i forskning vildokumenterad metod for
riskprevention, avsedd att anvidndas i psykiatrisk verksamhet. I kapitel 13 redogor
Anita Cederstrom, lektor emerita Ersta hdgskola, Helja Pihkala 6verldkare Psyki-
atriska kliniken Skellefted lasarett och Umed universitet, for kunskapslaget. Me-
toden beskrivs ocksa och exemplifieras med en fallbeskrivning av en familjs vig
genom interventionen.

Margaretha Jenholt Nolbris, leg. Barnsjukskoterska fil.dr. Centrum for barns
ratt till hdlsa pa Drottning Silvias barn & ungdomssjukhus i G6teborg, lyfter sys-
konrelationen i kapitel 14. Hon presenterar inledningsvis forskning om barns er-
farenheter och reaktioner pa att ett syskon far cancer och dven sorgereaktioner
om syskonet avlider. Utifrén klinisk praktik och forskning presenteras olika meto-
der/interventioner som kan anvandas for att ge det friska syskonet stod.

Vald i familjer
Antologins fjarde avsnitt fokuserar pa vdld i familjer. Avsnittets tva kapitel pre-
senterar kunskapsliget for barn som upplever véld i familjen, samt resultat fran
en svensk enkitstudie riktad till unga vuxna som besvarat fragor om upplevelse
av vald i familjen.

I kapitel 15 redogor Karin Grip, lektor Goteborgs universitet och Ulf Axberg,
lektor Goteborgs universitet, for kunskapslaget om hélsokonsekvenser f6r barn
nar det forekommer vald mellan deras omsorgspersoner. De visar med hjilp av
anknytningsteori och, stress-respons pa sitt att forsta barns reaktioner och stra-
tegier att hantera upplevelser av vald i familjen.
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Asa Killstrom Cater, professor Orebro universitet, presenterar i kapitel 16 resultat
frn en nationell registerstudie dar unga vuxna slumpmassigt valts att besvara
fragor om upplevelser av vald i familjen. Hon presenterar forekomst av véld och
vilka langtidseffekter av vildet som de unga vuxna uppgivit. Vidare diskuteras om
kon spelar in i upplevelsen av vald och dven offer respektive forévarroll diskuteras
utifran kon.

Barn som omsorgsgivare

Slutligen, i antologins femte avsnitt, star barns omsorgsansvar i fokus. Barn tar
ibland p4 sig ett stort ansvar for uppgifter i hemmet, for syskon och for foraldrar.
Om det sker till den grad att barn tar 6ver fordldrars ansvar och uppgifter an-
vands ibland begreppet fordldrafiering (parentifiering). I England har forskning
om young carers, unga omsorgsgivare, bedrivits under liangre tid och i avsnittet
far vi en inblick i denna forskning frdn England. Omrédet ar nytt i Sverige och i ett
kapitel ges exempel fran tva olika problemscenarier i familjer dar anhoriga barns
omsorgsansvar diskuteras.

I kapitel 17 analyserar Elisabet Nasman, professor i sociologi vid Uppsala uni-
versitet, Karin Alexanderson lektor Uppsala universitet, Stina Fernqvist lektor
Uppsala universitet, tva fall dar barn ar anhoriga till fordldrar med missbruk i det
ena fallet och foraldrar med kognitiv begransning i det andra. Utifran en analys av
forskning visar de pa vilka olika perspektiv som framtriader av barns anhorigskap
och omsorgsgivande.

Avslutningsvis, redogor Saul Becker, prorektor och prefekt vid Institutionen
for samhallsvetenskap vid Birmingham University och professor i socialpolitik
och socialt arbete Nottingham University, for sin forskning om young carers i
England. Med hénvisning till forskning fran dven t ex Australien och USA disku-
teras var forskningsfronten befinner sig idag och i kapitlet relateras till socialpoli-
tisk medvetenhet och atgirder i olika lander.
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Kapitel 1
Att se barn som anhoériga

Elisabet Nasman, Karin Alexanderson,
Stina Fernqvist & Johanna Kihlgard

Att tala om minderariga barn som anhoriga dr inom socialt arbete ett relativt nytt
sétt att beteckna barns position i familjen. Vad far ett sddant perspektiv for kon-
sekvenser? Vad lyfts fram och vad skyms undan? I detta kapitel diskuterar vi be-
greppet ’barn som anhoriga’ for att bidra till storre klarhet kring vad begreppet
kan betyda och vad foljderna kan bli for barn da ett anhorigperspektiv anviands.
Med utgéngspunkt i barndomssociologin problematiserar vi synen pa barn som
anhoriga. Barn placeras i en social position som anhoriga inom ett institutionellt
och professionellt sammanhang, samtidigt som deras barnposition préglas av
samhillets 6vergripande dldersmaktordning. Kapitlet har fokus pa att barn ar an-
horiga till fordldrar med problem. Hur samspelar det med att de ocksé kan vara
utsatta, ha egna problem, vara brukare av samhéllets insatser men ocksé vara ak-
torer? Barn kan ta ett omsorgsansvar i familjen gentemot syskon, fordldrar och sig
sjalva. Har finns politiska/ideologiska och professionella dilemman, dels eftersom
olika begrepp anvinds om barn som anhériga dels pa grund av skillnader i per-
spektiv mellan de institutionella sammanhang dar barn aktualiseras som anhori-
ga. Detta framgér bland annat i aktuella dokument fran Socialstyrelsen.

Barnpositioner i valfardssamhallet

Att tala om minderariga barn som anhoriga ar ett relativt nytt sitt att beteckna
barns position i familjen. Det kan tolkas mot bakgrund av 6vergripande samhalls-
forandringar i synen pé barn, deras behov och rittigheter liksom i uppfattning-
arna om avvikelse hos vuxna. Synen pa missbruk har gatt fran att ses som en
karaktirssvaghet till att betraktas som en sjukdom (Pettersson 2011). Samhallet
har gatt fran institutionalisering och objektifiering av exempelvis vuxna med psy-
kiska problem och funktionshinder till att efterstriva att de integreras i samhallet
och far erkdnnande som subjekt med rittigheter, vilket aterspeglas i argumenten
for brukarinflytande (Griinewald 2012). Sammantaget kan detta ses som en typ
av normaliseringsprocess (om an i hog grad dven priaglad av medicinskt/genetiskt
tankande).

D& sambhillet alltmer praglats av nyliberala idéer som individualisering av so-
ciala fenomen och forvintan om individuellt ansvarstagande, har familjen i och
med avinstitutionaliseringen aterkommit som en betydelsefull enhet for om-
sorgstagande i triangeln stat — marknad — familj (Trondsen 2013). Familjen har
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samtidigt i hog grad behallit sin status som privat arena som ska skyddas fran
insyn och ingrepp (Zelizer 1994 och barns ritt till familjeliv i FN:s konvention om
barnets rattigheter Hammarberg 2006). Konventionerna kring minskliga rattig-
heter, rittigheter for personer med funktionsnedsittning och barnets rittigheter
ger tillsammans ett brett perspektiv pd vuxna, barn, foraldraskap och familj, men
innebar sammantaget dilemman da olika behov och intressen kan sté i konflikt
med varandra (Aldridge 2008, s. 254).

Syftet med kapitlet ar att bidra till en férdjupad och nyanserad forstaelse av
vad foljderna kan bli for barn som betraktas som anhoériga, en forstaelse som vi
menar beh6vs for att kunna vilja insatser som ar anpassade till barnens specifika
behov. Fragor kapitlet tar upp ar: Vad innebar det att se barn som anhoriga? Hur
kan relationen mellan barn och forilder tolkas utifran forestillningar om aktor-
skap, ansvarstagande och omsorgsgivande kopplat till barns respektive foréldrars
position i familjen? Vilka foljder far valet av begrepp for de sysslor barn gor i
familjen? Vad innebar anhorigperspektivet pd barn i officiella sammanhang som
exempelvis Socialstyrelsens skrifter? Vad hiander om det perspektivet ersatter sy-
nen pa barn som utsatta? Kan anhorigperspektivet medfora en 6kad acceptans for
att barn far ta ansvar for sin egen savil som andra familjemedlemmars omsorg?

Anhorigskap ar en social position som bygger pa en relation diar barn kan vara
bade utsatta och aktorer. Var analys utgér darfor fran barndomssociologins syn
pé barnpositionen som relationellt skapad och pd barn som aktorer. Barn deltar
i att konstruera bade vuxenpositioner de har en relation till och sig sjdlva som
barn. Vart fokus ligger pa barn som anhoriga till fordldrar med problem och att
de didrmed sjilva kan vara utsatta, ha egna problem, agera och vara brukare av
samhallsinsatser. Vi pekar pé politiska/ideologiska och professionella dilemman i
séttet att forstd, bemota och ge insatser till dessa barn. Barn kan ocksa, som anho-
riga till syskon och andra sldktingar med problem, hamna i den typen av situatio-
ner vi diskuterar. Vi har dock begrénsat oss till anhorigskapet nér en fordlder har
problem, vilket reser sarskilda fragor, men en del resonemang ar tillaimpliga dven
for andra anhorigsituationer. Nu en introduktion av det barndomssociologiska
perspektivet.

Barndomssociologisk utgangspunkt

For ménga ar det en sjédlvklarhet, ndgot naturgivet, vad ett barn ar och nigot de
flesta inte alls reflekterar 6ver. Det barndomssociologiska perspektivet har sedan
1980-talet genom bland annat historiska och internationellt jamférande studier
lyft fram hur barndomen och barnpositionen konstrueras socialt (James, Jenks, &
Prout 1998). Grianserna for vem som ses som barn och vad som utmérker barn va-
rierar med sociala och kulturella férandringar, till exempel i synen pa barns arbete
(Ariés 1960; Hareven 1982). I Sverige betraktas barndom* som tiden innan man

1 Det forekommer forstas fler aldersindelningar inom alderspannet, spadbarn, forskolebarn,
skolbarn, tonar, adolescens och liknande. Ungdom kan omfatta sen barndom upp till trettio-
arséldern, vilket illustrerar det socialt konstruerade i dldergranserna (Hockey & James 1993).
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ses som myndig vilket motsvarar aldersgransen for barn enligt barnkonventionen
(0-18 ar, Hammarberg 2006).

Barndomssociologin ser barn och barndom som relationella begrepp vars
inneborder bestdms i relation till andra alderskategorier, livsfaser och genera-
tioner (Alanen 2001; Narvianen & Ndsman 2007). Att vara barn innebér att inte
vara, inte dnnu ha blivit, vuxen. Barndom och vuxenliv kontrasteras. Lagstiftning
och informella normer reglerar barndomen och darmed inte bara barns hand-
lingsutrymme utan ocksa andra alderskategoriers satt att forhalla sig till och agera
gentemot barn, alltsd vad vuxna ska, bor och inte fir géra. Synen p& normalitet/
avvikelse liksom fordelningen av hinder och resurser baseras bland annat pa al-
der. Man kan tala om en &ldersmaktordning dir ytterdndarna i livsforloppet — de
yngsta och de dldsta - 4r underordnade mellanédldrarna. De senare har i kraft av
sin kontroll 6ver férsorjning hogst status och ideologisk dominans, vilket ger dem
tolkningsprivilegiet i relation till barn och gamla (Hockey & James 1993). Mellan-
dldrarna kan bestimma vad som &ar en normal barndom, vilka barndomsproblem
som samhdillet behover uppmarksamma och vilka dtgarder som problemen bor
foranleda. Uppmairksamheten pé barns anhérigskap i familjer dar andra familje-
medlemmar har problem, ar en f6ljd av mellanéldrarnas agerande.

De aldersbaserade reglerna och normerna innebir att barn forvéntas vara och
se ut pa ett visst sitt, befinna sig pa vissa stillen — som i skolan — och utféra vissa
handlingar — som att leka och lasa laxor — utifrén vad som ses som normalt och
onskvirt vid en viss alder. Barn i Sverige ar befriade fran krav pa att bidra till sin
egen eller familjens forsorjning och har ratt till men ocksa plikt att gé i skolan.
Aldersmaktordningen pekar ut vilket handlingsutrymme och vilka sammanhang
som 4r legitima for barn. Det sitts tydliga granser for vad som &r avvikande for
barn i olika &ldrar, vilket markeras i uttryck som ”aldersadekvat” ”sent utveck-
lad”, "lillgammal” eller “bradmogen”. En del av dessa granser handlar om vad som
rentav ar olagligt att gora for barn eller for vuxna gentemot barn. Det 4r i relation
till dessa gransdragningar frigan om vad barn gor som anhoriga kommer in som
en omtvistad fraga. Handlingar som hos en annan aldersgrupp inte skulle vicka
uppmirksamhet kan nir de utfors av barn uppfattas som ett problem som beho-
ver utredas och atgirdas (Aldridge 2008).

Alderspositionerna skapas i samspel vilket kallas “generationing” (Alanen
2001) eller "att gora dlder” (Niarvinen & Nasman 2007). Barn gor alder da de
forhaller sig till det handlingsutrymme de far genom att anpassa sig till, forhand-
la om, gora motstand mot eller 6verskrida aldersgrianser (Narvinen & Nasman
2007). Barns forhallningssitt och det de gor som anhoriga kan vicka aldersbase-
rade fragor om normalitet och avvikelse.
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Omsorgs- och delaktighetsperspektiv

I samhillets reglering av barndomen aktualiseras olika perspektiv pa barn. Grovt
kan man tala om tva huvudperspektiv (Eriksson & Ndasman 2008): Omsorgsper-
spektivet utgdr fran att barn ar under utveckling och dirmed sérbara och i behov
av vuxna som ansvarar for att barn skyddas och far sina behov tillgodosedda for
att framgangsrikt utvecklas ut ur barndomen. Delaktighetsperspektivet utgar i
stillet frdn barn som aktorer i nuet. Barndomen ses som en livsfas snarare 4n som
en utvecklingsfas. I kraft av aktorskapet har barn kompetenser som ger dem rétt
att f4 paverka sina liv. Bdda perspektiven ar representerade i barnkonventionen
dven om delaktighetsperspektivet ar mer kringskuret av reservationer (artikel 12,
Hammarberg 2006; Eriksson & Ndasman 2008; Nasman 2014). Forhéllandet mel-
lan dessa perspektiv ar komplext:

Children are regarded both as incapable and as agents with capacities to
act on their own. The juxtaposition of these two conceptions of the child
underlies the leading questions in childhood ethics. (Carnevale, et al,
2013:9).

Att tala om barns utsatthet kan tolkas som uttryck for omsorgsperspektivet och
manar vuxenvarlden till atgirder for stod, hjalp och skydd. Att se barn som anho-
riga omfattar inte sjdlvklart sdrbarhet utan kan likaval peka ut barn som aktérer
i relation till en familjemedlem och darmed uttrycka ett delaktighetsperspektiv.
Perspektiven behover dock inte ses som motstridiga utan kan férenas i en dubbel
blick pa barnen dar bade utsatthet och aktorskap erkdnns (Eriksson & Nasman
2008). Delaktighet kan vara ett redskap i omsorgen om utsatta barn. For en del
utsatta barn kan omsorgsperspektivet rentav gora delaktighetsperspektivet sér-
skilt visentligt. Delaktighet i form av att fa berdtta for en vuxen, kan giltiggora
svara upplevelser och underlitta aterhdmtning (aa; Leira 2002). Delaktighet kan
ocksé ga hand i hand med omsorgsperspektivet da samtal med barn ger mer kun-
skap om deras egna uppfattningar om problem och 16sningar, vilket kan férbattra
valet av insatser for dem (Ndsman 2012). Som en parallell till problematiken kring
bemétandet av barnarbetare kan brist pa respekt for anhoriga barns aktorskap ses
som brist pd omsorg (Aldridge 2008).

Familialisering?

Familjen som samhallsinstitution har en sérstéllning i konstruktionen av barn
och barndom. Alanen (1992) talar om processer av familialisering vilket innebar
en tendens att i forsta hand forstd barn utifran att de ingar i en familj. Familjen
ses som den “naturliga” platsen for barn. Barn kan da betraktas som komponen-
ter i en familj och mer sekundirt (eller inte alls) som agerande subjekt med egna
rattigheter bade inom och utanfér familjen (Ndsman 1994). I litteratur inom soci-

2 Alanens engelska term ar familialization. Den svenska dversdttningen har anvénts i Nas-
mans och Fernqvists tidigare publikationer. Se t.ex. Nasman et al. 2012)
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alt arbete anvinds familj i hog grad som kollektiv bendmning pa den part socialt
arbete bedrivs i relation till, vilket medfor risken att barn som separata individer
liksom maktrelationer inom familjen osynliggors. Barn kan rentav forsvinna som
subjekt och snarare bli egenskaper hos familjen eller en foralder (Ndsman, Ponton
von Gerber & Fernqvist 2012).

Hur barn eventuellt osynliggors eller beskrivs och bemots dé de lever i familjer
dar en eller bada foridldrarna har problem som psykisk eller fysisk sjukdom, kog-
nitiva svarigheter, missbruksproblem eller vald, gor frigan om familialiserings-
tendenser relevant for diskussionen om barn som anhoriga.

Barn som omsorgsgivare

I exempelvis Storbritannien och Australien har barns anhérigskap uppmarksam-
mats och de barn som tar ansvar och ger omsorg i familjen har bendmnts young
carers. Det handlar om barn vars fordldrar har olika typer av problem, men dar
barnen har det gemensamt att de vardar och tar ansvar for sina foraldrar och fa-
miljens hem. I Sverige har dessa unga omsorgsgivare fram till nu fatt vildigt lite
uppmarksamhet. Begreppen ’barn som anhoriga’ och 'ung omsorgsgivare’ kan latt
kopplas samman eftersom béda lyfter fram barn vars foraldrar har svarigheter
av nagot slag. Forskningen synliggor att kombinationen av begreppen 'unga’ och
’omsorgsgivare’ kan vara problematisk. Aldridge (2008, s. 254) talar om svarig-
heten, bade i politik och praktik, att forena forestillningar om barn och en an-
svarsfri barndom med att barn genom att ge omsorg i familjen gor vad vuxna bor-
de gora. Barnen Gverskrider dé en aldergrans och intar en position som bade barn
och vuxen, tvé positioner som kan ses som motpoler. Har finns en vardekonflikt:

On the one hand, children [provide care] out of a sense of love and duty
and the close interdependency that often typifies the caring (parent—
child) relationship (Aldridge and Becker, 2003) and, on the other, child-
ren’s availability through co-residency means that children are able to
provide consistent and flexible support. (Aldridge 2008, s. 255)

Citatet pekar ut spanningen mellan & ena sidan en vardeladdning i termer av kar-
lek, plikt och 6msesidighet, 4 andra sidan instrumentalitet - att barnen genom
samboendet praktiskt nog finns tillgingliga pa ett flexibelt sitt for att ge stod.

Anhorigskap kan rent formellt begransas till att det finns en néra relations. I
den aktuella diskussionen om vikten av att uppmérksamma barn som anhoriga ar
dock fokus pé att anhorigskapet utgor en riskfaktor, vilket i sin tur inneburit krav
pé professionellas uppmirksamhet och samhallsinsatser. Ett exempel dr sentida
lagstiftning pa hilso- och sjukvardens omrade (HSL 1982, s. 763 2 g §):

Hialso- och sjukvdrden ska sdrskilt beakta ett barns behov av informa-

3 Hit kan hora sléktskap och familjebildning genom samboende men dven vinskapsrela-
tioner och siarboende, da det i en del sammanhang star en person fritt att ange vem som ska
anses som anhorig.
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tion, rad och stod om barnets fordlder eller ndgon annan vuxen som
barnet varaktigt bor tillsammans med

1. har en psykisk stérning eller en psykisk funktionsnedsdttning,

2. har en allvarlig fysisk sjukdom eller skada, eller

3. dr missbrukare av alkohol eller annat beroendeframkallande medel.
Detsamma gdller om barnets fordlder eller nGgon annan vuxen som bar-
net varaktigt bor tillsammans med ovdntat avlider. Lag (2009:979).

Detta formuleras dven som krav riktat till personalen (LYHS 1998, s. 531). Upp-
marksamheten kring barns anhorigskap ar alltsd néra forknippad med forestall-
ningen att barn som anhoriga ar i en riskzon, dir de kan utsittas for pafrestningar
som kan fa negativa foljder for dem. Utsatthet ligger dock inte i anhorigbegreppet
som sadant, eller i att en anhorigs aktorskap baseras pa behov som en nirstaen-
des problem eventuellt skapar. En vuxen anhorig kan vérda, visa omsorg, skota
praktiska goromaél, ansvara for ekonomin och sé vidare som uttryck for en positivt
virderad sida av en nira relation. Att kinna ansvar och vara beredd att ta hand
om olika géromal for varandra kan ses som en given aspekt av den niarheten, som
en parallell till det ansvars- och omsorgstagande en foridlder forvantas ta i relation
till sina barn. Anhorigskap innebir inte sjilvklart behov av insatser. Att det 4anda
anses kunna vara péafrestande dven for vuxna att ge omsorg till en nirstdende,
framgér av att samhdllet i vissa fall erbjuder insatser for avlastning. De anhoriga
far ddrmed positionen som brukare. Vad hiander da dessa generella forestillning-
ar om vuxnas anhorigskap flyttas over till barn som kanske till och med tar ansvar
for och ger omsorg till en vuxen som ar foralder?

Foraldrafiering

Anhorigskap kan utifran de resonemang som forts hir sigas omfatta att barn
overskrider gransen for den normala barndomen och intar en vuxenposition, ett
gransoverskridande som setts som problematiskt. Aldridge (2008, s. 254) kom-
menterar:

in some of the early studies young caring was often described and under-
stood in terms of role reversal and, in psychiatric terms, as evidence of
attachment disorder, or parentification.

Ombytta foraldra-barnroller eller som det ocksé kallats "omvénd omsorgsfunk-
tion” har alltsa tolkats som en stérning i anknytningen. Denna storning har fatt
ett eget begrepp som vi pa svenska kallar *fordldrafiering’+. Haugland (2006, s.
43) beskriver inneborden i begreppet foraldrafiering som att barn tilldelas roller
och ansvar som inom deras kultur normalt utférs av vuxnas. Av definitionen foljer

4 Vér 6versattning av den engelska termen parentification som ocksa anvénds i Skandina-
vien.

5 Vér oversattning av Hauglands referens till Valleau, Bergner & Horton (1995, s. 157)
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inte att fordldrafiering nodvandigtvis begrinsas till barns omsorg om forildrar,
vilket begrepp som ’omvind omsorgsfunktion’ innebér. Foraldrafiering ar alltsa
ett vidare begrepp, som dven omfattar situationer dar barnen far en vuxens ansvar
for syskon eller sig sjdlva, utifran att det handlar om att barn har en foraldraposi-
tion i familjen. Barnets ansvar kan gilla praktiska goromal i hushéllet men ocksa
emotionell vard och omsorg som att trosta, ge rad, medla och ge bekriftelse, vilket
dven kan inga i att barn behandlas som en vuxen part i samspel med den av forald-
rarna som inte bar grunden till problemen i familjen (Haugland 2006)°.

Problematiseringen av barns anhorigskap i termer av foraldrafiering har kriti-
serats. Det har ansetts osannolikt att forskjutningen kan ga sa 1angt att barn blir
sina foraldrars foraldrar (Keith & Morris 1995). Kritik, som dven géllt begreppet
young carers, har ocksa pekat pa kulturella skillnader i normerna f6r vilka uppgif-
ter i hemmet barn forvantas utféra. Det innebar svarigheter att bestimma néir en
rollforskjutning fran barnpositionen sker (Olsen 2009). Detta dr dock négot som
Hauglands definition tar hiansyn till genom att knyta foraldrafiering till att barn
gor uppgifter som normalt gors av en vuxen i barnets kultur.

Hauglands definition av fordldrafiering omfattar dven barns ansvar for gor-
omal som géller dem sjélva eller syskon, om dessa uppgifter i barnens kultur nor-
malt borde ha utforts av en fordlder. Begreppen forildrafiering liksom barn som
omsorgsgivare kan alltsd omfatta omsorg till alla familjemedlemmar inklusive
barnet sjilv och det 4ven utan att det kan forklaras med att en fordlder har ndgon
typ av svarigheter (Haugland 2006, s. 213).

Foraldrafieringens effekter

Foraldrafiering ar enligt Haugland inte en entydigt negativ situation for barn.
Foraldrafiering anses kunna vara adaptiv, det vill sdga positivt utvecklande, eller
destruktiv for barnet (a.a.). Vilken effekten blir anses bero pa en rad forhallan-
den: Typ av goromal: emotionella anses mer belastande dn praktiska; varaktighet;
korta perioder dr mindre belastande; omfattning; det ar belastande om barnen
upplever det sa (fysiskt eller emotionellt) och om de ser sig sjdlva som otillrackliga
(Haugland 2006, s. 214-15; Aldridge 2008, s. 260). Lag alder och bristande mog-
nad okar risken med foraldrafiering. Haugland (2006, s. 212) hdavdar att borjan till
foridldrafiering kan sparas redan hos barn under tva ar. Skyddande 4r om barnen
far stod, erkidnsla och egen omsorg (Haugland 2006, s. 215). I det sistndmnda
finns mojligen en markor av att en foraldrafiering som ocksa omfattar att barn
har omsorgsansvar for sig sjilv ar mer betungande. Det dr annars oklart om det
anses gora nagon skillnad i belastning vem eller vilka i familjen barnets omsorg
omfattar (Haugland 2006).

Positiva effekter av foridldrafiering kan vara att omsorgsgivandet kan litta
barns oro, ge dem kénslan av att vara behovd och upplevelsen att ha dstadkommit
négot positivt (Aldridge 2008, s. 260). Barnen kan utveckla ett gott sjalvfortro-
ende, inlevelseforméga och kompetens att ge omsorg, forhandla och medla i kon-

6 I en sédan partnerrelation inkluderar Haugland sexuella handlingar, vilket inte tas upp
vidare har.
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flikter (Haugland 2006, s. 217). Vuxna barn har uppgett att omsorgsgivandet har
styrkt dem, gjort dem empatiska, kompetenta och sjilvstandiga (Haugland 2006,
s. 218).

Destruktiv fordldrafiering har enligt Haugland (2006, s. 218) betraktats som
barnmisshandel och kan medfora psykiska och sociala problem av olika slag bade
i nuet och i framtiden (Aldridge 2008; Butler 2005). Barnens sociala liv kan bli
begriansat och skolprestationer kan paverkas negativt liksom barnens sjalvfortro-
ende, egenvirde och identitetsutveckling. Barnens egna behov kan bli asidosatta
och om barnen andé prioriterar dessa, exempelvis behovet av lek med jamnériga,
kan det ge upphov till skuldkinslor gentemot den barnen ger omsorg. Barnen kan
utveckla missbruksproblem och andra beteendeproblem (Haugland 2006, s. 215-
217).

Forildrafieringen kan vidare ge sé starka band till féraldern att barn har svart
att bryta sig loss frén sin ursprungsfamilj i den alder da ett mer sjélvstandigt liv
normalt sett ska etableras (Haugland 2006). Att det byggs in kulturrelativism i
definitionen av forildrafiering reser fragan om hur generellt giltigt detta resone-
mangen ar. Hur starka férvintas vuxna barns band till foraldrar vara i olika kul-
turer?

Vad slags problem ar forildrafiering? Haugland betonar vikten av genera-
tionsgrinser (2006, s. 219). Ar det i sig ett problem att vuxna inte tydliggoér barns
respektive vuxnas positioner och den normala relationen mellan dem? Kan pro-
blemet med forildrafiering ocksa gilla avsaknaden av fostran och respekt for vux-
enauktoritet, med den risk for brister i barns uppférande som det kan leda till?
Kan barns berittelser om positiva upplevelser av att vara omsorgsgivare ocksa ha
att gora med upplevelsen av att kunna gora sddant som barn inte annars tror sig
om att klara, alltsa just sddant som normalt aligger vuxna (Aldridge 2008; Fau-
reholm 2010)? Problematisering av foraldrafiering som vuxnas forlust av status
och auktoritet skulle ur ett dldersmaktperspektiv kunna viandas till att barn kan
uppleva det som positivt att 6verskrida dldersordningens gréanser och uppna na-
got av vuxenstatus.

I en diskussion om forildrafiering bor dven vigas in hur barnens omsorgsgi-
vande samverkar med de svarigheter i 6vrigt som fordldrarnas problem medfor
for barnen. Ar det barnens omsorgsgivande eller andra péfrestningar som &r det
egentliga eller storsta problemet f6r barnen och som ger negativa effekter i barn-
domens olika skeden? Olika tolkningsalternativ kan fa betydelse for hur foraldra-
fiering varderas for barn i olika aldersfaser.
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Foraldrafiering eller barnarbete?

De vitt skilda konsekvenserna av foraldrafiering fingar 4 ena sidan omsorgsper-
spektivets syn pa barns sarbarhet, 4 andra sidan delaktighetsperspektivets syn pa
barns aktorskap. Om de tva perspektiven forenas kan resonemanget om foraldra-
fiering problematiseras. Att foraldrafiering beskrivs som ett interaktionsmonster i
familjen gor enligt Haugland (2006) att man inte kan tala om barnarbete med de
foljder som en sddan forstaelse skulle fa. Att anvinda termen foraldrafiering istil-
let for att tala om barns hushallsarbete eller vard- och omsorgsarbete pekar mot
att grundproblemet inte i forsta hand anses vara barnets arbets- och ansvarsbor-
da, dven om det ses som en viktig faktor for hur barnet paverkas. Foraldrafiering
pekar istillet framst pa positionsférskjutningen som sddan, utan att tydligt lyfta
frdgan om aldersmakt och utnyttjande av barn som arbetskraft. Med ett barn-
domssociologiskt perspektiv som ser till samhillets dldersmaktordning kan pro-
blematiseringen av barns omsorg som foraldrafiering darfor ses som uttryck for
ett motstand fran vuxenvirlden mot att diskutera i termer av maktrelationer och
barns handlingsutrymme (Haugland 2006, s. 217).

Aldridge (2008) synliggor en spanning i aktuell forskning mellan anhorigskap
som ett naturliggjort ansvar som inte far erkdnnande kontra att betrakta barns
omsorgsgivande som arbete i en f6r barn positiv bemérkelse med utokat hand-
lingsutrymme och starkt sjalvkiansla. Denna spanning forsvarar forstielsen av
barns anhorigskap vilket skulle kunna 6ka barns utsatthet, &ven om denna utsatt-
het inte ar statisk och kan innefatta ett aktorskap. Aldridges diskussion tydliggor
problemets komplexitet, och hon framhaller liksom Haugland ovan att barn inte
sdllan betonar positiva aspekter med att vara omsorgsgivare (2008, s. 257; se dven
Faureholm 2010). Fragan ar dock om och hur det omgivande samhallet stéttar
barnen och ger dem erkdnnande for deras insatser (Aldridge 2008, s. 257):

Young carers are not paid for the ‘work’ that they do, but in constructing
their caring activities simply as work implies the need for some form of
reward through payment. However, we are then forced into a position
that condones and legitimises caring work in childhood, when in fact
most would argue that this is something that should only be undertaken
(legitimized and thus paid for) in the realm of adulthood. (Aldridge 2008,
s. 258).

I en viardering av omsorgsarbetets betydelse for barn skulle bdde emotionell och
fysisk belastning, tidsatgdng och andra arbetsférhéllanden behova végas in inklu-
sive risk for arbetsskador. Professionella omsorgsgivares arbetsmiljofragor beho-
ver hiar kompletteras med de specifika riskerna for barn. Det senare handlar dels
om en direkt hdlsomissig sida dar fysisk belastning pa den unga vixande kroppen
kan ha skadliga f6ljder (Aldridge 2008, s. 260). Dirtill kommer den psykiska be-
lastning som kan ligga i det ansvar som f6ljer med omsorgsuppgifterna. Barn kan
ha tydliga uppfattningar om grianserna for vad som &r passande arbete for barn
bland annat utifran vad de anser att barn klarar av (Nasman & von Gerber 2003,
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s. 72ff). Ridsla for att misslyckas och darmed orsaka skada skulle darmed kunna
vara en tankbar specifik kinslomissig belastning. Ansvar kan ocksé kopplas till
skuldkanslor om barn inte tar ansvar fullt ut (Haugland 2006) och det sarskilt om
det far negativa konsekvenser for den som behover barnets omsorg. Det ar ocksa
viktigt att beakta tidsatgdngen och vad barn av tidsskal far avsta ifran sdsom skol-
arbete, fritidsintressen och umgénge med jimnéariga (Haugland 2006). Att barn
moter uppskattning och kan fa positiva upplevelser av att klara av omsorgsarbetet
l6ser inte dessa problem?.

Ett resonemang om barnarbete anknyter till kritiken mot begreppet “young
carers” och talet om behov av stdd till barnen, en kritik som pekar pa en risk for att
samhadllets ansvar for stod och hjdlp hamnar ur fokus (Keith & Morris 1995; Olsen
& Parker 1997; Newman 2002). En liknande diskussion skulle kunna féras om
pedagogiska eller kamratstodjande insatser for barn med syftet att 6ka barnens
kunskap och formaga att forsta foralderns problem, liksom att hantera sina kans-
lor i situationen (Trondsen 2013). Risken &r att sddana insatser fir ersitta stod
eller skydd till barnen utifran deras egna behov. Denna problematik synliggér en
vasensskillnad mellan att anvianda begreppet anhorig om barn jamfért med att
gora det om en vuxen.

Anhorig som myndighetsbegrepp

Anhorig ar inte en vardaglig term manniskor emellan nir de talar om varandra.
Att se sig som anhorig hor inte heller till barns vardagsforstaelse av relationer i
familjen. Begreppet har en tydlig officiell och formell prigel ofta knuten till kon-
takter med institutioner och myndigheter dir till exempel en person som &r in-
lagd for behandling kan ombes uppge anhoriga som kan kontaktas vid behov. Att
anhorigpositionen i hog grad ar kopplad till institutionella sammanhang ger en
del av komplexiteten kring begreppet barn som anhoriga. Det dr utifran en insti-
tutions bedomning att en fordlder har nigon typ av problem som barn betraktas
som anhoriga. For institutionen ar da den vuxna med problem startpunkten for
att identifiera och sedan beteckna barn som anhoriga. For att forstd balansen mel-
lan ett vuxen- respektive barnfokus ar det viktigt att se vilket inominstitutionellt
perspektiv pa barn-fordldrarelationen och barns anhorigskap som géller. Om ut-
gangspunkten dr den vuxnes problem innebéar det att det professionella arbetet
har den vuxnes problem som huvuduppgift. Ett lyckat fall handlar darfér om att
den vuxnes problem lindras eller upphor och ett professionellt misslyckande ar
att problemen kvarstar eller forvarras. Barnens situation ar ddrmed sekundira
for organisationen och som matt pa professionell framgang. En viktig aspekt av
anhorigbegreppet ar alltsd att man ar anhorig i relation till en person som ar den
centrala i sammanhanget. For barns del handlar det om att de myndigheter och
professionella, som har fordldrarnas problem som fokus for sitt arbete, kan be-

7 Aven ett kulturnormaliserat omsorgsarbete fr barn kan medfora svira pafrestningar pa
barnen. Problemen med barns omsorgsarbete gar dirmed utéver Hauglands forédldrafiering
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trakta barnen som anhériga. Nar det géller minderariga barn har detta tidigare
varit sdllsynt da anhorigskap har forknippats med vuxna som myndigheterna kan
vanda sig till i sitt arbete med fordldrarna. Nar minderariga barn i myndighets-
kontakter, till exempel om ekonomiskt bistand, iklader sig en anhorigroll genom
att tolka for sina fordldrar som inte behédrskar svenska spraket ses det som proble-
matiskt (Nasman et al 2012). Det dr en myndig anhorig som myndigheten behover
som kontaktperson.

Nar nu mindeririga betraktas som anhoriga, ar det med tanke pé deras ut-
satthet for de péfrestningar foralderns problem medfor. Till skillnad fran uttryck
som barn i riskmiljoer eller barn som ar utsatta, lyfter beteckningen barn som
anhoriga fram att de har en néra relation till den i familjemiljon vars svarigheter
barnen ir utsatta for. D4 dessa barns anhorigskap lyfts som ett socialt problem
vidgas ansvaret for de institutioner och professionella som arbetar med féraldrar-
nas problem, att utover det ocksé beakta barnen och de behov féridlderns problem
kan medfo6ra for dem. Hittills har detta nya ansvarsomréde reglerats nir det giller
barns behov av information (HSL 1982, s. 763; LYHS 1998, s. 531). Nya professi-
onella grupper ska nu etablera en relation till barnen och bedéma deras stédbe-
hov. Fragan ar om deras ansvar inskranks till skyldighet att anmala oro till sociala
barnavarden eller om det 4ven kommer att omfatta direkt stéd till barnen, som da
liksom f6raldern far en position som brukare i relation till dessa professioner. An-
horigperspektivet pd barnen kan i de myndigheter som arbetar med foéraldrarna
givetvis riskera att pa olika satt priaglas av att det 4nda ar fordldern som ar i fokus,
vilket pekar pa en risk med att ocksa infora ett anhorigperspektiv pa barn inom de
myndigheter som har barns utsatthet i fokus. Visserligen kan det vara en poéang
att betona att barn kan vara utsatta just for att de dr anhoriga och dé sarskilt om
det innebar att barns omsorgsarbete darmed lyfts fram. Samtidigt finns en risk att
ocksa de som ska ha barns utsatthet i fokus istillet mer riktar in sig pa féraldern
eller familjen som helhet. Inom den sociala barnavarden finns en spanning mellan
att i forsta hand se till barnens bésta — deras behov och intressen - samtidigt som
hénsyn tas till fordldrarna och en arbetsallians skapas med dem (@vreeide 2001;
Anderson 2013).

Att inom den sociala barnavérden ersitta ett perspektiv pd barn som utsatta
for forsummelse, vanvard och misshandel fran sina fordaldrar med ett tal om barn
som anhoriga till fordldrar som har problem, kan leda till att familjeperspektiv
och foraldrastodsarbete forlorar barnens behov av och ritt till skydd ur sikte, allt-
sé en typ av familialisering.

Begreppet barn som anhoriga har lyfts fram i flera skrifter fran Socialstyrelsen
under de senaste dren och kan dirmed sdgas ha fatt ett officiellt godkédnnande.
Socialstyrelsen dr central som myndighet i ssmmanhanget genom att sprida kun-
skap om barns utsatthet och vigleda professionella i hur utsatta barns situation
ska utredas, bedomas och insatser viljas, liksom hur mal som att starka barns del-
aktighet ska hanteras. Till rekommendationerna hor alltsd ocksa att se barn som
anhoriga. Hur har da anhorigperspektivet behandlats i Socialstyrelsens skrifter?
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Barn som anhdriga i Socialstyrelsens publikationer

Genom sitt ansvar for kunskapsspridning och vigledning har Socialstyrelsen en
stark position nir det géller att formulera sociala problem och ge en bild av pro-
blemens orsaker och 16sning. Nedan undersoks hur barn som anhoriga till forald-
rar med svarigheter beskrivs och far utrymme i texter fran Socialstyrelsen®. Fyra
aktuella publikationer har valts ut for analys. Barn som anhériga (2013), Fordld-
raskap och missbruk (2012) Barn som har fordldrar med utvecklingsstorning
(2007) och Barn till psykiskt sjuka fordldrar (1999). Alla publikationerna kan
ségas ha professionella inom bland annat socialtjainsten som méalgrupp och syftar
till att bidra till 6kad kunskap. I samtliga betecknas barn som anhoriga.

Fokus i texterna ligger inte i samma utstrackning pa barns aktorskap som i den
internationella forskningen om unga omsorgsgivare. Nedanstaende diskussion
lyfter dock fram forestillningar och uttryck som giller bade barns omsorgsgivan-
de och ansvarstagande.

Tva diskurser

I de valda texterna kan tva diskurser eller tolkningsramar for att forsta barn utla-
sas. Den forsta kan kallas for en objektsdiskurs. Da den anvands utgér texten mer
fran ett vuxenperspektiv med fokus pa barn som beroende och i behov av skydd.
Den anknyter darmed till det omsorgsperspektiv vi ndimnt tidigare. Den andra
diskursen kan bendmnas aktorsdiskurs och hir framstélls barn mer som individer
med olika behov och formégor vilket anknyter till delaktighetsperspektivet. Hur
de olika diskurserna kring barns ansvarstagande konstrueras kan illustreras av
skillnaden mellan att skriva:

... barn och unga tvingas ta for stort ansvar — i vardagen, for syskon och
dven for fordldrarna. (Socialstyrelsen 2012, s. 15)

och
barn [tar ibland] pa sig ett allt for stort ansvar. De tar ansvar for syskon,
fordldrar och hemmet. [...] Att ha ett ansvar som inte motsvarar vad
man formar utifran alder kan ge negativa effekter savdl under barndo-
men som i vuxenlivet. (Socialstyrelsen 2007, s. 42)

I det forsta citatet anvinds en objektsdiskurs d& barnen, som om de saknade egen
handlingskraft, patvingas en roll som ansvarstagande. Det uttrycks att ansvaret
ar for stort och ordet tvingas anvénds istéllet for exempelvis "méste”, “far” eller
enbart “tar”. Det andra citatet kan istéllet sdgas sta for en aktorsdiskurs dar barn
ses som formogna att sjélva ta pa sig ansvar. Dessutom betonar det senare citatet
att det handlar om vad barn formér utifrén alder. Det dr alltsa inte ansvarstagan-
det i sig som dr problemet, utan om det blir fér omfattande och svarhanterligt for
barnet. Detta kan jaimforas med det forsta citatet dar ansvaret bara beskrivs som

“for stort”.

8 Detta avsnitt bygger pé en studie av Johanna Kihlgérd (2013).
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Aktorsdiskursen préglar ofta texten i stycken dar mer positiva aspekter av om-
sorgsgivandet och ansvarstagandet framgar, som exempelvis vid hanvisning till
barn som beskriver det som belonande och utvecklande. Objektsdiskursen ar
tvartom ofta tydlig i samband med negativa bilder av barns ansvar. Bidda diskur-
serna ar framtradande i Socialstyrelsens publikationer och inte sillan blandas de
till och med i ett och samma stycke. Det ar viktigt att poangtera att bada diskurser-
na kan ha betydelse for barnen och de motsiger inte nddvandigtvis varandra utan
kan snarare komplettera varandra s som namnts tidigare nar det giller omsorgs-
och delaktighetsperspektivet pd utsatta barn (Eriksson & Nasman 2008).

Barn som omsorgsgivare
Ett begrepp som séllan anvinds i publikationerna i forbindelse med barns anho-
rigskap ar “omsorg”. Niraliggande begrepp som “omvardnad” och "vard” dr dven
de ovanliga. Da dessa ord ndmns ar det ofta i stycken dar barn citeras eller pa an-
nat sitt dterges. I skriften Barn som har fordldrar med utvecklingsstérning éter-
ges att ett barn siger: "Jag har alltid haft omsorg om mina syskon” (Faureholm
2004 i Socialstyrelsen 2007, s. 38). I Barn som anhériga framkommer att barn
med fordldrar med MS beskrivit att de blivit “mer oberoende och mer omhinder-
tagande”, vilket de sett som en positiv aspekt av uppvaxten (Socialstyrelsen 2013,
s. 26). Dessa citat kan tolkas som att omsorgsgivandet ur barnens perspektiv ar en
central del av att ha en fordlder med sérskilda behov, men det dr 4nda nagot som
till stor del utelamnas i Socialstyrelsens texter.

Négot som daremot lyfts fram pa flera stillen i publikationen Barn som anhé-
riga ar barns hiansynstagande till sina foraldrar. Ett exempel pa detta ar:

Det kan ocksa leda till att barn for att ta hdansyn till och skona fordldrar
tonar ner sina behov, vilket i sin tur gor att fordldrar kan fa dnnu svdara-
re att se och tillgodose dem. (2013, s. 18)

Detta hiansynstagande kan definieras som en sorts tyst omsorg. Ordvalet "skona”
i citatet leder till frigor om vad det ar fordldrarna ska skonas frin och motbil-
den blir att barn ar en belastning. Barnen lagger sina egna behov at sidan for att
gora situationen lattare for foraldrarna. Det handlar om en osjilviskhet och en
omtanksamhet som ocksa skulle kunna innebéra att barnen utfér mer konkreta
omsorgsuppgifter for att avlasta och underlitta for fordldrarna. Sidant mer kon-
kret omsorgsgivande utelimnas dock som tidigare ndmnts i stor utstrackning i
publikationerna.

Barns ansvarstagande

Till skillnad frén omsorgsgivande namns barns ansvarstagande ett flertal gnger i
texterna liksom "ombytta roller” mellan barn och férdldrar som indikerar att barn
tar vuxenansvar. I en del stycken beskrivs barnens ansvar som nagot “patvingat”
(Socialstyrelsen 2012, s. 15), i andra fall som négot de “far ta” (Socialstyrelsen
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2013, S. 41), och i en del meningar som négot de har "l4tt att ta pa sig” (Socialsty-
relsen 2007, s. 30). Detta sista alternativ kan tolkas som uttryck for en aktorsdis-
kurs, dven om ”1itt att ta pa sig” ocksa kan tolkas som att barn har en bristfallig
formaga att vérja sig. I den publikation dir ansvaret for fordldrarna beskrivs pa
det sittet betonas vikten av att barn far stod av ett socialt och professionellt nit-
verk for att motverka ett alltfor stort ansvarstagande (a.a., s. 12). Samtidigt fram-
halls att ett grundldggande behov hos barn ar att ”fa kianna att de behdvs och att
de far ta eget ansvar” (a.a., s. 26). Det sista citatet lyfter alltsd en positiv aspekt
av barns ansvarstagande. Det beskrivs till och med som ett grundldggande behov
forutsatt att ansvaret ligger pa en lamplig niva utifran alder, férmaga och vilja hos
barnet.

Olika svarigheter

Precis som att laddningen av ordet ansvar kan variera, ar tonen i texterna olika
beroende pa typ av svérigheter hos fordldrarna. Detta framkommer kanske tyd-
ligast i publikationen Barn som anhoriga, dar fordldrars olika problem beskrivs
i separata kapitel. I Socialstyrelsens texter om missbruk (2012:15, 2013, s. 36)
beskrivs barns ansvarstagande som nagot patvingat och begreppet 'destruktiv
parentifiering’ anvénds. I texter om andra svarigheter, ar bilden mer nyanserad
och ansvaret beskrivs istillet som négot barnen “kan f ta” och som nagot barnen
“inte ar mogna for” (2007, s. 38). I kapitlet om féraldrar med neuropsykiatriska
svérigheter i Barn som anhoriga, beskrivs hur foraldrarna forsoker leva upp till
hoga krav pa foraldraskapet, att de kan kidnna sig otillrackliga och att de sliter hart
(2013, s. 45). Missbrukets konsekvenser beskrivs alltsd annorlunda och med en
mer problematiserande syn pa barns ansvarstagande an nér det géller andra typer
av svarigheter.

Karnfamiljen som utgangspunkt

Det finns ett fokus pa kdrnfamiljen i Socialstyrelsens texter som kan ses som pro-
blematiskt. Utgdngspunkten i texterna &r att barn vixer upp med tva forildrar.
Bland annat Aldridge och Becker (1993, s. 55) skriver att det ar vanligt att barns
omsorgsgivande hinger samman med separation mellan féraldrarna. Det fram-
star darfor som anméarkningsvirt att Socialstyrelsens texter sillan beaktar hur det
blir f6r barnen nar de lever med bara en foralder. Att ta for givet att det finns tva
fordldrar i hemmet medfor en risk att barn inte synliggors som potentiella om-
sorgsgivare eller att barnen antas redan ha ett stod genom den andra forildern,
vilket kan gora att andra insatser anses overflodiga. Det forekommer dock att tex-
terna problematiserar bada fordldrarnas roll, da svérigheter hos en fordlder kan
leda till problem dven hos den andra.

Risken for depression okar hos partnern till en person med MS. Det inne-
bdr att barn i familjer med MS kan uppleva att bada fordldrarna period-
vis dr mindre kdnslomdssigt tillgdangliga (Socialstyrelsen 2013, s. 25)
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Det framkommer alltsd att svarigheter hos en forilder kan leda till en dubbel bor-
da for barnen, dd ansvar och omsorg kan behéva omfatta bada foraldrarna.

I publikationen Barn som anhériga (2013) utgér Socialstyrelsen uttalat frin
ett familjeperspektiv, vilket kan vara en forklaring till den aterkommande diskus-
sionen om den andra fordldern. Ett familjeorienterat synsétt skulle dock inte be-
hova innebéra ett kirnfamiljefokus utan att se till vikten av familjerelationer och
samspel mellan familjemedlemmar, 4ven d4 dessa inte utgors av tva fordldrar i ett
gemensamt hushall.

Att barn med fordaldrar som har problem behéver professionellt stod berors
regelbundet i publikationerna, inte minst i anslutning till de stycken som handlar
om barns ansvarstagande. I Barn till psykiskt sjuka fordldrar refereras fran en
intervjustudie att “Socialsekreterarna ar mycket oroliga for de barn som tidigt far
ta ansvar for sina forildrar, det vill sdga de far fungera som foraldrar &t de vuxna”
(1999, s. 60). Vidare framkommer att socialsekreterare kinner stor osikerhet in-
for att prata med barn, och att de trots kunskap om familjens situation inte alltid
vet hur barnen upplever situationen, vad de vill och eventuellt behéver hjalp med
(1999, s. 72). Detta kan vara ytterligare en anledning till att barns omsorgsgivande
inte uppmarksammats i Sverige. Konsekvenserna av att inte synliggéra barns om-
sorgsgivande kan bli att barn som behover och vill ha stod inte far det. Det bésta
séttet att ta reda pa barns behov och 6nskemal torde vara att lyssna pa barnen
da de har individuella och skilda upplevelser av situationer som utifrén sett kan
uppfattas som lika (Qvortrup 1994, s. 5).

Sveriges valfardssystem och barn som omsorgsgivare

I Socialstyrelsens texter handlar det till stor del om ansvar medan man verkar
utgd frén att en andra forilder (alternativt professionella) skoter mer praktiska
omsorgsuppgifter. Naturligtvis kan det vara s att vart sociala skyddsnit hindrar
att ett storre antal barn i Sverige ar omsorgsgivare i forhéllande till sina fordldrar,
sa att fenomenet ar ovanligt har. Det skulle emellertid ocksa kunna vara sa att var
utvecklade valfardsstat leder till att det osynliggors. Om insatser som exempelvis
ekonomiskt bistdnd, personlig assistans och familjepedagoger ses som tillrackliga
for att barnen inte ska kunna bli omsorgsgivare, ar det mdjligt att valfardsstaten,
paradoxalt nog, blir barnens antagonist eftersom det tas for givet att valfardssys-
temet fingar upp familjer med svarigheter och ger dem det st6d de behover dven
i en situation da en avinstitutionalisering gjort att familjen ater ar mer central f6r
att ta hand om vuxna med svarigheter (Trondsen 2013).

Sambhillets ansvar dr dven virt att reflektera 6ver utifrdn publikationerna da
det pa flera stillen framgér att barn och foraldrar kan vara radda for att barnen
ska omhéandertas (Haugland 2006, s. 218). Kanske &r riadslan for att separeras
fran varandra dven i Sverige en anledning till att unga omsorgsgivare och deras
foraldrar inte vagar beritta for ndgon om sin situation.

Mycket pekar pa att det pa nationell niva lange har saknats medvetenhet om
den potentiella utsatthet bland barn som ligger i deras omsorgsgivande, vilket far
konsekvenser for enskilda barn och deras familjer.
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Det ambivalenta i barns anhdérigskap

Att tala om barn som anhoriga kan synliggora barn infor myndigheter och profes-
sionella som tidigare enbart haft fokus pé vuxna och inte identifierat dessa som
fordldrar eller undersckt konsekvenserna av deras problem for deras barn. Anho-
rigperspektivet kan innebéra fordelar for fordldrarna vars totala livssituation dar-
med béttre kan beaktas i de professionellas arbete. For barnen kan det innebara
att eventuell utsatthet blir identifierad och att deras behov av information, skydd
och stod utreds och insatser sitts in. Samtidigt kan inférandet av ett anhorigper-
spektiv inom de myndigheter och professioner som har utsatta barn som huvud-
fokus problematiseras. Aven om det kan bidra till att lyfta fram barns aktorskap
ar detta patologiserat genom forildrafieringsteorin, eller kan 4 andra sidan tas till
intdkt for att det barn behover dr kunskap och stod i att hantera sina upplevelser
och uppgifter snarare én att barnen befrias fran problemen.

Att anhorigskapet betonar det relationella i barns utsatthet kan tydliggora
komplexiteten i barns position, dven da de inte bor tillsammans med den anho-
rige som har problem eller d& en del av foridldrafieringen bestér i den “friska”
fordlderns anvindning av barn som psykisk avlastning och st6d. Samtidigt finns
i betoningen av det relationella en risk for okat fokus pa fordldrarna och deras
problem till férfang for barnen, vilket kopplat till en betoning av barns kompetens
kan innebira att barns behov av skydd och st6éd underskattas eller osynliggors. Da
en vasentlig del av det som ar problematiskt med just barns utsatthet som anho-
riga och som kan lyftas fram genom en sddan beteckning, handlar om barns an-
svar for och praktiska utforande av omsorg, skulle ett alternativ till beteckningen
barn som anhérig vara att i samklang med en del internationell forskning tala om
barn som omsorgsgivare. Det 6ppnar for att bade se risker och synliggéra vad som
krivs av samhallsinsatser for att barnen inte ska belastas mer dn barn i allménhet
i deras kultur. Barn som social kategori bestdms utifrén skillnaden mellan barn
och vuxna. For att se barn som omsorgsgivare méste vi erkdnna att vuxna kan vara
beroende av barn och att barn kan vara kompetenta utférare, inte bara passiva
mottagare, av omsorg.

En syn pa barn som aktorer innebar dven att deras ritt till information och att
komma till tals nir det handlar om deras situation och deras familj borde vara
en sjalvklarhet. Qvortrup (1994, s. 21) papekar att det ar viktigt att se till barns
behov av skydd, men att det d&ven kan bli 6verdrivet och ett redskap for att skyd-
da vuxenvarlden mot barns intréng. Vi kan se detta som uttryck for spanningen
mellan omsorgsperspektivets objektivering av barn och delaktighetsperspektivets
betoning av barns aktorskap. Att foraldrar trots den nya lagstiftningen (HSL 1982,
s. 763; LYHS 1998, s. 531) har ritt att blockera barns ritt att fa information om
fordlderns svarigheter, kan ses som exempel pa hur fordldramakten ges foretriade
framfor barns rattmatiga behov av information for att kunna agera.

Ett ytterligare kritiskt steg skulle kunna tas genom att tala om barns omsorgs-
givande som omsorgsarbete, vilket bade skulle tydliggora virdet i det barnen gor
och samtidigt stilla krav pa att arbetets villkor granskas i relation till barns ratt
till hélsa och tid for skolarbete, lek och fritid. Detta kan ses som en parallell till
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det kritiska synliggorandet av kvinnors insatser i hemmet genom att bendmna det
som obetalt arbete, &ven om ocksa det kunde genomsyras av karlek, pliktkinsla
och stolthet. Att se barn som ansvarstagande omsorgsarbetare skakar om bilden
av makt- och kompetensfordelning i familjen.

Detta kapitel har forsokt bidra till 6kad forstaelse av vad perspektivet barn
som anhoriga kan innebira. Det dr ett inldgg i en forskning som &nnu ar alltfor
knapphindig for en fullgod analys. Sarskilt giller bristen forskning om barns egna
perspektiv pa anhorigskap och omsorgsarbete, bland barn i olika aldrar, typer av
problemsituationer och samhaillen; forskning med lyhérdhet for den ambivalens
anhorigskapet kan innebéra for barnen sjilva.

Att se barn som anhériga

- Om relationer, interventioner och omsorgsansvar

39



40

Elisabet Nasman, Karin Alexanderson, Stina Fernqgvist &
Johanna Kihlgard

Referenser

Alanen, L. (1992). Modern childhood? Exploring the ‘child question’in sociolo-
gy. Jyvaskyla: Institute for Educational Research, University of Jyvaskyla.

Alanen, L. (2001). “Explorations in Generational Analysis.” I Alanen, L. & May-
all, B. (Red.). Conceptualizing Child-Adult Relations, 11—22. London: Rout-
ledge/Falmer.

Aldridge, J. (2008). All Work and no Play? Understanding the Needs of Chil-
dren with Caring Responsibilities. Children & Society, 22, 253—264.

Aldridge, J., & Becker, S. (1993). Children who care — inside the world of
young carers. Leicestershire: Loughborough University.

Anderson, G. (2013). Reflektioner om dilemman i social barnvard. Social-
vetenskaplig tidskrift, 2, 93-107.

Aries, P. (1960). Centuries of Childhood. Harmondsworth: Penguin.

Butler, A., & Astbury, G, (2005). The Caring Child: An Evaluative Case Study of
the Cornwall Young Carers Project. Children & Society, 19, 292-303.

Carnevale, F. A., Campbell, A., Collin-Vezina, D., & Macdonald, M. E. (2013).
Interdisciplinary Studies of Childhood Ethics: Developing a New Field of In-
quiry. Children & Society DOI:10.1111/ chso.12063.

Eriksson, M., & Nasman, E. (2008). "Att beméta utsatta barn — som offer
och aktorer”. I Eriksson, M., Killstrom Cater, A., Dahlkild-Ohman, G., &
Niasman, E. (Red.). Barns réster om vdld — att tolka och forstd. Malmo:
Gleerups.

Faureholm, J. (2010). Children and their life experiences. I Llewellyn, G.
(Red.). Parents with intellectual disabilities: past, present and futures. Mal-
den, MA: Wiley-Blackwell p. 63-79.

Griinewald, K. (2012). Fran idiot till medborgare: de utvecklingsstordas his-
toria. Stockholm: Gothia forlag.

Hammarberg, T. (2006). Mdnskliga rdttigheter: konventionen om barnets
rdttigheter. Stockholm: Utrikesdepartementet.

Hareven, T. K., (1982). The Life Course and Aging in Historical Perspective,
In Hareven, T. K., & Adams, K.J. Aging and Life Course Transitions: An
Interdisciplinary Perspective. New York: The Guilford Press. p. 1-26.

Haugland, B. S. M. (2006). "Barn som omsorgsgivere: Adaptiv versus de-
struktiv parentifisering”. TIDSSKRIFT-NORSK PSYKOLOGFORENING,

43(3), 211.

Hockey, J., & James, A. (1993). Growing Up and Growing Old. Ageing and
Dependency in the Life Course. London: Sage.

Att se barn som anhdriga

- Om relationer, interventioner och omsorgsansvar



Kapitel 1. Att se barn som anhoériga

James, A., Jenks, C., & Prout, A. (1998). Theorizing childhood Cambridge,
MA: Polity Press.

Keith, L., & Morris, J. (1995). Easy targets: a disability rights perspective on
the ‘children as carers’ debate. Critical Social Policy, 15, 36-57.

Leira, H. (2002). From tabood trauma to affirmation and recognition — An
explanatory model to understand and work with children who have experi-
enced violence in the family. I Eriksson, M., Nenola, A., & Muhonen Nilsen, M.
(Red.). Kon och vald i Norden. Rapport fran en konferens i Koge, Danmark,
23-24 November 2001. Kopenhamn: Nordiska Ministerriddet, Tema Nord nr

2002:545, 285-295.

Newman, T. (2002). ’Young Carers’ and Disabled Parents: time for a change of
direction. Disability & Society, 17(6), 613-625.

Narvanen, A-L., & Niasman, E. (2007). Age Order and Children’s Agency. I
Wintersberger et al Childhood, Generational Order and the Welfare State:
Exploring Children’s Social and Economic Welfare, s. 225-253.

Niasman, E. (1994). Individualization and Institutionalization of Childhood in
Today’s Europe. In Qvortrup, J., Bardy, M., Sgritta, G., & Wintersberger, H.
(Eds.). Childhood Matters. Social Theory, Practice and Politics. Brookfield:
Ashgate. Publishing Company, p. 165-187.

Nisman, E. (2012). Forskningscirkeln: Att stdrka barns och ungdomars bru-
karmedverkan i den sociala barnavdrden. Uppsala: Uppsala universitet & Re-
gionforbundet Uppsala lan.

Niasman, E. (2014). Perspektiv pa barns delaktighet som anhoriga. I Barns rdtt
som anhoriga. En antologi om att gora barn delaktiga. Stockholm: Stiftelsen
Allmanna Barnhuset: s. 37-53.

Nasman, E. & von Gerber, C. (2003). Frdn spargris till kontokort. Slutrapport
fran forskningsprojektet For liten for pengar. Linkoping: Linkopings univer-
sitet.

Nisman, E., Ponton von Gerber, C. & Fernqvist, S. (2012). Barnfattigdom: om
bemétande och metoder ur ett barnperspektiv. Stockholm: Gothia.

Olsen, R. (2009). Families under the microscope: parallels between the young
carers debate of the 1990s and the transformation of childhood in the late nine-
teenth century. Children & Society, 14(5), 384-394.

Olsen, R., & Parker, H. (1997). A response to Aldridge and Becker — "Disability
rights and the denial of young carers: the danger of zero-sum arguments’ Crit-
ical Social Policy, 17, 125-132.

Pettersson, U. (2011). Fran fattigvard till socialtjdnst: om socialt arbete och
utomparlamentarisk aktivitet. (1. uppl.). Lund: Studentlitteratur.

Att se barn som anhériga

- Om relationer, interventioner och omsorgsansvar

41



42

Elisabet Nasman, Karin Alexanderson, Stina Fernqgvist &
Johanna Kihlgard

Qvortrup, J, (1994). "Childhood matters: An introduction”. I Qvortrup, J., Bar-
dy, M., Sgritta, G., & Wintersberger, H. (Eds.). Childhood matters: Social the-
ory, Practice and Politics. Aldershot: Avebury p. 1-23.

Socialstyrelsen. (1999). Barn till psykiskt sjuka fordldrar. Stockholm: Social-
styrelsen.

Socialstyrelsen. (2007). Barn som har fordldrar med utvecklingsstérning.
Stockholm: Socialstyrelsen.

Socialstyrelsen. (2012). Fordldraskap och missbruk: att ta upp frdgor om for-
dldraskap i missbruks- och beroendevdrden. Stockholm: Socialstyrelsen.

Socialstyrelsen. (2013). Barn som anhoériga — Konsekvenser och behov ndr
fordldrar har allvarliga svarigheter, eller avlider. Stockholm: Socialstyrelsen.

Trondsen, M. V. (2013). “Vi er ikke syke mennesker — vi har bare et behov for
a snakke.” En kvalitativ studie av en internettbaseret selvhjelps-gruppe for
ungdom med en psykisk syk foreldre. Diss. Tromso6: Universitetet i Tromso.

Zelizer, V. A. Rotman. (1994). Pricing the priceless child: the changing social
value of children. Princeton, N.J.: Princeton University Press.

@vreeide, H. (2010). Samtal med barn: Metodiska samtal med barn 1 svdra
livssituationer. Lund: Studentlitteratur.

Att se barn som anhdriga

- Om relationer, interventioner och omsorgsansvar



Att se barn som anhériga

- Om relationer, interventioner och omsorgsansvar

43



44

Att se barn som anhdriga

- Om relationer, interventioner och omsorgsansvar



Kapitel 2
Barn som anhoériga -
1 skuggan av foraldrar med problem

Gunvor Andersson

Inledning

Enligt Foraldrabalken har barn rétt till omvérdnad, trygghet och god fostran.
Vanligen tillgodoser fordldrarna detta med hjilp av det generella stod som kom-
mer alla barnfamiljer tillgodo, till exempel fordldraférsikring, barnbidrag, barn-
och skolbarnsomsorg, hélso- och sjukvard. Nar det inte récker till kan det kom-
pletteras med behovsprévade insatser enligt Socialtjanstlagen. Det dr kommunen
som via sin socialndmnd eller motsvarande namnd har det yttersta ansvaret for
att barn och familjer far det stéd och den hjilp som de behéver. Den kommuna-
la socialtjanstens individ- och familjeomsorg ar vanligen organiserad sa att det
finns en enhet for "barn och familj” som tar emot ansékningar om stodinsatser och
anmalningar om barn (0-18 ar) som far illa eller beter sig illa pa ett sidant sitt att
det kan vara en fraga for socialtjansten. Dar gors barnavardsutredningar och fore-
slas eller beslutas om insatser samt gors uppfoljningar av insatser. Till den sociala
barnavérdens omride hor 6ppenvardsinsatser som kan variera mellan kommuner,
men dar insatsen kontaktfamilj/-person alltid ska finnas med. Insatsen samhalls-
vard ska det ocksa alltid finnas tillgang till, det vill siga placering av barn utanfor
hemmet, i familjehem eller p4 institution (Hem for Vard eller Boende, HVB).

Barnavardsforskning rymmer forskning om socialt utsatta barn, sdrbara famil-
jer och social barnavird och gar utéver omrédet for socialtjanstens individ- och
familjeomsorg. Inte alla barn som far illa kommer i kontakt med socialtjansten,
men nar de blir aktuella for insatser inom social barnavard ar de vanligen anho6-
riga till foraldrar med problem eller svarigheter som ryms inom uppdraget Barn
som anhoriga”. Som verksam psykolog inom socialt arbete och som barnavards-
forskare har jag som genom ett forstoringsglas fatt inblick i vad det kan innebéira
for barn att vara anhoriga till foraldrar med véldsproblematik, missbruks- och be-
roendeproblematik, psykisk sjukdom och intellektuell funktionsnedséttning. Det
ar utgdngspunkten for detta kapitel.

Forst kommer ett avsnitt om barnet som individ och familjemedlem. Darpa fol-
jer ett avsnitt om fordldrars olika problembilder och professionellas bemotande.
Ett tredje avsnitt belyser utvecklingen frédn glomda barn till barn som anhériga.
Ett fjarde avsnitt uppmiarksammar barns alder med tanke pé att det ar en stor
spannvidd mellan o och 18 ar. Familjen i sitt sammanhang och interaktion mellan
nivaer ges ocksa plats fore avslutande reflektioner.
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Barn och familj

Inom ramen for uppdraget "Barn som anhoriga” finns en formulering om att kom-
ma bort fran individperspektivet och anligga ett familjeperspektiv. Den som mo-
ter till exempel den missbrukande foraldern ska inte bara méta henne eller honom
som individ, som hittills varit vanligt, utan dven se familjen, det vill siga barnen. I
barnforskning och i verksamheter f6r barn finns en motsatt rérelse, nimligen att
barn inte ska skymmas av ett familjeperspektiv utan ses som individer, subjekt,
aktorer. Barnet har kommit ut ur familjens skugga, som Goran Therborn (1996)
formulerade det. Starkt av barndomssociologi och FNs barnkonvention forand-
rades synen pa barn och barndom under 1990-talet. Barns eget perspektiv har
i okad utstrackning efterfragats och deras ritt till delaktighet i angeldgenheter
som beror dem har lagstadgats (Andersson 2000; Rasmusson 2009, 2011; Hojer
& Sjoblom 2009). Det aktualiserar fragan om balansen mellan att & ena sidan se
barnet som individ och kompetent aktor och & andra sidan som beroende av fa-
miljens omsorg och skydd.

Nir social barnavard jamfors internationellt brukar man tala om tva huvud-
sakliga inriktningar, ndmligen familjestodsmodellen (family service model) och
barnskyddsmodellen (child protection model). Svensk social barnavard foretra-
der familjestddsmodellen, vilken bland annat innebar st6d till utsatta barnfamil-
jer, samarbete med familjen om barn maéste placeras utanfér hemmet och inrikt-
ning pa att barn ska flytta hem igen efter placering. Barnskyddsmodellen 4terfinns
framfor allt i anglosaxiska lander som UK, USA och Kanada, dar stod till familjen
inte ses som en uppgift for myndigheter men vil att skydda barnen, vilket bland
annat innebar att den juridiska vardnaden kan tas fran féraldrarna och adoption
ar ett alternativ inom barnavardssystemet (Andersson & Sallnés 2012). Det dr en
balansgéng for professionella att verka for barns behov, intressen och rattigheter
nir dessa star i motsittning till foraldrars behov, intressen och rattigheter, s som
kan vara fallet i social barnavérd (Andersson 2013a).

Svensk forskning visar att for socialarbetare, familjehemsforialdrar och barn
i samhallsvard ar frigan om barnet som sjdlvstiandig individ kontra beroende av
sin familj en stdndigt aktuell fraga. For ansvariga socialsekreterare géller att & ena
sidan verka for att barn placeras utanfor hemmet pa grund av bristfillig omsorg
eller olampliga hemf6érhallanden och & andra sidan verka for fortsatt samarbete
med fordldrarna. For familjehemsforaldrar kan det vara konfliktfyllt att medverka
till att barn uppehéller regelbunden kontakt med sina forédldrar, &ven om de inte
finner det forenligt med sin syn pa barnets basta. Det hdander oftare att foraldrar
inte klarar att leva upp till regelbunden kontakt med barnen an att barn avvisar
kontakt med foraldrar. Kinslan av att vara 6vergiven av féraldrar och sakna infor-
mation om dem kan vara ett Oppet sér hos barn ldngt upp i vuxen élder trots ny
familjetillhorighet (Andersson 2009; Andersson & Hollander 1996; Claezon 1996;
Lundstrom & Sallnis 2009; Skoog 2013).

Néar barn ar anhoriga och fordldrarna har kontakt med vuxenverksamheter
som missbruks- och beroendevard, habilitering, psykiatri eller annan hilso- och
sjukvard ar det en uppgift for de dar verksamma att beakta barnen, informera
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dem om forilderns tillstdnd, forhora sig om barnens tillgéng till stod eller skydd
och ibland ocks4 anmiila till socialtjinsten att de befarar att barnen far illa. Aven
barn som inte bor hemma eller inte bor hos den foridlder som ar aktuell i vuxen-
verksamheten kan ha intresse av information och mojlighet att stélla fragor. Har
kravs bade lyhordhet for barnen och samverkan med andra. I vuxenverksamheter,
som har att arbeta pa forildrars villkor och virna om deras fortroende, torde dilem-
man mellan omtanke om fordldrar och omtanke om deras barn uppsta. Istillet for
att beakta barnens basta torde det istéllet vara fragan om att 6vervaga vad som kan
underlétta for barn i den bekymmersamma situation de befinner sig i.

Foraldrars olika problembilder och professionellas
bemd&tande

Det finns inga sikra uppgifter om hur ménga barn i Sverige som véxer upp i famil-
jer dar en eller tva foraldrar missbrukar alkohol eller narkotika, lider av psykisk
sjukdom, har intellektuell funktionsnedsattning eller hur ménga barn som upple-
ver vald i nira relationer eller har fordlder i fingelse. Omfattningen berdknas van-
ligen utifran register 6ver dem som fatt vard eller behandling eller varit intagna
(BR 2010), men langt fler barn kan ha foraldrar som har motsvarande problem.
Inte alla som missbrukar har sokt vard eller behandling, i synnerhet inte kvinnor,
bland annat beroende pé kansla av skam och radsla att férlora virden om sina barn
(Trulsson & Segraeus 2011). Hur forialdraskapet péverkas av psykiska problem
beror pa om det 4r mamma eller pappa som ar sjuk, skriver till exempel Annemi
Skerfving (2005), eftersom barnen fortfarande i stor utstriackning ar ett kvinnans
projekt (s 33-34). Det finns sirskilda svarigheter att f& ndgon uppfattning om hur
manga barn som har fordldrar med intellektuell funktionsnedsittning, men pa
senare ar har det uppmérksammats att deras antal inte ar forsumbart och att det
kan medféra problem for barnen (Bruno 2012; Socialstyrelsen 2007). Det finns
tecken som tyder pad att om en mamma pa grund av intellektuell funktionsned-
sdttning inte klarar omsorgen om barnen, har barnens pappa ofta andra problem
som gor att han inte kan kompensera barnen f6r moderns omsorgsbrister. I social
barnavird dr ensamstaende modrar starkt 6verrepresenterade. Modrar ar i fokus
i social barnavard och faders frinvaro problematiseras inte (Bangura Arvidsson
2003). Det konsneutrala begreppet fordldrar kan délja att mer ansvar laggs pa
modrar dn fader for omsorgsbrister och oacceptabla hemforhallanden.

Det ar inte alltid som det finns uppgifter om att mian som missbrukar eller lider
av psykisk sjukdom har barn, i synnerhet inte om de inte lever tillsammans med
barnen. And4 kan det paverka barnen. Det framgar inte minst av ett forsknings-
projekt om umgangesstod. Nar barn tilldoms umgangesstod i kontakten med um-
gangesforildern, oftast fadern, dr det vanligt att missbruk, psykisk sjukdom eller
hot om vald ingar i problembilden (Andersson & Bangura Arvidsson 2006a, b).
Hot om vald och vald i nira relationer ar inte ovanligt i kombination med har ak-
tuella problem. Enligt Barnombudsmannens killor (BR 2010:01, s. 189) har un-
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gefar tio procent av alla barn upplevt vild i hemmet och fem procent har gjort det
ofta. Det vanligaste &r att de upplevt att deras pappa misshandlat deras mamma.

Det ar langt fler barn som &r anhoriga till foraldrar med ovan namnda problem
dn barn som uppmairksammas av socialtjansten, men nar sa sker har endera eller
bada fordldrarna problem, som patagligt paverkar deras omsorgsformaga och bi-
drar till att barnen far illa i hemmiljon. I studier 6ver anmélningsfrekvens framgar
att vuxenverksamheter sillan anmiler till socialtjinsten att de befarar att barn
far illa. I de fall de gor det kan de 4dnd4 inte vara sdkra pd att nagot sker. Den
administrativa proceduren ar sddan att det forst gors en forhandsgranskning av
anmadlan, dd det beslutas om anmaélan ska gi vidare till utredning. Studier visar
att av alla anmalningar om barn som far illa sorteras uppseendevickande manga
bort vid forhandsgranskning och gar inte vidare till utredning. Det kan vara drygt
en tredjedel som i Stefan Wiklunds (2006) doktorsavhandling (omfattande 100
kommuner) eller 6ver halften som i Francesca Ostbergs (2010) doktorsavhand-
ling (omfattande tvd kommuner). Variationen kan vara storre dn sd, det visar Ha-
rald Gegner (2009) vad giller kommunerna i Skéne.

Nir barnavardsutredning gors bedoms behovet av insatser. Det finns studier
som visar att tvi tredjedelar av de barn som utreds far en insats (Ostberg 2010)
eller att det kan variera mellan 33 och 85 procent, som i Stockholm, utan att
vara relaterat till stadsdelarnas sociala belastning (Sundell, et al 2007). Fran de
verksamheter och enskilda personer, som anméler att de befarar att barn far illa,
framfors ofta kritik mot att de inte far nagon aterkoppling fran socialtjansten om
vad som hinder efter anmélan. Férbattrad samverkan har efterlysts i decennier
(Hjortsjo 2006).

I ett forskningsprojekt intervjuade jag alla socialsekreterare i tio kommuner
som under ett aktuellt ar hade pagdende barnavardsarenden med (189) barn i
dldern 0-3 ar (Andersson 1991). Syftet var att undersoka socialtjdnstens barna-
vardsarbete med sm4 barn. Aven om forildrar vanligen har flera problem som de
har svart att hantera nar barnen uppmarksammas av socialtjansten, sa framkom
att det vanligaste var en hemmiljo som préglades av att en av fordldrarna eller
bada hade ett allvarligt missbruk, som péatagligt paverkade barnens hemmiljo.
Dérnést kom hemmiljéer som praglades av forilders, vanligen mammors, psy-
kiska sjukdom eller sddana psykiska problem att de haft en langre tids kontakt
med psykiatrisk verksamhet. P tredje plats i storleksordningen kom antalet barn
som hade féraldrar med utvecklingsstérning, numera hellre bendmnt intellektuell
funktionsnedsittning. Det var sldende i intervjuer med ansvariga socialsekrete-
rare att de tinkte och kinde olika infor foraldrar med olika typer av problem och
svarigheter. Att mota missbrukande foraldrar eller en missbrukande mamma var
de mer vana vid och mindre oroliga infor dn andra moéten. I de fallen fann de
det lattare att ta stillning i gransdragningsfragor som till exempel nar hemfor-
héllanden ir oacceptabla och placering av barnen utanfér hemmet ar nédvandig.
Socialsekreterare fann det betydligt svarare att beméta foraldrar med problem
till foljd av psykisk sjukdom och utvecklingsstorning. Det var dngestskapande att
vara tvungen att forklara pa vilket sitt barnen for illa och i vérsta fall inte kunde
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bo kvar hemma, nir foraldrar eller ensamstéende fordlder hade problem som de
inte kunde ra for och nér de gjorde sa gott de kunde, d&ven om det inte var till-
rackligt for barnen. Det ar ett rimligt antagande att dven professionella i andra
verksamheter stills infor olika utmaningar i métet med foridldrar med olika typer
av problem eller diagnoser.

Den sirskilda svarighet som professionella kan ha i motet med modrar eller
fordldrar med intellektuell funktionsnedséttning blev jag varse som ledare for
forskningscirklar, dar syftet var att professionella inom olika verksamheter skulle
utbyta erfarenheter och finna samarbetsformer. Det blev tydligt att i motet med
foraldrar med intellektuell funktionsnedsittning 1ag det sarskilt néra till hands
att vilja "vénta och se” eller hoppas att ndgon annan gor nagot. Barbro Hindberg
(2003) formulerar det som att ambivalens och kluvenhet gor att manga social-
sekreterare undviker att gora nigot alls. I forskningscirklarna framgick att det
aven giller andra yrkesgrupper. Det dr uppenbart att det finns skillnader i pro-
fessionellas "moraliska dilemman”, i deras bemotande och handlingskraft utifran
foraldrars olika problem eller diagnoser.

Fran glémda barn till barn som anhoériga

I uppdraget "Barn som anhoriga” ingar flera av de barn som ldnge uppfattats som
“glomda” eller “osynliga” barn och som i tur och ordning fatt uppmarksamhet.

Forst var det alkoholmissbrukande foraldrars barn, som den amerikanska fors-
karen Margret Cork skrev om i sin bok De glomda barnen (pa svenska 1985). Med
inspiration fran Minnesotamodellen f6r vuxna skapades gruppverksamheten for
barn ”Children are people too”. Den inspirerade till den forsta barngruppsverk-
samheten i Sverige, Ersta Vandpunkten 1989 (Lindstein 1995, 2001). Numera ar
sddana gruppverksamheter vanliga. Barn far information om missbruk, far traffa
andra barn med likartade erfarenheter och inse att de inte 4r ensamma, far hjalp
att hantera det som dittills varit familjehemligheter. Det har tillkommit myck-
et forskning badde om barngruppsverksamhet och om barn till missbrukare. Det
tal att tdnka pa Rita Christensens (1993) reflektion om att det pdverkar barnen
vilken forklaringsmodell till missbruk som anvinds. Sjukdomsmodellen, menar
hon, kan innebéra att barnen ber6vas mojlighet att uttrycka kanslor av vrede och
besvikelse, for vem kan vara arg, ledsen och besviken pa en sjuk mamma eller
pappa utan att fa skuldkanslor?

Barn till psykiskt sjuka foraldrar &r en grupp som var "ndstan osynlig” tills
bara for nagra ar sedan, skriver till exempel Annemi Skerfving (2005). Barnens
situation hade forsummats, nu skulle de ”osynliga barnen” synliggoras och det
skapades motsvarande samtalsgrupper for barn till fordldrar med psykisk sjuk-
dom. Barn som har erfarenhet av vild i hemmet har kallats "glémda barn” men
ar snarare “aktivt osynliggjorda”, menar Katarina Weinehall (1997). Efter hand
har det skapats gruppverksamhet dven for barn som lever med familjevald eller
har erfarenhet av faderns vild mot modern. Majligen ar barn till fordldrar med
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intellektuell funktionsnedséttning dnnu tdmligen “glomda” eller "osedda” barn,
“neglected by researchers” (Faureholm 2010). Barn med forilder i fingelse ar en
annan tamligen glomd grupp i behov av att beaktas (Bjorkhagen Turesson 2009).
Barn till fordldrar som séljer sex eller 4r sexmissbrukare nimns perifert som an-
horiga i en rapport om prostitution i Sverige (Svedin, Jonsson, Kjellgren, Priebe
& Akerman 2012).

Nir barn bendmns “anhdriga” dr de i periferin, de dr anhdriga till ndgon med
problem av ovan namnda slag. Det som glomts eller osynliggjorts eller som prak-
tiker blundat for och forskare forsummat ar bland annat barnens kanslor och
upplevelser och hur barnens vardag paverkas. Det finns skillnader beroende pa
foraldrars problematik, men i de relativt sett fa studier som formedlar barns egen
rost finns likheter som barn fran skoléldern och uppat berittar om, eftersom de
yngsta inte tillfrigas. Det ar vanligt att barn kdnner sig ledsna, ridda, oroliga eller
arga och besvikna pa den foridlder som ar upptagen av sina egna problem och har
ett negativt inflytande pa familjens liv och barnens vardag. Otrygghet ar aterkom-
mande, det kan kdnnas otryggt i familjen, ibland farligt, det giller att “ha koll pa
laget” och veta nir det dr “fara & farde” och dags att ingripa, avleda eller fly. Barn
berittar ocksd aterkommande om att de skdms for sina foraldrar infor omviarl-
dens blick och gor allt for att d6lja hur det &r hemma, bade infér vuxna som fragar
och infor kamrater som de undviker att ta med sig hem. De skdms for hur férald-
rar kan bete sig pa utvecklingssamtal, fordldramoten och gemensamma aktivite-
ter. Barnen kan inte rikna med hjilp av sina fordldrar med laxor och har mycket
annat att tinka pa och oroa sig for 4n hur de ska klara skolan. Ansvar for féraldrar
och yngre syskon ir ett vanligt inslag i vardagen, det som kallas parentifiering,
det vill sdga att barn 6vertar fordldrarollen i familjen. Det blir inte lattare av att
de trots all tung belastning ocksa &dlskar och/eller kdnner sig lojala med den for-
dlder, som gor deras vardag otrygg och oforutsigbar (Andersson & Swird 2007;
Bjorkhagen Turesson 2009; Claezon 1996; Faureholm 2006; Gladstone, Boydell,
Seeman & McKeever 2011; Overlien 2012; Ostman 2008).

Barn kan reagera olika pa svara upplevelser beroende pa om de ar pojkar eller
flickor och det kan te sig olika i olika aldrar. Det finns forskning som visar att poj-
kar ar mer sarbara i tidig barndom och flickor i tondren (Andersson 2002). I Jytte
Faureholms (2006) doktorsavhandling om barns uppvixt med en mamma med
intellektuell funktionsnedsittning framgar till exempel att flickor under de for-
sta skolaren sdg ut att klara sig battre och hade utvecklat anpassningsstrategier.
Pojkarnas agerande skapade mer konflikter som tillkallade sig omgivningens upp-
marksamhet. Vid 15 ars alder var situationen den omvinda. Pojkarna klarade sig
dé battre, visade pa en begynnande sjalvstdndighet, medan flickorna var sérbara,
osikra, hade brist pa sjdlvkansla. Flickorna hade utsatts for mer mobbning och
tagit ett storre vuxenansvar hemma. Som unga foljde déttrarna i sin mors fotspar
dé de séllan avslutade sin skolgéng och blev mddrar i unga ar. De unga mannen
klarade sig béttre vad giller till exempel utbildning och arbete.

Det ar vanligt att flickor reagerar inatvant och pojkar utatriktat och det har
betydelse for hur de uppmiarksammas av omgivningen. De barn till missbrukande
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fordldrar/mammor, som jag sjilv f6ljt upp fran tidig barndom till vuxen éalder,
visade pa konsskillnader i uttryckssitt (Andersson 2008). Bland dem som hade
svart att hantera sitt liv var det huvudsakligen pojkar som hamnade i eget miss-
bruk och kriminalitet, medan flickor som hade det svart kimpade en ojamn kamp
med psykiska problem, perioder av arbetsloshet och sjukskrivning. Det ar ett ob-
servandum att det dirmed kan bli svarare for en flicka med missbruk, kriminalitet
och véldsamt beteende att bli tagen pa allvar i tid, liksom for en tyst indtvind
pojke med sjalvmordsbenigenhet (Ulmanen & Andersson 2006.)

Det som ar gemensamt for barn som anhoriga ar behov av och 6nskemal om in-
formation om fordalderns problematik, nyanserad information som gor férdalderns
beteende mer begripligt, vilket ar en forutsiattning for hanterbarhet. Det har varit
vanligt med Overslatande, vilmenande information, som inte gor foraldrars bete-
ende begripligare utan snarare barnens situation svarare och 6kar deras skuld el-
ler ansvar. Férhoppningsvis tillhor detta historien. Barn behover fa veta och hjalp
att begripa men de behover ocksa hjalp att hitta utvagar, ibland flyktvigar nar
“fara ar & farde”, hjalp att soka skydd eller rum for vila fran kaos. De behover veta
var de kan soka trygghet nir otrygghet rader.

Barn som anhoriga i spannvidden mellan 0 och 18 ar

Det dr en stor spiannvid mellan 0 och 18 4r. Aldre barn fir i storre utstrickning
sjalva komma till tals savil i praktiska verksamheter som i forskning, medan yng-
re barns situation, behov och intressen vanligen enbart tolkas av vuxna. Det ar
svarare och mer tidsodande att begripa sig pa yngre barn, som inte har det talade
ordet och det abstrakta tinkandet i sin makt (Andersson 2012a). Yngre barn, un-
der 12 ar, betraktas mer som en del av familjen och mindre som individer dn vad
tonaringar gor. I social barnavird handlar det fér yngre barns del om forildrars
omsorgsbrister och missforhallanden i hemmet, som det ar svarare att samarbeta
med fordldrar om 4n tondringars beteendeproblem. Detta framgar bland annat
i Lina Ponnerts (2007) doktorsavhandling, dir intervjuer med socialsekreterare
och aktstudier visar att det ar ldttare att argumentera for placering utanfér hem-
met om skilet dr tondringars oacceptabla beteende, dn om skilet ar foridldrars
omsorgsbrister och oacceptabla hemférhéllanden.

Lat mig sdga ndgra ord om olika aldersgrupper och barns utveckling med stod
av utvecklingspsykologi (Broberg, Almqvist & Tjus 2003; Havneskdld & Risholm
Mothander 2009; Hwang & Frisén 2005; Hwang & Nilsson 2011).

Annu ofédda barn.

Fore fodelsen betraktas barn vanligen inte som anhoriga, &ven om de redan da
ar sarbara for den blivande moderns missbruk, psykiska sjukdom, funktionsned-
sattning eller andra bekymmer som paverkar bade hennes egen och det vintade
barnets hilsa. Fetalt alkoholsyndrom (FAS) ar till exempel en allvarlig typ av ska-
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da hos barn, som orsakas av moderns alkoholmissbruk under graviditeten (BR
2010:01). Det finns mycket forskning om hur barns utveckling skadas av gravi-
da modrars alkoholmissbruk, skador som &r métbara upp i tondren (Birk Irner
2013). Skador av narkotikamissbruk finns det inte lika mycket forskning om, men
det har framkommit att barn som f6tts med abstinens pa grund av moderns nar-
kotikamissbruk har fatt bestdende problem (Trulsson & Segraeus 2011).

Manga forskare har karakteriserat graviditeten som en krisperiod i kvinnors
liv eller som en utvecklingskris, dar uppgiften ar att forbereda sig for att acceptera
barnet och moderskapet (Berg Brodén 1997). Det ar en tid d4 moédrar med pro-
blem vanligen dr mer mottagliga for hjilp och stod an senare — forutsatt att det
finns lyhordhet i de vuxenverksamheter som de har kontakt med.

Spadbarn.

Spadbarnsforskningen har visat att barn ar mer kompetenta dn som forut varit
kant och att de redan fran borjan ar i aktivt samspel med sin omgivning. For att
barnet ska kunna utnyttja sin utvecklingspotential kriavs emellertid en omhznder-
tagande relation. Darfor ar det viktigt att professionella dr uppmérksamma pa om
det i spadbarnets virld saknas en palitlig vuxen att samspela med, som kan erbju-
da en omhindertagande relation och har tillracklig omsorgsforméga. Hiar behovs
forenade krafter frdn dem som har kontakt med foridldrarna eller en av dem, s&
att de snabbt far det stod eller den behandling de behéver for att vara emotionellt
tillgdngliga for barnet, kunna uppmiarksamma, tolka och besvara barnets signaler
och behov (Berg Brodén 1997).

Spadbarnsforskningen har visat att barn formar olika monster av anknytning
beroende pa relationen till anknytningspersonen/personerna. For trygg anknyt-
ning kravs att fordlder/foraldrar fungerar som en trygg bas for barnets utforsk-
ande av vérlden och en trygg hamn att atervinda till nar fara hotar. Med otrygg
anknytning skapar barnet andra anknytningsmonster, som undvikande, ambiva-
lent eller desorganiserad anknytning. Dessa monster kan bli bestdende och pa-
verka senare relationer om inget gors (Broberg, Grangvist, Ivarsson & Risholm
Mothander 2006; Hwang 1999; Harsman 1997).

Forskolebarn 1-6 ar.

Trygg anknytning och adekvat stimulans i sitt utforskande ar viktiga forutsatt-
ningar for forskolebarns utveckling (Broberg, Hagstrém & Broberg 2012). Kéins-
lomissig och kognitiv utveckling, sjalvkontroll och samspel med andra barn ar
formagor som utvecklas under forskolearen. Spréaket utvecklas, barn borjar kunna
uttrycka vad de vill. Fran fyraarsaldern ckar formagan till mentalisering, det vill
sdga formagan att kunna leva sig in i vad och hur andra ménniskor tanker och
upplever. Annu kan de emellertid inte gora jaimforelser, till exempel se sina hem-
forhallanden med andras 6gon, veta vad som ar "normalt” eller ifrdgasétta den
bild av sig sjdlva, som tilldelats dem av omvérlden. Det hindrar inte att informa-
tion ar viktig for barn 1angt innan de fullt ut kan forsta all information. De mér vl
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av att fi veta att ndgon annan kénner till de problem som de sjélva vanligen sedan
lange kant av hemma men inte haft ord for.

Forskolan kan vara ett skydd, men det kan man inte vara siker pa utan att ta
reda pa det. Lars Dencik (2011) har skrivit om hur de samhailleliga modernise-
ringsprocesserna inverkar pa barns och familjers liv. Forr skulle barn framfor allt
bli bra pé att utfora andras instruktioner, lyda. Nutidens barn méste lira sig att
“hélla styr pa sig sjdlva”, kontrollera sina impulser, ha socialt gehor och forméga
att stilla om sig till de olika miljéer de vistas i. Barn som upplevt manga uppbrott,
svek och uteslutningar i familjeliv och/eller bland kamrater kan ha svért att adek-
vat uppfatta och reagera pa subtila men for sammanhanget betydelsefulla signaler
fran andra. Darfor kommer de att uppfora sig olampligt i forhallande till situatio-
nen och uppfattas som dnnu mer problematiska.

Mellanbarndomen, yngre skolbarn, 7-12-arsaldern.

Detta ar en utvecklingsperiod som har kallats “de lyckliga dren” men ocksa “de
glomda &ren” darfor att det ar en jamforelsevis "lugn” utvecklingsperiod som inte
intresserat forskare och kliniker i sarskilt hog grad. Det dr en alder da skolan har
sarskild betydelse, bade ur kunskapssynpunkt och ur kamratsynpunkt. Det &r en
utvecklingsfas som Erik H. Erikson (2000) talade om i termer av polerna kompe-
tens kontra underldge. Kompetens i ena polen, att barnen far kianna att de duger,
stills mot underldge i den andra polen, en stindig kénsla av underldagsenhet och
otillracklighet som blir bestaende.

Barn i 7-12-arsaldern, som ar anhoriga till fordldrar med de problem, svarig-
heter och bekymmer som har ar aktuella, kan med sprakets hjilp formedla sitt
perspektiv, sina tankar och erfarenheter. I professionellas samtal med barnen ar
det dock lampligt att hélla sig pa en timligen konkret niva och lata barnen forsta
att man tal att hora dven “det virsta” (Andersson 1998).

Tonéaren, 13-18 arsaldern.

Under tonaren kallas barn inte alltid barn utan "ungdomar”, 4ven om de juridiskt
sett dr barn tills de fyller 18 ar. Det finns skillnader mellan 13—15-aringar och dldre
barn i deras position som “anhdoriga” vad giller till exempel deras forutsiattningar
att klara av foraldrars upptagenhet av egna problem och svarigheter och de kon-
sekvenser detta far i vardagslivet. Aldre tonaringar har stérre forméga att klara
sig sjdlva och sin vardag och storre majlighet att dra sig ur familjen och forma sin
egen tillvaro.

Aterkommande i dldre barns och unga vuxnas retrospektiva berittelser ir att
de skulle velat ha mer information om foralders psykiska sjukdom eller intellektu-
ella funktionsnedsittning, de forstod aldrig vad det var for “fel” och lade skuld pa
sig sjilva. Aterkommande har barn till forildrar med missbruk och kriminalitet
oroat sig for att bli “stimplade” av omgivningen for sina forildrars beteende eller
for att sjdlva hamna i samma situation. De vuxenverksamheter som kidnner deras
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fordldrar har en viktig uppgift att ge barnen information, ta sig tid att lyssna pa
barnens oro och "beakta” deras erfarenheter.

Familjen i sitt sammanhang

Det ar inte bara barn som anhoriga till fordldrar med hiar aktuella problem som
bor beaktas, utan dven familjens kontext eller ssmmanhang. Familjens samman-
sittning har betydelse for barnen och familjelivet, dar enforidldersfamiljen 4r mer
sarbar. Missbrukande eller sjuk fordlders kon kan paverka forutsiattningarna for
stod, hjalp, behandling. Familjens eller ensamstiende foralders socioekonomiska
situation eller klasstillhorighet har betydelse for barnens livssituation. Etnicitet ar
ett begrepp som ofta anviands for att lyfta fram olika familjebakgrund till f6ljd av
att vara fodd i ett annat land, ha annan kultur eller religion dn majoritetsbefolk-
ningen, det vill siga vara invandrare eller ha invandrarbakgrund.

Langt fler barn dn de barn som blir aktuella for social barnavard ar “anhoriga”
men det dr min referensram inom socialt arbete som priaglar detta kapitel. I social
barnavird dr ensamstdende modrar 6verrepresenterade liksom familjer med in-
vandrarbakgrund och familjer i socioekonomiskt underldge vad giller utbildning,
arbete, ekonomi. Dylika férhallanden kan bidra till 6kad risk for att barn far illa,
i synnerhet om de kombineras med andra riskfaktorer sdsom foralders missbruk,
psykiska sjukdom eller intellektuella funktionsnedsittning. Det dr inte en riskfak-
tor utan kombinationen av riskfaktorer inom och utanfor familjen som tillsam-
mans okar risken for barn att fara illa, i synnerhet om det inte finns motverkande
skyddande faktorer (Andersson 2008; Lagerberg & Sundelin 2000).

Vad avser familjesammanséttning s dr det mer sarbart att vara ensamstiende
mamma, ensam om ansvaret for barnen och utan stédjande nitverk, i synnerhet
om hon dartill har en svag socioekonomisk situation och en marginaliserad posi-
tion i samhallet. Det kan ocksa vara sé att en ensamstdende mamma ar mer utsatt
for omvarldens blick dn en familj med tva foraldrar, som kan hjilpas at att hindra
insyn och minska professionellas vaksamhet for barnens utsatthet. P4 motsvaran-
de sitt ar familjer i socioekonomiskt underldge mer utsatta for omviarldens blick
in en familj med goda socioekonomiska forhallanden, vilket kan minska professi-
onellas vaksamhet for barnens utsatthet.

Nir foraldrar har problem eller svarigheter av det slag vi har talar om, sé sit-
ter det ofta avtryck i féraldrarnas sociala och ekonomiska situation och darmed
i deras majligheter att ge barnen det som andra barn vanligen far. Det kan gilla
till exempel kldder och saker eller fritidssysselsiattningar och semesterresor. For
barn i social barnavard ar erfarenheter av fattigdom vanliga (Andersson 2012b).
Utredningar om vuxna med missbruksproblem, psykisk ohélsa och intellektuell
funktionsnedséttning visar pa att de ar fattigare dn andra, oftare har lag utbild-
ning, oftare ar utan arbete och beroende av andra forsérjningssystem, oftare ar
ensamstdende och mer sillan har ett stodjande socialt natverk. Kombinationen av
olika belastningsfaktorer ar inte ovanlig och ju fler belastningsfaktorer i familjen
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desto fler majliga riskfaktorer for barnen. Om négon riskfaktor kan undanréjas séa
underléttar det barnens mojligheter.

Det ar en del av sammanhanget att tillhora en etnisk minoritetsgrupp, vilket
tenderar att paverka professionellas bemotande (Skytte 2002). Hur etnisk bak-
grund paverkar barn som anhériga finns det f6ga forskning om. Det finns en ten-
dens att tala om invandrarbakgrund pa ett ospecifikt siatt. Kanske vore det &n-
damalsenligt att tydligare urskilja i vad méan en viss bakgrund innebar sirskilda
problem att hantera och ddarmed olika behov av hjilp- och stodinsatser. Barn som
anhoriga har olika belastning och olika mojligheter att ge uttryck for belastning
utifran foraldrarnas etniska tillhorighet, krigserfarenheter, kulturella och religio-
sa bakgrund. Begreppet invandrarbakgrund déljer skillnader och kan hindra ly-
hordhet for specifika erfarenheter.

Interaktion mellan nivaer inkluderar samhallsniva

Vad giller social barnavard hinder det att fragan stélls om det dr moraliskt for-
svarbart att dgna sig at missforhéllanden pé individ- och familjeniv4, nir skilen
till bdde missforhallandena och behovet av social barnavard stér att finna pa sam-
héllsniva, i misslyckandet med att skapa social och ekonomisk trygghet for alla
och jamlikhet i levnadsvillkor. Social barnavard kritiseras for att inte se de struk-
turer som skapar fattigdom, en fattigdom som i sin tur kan leda till svarigheter att
ge barnen tillrackligt god omsorg. Fokus pa individen riskerar skuldbeldggning
av dem som inte klarar fordldraskap och rimliga levnadsforhéllanden f6r barnen
(Andersson 2012 b)

I det har sammanhanget finner jag Urie Bronfenbrenners utvecklingsekologis-
ka teori anvandbar (Andersson 2013b). Han urskiljer fyra olika nivier som inte ar
hierarkiskt ordnade utan omsluter varandra (som ryska dockor) och tydliggor att
barnet dr beroende av — och i interaktion med - sdval mikronivans narmiljoer som
omslutande meso- exo- och makronivier. P4 mikroniva finns inte bara familjen
utan dven de andra narmiljoer som barnet befinner sig i, sdsom forskola, skola,
kamratmiljo, grannskap. Mesonivan stér for interaktionen mellan narmiljéer. Pa
exonivan finns det som ligger utanfér barnens vardagsmiljoer men som pé lokal
niva paverkar betingelserna for barndom och foraldraskap, till exempel lokalpo-
litik och lokala resurser. P4 makroniva ingar sddant som till exempel nationella
varderingar, familje- och flyktingpolitik och lagstiftning. Det finns en interaktion
mellan nivaer som gor att arbete pa varje niva kan ge effekter pa andra nivaer och
bidra med skyddande betingelser och minskad belastning till exempel for ett barn
i en socialt utsatt position. Till interaktion mellan nivaer hor ocksa att 6vergri-
pande eller omslutande nivaer ar Ilyhorda for betingelserna pé individ- och famil-
jeniva. En forstaelse for sammanhangen ar en forutsattning for att kunna vidta
adekvata atgiarder mot missférhallanden, menar Bronfenbrenner.

Inom utvecklingsekologin betraktas barnet som aktor i interaktion med sin om-
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givning, en interaktion som péverkas av klass, kon, alder, etnicitet, kultur, religion
etcetera. Synen pa barn som aktorer i interaktion med sin omgivning och vikten
av att se barnet i sin kontext ar vil forenligt med den syn pa barn och barndom
som barndomssociologin och den “nya” barnforskningen varit kraftfulla féretra-
dare for. Utvecklingsekologin paAminner oss om att utveckling pagar under hela
livsloppet, att individen under hela sitt liv 4r i dynamiskt samspel med féranderli-
ga — forandringsbara — omgivningsfaktorer.

Avslutande reflektioner

Nationella riktlinjer for “barn som anhdriga” dr exempel pa forandringar pa sam-
hillsnivé som har paverkan pa andra nivéer, leder till fordndringar pa lokal och
professionell nivd, 6kar samarbetet mellan barnets narmiljoer och gor skillnad
for barn och familjer. Detta kan emellertid inte ske utan en paverkan i omviand
riktning, dar barns och foraldrars roster hors och deras erfarenheter tas till vara,
vilket i sin tur paverkar det professionella arbetet, som ar betydelsefullt for na-
tionella varderingar och hur insatser pa nationell niva kan utformas. Interaktion
mellan nivéer ar en viktig punkt att reflektera 6ver. Avslutningsvis vill jag emel-
lertid begransa mig till ndgra reflektioner om kunskapslaget vad giller barn som
anhoriga.

Det finns kunskaper som inte anvands.
Mycket vore vunnet om olika yrkesverksamheter implementerar den kunskap
som redan finns. Vi vet mer an vi gor. Nagra exempel:

Alltfor ofta forsummas samtal med barn om foraldrars problem, svérigheter,
sjukdomar, funktionsnedsittningar, neuropsykiatriska svérigheter. Anda vet vi
att det gagnar barnen att f professionell information, som gor situationen mer
begriplig for dem.

Vi vet att det uppstar svara situationer for "barn som anhdriga”, som de beho-
ver & maojlighet att tala med ndgon om, ndgon som "tél” att hora, ger sig tid att
lyssna och bryr sig om deras situation.

Forskningen ar entydig vad giller vikten av att ha ndgon vuxen utanfoér famil-
jen som kan erbjuda en trygg relation, nar tryggheten i familjen sviktar. Barn be-
hover ha en plats att kdnna sig trygga pa och en person att kdnna sig trygga med,
nir det blir skrimmande, otryggt eller farligt hemma.

Det gagnar barn om foraldrar far hjilp till insikt i och forstaelse for hur barn
kan paverkas av deras missbruk, valdsamhet/hot, psykiska sjukdom, neuropsyki-
atriska svérigheter, intellektuella funktionsnedsittning, etcetera. Okad insikt eller
forstaelse hos fordldrarna ckar sannolikheten for att de sjilva kan informera bar-
nen, lyssna pa barnens upplevelser och tilldita dem att ha en annan vuxenrelation
som stdd eller skydd.
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Forskola, skola och fritidsverksamheter ar viktiga vardagsarenor f6r barn och kan
vara en frizon for barn med periodvis eller bestdndigt svara hemférhallanden. Det
ari de har aktuella barnens intresse att vuxna inom dessa verksamheter ar lyhor-
da for de sarskilda livssituationer som géller for "barn som anhoriga”.

Det finns kvarstaende kunskapsluckor.
Aven om det finns mycket vi vet som vi inte gor, s finns det ocksa kunskapsluck-
or, sddant vi inte vet tillrackligt om. Nagra exempel:

Det dr uppenbart att det beh6vs mer forskning om inneb6rden av barndom(ar)
som “anhorig” sett ur barns eget perspektiv. Barndomen ter sig olika beroende
pa barnet och fordldern/fordldrarna, men ocksa beroende pa familjesituation och
omgivningsbetingelser.

Vad barn tinker och kénner om sina svira erfarenheter ar betydelsefullt for
vilka konsekvenser de far. Vi behéver veta mer, inte bara om hur barn i sin posi-
tion som “anhoriga” “har det” utan ocks& om hur de "tar det”. Forhallningssitt till
problem har betydelse for hédlsan. Det har till exempel visat sig att kdnslan av hopp
har betydelse for formagan att klara svarigheter.

Barns position som anhoriga behdver i storre utstrickning belysas utifran
klass, kon, kulturell och religios bakgrund samt utifran &lder, inte att forglomma
spiada och sma barn.

Vardagen har-och-nu kan vara svér utan att barn som anhoriga far méatbara
skador. Mer forskning behovs om dessa barns vardag hemma, i férskola/skola, i
fritidsmilj6 och grannskap.

Det ar befogat att narmare undersoka kommunala skillnader och lokala arbets-
satt nar det giller barn som anhdriga.

Det skulle kunna vara en viktig uppgift att undersoka i vad man uppmaérksam-
heten pa barn som anhoriga kan medfora exkludering ur olika sammanhang pa
grund av att deras foraldrar avviker frdn normen i de avseenden som hir ar aktu-
ella. Att vara "barn som anhorig” far inte bli en stimpel.
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Kapitel 3
Att betrakta barnen som anhériga inom
soclaltjansten, exemplet kontaktfamilj

Lotta Berg Eklundh

Kontaktfamiljer ar en av de vanligaste insatserna i den svenska socialtjanstens
arbete med barn och familjer; en frivillig stodinsats, som erbjuds till familjer en-
ligt Socialtjanstlagen. Kontaktfamiljer 4r méanniskor som erbjuder barnet en al-
ternativ familj med vardaglig gemenskap. Barnen vistas dar ndgon/nagra helger
i manaden samt ibland p& lov och deltar i kontaktfamiljens aktiviteter. Ett av de
vanligaste skilen till ans6kan om en kontaktfamiljsinsats ar avlastning for forald-
rarna. En majoritet av barn med kontaktfamilj har fordldrar med missbruks- eller
psykisk problematik.

Eftersom insatsen riktar sig till barnen, men beviljas beroende pa féraldrarnas
sociala problem, diskuteras i kapitlet om ett anhorigperspektiv pa barnen skulle
medfora nagon forandring i socialtjinstens arbete med och for barnen. En tidi-
gare genomford longitudinell studie om 50 barn med kontaktfamilj och en inter-
vjustudie med atta unga vuxna (18-30 ar) anviands som underlag for analys och
diskussion om anhorigperspektivet.

Inledning

Parallellt med att barn och ungdomars behov och rittigheter har lyfts fram i dis-
kussionen om samhallets ansvar och omsorg, har det under det senaste decenniet
alltmer kommit att handla om den “utsatta familjen”. Regeringen har initierat
satsningar for utsatta familjer och for olika former av foraldrastod (Folkhalsoin-
stitutet 2010; Socialstyrelsen 2009, 2011). Istéllet for att beskriva specifika mal-
grupper med olika svarigheter eller behov, (t ex fordldrar med missbruksproblem,
fysisk eller psykisk ohilsa, fattigdom eller kriminalitet, eller barn i behov av st6d)
strdvar man efter att betrakta familjen som en helhet nir det giller samhallets
insatser. Trots fordelar med en helhetssyn s& kan och bor detta familjeperspek-
tiv ibland problematiseras. Alla familjemedlemmar paverkas av olika sociala pro-
blem som kan drabba familjen, bade av samhallsrelaterade eller individuella skal.
Barnen &r inte bara en del av en familj utan ocksa en individ med egna behov,
vilka kan skapas specifikt beroende pa forélders sociala problem. Da kan barnen
definieras som anhorig med behov av stod for sin situation.

Begreppet utsatthet i forhéllande till barn eller familjer kan uppfattas som stig-
matiserande. Andersson (2013) menar dock att begreppet beskriver de levnads-
forhéllanden som hos de berorda skiljer sig frin majoriteten i vart valfirdssam-
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hélle. De utsatta familjerna har, forutom samhillets generella valfardsinsatser,
ocksa behov av insatser frdn andra samhaéllssektorer, till exempel kommunernas
socialtjanst. I detta kapitel gors en avgransning till att diskutera socialtjanstens
individ- och familjeomsorg och deras arbete med familjer i utsatta livssituationer
utifrdn exemplet kontaktfamilj enligt Socialtjanstslagen (SOL) kapitel 3 68b, (SFS
2012:776), men inte kontaktpersonsinsatsen enligt ssmma paragraf. Inte heller
den form av stodfamilj eller korttidsboende som avses i Lagen om sarskilt stod for
funktionshindrade (LSS) (SFS 1993:387) berors hér.

Syfte och fragestallningar

Kapitlet handlar om att beskriva barn som anhoriga i socialtjansten och syftet ar
att diskutera hur socialtjanstens arbete med olika insatser péverkas av vilket per-
spektiv som anvands. Att just kontaktfamilj valts som exempel for en diskussion
om anhorigskapets betydelse i relation till barnen, beror pa att det ar en av de van-
ligast forekommande stodinsatser* som ges till barn och ungdomar (Andersson &
Bangura Arvidsson 2001; Berg Eklundh 2013). Dessutom &r det vanligaste syftet
for kontaktfamiljsinsatsen att ge avlastning till fordldrarna, ndgot som inte kan
betraktas som att primairt tillgodose barnets eller den unges behov.

Huvudsaklig fragestillning ar hur barnens situation och position beaktas i ut-
satta familjer som kommer i kontakt med socialtjainsten samt vems behov det ar
som paverkar bedomningen av de stédinsatser som erbjuds familjen, i detta fall
kontaktfamilj.

Vad innebér det att vara "anhorig”?

I Svenska Akademins ordlista (2006) anvinds begreppet anhdriga synonymt
med slaktingar eller niarstdende. Begreppet anhorig har i vart samhalle ofta om-
definierats till att gélla en vuxen individ med en familjemedlem, férélder eller an-
nan ildre slakting, vars behov av vard och omsorg ber6ér denna individ. Det talas
om anhorigvardare, anhorigstod, anhoriggrupper och anhorigavlastning (Forssell
2004; Whitaker 2004). Daremot definieras barn inte p4 motsvarande sitt som
anhoriga beroende pa fordlders problem som péaverkar den sociala situationen. I
Socialtjanstlagen finns en sirskild bestimmelse om stod till anhoriga (5 kap 10 §
SoL), men hir avses endast den vuxnes perspektiv och inte de behov som barnets
anhorigskap kan ge upphov till.

1 SCB:s statistik frén &r 2012, anger 19 200 barn/ungdomar som har fatt ndgon av de bada
kontaktinsatserna (kontaktfamilj och kontaktperson). En datainsamling genomférd i an-
slutning till en nationell undersokning som gjordes av foreningen Mind 2011, med totalt 146
kommuner/stadsdelar som lamnade dessa uppgifter, visade en fordelning pa 57 % kontaktfa-
miljsinsatser och 43 % kontaktpersoner (Berg Eklundh 2013).
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Varfor betrakta barn som anhdériga?

De allvarliga sociala svarigheter som individen kan ha péverkar alltid de anhériga
och andra narstdende i storre eller mindre utstrackning. Nar foraldrar har pro-
blem péverkas dven barnens livssituation (Lagerberg & Sundelin 2001). Barn som
ar anhoriga ar sarskilt sarbara, vilket giller bide yngre och dldre barn. De drabbas
dels socialt och praktiskt om deras vardagssituation inte fungerar, dels om forald-
ern skapar otrygghet pa grund av sitt agerande i vardagen. Det blir svart for barnet
om den foridlder som forvantas ge omsorg och trygghet inte klarar detta (Broberg,
Almgqvist & Tjus 2003; Steinhausen 1995). Enligt Nationellt kunskapscentrum an-
horiga (Nka), definieras de barn som berérs av allvarliga svarigheter hos forialder
eller annan vuxen i familjen som anhoriga barn (Hjern & Manhica 2013). Anho-
rigskapet paverkas oavsett om barnet bor med fordldern eller inte (Andersson,
Bangura Arvidsson, 2001; Rasmusson & Trulsson 2004; Socialstyrelsen 2013).

Barnen i en utsatt familj kan ibland ta pa sig ansvaret for foralderns hilsotill-
stdnd. Detta genom att vara snilla och hjdlpsamma, samt genom att rannsaka sitt
eget beteende eller genom att pita sig skulden for fordlderns situation (Pihkala
2011; Ostman 2005). Det forekommer ocksi att barnen tar 6ver ansvaret for famil-
jen genom att skota hushallsarbetet, ta hand om syskon och skoéta kontakter utat,
till exempel med myndigheter (Becker & Becker 2008; Hansen, Huseby & Lorvik
1995; Soderblom 2005). Forutom att barnet rent konkret tar ansvar i hemmet och
for familjen kan barnen ocksa ta ett kinslomaéssigt ansvar. Barnen har da standigt
fokus pa hur férdldern mér, vilka behov som behover tillgodoses eller vilka svarig-
heter som ska pareras. De tar ett foraldraansvar nir fordalderns omsorgsformaga
saknas eller tillfalligt brister (Becker & Becker 2008). I den brittiska forskning som
handlar om en grupp av barn och ungdomar som benamns Young carers diskuteras
forutom den praktiska omsorgen av féraldrar 4ven en annan typ av omsorg, namli-
gen Emotional care (a a). I en undersokning ansag 29 procent av de medverkande
barnen/ungdomarna att de tog detta ansvar (Becker 2013). Att vara "kidnslomassig
vardare” kan anvindas som definition pa den grupp barn och ungdomar déar forald-
rarnas svarigheter kan medfora det anhorigskap som har avses.

Utsatthet som medfor ett anhorigskap for berérda barn kan ha manga orsaker.
Nir socialtjansten involveras ar foraldrars missbruk och/eller psykisk ohélsa van-
ligt forekommande problem i familjen. Drygt 84 000 barn och ungdomar i Sverige
hade ndgon ging under ar 2012 insats/insatser enligt Socialtjanstlagens beslut,
varav 29 600 heldygnsinsatser och 54 900 i ndgon form av 6ppenvard (Socialsty-
relsen 2013). Hur ménga av dessa barn som fétt en insats beroende péa foralders
missbruk/psykisk ohélsa finns inga direkta uppgifter om. En longitudinell under-
sokning av 50 barn med kontaktfamilj visade att av dessa hade 70 procent nagon
fordlder med missbruk eller psykisk ohilsa (Berg Eklundh 2010). Hessle & Vin-
nerljung (1999) redovisade i sin rapport om barns vélfard i Sverige, att av de barn
som omhéndertagits for samhallsvard hade 25-35 procent av foraldrarna alkohol-
eller narkotikaproblem och 20 procent en psykisk problematik (Hjern & Manhica
2013). En ldngtidsstudie om barn i samhaéllsvard visar att majoriteten av dessa var
barn till missbrukande foraldrar (Andersson & Bangura Arvidsson 2006).
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Barnperspektiv eller barnets perspektiv

Stravan efter att se till barnets basta har funnits under hela 1900-talet. Den
nya synen pa barn som formedlas i FN:s barnkonvention (UD 2003) innebar att
ocksa se barnen som kompetenta och autonoma i férhéllande till familjen. Barn-
perspektivet syftar till att ta tillvara pa barns villkor och verka for barnets bésta
(Halldén 1994, 2003). Barnperspektiv kan dock ha tva inneborder; dels ett vuxet
barnperspektiv, dels barns perspektiv. Begreppet vuxet barnperspektiv kan an-
vandas som bendmning p& hur den vuxne utifran sin utgdngspunkt stravar efter
att forsta vad som bast tillgodoser barns behov i olika situationer, med hjilp av
vuxna informanter. Barns perspektiv innebar att det ar barnen som sjilva beskri-
ver sina upplevelser och erfarenheter. Halldén lyfter fram vikten av att barnen
betraktas som kapabla personer som ar involverade i en socialisationsprocess och
som inte verkar pa dem utan via dem (a a Andersson 1998a, 1998b).

Begreppen barnperspektiv med dess olika inneborder behover forstas och pro-
blematiseras i forhéllande till socialtjinstens insatser, savil vad avser arbetet med
utredning som vid beslutsfattandet. Enligt Rasmusson (2004) behover de vuxna
bli mer medvetna om sitt eget synsatt och perspektiv, for att inte forenkla eller
forvanska barnets sanning utifrdn det vuxna perspektivet. Barn foretrads ofta av
vuxna (fordldrar och socialarbetare), som gemensamt skapar sammanhanget for
utredningen samt formulerar vilka fragestéllningar som ska diskuteras och hur.
Darfor har det betydelse hur barnperspektivet tillimpas, det vill sdga vem som
formulerar vad som ar bast for barnet och vilka behov som ska tillgodoses.

Trots att det inom den offentliga svenska kontexten har vuxit fram en samsyn
pa att barnperspektivet ska innebira en respekt for varje barns fulla méannisko-
varde och integritet, har synen pa barn som anhoriga i relation till familjens och
fordldrars utsatthet sin grund i vilket “barnperspektiv’ en myndighet har. Barnets
position samt vilka insatser som viljs och hur detta motiveras, paverkas av vilket
barnperspektiv som en myndighet och berérda handliggare har. Ar det ett vuxet
barnperspektiv eller barnets perspektiv som framforallt beaktas? Hur barnper-
spektivet uppfattas kan medfora olika forhallningssatt till barnet. Som exempel pa
detta kan analysen av barns beteende i en familj med missbruk beskrivas antingen
som “du har ett beteendeproblem” eller ”du ar i en bekymmersam situation och
det kan bero pa din fordlders beteende vilket relateras till ett missbruk” (Han-
sen et al 1995). Olika aktorsgrupper (t ex barn, fordldrar och socialarbetare) kan
utifrdn sina respektive perspektiv formulera olika verklighetsbeskrivningar och
utifrdn dessa dra olika slutsatser (Lichtwarck 2014).

Maktforhallandet mellan vuxna och barn och dess betydelse for det praktiska
sociala arbetet dr ocksa en visentlig aspekt som ror synen pa barn och barns po-
sition. Barnen har en underordnad position vad géller de egna behoven i forhal-
lande till familjen. Det forekommer att barnens egen syn ifragasatts eftersom de
betraktas som Not-yets eller Human Becomings; eftersom de dnnu inte dr vuxna
saknar de kunskap om verkligheten. Dessa begrepp innebar en uppfattning om att
barndomen ar en bristsituation, dar barnen ar okunniga och méste socialiseras in
for att bli lika fullkomliga som vuxna ar (Johansson 2003; James & Prout 1990).
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Detta i motsats till den barnsyn som handlar om att barnen ar medménniskor
med egna intentioner, kompetenta och i hog grad delaktiga i en livsvirld som de
delar med vuxna, vilket bendmns som Human Beings (a a). Att bemé6ta barnen
som subjekt for sin situation och géra dem delaktiga ar viktiga forutsittningar for
att bidra till barnens kénsla av sammanhang, KASAM (Antonvsky 1987).

Utsatta barns delaktighet 4r en central friga i det sociala arbetet (Dahlkild-Oh-
man et al 2008). Fragan dr komplicerad sa till vida att det bade giller att ta del
av barnens erfarenheter och 6nskemél, och att hantera dessa i férhéllande till de
vuxnas uppfattningar som dven de kan skilja sig at (tvd virdnadshavare och so-
cialtjanstens foretrddare). Vid bedomningen av barnets basta i forhéllande till en
insats kan socialtjansten ha en bild av vad som skulle gagna familjen, fordldern
ha 6nskemal for sin del och barnet ha sin syn pa situationen. Har finns risken
att barnens autonomi stills emot de vuxnas definitionsmakt; ett asymmetriskt
maktforhéllande uppstar (Blennberger 1996). Dessutom bedoms féraldrarna som
klienter samtidigt som barnet blir faktisk brukare av kontaktfamiljsinsatsen. Om
foraldrar brister i sin omsorgsformaga kan det i bedomningen uppsta en mot-
sittning mellan familjen som enhet och barnet som individ. For socialtjansten
kan detta medfora ett dilemma mellan hansynen till fordldrarnas intressen, behov
(och samarbetsforméga) och barnets behov och vilja. Att ha anhérigfokus innebar
att inte definiera barnen som problembirare utan att se och bemota dem i den
utsatthet som kan relateras till familjens sociala problematik (Andersson 2013).

Varfér har anhérigperspektivet betydelse f6r socialtjanstens
arbete?

Barn som anhdriga har hittills inte varit ett sjalvklart synsitt inom socialtjansten.
Anhorigskapets innebord och betydelse for familjer med missbruksproblem och
deras barn, formulerades i den svenska kontexten av Ersta Diakonisillskap. Dar
startades den forsta verksamheten for anhoriga till missbrukare ar 1986 och tre
ar senare startades pa Vandpunkten ett program riktat till barn och ungdomar
genom stodgruppsverksamhet (Lindstein 1995, 2001). Den Alkoholpolitiska kom-
missionen formulerade pd 9o-talet att for barnen hade ”... anhorigproblematiken
inte uppmarksammats i tillracklig grad.” (SoU 1994:29, s. 14). Men det ar fortfa-
rande ingen sjdlvklarhet att inom socialtjinsten diskutera barnens behov av stod
i sin situation som anhorig till fordldrar med exempelvis missbruk eller psykisk
ohilsa.

Skilen till att socialtjdnsten har beslutat om de insatser som riktas direkt till
barn och ungdomar sdsom kontaktfamilj, stodgrupp eller familjehem handlar ofta
om ett behov som skapats genom forildrars sociala problem. Trots att behoven
har uppstétt beroende pa anhorigsituation hos barnet eller ungdomen, formule-
ras detta sillan i utredningen och kan darmed inte heller tjdna som vigledning
for analys och bedomning. Trots regeringens satsningar pa utsatta familjer och
trots att det finns pagadende projekt om barns delaktighet i socialtjanstens arbete
(Alexandersson & Nyman 2012; Hyvonen & Alexandersson 2014) finns det an-
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ledning till att fortsatt lyfta fram inneborden av anhérigperspektivet for barn och
ungdomar i utsatta familjer.

Aven i de fall, framfor allt avseende ungdomar, dir socialtjinsten beslutar om
insatser pa grund av si kallat “eget beteende” (till exempel utdtagerande) kan
detta bero pa familjesituationen. En otrygg eller turbulent uppvaxtmiljé paverkar
barns anknytning och beteende. Om ungdomar blir synliga for socialtjansten forst
nir de sjilva beter sig illa finns det skal att anta att familjen skulle ha behovt insat-
ser frén socialtjansten langt tidigare (Andersson 2013). Relationen till féraldrarna
har ocksé stor betydelse for vuxenblivandet och kvarstar dven sedan de unga lam-
nat sitt barndomshem. Andersson (2008a, 2008b) beskriver hur féridldrars pro-
blem &aven ber6r vuxna barn och paverkar deras livslopp. Den svenska valfards-
modellen forutsatter att ungdomar har tillgéng till sin familj i sitt vuxenblivande
nir beslut ska fattas om arbete, utbildning eller bostad. Hgjer & Sjoblom (2011)
beskriver overgangen till vuxenlivet som pendlingar (eller “jojo-Gvergangar”)
mellan barn- och vuxenliv. D4 kan tillgéngen till praktiskt, ekonomiskt och socialt
stod vara av stor betydelse. Barn i utsatta familjer, eller "anhoriga” barn, riskerar i
detta avseende ha annorlunda férutsiattningar &n 6vriga unga (a a sid 26).

Insatsen kontaktfamilj

Kontaktfamiljer ar i nuldget en av de mest frekvent anvinda insatserna i den
svenska socialtjanstens arbete med barn och familjer i en utsatt social situation.
Det dr en frivillig insats, som erbjuds till familjer som en stédinsats. Kontaktfa-
miljer dr “lekm#n”, méanniskor som ska erbjuda barnet en extra, alternativ familj
med vardaglig gemenskap och trygghet (prop 1979/80:1). I kontaktfamiljen vistas
barnet nagon eller ett par helger i manaden och deltar som familjemedlem i kon-
taktfamiljens sedvanliga aktiviteter. Forutom st6d och avlastning till foraldrarna
samt stimulans och tillgang till andra aktiviteter for barnen, ska kontaktfamiljsin-
satsen bidra till en forstarkning av néatverket for bade barnen och deras foraldrar.

Den som forst studerade kontaktfamiljsinsatsen i den svenska barnavérds-
kontexten var professor Gunvor Andersson. Anledningen till hennes intresse for
kontaktfamilj/kontaktperson var att hon i en intervjustudie med socialsekreterare
fann att just dessa insatser utgjorde en visentlig del i deras barnavardsarbete med
att formedla hjalp och st6d (Andersson 1992). Hon hivdade att denna insats var
helt i den da férhallandevis nya lagstiftningens anda med kontakt, stéd, respekt
och frivillighet som ledord.

Centrum for Utveckling av socialt arbete pa Socialstyrelsen (CUS) gav ar 2000
ett uppdrag om att gora en kunskapséversikt rorande kontaktinsatserna. Forfat-
tarna (Andersson & Bangura Arvidsson 2001) konstaterade att det fortfarande
fanns forhallandevis lite forskning, men att insatsen inte i forsta hand gavs till
familjerna pa grund av barnens problem eller behov, utan pa grund av férilderns
behov av avlastning eller bristande formiga till omvardnad. Oversikten visade
tydliga tendenser till att barnen varken fick komma till tals eller gjordes delaktiga
i utredningarna som foregick besluten (a a).
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Forskningen om kontaktfamilj har dven darefter varit knapphidndig. Andersson
(2013) noterar att det finns betydligt mer forskning om vard av barn utanfor hem-
met dn om insatser i familjen, si kallade 6ppenvérdsinsatser, trots att detta ar
de vanligaste insatserna i svensk barnavard. Endast tvd avhandlingsprojekt har
hittills handlat om insatsen kontaktfamilj?, Regnér (2006) och Berg Eklundh3
(2010). Darutéver har nagra magisteruppsatser (Nilsson 2006; Schantz 2005)
samt rapporter frain FoU-miljoer och myndigheter (Sundell, Humlesjo, & Karls-
son 1994; Lindén 2001; Lohman 2013; Roman, Johansson & Claesson 2002)
publicerats. Dessa tidigare texter om kontaktfamiljsinsatsen kan sammanfattas
i foljande punkter:
« Sma barn hade erhallit en kontaktfamilj, men vanligtvis inte ungdomar.

« Barn som levt med en ensamstaende foralder fick en "hel” kontaktfamilj.

« Barnen hade inte haft egna sociala problem.

Alla (de vuxna) aktoérerna var néjda med insatsen.

» De barn som intervjuats (i ett par magisteruppsatser) kdnde sig inte delaktiga
och hade inte upplevt en reell avslutning.

» Kontaktfamiljerna upplevde att de hade haft oklara uppdrag.

« Skilen for insatsen var vanligtvis avlastning for foraldrar samt att bidra till en
forstarkning av natverket.

Ett avhandlingsprojekt om kontaktfamiljer i Goteborg hade som huvudsyfte att
studera det goda fordldraskapet i relation till insatsen kontaktfamilj. Projektet re-
dovisades inledningsvis i en delrapport (Johnsson & Regnér 2003). Forfattarna
beskrev dir att de kunde identifiera tva sorters skil for familjer att ansoka om
kontaktfamilj f6r sina barn; antingen som en avlastning eller som ett stod i en
komplex social situation. Enligt forfattarna s& framhavde foraldrarna sillan att
kontaktfamiljsinsatsen hade haft ndgon direkt betydelse for barnen sjilva. Det var
mer en indirekt effekt av att fordldrarna fick avlastning (a a). I den slutliga rappor-
teringen av detta projekt (Regnér 2006), beskrevs vidare att den framsta “hjalp-
forvantningen” fran foraldrarna var att fa avlastning for att fa tid for sig sjalv och
hinna triaffa andra vuxna. Den bild av otydlighet i uppdraget som férmedlades av
kontaktfamiljerna bekriftades av socialsekreterarna, som inte kunde redogora for
insatsens syfte och innehéll nér det gillde vad som skulle goras fér barnen (a a).
Professor Bo Vinnerljung har i ett flertal epidemiologiska studier rapporterat
om kontaktinsatserna i samband med andra insatser (Hessle & Vinnerljung 1999,
Vinnerljung, Hjern & Lindblad 2004; Vinnerljung & Franzén 2005). I en rapport
utifran registerdata gillande uppf6ljning och utviardering av kontaktfamilj/-per-
son (Vinnerljung, Brannstrom & Hjern 2011) fann forfattarna att insatserna inte
minskar risken for ogynnsam utveckling pa lang sikt. De hittade heller inte nagra

2 Forskning om kontaktpersonsinsatsen berdrs inte hir av utrymmesskal. Se t ex Andersson
m fl 2006; Fransehn, 2004.

3 Se nedan under avsnittet metod, material och analys for en presentation.
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beldgg for att de bada insatserna ger ett storre positivt utslag om stodet ges under
en langre tid. I slutreflektionen stills frigan om det som mal med insatsen kon-
taktfamilj skulle vara tillrackligt att barnet har det bra hir och nu i kontaktfamil-
jen? Kontaktfamilj 4r en insats som ofta pagar under lingre tid och det kanske
kunde racka att barnen far ha det bra under den tiden; att insatser frén social-
tjdnsten inte alltid méste vara forandrande. Daremot, menar forfattarna, behover
kanske insatsen kontaktfamilj kompletteras med andra insatser i familjen (a a, se
aven Vinnerljung m fl 2012, 2013).

Avslutningsvis kan sdgas att tidigare forskning visat att de vuxna var ndéjda
men ocksd att det inte kunde pavisas nagon positiv effekt av insatsen. Eftersom
barnens perspektiv endast fanns med i blygsam omfattning framkom ingen verk-
lig bild av hur barnen uppfattade sin vistelse i kontaktfamilj, hur de upplevt sin
delaktighet i socialtjanstens arbete eller hur kontaktfamiljsinsatsen eventuellt pa-
verkat deras levnadsomstidndigheter.

Metod, material och analys

Detta kapitel soker belysa det som inte har synts i tidigare forskning, det vill siga
hur barnen upplever insatsen kontaktfamilj och dess eventuella effekt samt bar-
nets roll som anhérig. Detta gors genom att redovisa material fran tva studier som
fokuserat pa barnperspektiv i kontaktfamiljsinsatsen.

Inledande studie

Ar 2000 inleddes en longitudinell studie med 50 barn som hade fitt insatsen
kontaktfamilj detta ar (Berg Eklundh 2002, 2010). Huvudsaklig utgadngspunkt
for denna studie var att primart undersoka kontaktfamiljsinsatsen utifran bar-
nens perspektiv, satt i relation till de vuxnas perspektiv. De 50 barnen var nar
studien inleddes i ldrarna 7-12 r och bosatta i fyra olika kommuner/stadsdelar
i Mélardalen. Insamlingen av materialet pagick under sju ar och bestod av bade
aktstudier och aterkommande intervjuer med socialsekreterare samt ett urval av
totalt 15 barn, deras forialder och kontaktfamilj. En metodtriangulering anvéandes
(Esaiasson & Kvale 2003; Larsson, Lilja & Mannheimer 2005) bland annat genom
att anvanda béade skriftlig dokumentation och intervjuer samt att fyra olika ak-
torsgrupper ingick i intervjustudien, vilket gav mojlighet att beakta bade barnens
och de vuxnas perspektiv4.

Resultaten visade att majoriteten av barnen bodde med en ensamstiende for-
dlder med bristfilliga natverk och med dalig kontakt med den andra foridldern.
Det forekom missbruk, psykisk ohélsa och ofta dven vald i en stor andel av dessa
familjer. Drygt 30 procent hade dven tidvis varit placerade i sin kontaktfamilj som
jour- eller familjehem. I barnintervjuerna framkom att de trodde sig ha fatt en
kontaktfamilj for att de var sa besvirliga och for att fordldrarna behovde fa av-

4 For ytterligare presentation av metod och material for studien, se Berg Eklundh 2010.
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lastning fran dem. De uppfattade sig med andra ord som "problembarare”. Analys
gjordes av barnens situation, delaktighet och behov av st6d som anhdériga till for-
dldrar i en socialt utsatt situation. Detta var ett perspektiv som inte hade synlig-
gjorts i tidigare forskning om kontaktfamiljsinsatsen.

Uppféljande studie
Resultaten frin ovanstdende studie anvindes som utgéngspunkt och inspiration
infor genomforandet av en intervjustudie med atta unga vuxna i dldrarna 18-30 ar
(sex kvinnor och &tta mén) som samtliga hade haft en kontaktfamiljsinsats under
sin uppvéxt. Intervjuerna, som skedde hosten 2013, genomfordes som en del av
ett pagdende projekt om kunskapsutveckling for arbetet med kontaktfamiljsin-
satsen inom en FoU-enhet (Nilsson & Berg Eklundh, 2015). Syftet med intervju-
erna var att ta del av barnets erfarenheter av insatsen samt om och hur de ként sig
delaktiga. Av dem som intervjuades var tva deltagare fran den inledande studien.
De 6vriga sex kontaktades med hjilp av de deltagande projektkommunerna.
Intervjuerna inleddes med att de unga fick gora en natverkskarta 6ver den nu-
varande sociala situationen och relationer (Klefbeck & Ogden 2003). Intervjugui-
den som var semistrukturerad, inneholl fragor om bland annat bakgrundsdata,
deltagarnas upplevelse av delaktighet och erfarenheter av kontaktfamiljsinsatsen,
vad som var bra och svért med insatsen, relationerna och nuvarande kontakt till
kontaktfamiljen samt instéllning till insatsen idag. Intervjuerna transkriberades
varefter en analys genomfoérdes med hjilp av meningskoncentrering och me-
ningskategorisering som underlag for de teman som kunde arbetas fram (Esaias-
son & Kvale 2003; Kvale 1997). Vetenskapsradets etikregler om informationskrav,
samtyckeskrav, konfidentialitetskrav och nyttjandekrav har genomgaende tillam-
pats i arbetet med intervjuerna (Vetenskapsradet 2002). Samtliga namn som f6-
rekommer i de intervjucitat som presenteras ar fiktiva och eventuella uppgifter
som skulle mojliggora identifikation har dndrats.

Presentation av resultat fran intervjustudien

Sammanfattning av data om de atta respondenterna

Sju av de unga hade fatt en kontaktfamilj beroende pa sociala problem hos forild-
rarna, sdsom béde psykisk och fysisk ohilsa, missbruk och kriminalitet samt for
att fordldrar behovde avlastning. Den dttonde hade, enligt sin egen uppfattning,
fatt en kontaktfamilj pa grund av “eget beteende”, genom att vara utdtagerande
och rymma. Tva av de intervjuade bodde hemma hos forildrar, 6vriga hade flyttat
hemifrén. Av dessa sistnamnda var tre samboende. Tre av de &tta hade forlorat en
foralder och hade ingen eller dalig relation till den kvarvarande foraldern. Half-
ten hade en dalig relation till de biologiska foridldrarna; 6vriga hade en bra och
valfungerande relation. Tva av de intervjuade var negativa till sin insats och i nu-
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laget hade de ingen relation till kontaktfamiljen. De Gvriga hade bra eller mycket
bra kontakt och av dessa hade fyra en nara kontakt med kontaktmamman. Enligt
nitverkskartorna hade nagra ocksé en nira vianskapsrelation till sina “kontakt-
syskon”.

Varfor hade de kontaktfamilj?

Under intervjuerna framkom att flera av de unga hade haft en socialt utsatt barn-
dom. De hade ett bristfilligt natverk. De uppfattade att syftet med deras insats var
att fordldrarna behovde fa avlastning och vila.

Det var for att mamma var ensamstdende, helt sjilv. Pappa blev mérdad
... Sen var mormor alkoholist, eller dir alkoholist. Morfar dog i cancer.
Farmor och farfar ville inte veta av oss och mamma kdnde att hon behév-
de avlastning for hon klarade inte allting sjdlv. Nadja

Négra av de intervjuade hade ocksa fétt hora av sin forilder att de var brakiga och
besvirliga och darfor behovde fordldern fa vila och egen tid.

Bemoétande och kontakt med kontaktfamiljen

Samtliga ungdomar, alltsd dven de som var negativa till sin insats, ansdg att de
hade blivit vil behandlade och positivt bemoétta av bdde vuxna och barn i kontakt-
familjen.

Négra anség ocksé att en av kontaktfordldrarna (mamman) hade blivit deras vik-
tigaste vuxenkontakt.

Yvonne, det dr nan som jag kdanner att jag alltid kan fraga om rad, som
alltid stdller upp. Jag ser upp till henne vdldigt mycket. Svante

Nadja beskrev att det fungerade bra med alla i familjen, samtidigt som hon ock-
sa poidngterade vikten av att kontaktmamman var den som kunde lara henne att
tdnka om livet:

Jag tyckte att det var underbart att ha en kontaktfamilj och att ha ndn
som man kunde viinda sig till som man visste fanns ddr hela tiden. De dr
verkligen som min familj. Nadja

Ett par av de andra informanterna berittade att det var kontaktmamman som
hjélpt dem att komma hemifrén och skapa ett eget vuxenliv.
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Lardomar fran tiden i kontaktfamilj

Sju av de atta unga ansag att de hade fatt med sig ndgon form av kunskaper frén
sin vistelse i kontaktfamiljen. Den som var mest negativ och som avskytt att vara
i kontaktfamiljen, ansig samtidigt att hon fatt ett bra bemotande och empati, lik-
som stod och vagledning:

Det var ju att jag fick en hel tankedterstdllare, att man ska respektera sin
mamma, man ska skota sin skolgdng och allt sant ddr-... Jag ldrde mig
att kommunicera bdttre tror jag. Jag ldrde mig hur man skulle bete sig
bdttre. Det fordndrade mig mycket, det gjorde det. Johanna

Andra positiva aspekter av kontaktfamiljsinsatsen som de intervjuade lyfte var att
de fick lira sig olika saker, som att hantera ekonomi och att gora bra aktiviteter.
En kvinna beskrev att hon fick hjilp att hitta sig sjélv och att fatta beslut:

Ja, det jag har haft hos X och Y det har ju varit mest ldrdom for mig. Just
det hdr att jag fick gora saker sjdlv... Sa jag tror att mycket det, att jag
fick gora saker sjdlv gor att jag dr den person jag dr idag. Nadja

Kerstin talade om livskvalitet och att ha en riktning framat i livet for att beskriva
vad hon och syskonet hade ftt frin kontaktfamiljen:

Det som jag tror dr att om vi inte hade haft kontaktfamilj sG hade jag och
min syster idag haft en samre livskvalitet for det kdnns som att dom har
hjalpt oss att ga framat och inte hamna i svackor... Och dom hjdlper mig
fortfarande, dom pushar mig att komma framdat och att utbilda mig. Inte
med tvang att jag mdste gora det men det har kommit att bli dom som
blir stolta over mig ndr, ja dom blir glada och det dr kul. Jag tror att min
pappa dr det ocksd men han visar det ju inte pd samma sdtt. Han gav
upp lite grann i livet. Kerstin.

Tva av de intervjuade hade blivit motiverade av sina kontaktfamiljer till att i vuxen
lder lasa upp sina betyg for att kunna studera pa hogskola. Andra lardomar som
beskrevs frén tiden i kontaktfamiljen var att fa med sig forebilder gillande samar-
bete och problemlsningar.

Skillnader mellan den biologiska familjen och kontaktfamiljen

Samtliga ungdomar bodde vid tiden for insatsen med en ensamstaende forilder,
men det forekom dven att kontaktfamiljerna var ensamforéldrar. En framtradan-
de skillnad i de ungas beskrivningar var att de hade en bild av att kontaktfamiljen
var en vanlig “hel familj” som kunde ge en idé om hur familjelivet kan gestalta sig.

En familj med mamma och pappa, en fungerande familjebild. Pappa var
ju inte jittebra pa att ta hand om oss ndr mamma dog. De hade ordning,
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de hade reda pa saker och ting, de hade regler och de fungerade som fa-
milj... Vi var som en vanlig familj och det gillade jag. Jag tror att det var
mycket det som vi skulle fa ta del av. Kerstin

En annan skillnad var familjeklimatet, som var lugnare i kontaktfamiljen. Flera av
de unga beskrev att det en avkoppling att fa komma dit:

Bdde jag och min lillebror och min syster har tdankt att det har varit en
glddje och lingtat efter att fa komma dit. Sd jag tror att jag har tidnkt
hela tiden att det har varit som ett slags andrum. Sa hdr ska en familj
vara. Viveka

Flera lyfte fram att det fanns en struktur i vardagslivet hos kontaktfamiljerna med
rutiner och ett vanligt bemotande:

Jag tror att det var rutinerna, att jag visste vad som vdntade. Det var
alltid mycket socialt, hennes barn var ddr och jag dlskade maten. Det var
en trygghet... och att hon var sd kdrleksfull ocksa sa klart. Janna

Forutom rutinerna och strukturen beskrev de unga att det fanns en mojlighet till
samvaro med samtal och att bli lyssnad pé:

Det var att hemma hos mamma sa kdnde jag att jag inte kunde prata
med henne pd samma sctt som jag pratade med X. Ndr jag satte mig
med henne sd pratade hon med mig och forklarade vissa saker. X forkla-
rade varfor man kan kdnna sa och varfor det dar sa ibland. Det var vdl
det som var skillnaden. Nadja

Dessutom talade majoriteten om att kontaktfamiljerna pa ett annat sitt anord-
nade aktiviteter och att man umgicks foraldrar och barn annorlunda dn hemma.
En ung man, som har haft ett turbulent liv, med férekomst av vald, missbruk och
osdmja mellan fordldrarna beskrev skillnaden mellan de bdda familjerna i korta
ordalag:

Skillnaden? Trygghet och otrygghet. Nar jag ser pd min riktiga familj sG
dar det massor med otryggheter... Svante

Flera av de unga beskrev att skillnaden framfor allt handlade om mer tydlighet
och struktur hos kontaktfamiljen.

Delaktighet i insatsen?

Majoriteten av de intervjuade menade att de inte hade fatt vara med och bestdm-
ma om att de skulle fi en kontaktfamilj. En ung kvinna som uppfattar kontaktfa-
miljen som sin egen familj numera, var inledningsvis negativ till att behdva ha en
kontaktfamilj:
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Nej, jag fick inte vara med och paverka. Jag var ju vdldigt liten dG@ men
hade det varit upp till mig sG hade jag sagt nej. Jag kommer ihdg att jag
verkligen inte ville... Jag tror att mamma berdttade att vi skulle vara ddr
for att hjdlpa pappa och saddr men annars sd kommer jag inte thag att
ndgon berdttade varfor. Kerstin

Den unga kvinna som genomgdende var negativ till insatsen beskrev att hon inte
kunde paverka att hon skulle dka dit eller nar, och att hon verkligen inte ville vara
dir, utan hela tiden ldngtade efter sin mamma:

Allts@, mamma var ju allt for mig, det var ju alltid vi tva. Jag tyckte inte
alls om att aka dit. Nar jag vdl var dar var det ganska okej, dom hade

en son i min alder. Det var vdl hyfsat nar jag var ddr men jag saknade
henne hela tiden och ndr jag skulle dka dit, jag fruktade verkligen det, jag
ville inte. Anna

Flera av dem har beskrivit att de inte kunde paverka att de skulle vara i en kontakt-
familj, men nar de vil kommit pa plats hos kontaktfamiljen var det annorlunda,
dar fick de vara med och bestimma. Det kunde handla om forslag om aktiviteter,
program for helgen och aven ocksa nar de skulle komma dit.

Ett par av intervjupersonerna med positiva erfarenheter berdttade ocksa att de
inte fatt vara med att bestimma om insatsen skulle avslutas. Detta hade skett mot
deras vilja.

Min mamma intalade mig att jag inte behovde kontaktfamilj lingre, for
hon hade inte lust att kora ut mig hela vdagen till Z... vi skiter i att skaffa
en ny, sa jag fick vara hemma sjdlv istdllet... Det var ingen som brydde
sig om att frdga mig, utan mamma forde min talan. Nadja

Delaktigheten kunde dock fordandras 6ver tid och de bagge unga méannen uppfat-
tade att de hade haft en storre delaktighet dn de intervjuade kvinnorna. Den ena
berdttade att han och férdldern var missnéjda med den forsta kontaktfamiljen. De
fragade dd om en skolkamrats familj kunde tinka sig att stélla upp och fick déref-
ter byta familj. Den andre mannen fick berattat for sig att han skulle fi komma till
en annan familj for att fa vila lite fran sina smasyskon som var kriavande. Han var
bekant med kontaktfamiljen och tyckte det var positivt att dka dit, &ven om han
oroade sig for hur syskonen hade det nar han var borta. Han ansag att han fick
vara delaktig i planeringen av sina vistelser i kontaktfamiljen:

Men i borjan pd tondren sa sa Y att det dr bara och ringa och komma ndr
du vill, det spelar ingen roll vad de sdger pd kommunen. Jag blev ju sa
tagen till familjen pa ett sdtt, dorren stod alltid oppen. Sa pa sa sdtt fick
jag vdl vara med och bestimma. Svante
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Kontakt med socialtjansten

Ingen av de unga mindes négot positivt eller viasentligt m6te med socialtjansten
men de reflekterade i efterhand Gver att en sddan kontakt kunde ha varit till nytta
for dem. En majoritet av de intervjuade hade haft en kontaktfamilj i manga &r, av
dessa var det tvd som kunde namnge en socialarbetare som den unga mindes hade
besokt familjen. En av de unga beskrev sin besvikelse 6ver att socialtjdnsten inte
hade agerat mer aktivt trots att man visste om att det fanns problem i familjen.

Socialen har ju vetat att det har varit lite turbulent och sd. Det dr ju
fordldrars forsvarsposition att sdga att allt dr bra for att inte bli av med
sina barn. Viveka

Samma person beskrev ocksé att hon var tvungen att siga att allt var bra hemma,
trots att hon hellre skulle velat f4 vara mer i kontaktfamiljen. Hon végade inte
beritta ndgot om hemsituationen trots att hon hade velat fa en fordandring av sin
egen situation.

Jag har for mig att de [samtalen med socialtjénsten] var pirriga och
sedan ndr man vdl satt ddr sd... Man sa inte hela sanningen det gjor-

de man inte... Socialen har ndgon gang fragat om vi ville vara ddr lite
oftare eller hur dar det och vara ddr och sG@ men eftersom man var tvung-
en och sdga att allt var bra hemma sa blev det vdl ddrfor det inte blev
utokat. Viveka

Flera intervjuade beskrev att de tidigt hade fatt en negativ uppfattning om social-
tjansten. En kvinna sade att mamman skramde henne med att socialtjansten var
négra att akta sig for:

Jag tyckte dom var elaka bara. / I: Vilka menar du?/ Det var soc. Mam-
ma sa tbland ndr jag hade hdl pd nan strumpa eller sa att jag maste byta
for annars kommer soc och tar mig. SG jag har alltid sett soc som nat
negativt. Janna

En ung man beskrev att han inte riktigt kom ih&g ndgon kontakt med socialtjans-
ten men att han ansag att de borde bli battre pa att ta reda pa hur barnen har det.
Han gav ocksa forslag pa hur detta skulle kunna ske, vilket framkommer i nedan-
stdende dialog;:

Det var mamma som hade kontakten sd jag ... jag har nog inte pratat
ndn gdng. /I: Blev du inte tillfrdgad om hur du tyckte det var eller sG?/
Nej, jag kommer inte ihag att dom har gjort det. Men det dr ju mojligt att
dom har ringt och fragat om det funkar bra och saddr... Jag kommer inte
thag nan gdng att sociala var och hdlsade pa i kontaktfamiljen heller.
Dom kanske skulle komma under en helg och att man gor ett stickprov
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att det funkar. Och da dr det jdttesvart som barn och sdga att det inte
funkar. Men att man fragar vad har ni gjort den har helgen? Vad ska ni
gora ndsta gdng?” Och att man efter hand kollar med barnen och fordld-
rar vad dom tycker. Torbjorn

Trots att Torbjorn var ngjd med sina erfarenheter fran kontaktfamiljen var han
samtidigt kritisk mot socialtjansten och deras uppfoljning som han uppfattade
som bristfallig.

Analys och diskussion

Ett material med &tta intervjuer kan svérligen anses ge en rittvisande eller ge-
neraliserbar bild av hur kontaktfamiljsinsatsen uppfattas som ung vuxen. Deras
utsagor visar endast pa individuella erfarenheter. Genom dessa kan dndé en viss
illustration erhallas av vilken betydelse insatsen kan ha samt hur den egna delak-
tigheteten och kontakten med socialtjinstens medarbetare uppfattats. Intervju-
erna visade samstimmighet med barnintervjuerna i den tidigare studien (Berg
Eklundh 2010). Som exempel kan ndmnas att om det fungerade bra i kontaktfa-
miljen, fick barnen mdgjligheter att vidga sina nédtverk genom kontaktfamiljerna,
ta del av andra aktiviteter, kdnna trivsel samt i vissa fall avkoppling fran ett kon-
fliktfyllt hemliv. De barn/unga vuxna som inte trivdes med sin insats fick avsluta
den efter relativt kort tid. For flera av dem, liksom i tidigare studier, genomfordes
avslutningarna pa ett otillfredsstéllande satt (Schantz 2005).

Syfte for insatsen
I denna liksom i tidigare intervjustudier med barn/ungdomar framkom att det,
enligt de ungas uppfattning, ar foraldrars behov som primart ska tillgodoses (Berg
Eklundh 2010; Lindén 2001; Nilsson 2006; Schantz 2005). Detta bekraftar ocksa
de vuxnas uppfattningar som de sammanfattades i kunskapsoversikten om kon-
taktinsatserna (Andersson & Bangura Arvidsson 2001). Om ett féraldraperspektiv
blir vigledande for beslutet om att tillsdtta en kontaktfamilj riskerar barnen att
uppleva sig som, och dven att ges, en roll av att vara problembararen. Istéllet bor-
de det vara barnens behov som analyseras och diskuteras i socialtjanstens arbete.
Formuleringen av skil och syfte for insatsen behover problematiseras. Hur pa-
verkas barns sjilvuppfattning av kénslan av att deras fordldrar méste ha avlast-
ning for att barnen ar s& besvirliga eller kravande? I de ungas utsagor forefaller
det som om socialtjinsten genom sina beslut bidrar till att befdsta en bild av att
det 4r barnen som &r problemet. Barns ritt till stéd och avlastning fran sina for-
dldrar for att kunna bemistra sin vardag finns inte inskrivet i lagen pd samma sitt
som foraldrars ratt till stod i kraft av sitt anhorigskap. Kan detta hinga samman
med synen pa barns position i familjen och ett handlingsmonster dar barns ratt
till att vara delaktig inte sker i praktiken?
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Socialtjanstens arbete och barnens delaktighet

Bade i denna och forfattarens tidigare studie (Berg Eklundh 2010) framkommer
att majoriteten av de intervjuade antingen var ovetande om eller kritiska till soci-
altjinstens arbete med deras kontaktfamiljsinsats.

Den bristande delaktigheten i relation till socialtjansten kan uppfattas som att
handldggarna betraktade barnen som Human Becomings och att de vuxna, i det-
ta fall socialtjinsten och fordldrarna, fattade beslut 6ver deras huvud. Nagra av
de unga hade dock resonerat med sin férdlder om insatsen. Flera uppfattade att
kontaktfamiljerna haft ett annat forhéllningssétt, eftersom de bjudit in barnen att
vara delaktiga under vistelsen dar.

Socialtjansten utgor samhaillets yttersta utpost for de socialt utsatta familjerna.
Oavsett skal till utredning och eventuellt beslut om insats, ar det viktigt att d&ven
barnen gors delaktiga i socialtjanstens arbete. Nir det géller exemplet barn som
far en kontaktfamilj, kan dessa befinna sig i olika sociala familjesituationer. Det
som forenar dem ar just att de fatt insatsen beroende pa sin roll som anhoriga till
fordldrar i en familj med nigon form av social utsatthet som beréttigar till ett bi-
stdnd. Men barns anhorigskap diskuteras eller problematiseras inte i forhallande
till kontaktfamiljsinsatsen eller i relation till dessa barn.

Trots att ménga positiva erfarenheter framfors av de unga sa framkommer ock-
sd ndgra samstammiga och negativa resultat. Detta giller framst de ungas upple-
velser av de vuxnas bemotande av dem som barn och att de inte kint sig delaktiga.
Detta gillde bade fordldrarna som forde barnens talan och socialtjanstens foretra-
dare i relation till barnen.

De ungas utsago ger en bild av att vuxna inte alltid tar reda pa barnens 6ns-
kemal eller synpunkter. Vuxna lyssnar mest pa vuxna och nir beslut ska fattas ar
det fordldrarnas behov och 6nskningar som styr. De ungas beskrivningar férmed-
lar en bild av att socialtjansten i praktiken bedriver sitt arbete utifran ett vuxen-
perspektiv, trots att Socialtjanstlagen vill lyfta barnens behov. Fragan kan stéllas
vilken sorts barnperspektiv som har tillimpats, om man haft ett vuxet barnper-
spektiv som utgatt fran foraldrars behov for att de haft bekymmer med sina barn,
eller ett barns perspektiv dir barnen kan ha haft bekymmer med sina forildrar.
Det senare synsittet far i nuldget inte motsvarande utrymme i beslutsprocessen.
Socialtjansten forefaller snarare ha ett vuxet barnperspektiv, dir tanken ar att det
som &r bra for fordldern ocksa blir bra for barnet. Detta kan leda till att foréld-
rars onskemal om till exempel avlastning formuleras som att barnets behov ar i
centrum, men att i praktiken blir barnet problembarare. Ett barnperspektiv som
tillimpas i enlighet med FN:s Barnkonvention borde innehélla béde barnets per-
spektiv avseende behov och 6nskemaél, och den vuxnes perspektiv inkluderande
skyddsaspekter.

De ungas erfarenheter utifran ett anhorigperspektiv
Trots att majoriteten av de unga vuxna uppfattar att det varit féraldrarnas behov
som styrt beskrivs positiva erfarenheter och tillgang till en annan familj. De ungas
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erfarenheter av sina relationer och situation i kontaktfamiljen kan uppfattas som
att de har fatt en komplettering av sin familj genom denna andra familj. En del av
de behov som skapats av deras position som anhorig, har kunnat bli tillgodosedda
av kontaktfamiljen. Barnen kan saledes ha fatt tillgang till ett st6d som Human
Beings under sin uppvixt samtidigt som nagra dessutom fatt hjalp med strategier
for sitt vuxenblivande. De unga vuxna beskriver att vistelsen i kontaktfamiljen
har inneburit andrum med ett annat familjeklimat och ett annat forhéllningssatt
fran de vuxna gentemot barnen. Dar finns mer forutsigbarhet med tydlighet och
med tillgdng till aktiviteter. Detta kan tolkas som att deras anhorigskap blivit mer
hanterbart eftersom de far se alternativa former av familjeliv. Dessutom behévde
de inte ta ansvar for fordldrarnas maende eller agerande under de perioder de var
hos kontaktfamiljen; de fick vara barn. De har ként fortroende och haft tillgéng till
samtal med andra vuxna vilket medfort att de battre forstétt sin situation (Anto-
novsky 1987).

Avslutande reflektioner

Det som framkom i samtalen med de unga vuxna var att de genom sin kontaktfa-
milj kunde f& avlastning frén sin situation i den egna familjen, tillgang till andra
vuxna forebilder, till ett alternativt familjeliv samt dven till trygghet och stimu-
lans. Aven om barnets 6vriga sociala situation inneburit ménga riskfaktorer som
forsamrat forutsiattningarna for ett gott vuxenliv, har kontaktfamiljsinsatsen for
en majoritet av dem underlittat barndomen genom att vara en trygghetsfaktor
som dven funnits kvar fortsattningsvis.

For flera av de unga vuxna beskrivs att kontaktfamiljen snarare ersatt 4n kom-
pletterat fordldrarna, nagot som inte varit lagstiftarens intention med denna sto-
dinsats. Hur kan socialtjinsten genom sitt arbete uppna ett familjeperspektiv dar
béde barn och fordldrar kan bli sedda, dar barnen kan fa sina behov tillgodosedda
samtidigt som foraldraskapet kan forstarkas? Med ett sddant perspektiv kan de
positiva sidorna av en helhetssyn pa familjen realiseras i det sociala arbetet.

Hur skulle man kunna arbeta pa ett satt som skulle innebéra att barnen och
deras familjer gavs ett stod utan att barnet definierades som problembarare? Ge-
nom att tydliggora skal till och syfte med att tillsitta en kontaktfamiljsinsats och
mer offensivt arbeta for att sdtta barnens behov i centrum, skulle denna friga
troligtvis kunna fa ett mer tillfredsstéllande svar. Vad som ar barnens respektive
foraldrarnas behov méste synliggoras. Barnen behover vara delaktiga bade under
utredningsprocessen, vid genomforande och vid uppfoljning. Delaktighet handlar
dels om att de ska fa komma till tals och bli lyssnade till, dels att de ska fa tillbaka
information i en dialog om hur de vuxna uppfattat och hanterat det barnen har
berittat. Om barnperspektivet dven far inneborden av barns behov som anhdériga,
iarbetet med socialtjanstens barnavardsutredningar, kan detta medfora att beslut
kan fattas pa basis av barnens upplevda behov och med deras delaktighet.
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Kapitel 4
Varfor sag ingen mig? - om oviljan att
uppmarksamma det obekvama

Mikaela Starke

Detta kapitel syftar till att beskriva barndom, uppvaxt och anhorigskap till forald-
rar med intellektuella funktionshinder'. Empirin dr hamtad fran intervjuer med
tvd unga vuxna. Syftet ar att med fokus pa uppvaxt, familjeférhallanden och mo-
ten med yrkesverksamma beskriva variationer och likheter utifrdn de badda ungas
erfarenheter.

Inledning

Under hela uppvéxten moéter barn professionella som pa olika satt ska verka for
att sikra goda uppvixtvillkor. Detta generella stéd som ges till barn och deras
fordldrar ar en del av den svenska vilfardspolitiken som bland annat grundar sig
pa FNs konvention om barns rittigheter, lagstiftning samt riktlinjer. I moétet med
barn och deras forildrar forvintas att de professionella har kompetens att upp-
marksamma barns levnadsforhéllanden.

Om de professionella misstanker att barnet far illa ska detta anmalas till social-
tjansten. De som arbetar inom socialtjansten kan d& fatta beslut om att en utred-
ning ska inledas, vilken visar om barnet ir i behov av insatser eller €j. Utrednings-
arbetet ska genomforas i ett ndra samarbete med dem som utredningen beror, och
innebar bland annat att barn, foraldrar och narstdende ska fa mojlighet att beskri-
va radande forhallanden. Utredarens uppgift ar att samla in information, analyse-
ra och utifrdn detta bedoma barnets behov av insatser och foraldrarnas forméga
att tillgodose barnets behov. I detta arbete ingér dven att uppmarksamma saddant
som kan vara obekant eller svirbegripligt for utredaren. For att inte riskera att
fatta beslut som grundar sig pa okunskap, forestillningar eller attityder om barns
behov och foraldrars formaga, kan utredaren behova fordjupa sin kunskap och/
eller konsultera andra professionella.

11 detta kapitel anvands begreppet funktionshinder eftersom det relationella perspektivet,
forhallandet mellan individen och dess nedséttning och betingelser i omgivningen, betonas.
Intellektuellt funktionshinder anvinds d& individens kognitiva forméga interagerar med om-
givningen. Att anvanda begreppet funktionshinder tydliggor att individuella faktorer integre-
rar med kontextuella faktorer och &r ett resultat av sévil individuella hinder som samhéllets
barridrer (Lindqvist 2012; Ineland, Molin & Sauer 2013). Detta perspektiv aterfinns bland
annat i FNs konvention om rattigheter for personer med funktionshinder och i den svenska
funktionshinderpolitiken (Myndigheten for delaktighet 2014).
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Ett fordldraskap som kan vara obekant och svarbegripligt for utredaren ar for-
dldrar med intellektuella funktionshinder. Det ar ett fordldraskap som dr omgér-
dat av forestillningar, attityder och dven tabun (Starke 2011a; Joreskog & Starke
2013). Att barn vars foridldrar har intellektuella funktionshinder inte synliggors
bidrar till att stereotypa uppfattningar fortlever, vilket innebar att varken barn
eller foraldrar far det rattmatiga stod som samhallet utlovar.

Forskning om barn som anhoériga till f6rdldrar med
intellektuella funktionshinder

En av anledningarna till att barn vars fordaldrar har intellektuella funktionshinder
kan betraktas som osynliga ar att forskningen har varit begriansad och att det finns
en bristande kunskap om barns erfarenheter av att vara anhorig (Socialstyrelsen
2005; 2007; Collings & Llewellyn 2012). I en litteraturéversikt (Collings & Llewel-
lyn 2012) konstateras att endast ett fatal studier har undersokt barnets erfarenhet
av att vixa upp med fordldrar med intellektuella funktionshinder. Istéllet har stu-
dierna fokuserat fordldrainterventionernas effekter pa barnet, barnets kognitiva
utveckling, hilsa, beteende samt sikerhetsaspekter.

Studierna som ingar i litteraturéversikten rapporterade varierande resultat.
De nagot dldre studierna menar att barns forsenade utveckling framfor allt beror
pa foraldrarnas intellektuella funktionshinder. Detta skiljer sig frdn mer nyligen
genomforda studier, som visar att barnens utveckling i stort sett 6verensstimmer
med jaimnarigas och forklarar forsenad utveckling med forekomst av medicinska
diagnoser hos barnet, fattigdom samt social isolering (Collings & Llewellyn 2012).
I litteraturéversikten ndmns bland annat en studie av McConnell, Llewewllyn,
Mayes, Russo & Honey (2003) som fann att forekomsten av barns medicinska
diagnoser var den enda signifikanta skillnaden som forklarar den nagot férsenade
utvecklingen hos barn vars modrar har intellektuella funktionshinder. Andra fors-
kare (Feldman & Walton-Allen 1997) fann signifikanta samband mellan modrar
med intellektuella funktionshinder, deras sociala situation och barnens skolpre-
stationer, ju mer socialt isolerade familjerna var desto simre presterade barnet.
Resultaten fran de tva studierna (Feldman & Walton-Allen 1997; McConnell et
al 2003) visar att professionella behover uppmiarksamma barnens och familjer-
nas livssituationer och relatera dessa till kdnda risk- och skyddsfaktorer for att
finna lampliga insatser. Behov av anpassade insatser i familjerna ar dven aktu-
ellt d& forskning har funnit att foraldrar inte far samma mojlighet till kunskap
om barns behov och utveckling som andra foridldrar far. Denna kunskapslucka
har bland annat bidragit till att barn kan bli férsummade (Kaatz 1992; Keltner
1994; Feldman 1994; Feldman & Walton-Allen 1997). Férsummelse beror enligt
forskarna framfor allt pa foralderns bristande kunskap om barns utveckling och
behov, vilket i sin tur kan bero pa franvaro av adekvata och anpassade foraldraut-
bildningsinsatser (ibid).
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Kapitel 4. Varfor sdg ingen mig, om viljan att
uppmaiarksamma det obekvama

Forskning om barns och vuxnas beskrivning av upp-
vaxten

Som konstateras i litteraturéversikten ovan (Collings & Llewellyn 2012) finns det
endast ett fatal studier dar barns egna berittelser presenteras. Ett exempel ar en
studie (Perkins, Holburn, Deaux; Flory & Vietze 2002) dar barnets sjalvkinsla och
relation till mamman med intellektuellt funktionshinder undersoktes. Forskarna
fann att de yngre barnen inte tyckte att mamman var annorlunda jamfort med an-
dra mammor och de upplevde henne som en omsorgsfull fordlder. De barn, fram-
forallt de nagot dldre, som hade en samre relation till mamman tenderade att ha
samre sjalvkansla. Barnets sjalvkinsla paverkades positivt om barnet var flexibelt
och forméadde anvinda olika strategier i samspelet med sin mamma. Forskarna
tolkar flexibilitet som en resurs som majliggor barnets val om olika strategier och
funktioner i relationen till mamman, négot som i sin tur stirker barnets sjalvkéns-
la (Perkins et al 2002). Resultaten fran studien forstds som att barnets flexibilitet
och anpassning dr nagra av de strategier som mgjliggor for barnet att i samspel
med miljon utveckla sin sjilvkinsla och resiliens (Ungar 2012). Resiliens forkla-
ras som individens forméga att kunna navigera sig till de psykologiska, sociala,
kulturella och fysiska resurser som skapar och/eller vidmakthaller vilbefinnande
(Schoon 2006; Rutter 2001; Liebenberg & Ungar 2008). Resiliens ar dven formé-
gan att enskilt och kollektivt kunna férhandla sig till och fa tillgéng till resurser
som kan anvindas pa ett for individen meningsfullt siatt (Ungar 2004).

Resiliens har dven uppmaéarksammats i en dansk longitudinell intervjustudie
(Faureholm 2006; 2010) som genomfordes 6ver 10 ar. I studien ingick barn, deras
foraldrar med intellektuella funktionshinder och professionella som hade kontakt
med familjerna. I de sista uppfoljningsintervjuerna med barnen som 'unga vuxna’
framkom att de under uppvixten varit utsatta fér mobbning som for négra inne-
bar att de isolerade sig. Flertalet av de unga vuxna, framférallt kvinnorna, ansig
att de professionella som familjen hade kontakt med inte uppmarksammat dem
nir de var barn och att de sociala myndigheterna borde ha gett dem mer stod
och insatser. De unga poangterade dven att de som barn hade beh6vt information
om varfor familjen hade kontakter med professionella och att féraldern hade ett
funktionshinder. Avsaknaden av denna kunskap gjorde att det blev svart for dem
att begripliggora vardagen.

Resultaten visar bland annat att ingen av kvinnorna utbildade sig eller hade
arbete, alla hade en pagdende kontakt med socialtjinsten, majoriteten var mod-
rar, eller gravida och vissa hade sina barn placerade i familjehem. Fér mannen
var livssituationen annorlunda. Férutom att en av ménnen var placerad pa en
institution, hade de 6vriga miannen arbete eller utbildade sig. Ingen hade kon-
takt med socialtjansten och ingen var pappa. Skillnaderna mellan kénen férklara-
des av forskaren bero pad omgivningens olika férvantningar pa pojkar och flickor.
Kvinnorna fick som unga fungera som omsorgsgivare for fordldrarna och ovriga i
familjen. Deras beteende gav dem positiv uppméarksamhet fran omgivningen och
de uppfattades som ansvarstagande unga. Detta tolkade forskaren som ett utryck
for att flickorna var unga omsorgsgivare och blev foraldrarnas foraldrar (Jenkins
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& Wingate 1994; Becker, Aldridge & Dearden 1998). Pojkarna hade en helt annan
strategi, ett utdtagerande beteende som viackte omgivningens uppmairksamhet
och resulterade i att de fick olika stodinsatser. De unga kvinnornas och méannens
olika strategier foranledde att pojkarna fick stod medan flickorna inte bedémdes
vara i behov av det (Faureholm 2006; 2010). Pojkarnas strategier ar ett exempel
pa formagan att kunna navigera bland och férhandla sig till resurser i omgivning-
en, vilket tolkas som ett resilient beteende (Ungar, 2004).

Omgivningens betydelse for barns uppvaxt med foraldrar med intellektuella
funktionshinder har dven undersokts i en intervjustudie (Booth & Booth 1998).
En del av resultatet visar att informanterna med intellektuella funktionshinder
fullféljde skolgdngen medan de informanter som inte hade funktionshinder i
storre utstrackning slutade skolan i fortid. En del av forklaringen gick att finna i
att informanterna hade olika tillging till stod p& grund av olika skolformer. Aven
om det inte gar att dra négra generaliserande slutsatser ar det virt att uppmark-
samma betydelsen av att barn, vars fordldrar har intellektuella funktionshinder,
har tillgang till skolan som en stodjande arena. I en svensk intervjustudie (Starke
2011b; 2013) hade de elva unga vuxna informanterna olika uppfattningar om sto-
det i skolan. Informanterna gick i/hade gatt i siarskola och vuxit upp med foéralder/
foraldrar med intellektuella funktionshinder. De beskrev varierande erfarenheter
av motet med pedagogerna, dir ndgra uttryckte att pedagogerna bidrog till mobb-
ing medan andra upplevde att pedagogerna gav dem ett gott stod under skoltiden.
Négra av informanterna patalade dven att sdarskolan bidrog till stigmatisering och
en identitet som annorlunda. Informanterna beskriver att den utvidgade familjen,
foraldrar, syskon, mor- och farforaldrar var viktiga resurser savil under uppvax-
ten som i vardagen som vuxna och var av betydelse for deras kénsla av att finnas i
ett ssmmanhang, for deras identitet och for att bygga resiliens.

For att skapa ytterligare kunskap om vad som kan vara av betydelse for forsta-
elsen av barndom med féraldrar med intellektuella funktionshinder syftar detta
kapitel att utifran intervjuer med tvd unga vuxna, synliggéra deras berattelser om
sin uppvaxt, deras familjeférhallanden samt moten med yrkesverksamma.

Metod

Deltagare

Tva kvinnor, 22 respektive 23 ar gamla, tackade ja till en forfragan som public-
erades pa en websida, om att delta i intervjuer som berorde deras erfarenheter
av att viaxa upp med fordldrar med intellektuella funktionshinder. Intervjuerna
genomfordes i deras hem av tva socionomer. Den forsta intervjun baserades pa
en tematiserad intervjuguide som var framtagen fran tidigare forskning och den
andra intervjun baserades pa fragestillningar som avség att fordjupa forstdelsen
av resultaten frin den forsta intervjun.
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De unga kvinnorna har vuxit upp i olika familjekonstellationer. Lisa levde fram
till tre &rs dlder med mamma, pappa och en dldre syster. Efter hennes foréldrars
separation levde hon med mamman och systern fram till hon var 10, da systern
flyttade och vid 12 ars alder blev Lisa placerad i ett familjehem. Lisas mamma
hade alkoholproblem och pappan forgrep sig sexuellt pa henne. Klara vixte upp i
en familj, med en dldre syster, pappa och mamma.

Analys och teoretiska perspektiv

Intervjuerna spelades in och transkriberades. Delaktighet och perspektiv pa barn
som sociala agenter var viagledande i analysen (James & James 2004 ). I analy-
sen av den forsta intervjun soktes efter kvinnornas dominerande berittelser och
upplevelser av barndomen. I analysen av bida intervjuerna soktes efter variatio-
ner samt likheter i berattelserna (Lieblich, Tuval-Mashiach & Zilber 1998; Reiss-
man 2001). Sirskilda utsagor identifierades som fingade monster och sardrag i
kvinnornas berittelser (Miles & Huberman 1994, s. 269-270). Slutligen anvénds
tidigare forskning om barn till fordldrar med intellektuella funktionshinder, och
teorier och begrepp for att fordjupa de unga kvinnornas beskrivningar om hur
de har hanterat uppvixten. Begreppet unga omsorgsgivare (Jenkins & Wingate
1994; Becker et al 1998) anvénds for att synliggora processer som innebér att barn
och unga tar ett icke aldersadekvat ansvar for andra och for sig sjilva. Resiliens
anvands for att analysera processerna dar de unga vuxna beskriver hur de han-
terar sociala relationer och anvéinder sig av det som framjar och uppratthaller
motstandskraft under olika omstiandigheter och vid olika tillfallen (Grover 2005).
Faktorer som har betydelse for barns formaga att utveckla resiliens inkluderar
sévil individuella faktorer som tillgang till stédjande vuxna, sociala relationer och
kontextuella faktorer (Rutter 2001). I en litteraturéversikt (McMurray et al 2008)
fann forskare att begreppet framforallt anvandes for att forsta beteenden och ef-
fekter givet specifika kontexter och omstindigheter. De barn som uppfattas vara
resilienta ar de som trots riskfyllda levnadsomstindigheter klarar livet battre dn
forvantat. Dock menar forskare att 4ven om risk- och skyddsfaktorer identifierats,
innebir det inte att samverkan dem emellan ar kdnda. Att undersoka resiliens
innebar saledes att studera samverkansprocessen mellan risk- och skyddsfaktorer
(Howard & Johnson 2000).

Etiska aspekter

De etiska principer som denna studie foljde var krav pa information, samtycke,
anvandning och konfidentialitet (www.codex.vr.se). Avidentifieringen ansags
vara sarskilt viktig i denna studie, eftersom det bara var tva deltagare har fiktiva
namn anvants (Lisa och Klara) och personer samt situationer som skulle kunna
innebira identifiering av kvinnorna har utelamnats. For att sikerstalla anonymi-
tet samt tillforlitligheten i det analyserade materialet fick kvinnorna ldsa texten
samt lamna kommentarer och ingen av dem ville gora nagra forandringar i texten.

Att se barn som anhériga

- Om relationer, interventioner och omsorgsansvar

89



Mikaela Starke

Resultat

Resultaten presenteras utifran de barande teman som framkom i analysen av in-
tevjuerna. Inom varje tema presenteras de unga kvinnornas beskrivningar utifran
variationer och siardrag samt utifrén de monster och likheter som aterfanns i ana-
lysen. Citaten som har valts syftar till att lyfta fram kvinnornas resonemang och
for att synliggora hiandelser, foreteelser och/eller processer.

Erfarenhet av forsummelse
I Lisas och Klaras berittelser om sin uppvixt framkommer olika uppvixtvillkor
med liknande erfarenheter sdsom erfarenheter av forsummelse.

I Klaras beriattelser framkommer olika situationer dar sikerheten i hemmet
brast. Fran tidig barndom kommer hon ihég att det saknades grindar framfor
trappan och hon berittar:

Mamma berdttar ocksd en historia hur hon limnade mig pa skotbordet
och min syster som da var 4 ar, hur hon skulle vakta mig ndr mamma
gick ner for att kolla maten... da tog min syster mig ner fran skétbordet
och bar mig ner for trappen... och det har jag tyckt varit kul, fram till nu
dd jag fattade hur illa det kunde ha gdtt... Nar jag tinker efter sG var min
syster vdldigt sjuk som liten och olycksdrabbad. Hon tappade kokhett
vatten over sig ndr hon var 3, det dr ocksd kanske nagot som skulle ha
hdnt i vilket fall som helst men man kan tdnka sig att det kunde bero pa
att mamma inte var ddr och sa...

Lisa beskriver att hennes mamma hade svarigheter med rutiner, hygien och att ta
hand om hemmet:

Mamma kunde tvdtta, men hon tvdttade forst ndr garderoben var tom.
Och for mig gick det ganska fort. D fick jag springa och plocka kldder
fran smutskorgen. Min mamma berdttade aldrig for mig att jag skulle
byta trosor. Bade hon och jag luktade illa. Hemma hos oss luktade det
illa.

Enligt Lisa borde det inte ha varit svart for andra som métte ndgon av dem att
kanna lukten och forsta att mamman brast i kunskap om hygien och tvitt. Forut-
om erfarenheter av forsummelse har de unga kvinnorna erfarenheter av véld och
brék i hemmet. Klara berittar:

Det var mycket brdk... brdken det var det virsta av min barndom, om
Jjag ska tdnka tillbaka pa alla Gren sd var ndr mamma och pappa var
osams, det var det vdrsta jag visste.
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Klara beskriver att hon var rddd under briken. Dels var hon radd for att hennes
mamma skulle fara illa, dels for att hon skulle lamna hemmet. Klara berittar om
hur hon reagerade under braken:

Da hade jag min lilla garderob som jag krdop in i och satt i och jag var ju
pajasen som gjorde allting bra igen. XX [storasyster] var den som fick
springa ner och skrika att: ‘nu far det vara nog’. Jag var den som gomde
mig och ndr de sedan hittade mig sa var det sa kul att jag gdtt och gomt
mig sd da vart det en rolig grej. Att bli glada tillsammans dt. De hade
ingen aning om vad jag hade gjort ddr inne eller kdant mig ddr inne.

Klara beskriver systrarnas olika strategier som de anvinde for att hantera den
stress som de upplevde i samband med fordldrarnas brék. Klara gick undan och
gomde sig for att forsoka minska det obehag som hon kénde. Systern daremot
sokte aktivt fordndra situationen. Bédas reaktioner kan dock forstis som strate-
gier som skapar motstdndsresurser och en mojlighet att styra foraldrarna. Detta i
sin tur gav systrarna viss kontroll 6ver situationen och kan forstas som systrarna
tillsammans skapade en kollektiv resilient strategi.

Nir Lisas foridldrar separerade bodde hon hos sin mamma och varannan helg
och under loven bodde hon hos sin pappa. Lisas berattelse om barndomen kantas
med minnen av mamman som drack och som inte hade formégan att ta hand om
henne: ”...det var sa sillan for s fort mamma blev osédker sa tog hon till dricka”.
Nir Lisa var runt tio ar flyttade hennes storasyster och hennes mammas drickan-
de 6kade. Detta innebar att Lisa ibland gick till sin pappa och hon berittar:

...sa helgerna var inget for en liten tjej sG da gick jag genom hela stan till
min pappa... Det var egentligen att vilja pa pest eller kolera.

Med denna metafor vill Lisa fortydliga att ingen av platserna var bra for henne.
Hos mamman var det fester och hos pappan blev hon sexuellt utnyttjad. Lisas
strategi att soka sig fran mamman till pappan kan forstds som att Lisa gjorde for-
sok att fa en béttre tillvaro, men som hon siger var hon utsatt i bdda hemmen.

Att leva med mamma med intellektuellt
funktionshinder

Lisas och Klaras uppfattningar om hur deras modrars funktionshinder har pa-
verkat dem, skiljer sig at. Lisa beskriver att hennes mammas svarigheter har haft
en genomgripande negativ inverkan pa hennes egen utveckling. Klara daremot
uppfattar att mammans svarigheter har haft svil en positiv som negativ bety-
delse for hennes uppvixt och utveckling. Bada kvinnorna utrycker dock att deras
perspektiv pA mamman férdndrades under uppvaxten.

Innan Klara borjade skolan uppfattade hon sin mamma pé ett sétt, hon berat-
tar:
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Lite konstiga saker med mamma, men jag tdnkte inte att det var konstigt
da men ndr jag var liten var jag inte arg pd mamma, inte alls.

Lisa berdattar:

Nir jag var riktigt liten sa tror jag att jag sGg henne som en riktig mam-
ma. Det var nog fram till att jag borjade fG kompisar, ndr jag blev lite
dldre som jag kunde folja med hem och da kunde jag ju se att sé har ar
det inte hemma hos mig...

Kvinnornas berittelser stimmer val 6verens med resultaten fran en studie (Per-
kins et al 2002), i vilken de &dldre barnen i hogre utstrackning dn de yngre barnen
beskrev mamman som annorlunda, jimfort med hur de uppfattade andra mddrar.
Nar Klara och Lisa blev dldre borjade de uppfatta médrarna som annorlunda, né-
got som skapade en frustration och irritation hos bada. Klara beréttar att hon fran
det att hon var tio ar var arg pa:

Allt. Sdttet hon andades pa, scttet hon gick pd, allt. Om vi satt i samma
rum sd kunde jag explodera inne om hon andades fel. Jag var sd arg sa
att jag visste inte vad jag skulle ta vdgen till slut, jag kokade over. Den
ddr ilskan har jag inte kdant nu pd mdnga dr, men jag vet att det var en
ilska som kdndes da som jag inte kunde hantera... Och sdttet hon gjorde
allt pa och att hon inte lagade mat, sen ndr hon tilltalade mig s@ jag kun-
de inte svara trevligt, det var liksom, det fanns inte, s jag var tvungen
att skrika at henne hur mycket jag dn forsokte bita thop sa vart det kallt,
iskallt det jag sa...

Klaras perspektiv pA mamman har dock férandras. Under intervjun beréttar Kla-
ra att hennes mamma har bidragit med kunskap och erfarenheter som har varit
betydelsefullt for Klara och hon uppfattar inte att det &r mammans funktions-
hinder som ir orsakerna till svarigheter som har funnits under Klaras uppvaxt.
Detta perspektiv skiljer sig frin Lisas, som tycker att mammans funktionshinder
ar orsaken till det negativa som hon har varit med om under uppvixten och som
hon idag far leva med som vuxen. Konsekvensen av detta blir att Lisa inte tycker
att personer med intellektuella funktionshinder ska bli fordldrar eftersom de har
for stora brister i sin fordldraformaga. Lisas resonemang kan forstas och forklaras
som ett utryck for en motstandsstrategi i relation till sin ursprungsfamilj. Lisa
markerar ett tydligt avstdndstagande till mamman. Hennes beréttelse innehéller
nastan uteslutande tergivande av situationer och héandelser dir mammans till-
kortakommanden blir tydliga och dar hon har brustit i sitt fordldraansvar.
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Klara daremot uppfattar att det finns en rad olika faktorer som har paverkat hen-
nes uppvixt. Bland annat att hennes pappa fick ta for mycket ansvar, nagot som
hon inte tycker att han orkade med. Detta medférde att pappan blev stressad och
med det foljde irritation och aggressivitet. Klara tror att hennes mamma hade
matt battre om relationen till pappan hade varit béttre.

I de unga kvinnornas beskrivningar av foraldrarnas betydelse och vilka kon-
sekvenser modrarnas funktionshinder har, framkommer tva olika berittelser.
Kvinnornas olika skildringar &dskadliggor vikten av att forstd individens beréttelse
utifran det specifika sammanhanget (Ungar 2012).

Att ta hand om det som inte andra tog hand om

Gemensamt for de unga kvinnorna ar att de beskriver att de utvecklade olika stra-
tegier som dr anpassade till férdaldrarnas behov och familjens samlade oférméaga.
Detta kan forstds som att kvinnorna utvecklades till att bli unga omsorgsgivare
till sina foréldrar. Strategierna som de unga kvinnorna beskriver handlade om att
hantera situationer dir Lisas och Klaras foraldrar av olika anledningar inte rackte
till.

Klara beskriver att 4ven om hennes mamma lagade mat kunde hon ibland vara
sa trétt att hon inte orkade. Eftersom Klara och hennes syster visste att deras
pappa blev upprord om det inte fanns mat niar han kom hem, lagade de mat for att
undvika att det blev brak i familjen:

Sa vi lagade lite mat och sen sd, eftersom vi visste att om det inte var
fixat néir pappa kommer hem sé blir det brdk, sé vi stddade mycket och
fixade och donade.

Klara tog tillsammans med sin syster pa sig ett ansvar, inte for att deras mamma
bad dem, utan for att de bada upplevde att genom att hjilpa till minimerades
briken mellan forildrarna. Aven detta kan forstis som en resilient strategi som
skapades i samverkan mellan systrarna. Lisa beskriver liknande situationer dar
hon ensam och tillsammans med sin syster har fatt vara “"mammas mamma” och
hon berittar:

Jag tog hand om en hel del for mamma. Det var ju inte meningen att jag
skulle ta hand om henne... Det dr ju inte fel att hjdlpa till men ndr barn
mdste gora saker for att vardagen inte fungerar sé blir det ju sd fel.

Bade Klara och Lisa dldre systrar har fungerat som foraldrar for dem. Lisa berit-
tar:

Min syster har ofta agerat mamma. Om jag hade slétt mig sa var det ju
min syster som jag sprang till... Det jag kommer thdg var ju att det var
hon som borstade tinderna pa mig och borstade hdret.
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De unga kvinnornas beréttelser visar att deras dldre systrar har tagit ett ansvar
for dem och gentemot foraldrarna har de delat ett syskon-fordldraansvar. I det
delade ansvaret for foraldrarna samarbetade systrarna for att skta hemmet och
delvis mamman. Beréttelserna visar pa betydelsen av koalitioner samt betydel-
sen av stodpersoner. Utifran forskning om verksamma strategier bland unga kan
de unga kvinnornas samverkansstrategier med sina systrar forstis som resiliens
(Ungar 2004). Tillsammans med sina systrar skapar de allianser for att hantera
vardagslivet, de identifierar behov samt skapar strategier for att skapa en battre
vardag.

Att inte bli uppméarksammad

De unga kvinnorna tycker inte att vuxna har sett dem eller forstatt deras behov.
De har bada erfarenheter fran olika situationer dar de nu som vuxna undrar 6ver
hur det var mgjligt att de som barn kunde visa sig i klader som inte passade for
arstiden, vara smutsig, inte ha ombyteskldder eller uppsoka skolans sjukskdoter-
ska dagligen utan att de professionella eller andra i omgivningen reagerade pa
detta. De berattar om olika situationer dar personal i forskola och skola borde ha
lagt marke till forsummelsen och reagerat. Lisa beréttar om en hindelse som hon
speciellt kommer ihag fran forskolan, dd hon varje dag kom till férskolan under
sommaren i gummistovlar:

Varfor reagerade ingen? Det dr vdl inte naturligt att en unge gar i 25
graders vdrme en hel sommar med gummistévlar?

Lisa kommer ihag att det under en period fanns en hemma-hosare’ i familjen.
Innan hon kom pa besok brukade Lisas mamma plocka ihop allt smutsigt och
sldnga in det i en garderob:

... hemma-hosare’, det var inget som fungerade hemma hos oss. Det var
en gammal dagisfroken som kom hem och fick en kopp kaffe.. Och det
anser jag inte att det var till nGgon hjdlp. Det hade behévt vara ndgon
som tog tag i detta och visade vad som behdvde goras. Det hade behovt
vara ndgon som kollade...

Lisa beskriver sin besvikelse over ’hemma-hosaren’, eftersom hon bara var en
vuxen i raden av vuxna som inte uppméarksammade hur Lisa och hennes familj
hade det.

Klara beréttar att pappan tackade nej till stod fran det offentliga. Hans nega-
tiva instéllning till att ta emot hjilp innebar enligt Klara att det inte fanns négra
insatser i familjen nir hon vixte upp. Att de saknade hjilp tror Klara beror pa att
de professionella trodde att pappan skulle vara ett tillrackligt stod, vilket innebar
att ingen fragade hur Klara och hennes syster hade det.
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Lisa beskriver att hon tror att det var av hiansyn till mamman som Lisa inte fick
tillrackliga insatser. Detta trots att mamman hade kontakt med socialtjansten.
Aven Klara menar att hon tror att de yrkesverksamma tog hinsyn till mammans
svarigheter, vilket blev en slags missriktad vilvilja. Bada reflekterar 6ver att detta
kan bero pa okunskap om funktionshinder och att detta fordldraskap ar relativt
ovanligt. En del av de unga kvinnornas reflektioner och upplevelser av att inte bli
sedda under barndomen skulle kunna forstds som de professionellas osidkerhet
och ambivalens i forhéllande till deras modrar och till funktionshindret. Att inte
uppleva att de blev uppméarksammade gjorde att Klara och Lisa pa olika satt for-
sokte fa andras intresse. De anvinde olika strategier, som att s6ka hjilp och st6d
fran andra vuxna. Bdda beskriver att de kontaktade skolskoterskan for att de ville
beritta att de inte hade det bra och deras gemensamma uppfattning ar att skol-
skoterskorna inte uppfattade deras signaler:

Klara: Jag gick till skolsyster och latsades ha ont i kndt, men jag hade
inte det...

Lisa: Jag var hos skolsyster varje dag och sa att jag hade ont hér och ddr
och jag behdvde pldaster och jag hade ont 1 huvudet.

De unga kvinnorna sokte sig till vuxna som fanns i deras narhet f6r att kommuni-
cera att de hade behov som inte tillgodoséags. Deras tillvigagingssatt kan forstés
som ett resilient beteende dir de sokte efter hjalp och stéd (Howard & Johnson
2000). Ett annat exempel pa detta &r att de bada kvinnorna sokte sig till kamra-
ters familjer.

Klara berattar: Min kompis fordldrar vet jag att jag tyckte om att vara
hemma hos, pa fredagskuvdllar. Myskuvdllar tyckte jag om att bli hem-
bjuden till... Aven om man inte tyckte s mycket om kompisen sd var det
trevliga mdnniskor, god mat och tdanda ljus och den hdr hemmafredagen,
mysmiddagen...

Lisa berittar: Och ndr jag kom hem [till en kompis] och det var rent och
det luktade gott och de hade rena kldder och de hade fasta tidpunkter
pa olika saker och just det ddr som jag ville ha men som jag inte kunde
utrycka just da...

I berdttelserna framkommer att det fanns en sjélvstiandighet i relation till forald-
rarna och att Lisa och Klara skapade nya egna sammanhang. Deras val att soka
sig till andra vuxna och deras kompisars familjer kan forstas som resiliens. Men
berittelserna kan dven vara uttryck for Lisas och Klaras idealiserade bilder av hur
andra barn hade det samt en 6nskan om att fi det som andra. Jimférelse med
andra dr nagot som aterkommer i de unga kvinnornas berittelser och nagot som
har bidragit till att de reflekterar 6ver hemforhéllanden och att inte andra vuxna
uppméarksammade dem.
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Andra perspektiv pa bristande uppmérksamhet framkommer i Klaras berittelse
om hur hon blev bemott av larare. Klara berattar att hon redan under lagstadiet
blev tillsagd av ldarare for att hon inte hade ldamnat fram meddelanden till for-
dldrarna, och hon blev ansvarig for att information inte natt fordldrarna. Ingen
funderade 6ver om det var ett rimligt krav.

Klara menar att hon tidigt hade en mycket negativ instéllning till sdval larare
som vuxenvarlden som vixte sig starkare nér hon blev éldre:

...Jag var bara arg i hégstadiet och jag hade sGdana problem med dmne-
na och skolan och sa, da var jag bara arg pa allt och alla i hela vérlden.
Jag hatade i princip allt och jag skar mig och jag mddde riktigt ddligt.

Klara berittar vidare: Det var ingen som satte sig ner och fragade mig: -
hur mar du? ...Jag behovde ndgon som ryckte tag i mig och sa hur dar det
egentligen? Man har egentligen bra svar sjdlv, man vet vad som dr fel,
det gdr att fraga hur det dar! Istdllet fick hon byta klass och hon fortsdit-
ter: Jag brdkade, s det var mycket mobbning bdde mot mig och fran
mig. Och rektorn, hon satte mig ner och sa skdllde ut mig: att jag mdste
vdxa upp, att jag mdste forsta att jag gor fel...

I Klaras beskrivning framkommer minnet av ensamhet, forvirring och utsatthet
och att hon upplevde att vuxenvarlden var hennes motstandare. Hennes utatage-
rande beteende kan forstds som ett sitt att skapa kontroll eftersom omgivningen
inte bistod henne med det som hon tyckte att hon behévde. Men det kan dven for-
sts som en form av resiliens som manifesterar sig i beteenden som bygger forma-
gor att ta sig an olika livsuppgifter (Ungar 2004). Klaras aggressioner kan tyckas
vara destruktiva men genom att forstd dem som strategier som hon anvéinder i en
situation dér hon inte upplever att omvirlden forstar henne, kan hennes utryck
forstas som ett resilient beteende.

Barns ratt och det offentligas skyldighet

Trots vissa insatser fran professionella uttrycker bada kvinnorna att det som gjor-
des var otillrackligt eller att insatsen gavs for sent. Lisa sager:

Jag hade behovt komma till en familj fortare dn jag gjorde... Man blir
ju mer skadad dn vad man tror. Allt psykiskt och fysiskt... allt det ddr
hamnar ju efter.

Aven om Lisa upplever att hennes placering i familjehemmet var: “som att komma
till himmelen”, tyckte hon att placeringen gjordes for sent. Dessutom kritiserar
hon de fatal insatser som gavs och menar att det inte var insatser som hade nigon
som helst betydelse for varken henne, hennes syster eller hennes mamma. De var
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inte anpassade till de behov som fanns och hon minns inte att de f6ljdes upp.
Klara menar att mamman hade behovt fi insatser som var inriktade mot att
hon skulle utveckla sitt fordldraskap:

Mamma skulle beh6va hjéilp hemma, ndgon slags nanny eller ndt, som
var hemma hos oss och hjdlpte oss sa att mamma fick vara mamma. Om
hon fick mindre att tanka pa sa skulle hon kanske klara av. Mamma dr
inte sa stresstdlig heller, sa fort det blir for mycket sa blir hon stirrig,
bara hon inte vet var nycklarna dr sd far hon pantk och borjar grdta.
Man madste ta en sak i taget och om hon kunde ta en sak i taget sa kanske
det hade gatt.

Ovanstéende citat ar ett exempel pa att Klara har identifierat ett forhallningssatt
och utformat en pedagogik for att fi vardagen att fungera. Och nagot som hade
kunnat ges av professionella.

I intervjuerna framkommer att kvinnorna tycker att samhallet ska varna och
verka for barn och deras behov. Det ar utifrdn denna uppfattning om samhéillets
skyldighet, som de nu i vuxen alder reagerar pa att de inte fick tillgang till det stod
som de tycker att de hade behovt. Samtidigt menar Klara att:

...Jag ser inga tecken pd vanvard, alltsa jag har klarat mig sa otroligt
bra, jag har haft svdrt i skolan och daliga betyg i hogstadiet men det
kunde ju vart dnda det vet man ju inte, men jag ser inga tecken pa att
mamma och pappa inte skulle ha fatt haft mig hemma liksom.

Klara menar saldes att de professionella har uteblivit med sitt stod till mamman
och till familjen. Lisa menar att de professionella har férsummat henne. Bida
upplever att de professionella inte har uppméarksammat deras levnadsforhallan-
den, deras synpunkter eller erfarenheter har inte efterfragats varken nar det géller
sin egen vardag eller familjens. De menar att om deras signaler, som de gav om-
givningen nér de var barn, uppmarksammats, hade detta kunnat innebéra insat-
ser som gjort skillnad for dem som barn och sedermera som vuxna.

Diskussion

I intervjuerna framkommer att varken Klara, Lisa eller deras fordldrars behov
uppmaéarksammas, vilket innebar att ingen fick det rattmatiga stod som samhaéllet
har ansvar att ge. De unga kvinnornas berittelser forklarar en del av det utebliv-
na stodet utifran rddande stereotypa forestiallningar om intellektuella funktions-
hinder, stigmatiserande processer samt tabun (Collings & Llewellyn 2012; Starke
2013). Attityder om personer med intellektuella funktionshinder har varierat 6ver
tid, men gemensamt ar att det har belastats med stigmatiserande forestillningar
som oformaéga till utveckling och ett konstant ’barnvarande’ (Ineland m fl 2013).
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Detta skapar en rddande diskurs bland professionella om det omdgjliga fordldra-
skapet, eftersom en person som alltid kommer att vara ett barn ar of6rmogen att
vara foralder (Starke 2011a). Utifran denna diskurs om det omgjliga foraldraska-
pet kan de unga kvinnornas erfarenhet av franvaro av insatser forstés. I en tidiga-
re studie (Andersson 1992) fann forskaren att socialsekreterare blundar for barns
missférhallanden eftersom de upplevde att foraldrarna forsokte gora sa gott de
kunde. Detta kan forstds som foraldraskapet 4r omgéirdat av tabun dar tystnaden
sannolikt bidragit till stigmatisering men dven franvaro av kompetensutveckling
bland yrkesverksamma. Kunskapsbrist innebir dven att det inte sker ndgon kun-
skapsspridning, vilket gor barn och foraldrar fortsatt osynliga. Att Lisa och Klara
upplever sig som osynliga skulle kunna férklaras med att de inte upplevdes vara
tillforlitliga informanter.

I FNs konvention om barns rittigheter utrycks vikten av att lyssna till barn
samt informera dem. Forskning (James & James 2004) visar pa betydelsen av att
professionella utgar fran att unga ar kompetenta informanter, som kan delge tro-
vardig information. Hade vuxna riknat med Lisa och Klara som kompetenta in-
formanter hade de sannolikt fatt information som hade kunnat synliggora de unga
kvinnornas behov och detta hade kunnat bidra till insatser som hade férandrat
Lisas och Klaras uppvixter. Det kan diskuteras om de vuxna och de professionella
som Lisa och Klara métte, utgick frén forestillningen att barn inte kan bidra med
trovirdig information och att barns berittelser inte ar sakliga och korrekta. Det
kan dven tolkas utifrdn ovanstaende resonemang om tabun kring foraldraskapet
som att yrkesverksamma anade att Lisas och Klaras berittelser skulle kunna vara
obekvama och hade kriavt nagon form av handlande. Och for de professionella-
kanske det var oklart hur handlandet skulle genomforas och pa samma sitt som
Andersson (1992) rapporterar ifrdn sin studie, kan de ha valt att bortse frén den
informationen som de fick.

Det framkommer att de unga uppfattar att omgivningen tyckte att deras mam-
mors funktionssvarigheter var ett tabubelagt omrade. De menar att vuxna och
professionella blundar for svarigheter som finns i familjer dir fordldrarna har in-
tellektuella funktionshinder. Om FNs barnkonvention hade efterlevts, hade na-
gon vuxen tagit ansvar och informerat om konsekvenserna av modrarnas funk-
tionshinder. Detta hade kunnat vara en viktig pusselbit i kvinnornas byggande av
resiliens. Istéllet fick de viaxa upp i ovetskap, vilket skapade savil frustration som
kanslor av otillracklighet.

En av skillnaderna mellan de unga kvinnorna ar deras reflektioner kring mam-
mornas funktionshinder och hur den har paverkat dem. Klara uppfattar att hen-
nes uppvixt har varit pafrestande men hon menar att hennes mamma brydde
sig om henne dven om hon inte alltid hade formaga att ta hand om henne. Lisa
daremot tyckte inte att hennes mamma brydde sig om eller hade férmaga att ta
hand om henne och menar att orsakerna till hennes problemfyllda uppvaxt var
mammans funktionshinder.

En gemensam erfarenhet som de unga kvinnorna har, ir att vara anhorig och bli
omsorgsgivare for modrarna. Detta kan forstas som ett 6vergrepp da de delvis har
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berovats sin barndom. De har gjorts ansvariga for sidant som de inte har kompe-
tens for och tritt in i situationer dar vuxna skulle tagit sitt ansvar. Omgivningens
accepterande héallning skulle delvis kunna férklaras med att det anses vara fost-
rande for barn, speciellt flickor, att ta ansvar i hemmet, vilket Faureholm fann i
sin studie (2006; 2010). Denna felriktade forestédllning om barns autonomi och
ansvar kan dock fa bestdende negativa effekter i vuxen dlder sdsom o6kad sjuk-
lighet och social isolering (Becker et al 1998). Forskning visar dven att barn som
lever i riskfyllda hemmiljoer behover ha tillgang till andra personer och andra
arenor. Fréan en studie (Backett-Milburn, Wilson, Bancroft & Cunningham-Burley
2008) rapporteras att skolmiljon var betydelsefull for unga som levde i riskfyllda
hemmiljoer. I skolan gavs rutiner och tillgang till andra vuxna, vilket bidrog till
resiliens for de unga. Resultaten skiljer sig markant fran Klaras beskrivning av
skolan dar hennes destruktiva strategier snarare kan forsts som en reaktion pa
yrkesverksammas inkompetens. I annan forskning (Sanders & Munford 2008)
framkommer betydelsen av att unga har stédjande relationer med forilder eller
nagon vuxen, for att kunna hantera orittvis behandling av andra vuxna. Dessa
unga kunde battre hantera nar de blev orattvist bemotta 4n de jamnariga som inte
hade tillgang till nagot stod. Varken Lisa eller Klara beskriver att de hade tillgéng
till sina fordldrar som samtalspartners och Klaras oférmaga att hantera larares
oridttvisa bemotande skulle kunna forklaras av frénvaron av stodjande foraldrar
och andra vuxna.

Sammanfattningsvis ar Lisas och Klaras uppvaxtvillkor mycket olika, men i de-
ras berittelser finns det en rad gemensamma faktorer sdsom sokandet av omgiv-
ningens uppmairksamhet och bada stiller sig frigan hur det kan vara majligt att
de inte uppmarksammades. Detta tolkar de som en ovilja att uppméarksamma det
obekviama. Mycket hade kunnat goras annorlunda och ett led i en forandringspro-
cess ar att 6ka kunskapen bland professionella som kommer i kontakt med barn
och foraldrar genom att sprida aktuell forskning och dess praktiska konsekvenser.
Utover detta behéver kompetensen sikras for att beslut om adekvata kunskaps-
baserade insatser ska kunna fattas och professionella aktivt verka for att FNs kon-
vention om barns rattigheter foljs, tillsammans med FNs konvention om réttighe-
ter for personer med funktionsnedsattning for att saval barnens som fordldrarnas
roster ska beaktas. Avslutningsvis behover radande diskurs medvetandegoras for
att kunna diskutera och synliggéra barnen och deras forialdrar. Forst da kan detta
tabubelagda omrade avtickas.
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Kapitel b
Barn som anhoriga i varden -
hur manga ar de?

Anders Hjern, Helio Adelino Manhica

Detta kapitel bygger pa den forsta rapporten i serien Barn som anhoriga som ar en
del av implementeringsarbetet av en ny lag som stiarker barns rittigheter som an-
horiga. Uppdraget genomfors av CHESS' och Karolinska Institutet/ Stockholms
universitet pd uppdrag av Nationellt Kompetenscentrum Anhoriga och Socialsty-
relsen. Syftet med denna rapport ar att uppskatta omfattningen pé de grupper
barn som berdérs av den nya lagstiftningen. Resultatet av kartlaggningen redovisas
i detta kapitel i sammanfattad form och avslutas med en diskussion kring resultat
och de behov som framkommit. En fullstdndig redovisning finns i rapporten Barn
som anhoriga till patienter i varden - hur ménga ar de? (Hjern & Manhica 2013).

Inledning

Under 2009-2010 infordes nya bestimmelser i hélso- och sjukvardslagen
(2009:979, 2 g §) och patientsdkerhetslagen (2010: 659, 6 kap 5 §) som ror barn
som anhdriga:

Hialso- och sjukvarden ska sdrskilt beakta ett barns behov av informa-
tion, rad och stéd om barnets fordlder eller nGgon annan vuxen som
barnet varaktigt bor tillsammans med

1. har en psykisk storning eller en psykisk funktionsnedsdttning,

2. har en allvarlig fysisk sjukdom eller skada, eller

3. dr missbrukare av alkohol eller annat beroendeframkallande medel.
Detsamma gdller om barnets fordlder eller ndgon annan vuxen som bar-
net varaktigt bor tillsammans med ovdntat avlider.

Regeringen har gett Socialstyrelsen ett uppdrag att samordna insatser som syf-
tar till att stodja implementeringen av ovanstdende lag. Darfor genomfordes en
kartlaggning i syfte att f4 en bild av hur vanligt det ar att barn har de sarskilda
behov som lagen syftar pa. Det har gjorts liknande forsok tidigare, till exempel
av svenska Folkhalsoinstitutet (2008) och norska Folkhelseinstitutet (2011). Den
har kartlaggningen tar ett bredare grepp pa fragan, si att vi utover psykisk ohélsa
och missbruk hos forildrar dven beskriver forekomsten av dédsfall och i ndgon
mén dven svar somatisk sjukdom hos foraldrar. Vi har ocksa velat beskriva hur

1 CHESS - Centre for Health Equity Studies
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dessa uppvixtvillkor for svenska barn varierar med socioekonomisk position och
utlandsk bakgrund, och hur det ber6r barn i samhallsvérd.

Metod f6r datainsamling

Rapporten baseras i sin helhet pd anonymiserade analyser av data om sluten vard
pé sjukhus fran Patientregistret under 1987—-2008, och dddsfall i Dodsorsaksre-
gistret under 1973—2008. Detta beror bland annat pa att vi &r mina om att endast
inkludera barn som verkligen har betydande behov av information och/eller stod
ivar analys. En sjukhusinldggning pa grund av missbruk ar vanligen en indikator
pa ett 1angvarigt missbruk som péatagligt har paverkat barnets vardag under l&ng
tid. En sjukhusinldggning p& grund av en psykisk sjukdom hos vuxna talar ocksé
for en psykisk ohilsa som ar si allvarlig att den inte kan hanteras i 6ppen vérd.
Det ar darfor troligt att ohilsan har paverkat fordldraskapet under en kortare eller
langre tid i samband med varden péa sjukhus.

For fysiska sjukdomar har vi satt gransen till minst sju dagars vardtid, for att
utesluta mindre kirurgiska ingrepp och mer tillfalliga hilsoproblem. En sjukhus-
inlaggning dr ocksa en tadnkbar utgangspunkt for manga insatser fér barn som an-
horiga enligt den nya lagen. For att sétta in dessa siffror i ett storre sammanhang
anvands uppgifter dven fran andra datakéllor, dir vi inte kan vara lika sdkra pa att
besviren ar av sa betydande grad att den nya lagen ar tillamplig.

Registerdata fran Statistiska Centralbyran har anvints for att koppla foraldrar
till sina biologiska barn och definiera familjernas sociala karaktaristika.

Urval och analysmetoder

Kartldggningen beskriver forekomsten av barn som anhoriga i tre olika befolk-

ningsgrupper:

1. Barn fodda i Sverige 1987—89 med uppfoljning fran fodelsen till 18 ars lder
utgor basen for analysen av barn som har foraldrar som véardats pa sjukhus
pa grund av alkoholmissbruk, narkotika/tablettmissbruk och/eller allvar-
lig psykisk sjukdom. Fédelsedren 1987—89 har valts darfor att de ar de sista
barngrupperna dar det finns data om hushallets socioekonomiska index (SEI)
frdn Folk och Bostadsrakningen (FoB 1990) och samtidigt de forsta dren d&
Patientregistret dr nationellt heltdckande.

2. Barn fédda i Sverige 1973—89 med uppf6ljning frén fodelsen till 18 ars al-
der utgdr basen for analysen av barn som har fordldrar som doétt. Analysen
baseras har pa flera arsgrupper barn for att fa en sikrare uppskattning, da
fordldrars dodsfall 4r mer ovanliga handelser och Dodsorsaksregistret ar hel-
tickande under hela perioden.
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3. Alla folkbokforda barn (0—17 ar) i Sverige 2006—2008. Har berdknades ett ge-
nomsnittligt varde per ir, liksom en analys av om barnet bor i samma hushéll
som den aktuella fordldern.

Foraldravariabler

Nedan ges en beskrivning av de variabler som anviands for att identifiera forald-
rar till de barn som kan ha de sirskilda behov som den nya lagen behandlar. Tre
huvudkategorier har anvants i analysen; sjukhusvard, andra indikatorer pa ohéalsa
och missbruk samt sociala kategorier.

Sjukhusvard

Foraldrar till barn i dldern 0—17 ar som vérdats pa sjukhus pé grund av missbruk,
psykisk sjukdom eller fysisk sjukdom identifierades i data fran Patientregistret
under perioden 1987—2007. Endast inldggningar som gjordes medan det aktuella
barnet var i aldern 0—17 ar togs med i analysen.

Alkoholmissbruk.

Missbruk av alkohol identifierades med en huvud- eller bidiagnos vid utskrivning
som specifikt indikerade alkoholmissbruk eller annan fysisk eller psykisk sjuk-
dom som &dr kopplad till ett hogt alkoholintag. Akuta alkoholforgiftningar utan
négra psykiatriska eller medicinska komplikationer ingick inte i kriterierna har.

Narkotikamissbruk.

Missbruk av narkotika eller andra likemedel identifi-erades vid huvud- eller bidi-
agnos vid utskrivning som specifikt indikerar sidant missbruk eller en fysisk eller
psykisk sjukdom som &r kopplad till sddant missbruk.

Psykisk sjukdom.

Psykisk sjukdom definierades som ett vardtillfialle med en psykiatrisk huvuddiag-
nos som inte ar direkt forknippad med missbruk av alkohol, narkotika eller like-
medel.

Somatisk (fysisk) sjukdom.

Allvarligare fysiska sjukdomar hos foridldrar uppskattades genom att berdkna
vardtillfallen pa grund av diagnoser som tydde pa missbruk eller psykisk sjuk-
dom, samt en vardlangd pa mer &n en vecka.
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Andra indikatorer pa ohélsa och missbruk

For att ge en bredare, men mindre séker, uppskattning av forekomst av missbruk
hos forialdrar himtades data om riskbruk/missbruk hos forildrar dven fran 6p-
pen vird pa sjukhus (under 2002—2007) och registret 6ver lagforda (rattfylleri
respektive narkotikabrott). Konsumtion av antidepressiva mediciner (likemedel
med ATC-kod som borjar med No6A) under aren 2006 - 2008 fran Lakemedels-
registret anvindes pa samma sitt som indikator pa psykisk ohilsa hos foraldrar.

Sociala kategorier i analysen

Indikator f6r hushallets socioekonomiska position (SEP) skapades utifran det in-
dex som berdknats i Folk- och Bostadsridkningen 1990 (FoB 90) for barn fédda
1980-89. For barn fodda 1973—79 hamtades SEI fran FoB 85. I analysen anvin-
des fyra kategorier: Hog = Hogre och medelhog tjainsteman. Medel = lagre tjans-
teman och yrkesutbildad arbetare. Lig = Outbildad arbetare. Ovriga = Oklassifi-
cerade, egna foretagare och jordbrukare.

Hushallets utbildningsniva kategoriserades som 1ag (hogst 2 ars gymnasium),
mellan (3—4 arigt gymnasium) eller hog (post-gymnasial) utifrdn den vuxne med
hogst utbildning som var mantalsskriven i barnets hushall.

Utlandskt ursprung kategoriserades efter fordlderns fodelseland enligt Regist-
ret over Totalbefolkningen (RTB) som Sverige, 6vriga Norden, 6vriga Europa (in-
Kklusive Nordamerika, Australien och Nya Zeeland) och Ovriga (utomeuropeiska
lander).

Om foréldrar bodde tillsammans med sina barn identifierades i Registret for
Totalbefolkningen aret innan vardtillfillen 2006—2008.

Tid i samhaéllsvard identifierades i Socialstyrelsens Register 6ver Insatser for
Barn och Unga.

Resultat

Vi har valt att redovisa pojkar och flickor tillsammans eftersom skillnaderna mel-
lan konen var helt marginella i denna studie nér det giller foraldrars sjuklighet,
missbruk och dodlighet.

Missbruk och psykisk ohéalsa

Alla barn fédda i Sverige under 1987—89, vars biologiska far eller mor vardats
inneliggande pa sjukhus pa grund av psykisk sjukdom och/eller missbruk en el-
ler flera ganger fran barnets fodelse till 18 ars alder identifierades (se figur 1).
Kartlaggningen visar att 7.6 procent hade atminstone en foralder som vardats pa
sjukhus av ovan namnda skil medan det var mycket ovanligt att bada féraldrarna
gjort det (0,3 %). Under ett genomsnittligt enskilt ar, 2006—2008, handlade det
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om 26 000 barn i dldern 0—17 ar, dir en fordlder vardats inneliggande pa sjukhus
pé grund av psykisk sjukdom eller missbruk.
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Figur 1. Procent av barn fodda 1987—89 som har en fordlder som vardats innelig-
gande pd sjukhus p g a missbruk och/eller psykisk sjukdom under deras barn-

dom.

Inneliggande sjukhusvard pa grund av missbruk var vanligare hos fader, medan
psykisk sjukdom var nagot vanligare hos modrar.

Aldersfordelningen for barn vars forildrar vardas pa sjukhus for psykisk sjuk-
dom for forsta gdngen ar ganska jamn, medan ett forsta vardtillfalle for alkohol-
missbruk hos foraldrar dr vanligast nér barnen ar tonéringar. Om definitionen av
missbruk utvidgas till att ocksa omfatta 6ppen vérd pa sjukhus, kriminalitet med
koppling till h6gkonsumtion av alkohol (rattonykterhet) eller narkotika (narkoti-
kabrott) sé stiger andelen berorda barn pétagligt till 17 procent (se figur 2).
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Figur 2. Procent av barn fodda 1987-89 som har en pappa och eller mamma
som haft ndgon indikation i nationella register pé riskbruk av alkohol och/eller
narkotika.

Maénga foraldrar lider av betydande psykisk ohilsa som inte dr s& svér att den
leder till inneliggande sjukhusvérd. I den arliga nationella undersokningen av lev-
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nadsforhallanden (ULF) stélls en friga om den intervjuade lider av dngslan, oro
och/eller dngest. Under 2007—2011 stélldes denna frga till 4 193 vuxna i hushall
déir det fanns barn i dldern 10—18 &r. 13,4 procent angav att de hade litta besvar
och 4.7 procent att de hade svara besvar (Fransson & Bergstrom 2013).

Konsumtion av psykofarmaka? ar en annan indikator pa psykisk ohilsa. Under
ett genomsnittligt r under perioden 2006—2008 sa hade 10,7 procent av barnen i
dldern 1—18 ar en mor och 5,5 procent en far som behandlats med ett antidepres-
sivt lakemedel. I en procent av fallen hade bada fordldrarna behandlats med sa-
dana likemedel. Analysen visar att konsumtionen av sidan medicinering ar lagst
hos féraldrar under barnets forsta ar (se figur 3).

14’0% e

12,0%
[

10,0%

3,0% -
s F 1

e Wl

4,0% A
2,0% =

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18

Figur 3. Antidepressiv medicinering hos biologiska fordldrar under dren 2006—
2008 i relation till barnets Glder det aktuella Gret. Arsincidens

Alla foraldrar som lider av psykisk ohilsa eller missbruk bor inte tillsammans
med sina barn. Figur 4 visar hur stor andel av sjukhusvdrdade modrar respektive
fader som bodde i samma hushall som sina biologiska barn. Det dr ungefar dub-
belt sa vanligt att modrar som sjukhusvardas for missbruk eller psykisk ohilsa
bor i samma hushéll som sina barn, jamfért med fider med samma problematik.

2 Psykofarmaka dr lakemedel som anvénds for behandling av psykiska stérningar och pro-
blem.
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Figur 4. Andel av foraldrar som vid ett givet inneliggande vardtillfille 2006—
2008 bodde i samma hushall som sina biologiska barn den 31 december foregd-
ende dr.

Dédsfall

Dodsfall hos foraldrar identifierades hos alla barn som foddes i Sverige under
1973—89 fran barnets fodelse till dess barnet fyllde 18 &r. 3,4 procent forlorade
minst en fordlder, 2,4 procent sin far och 1,1 procent sin mor. En tredjedel av
dodsfallen hos fiderna orsakades av ett sjalvmord, olycka eller vald, medan ande-
len av sddana dodsfall hos modrar utgjorde en femtedel. Under 2006—2008 var
det cirka 3 500 barn arligen som forlorade en forélder, dar plétslig ovantad dod
hos en foralder orsakad av sjalvmord, vald eller olycka drabbade 600—-650 barn
varje ar.

En betydande andel av dédsfallen hos foraldrar ar forknippade med alkohol-
och/eller narkotikamissbruk enligt de dodsorsaker som registrerats i Dédsorsaks-
registret. Hos fader utgjorde de 22,8 procent av samtliga dodsfall och hos médrar
12,1 procent. Detta utgor antagligen en underskattning av dodsfall som &r relate-
rade till missbruk da till exempel olyckor med dodlig utgéng eller sjalvmord hos
personer som ir paverkade av alkohol eller narkotika inte alltid registreras som
missbruksrelaterade.

Dédsfall pa grund av vald och olyckor drabbar i sarskilt hog grad fader till smé
barn (0—6 &r), i viss min dven modrar till sm& barn, medan 6vriga dodsfall ar
vanligast hos barn i tondren. 85,6 procent av barnen som férlorade sin mor bodde
i samma hushall som henne aret innan dédsfallet, medan motsvarande endast
géllde 54,9 procent av de som forlorade sin pappa. Fider som avled pé grund av
sjalvmord eller i olycka/vald bodde séllan i samma hushall som sina barn, medan
det var betydligt vanligare att modrar som avled av samma orsaker gjorde det.
Exempelvis bodde nistan 70 procent av de médrar som begick sjalvmord med
sina barn.
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Kronisk fysisk sjukdom

Maénga barn vixer upp med fordldrar som har nigon form av kronisk fysisk sjuk-
dom. I ULF-undersokningen 2007-2011 angav 28,7 procent av foradldrarna till
barn i dldern 10—18 ir att de har nigon form av ldngvarig eller kronisk sjukdom
(Fransson & Bergstrom 2013). Figur 5 visar att knappt 13 procent av alla barn
fodda 1987-1989 haft minst en fordlder som véardats pa sjukhus av denna orsak.
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Figur 5. Procent av barn fodda 1987—-1989 som har fordlder som vardats innelig-
gande pa sjukhus i minst en vecka sammanhdngande pa grund av fysisk sjukdom
(uteslutande vardtillfdllen med minst en diagnos relaterad till missbruk eller
psykisk sjukdom).
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Sociala skillnader

For att fa en bild av hur foraldrars missbruk, sjuklighet och dodlighet varierar
med familjens socioekonomiska position (SEP) analyserades de tre ovan presen-
terade indikatorerna i forhallande till hushallets SEP i Folk- och Bostadsriakning-
en 19903. Analysen visar att det ar betydligt vanligare att foradldrar till barn f6dda
1987-1989 vardas pa sjukhus pa grund av missbruk och/eller psykisk sjukdom i
familjer med 1ag SEP (se figur 6). Aven for somatisk sjukdom fanns ett liknande
monster, om dn nagot mindre uttalat. For sjadlvmord och dédsfall pa grund av vald
och olyckor var sambandet med den socioekonomiska positionen uttalat.
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Figur 6: Hushallets SEP i Folk- och Bostadsrdkningen 1990 och sjukhusvard pd
grund av alkohol/narkotikamissbruk eller psykisk sjukdom hos ndgon fordlder
hos barn fodda i Sverige 1987-1989, uppfoljda till 18 ars dlder.

3 Hog SEP=Tjénstemén, hog och medelhdg, Medel = tjinstemén, 1ag och yrkesutbildad ar-
betare, Lag = Outbildade arbetare samt Oklassificerade= Ovriga, inklusive jordbrukare, egna
foretagare.
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Missbruk och kronisk sjukdom kan péverka en familjs SEP genom att till exempel
forsdmra den aktuelle fordlderns mojligheter att f& och behélla ett arbete. Detta
géller regelmassigt for dodsfall hos en forilder, dar hushallets SEP efter dods-
fallet berdknas pa en och inte tva fordldrar. Darfor analyserade vi indikatorerna
for fordldrarnas sjuklighet och dod ocksa i forhéllande till hushéllets hogsta ut-
bildning aret fore vardtillfillet eller dodsfallet. Utbildning 4r en indikator som
i mindre utstrickning paverkas av en forilders sjukdom eller missbruk. Aven i
denna analys framkom tydliga skillnader mellan hushall med 1ag respektive hog
utbildningsniva. Figur 7 visar resultatet for alkoholmissbruk hos fordlder men ett
motsvarande monster fanns dven for narkotikamissbruk, psykisk sjukdom eller
dodsfall hos foralder.
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Figur 7. Hushallets hogsta utbildning i antal ar och sjukhusvard pa grund av
alkoholmissbruk hos ndgon fordlder for barn i Gldern 0o—17 Gr under 2006—2008.

Arsincidens ( ‘procent).
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Utlandsk bakgrund

Skillnader mellan barn i familjer med olika ursprung analyserades i grupperna
svenskt (SV), annat nordiskt (NO), annat europeiskt (EU) och utomeuropeiskt
ursprung (UE) baserat pé foraldrarnas fodelseland. Foradldrar med annat nord-
iskt ursprung an svenskt virdades oftare dn svenskfodda foraldrar pa sjukhus pa
grund av missbruk. Forildrar fédda utanfor Europa vardades betydligt mer sillan
pa sjukhus grund av savil alkohol som narkotikamissbruk jamfort med andra for-
dldrar och hade lagre nivaer av plotsliga dodsfall i sjalvmord, véld eller olyckor.
Alla grupper av foraldrar med annat ursprung an svenskt vardades oftare pa sjuk-
hus pé grund av savil psykisk som somatisk sjukdom jaimfort med svenskfodda
foraldrar. Vanligast var detta for fordldrar som ar fodda utanfér Europa nir det
giller psykisk sjukdom och nordiskt ursprung nar det giller fysisk sjukdom. For-
dldrar med annat nordiskt ursprung vardades oftare pa grund av missbruk och
hade ocksa de hogsta talen for dodsfall
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Figur 8. Procent av barn fodda 1987-1989 i Sverige som har en pappa och/eller
mamma som vardats inneliggande pa sjukhus p g a alkoholmissbruk under deras
barndom efter ursprung.
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Barn i samhallsvard

Socialtjansten har huvudansvaret i det svenska samhéllet for att erbjuda stod till
barn i familjer dar fordldraskapet sviktar. Det kan exempelvis rora sig om forald-
rars funktionshinder, sjukdom eller missbruk. De stédinsatser som socialtjainsten
erbjuder varierar stort i omfattning och intensitet; alltifrin enstaka samtal med
fordldrar och/eller barn till sa kallad dygnsvard da barnet placeras i familjehem
eller pa institution. Dygnsvard registreras hos Socialstyrelsen, vilket gor det moj-
ligt att beskriva hur stor andel av barn till férdldrar som vardats pa sjukhus pa
grund av missbruk eller psykisk sjukdom som négon géng har varit omhéanderta-
gen for samhallsvard. Som figur 9 visar sé var sannolikheten for att ett barn skulle
ha varit féremaél for samhallsvird hogst vid narkotikamissbruk.
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Figur 9. Procent av barn fodda 1973—1989 till mamma eller pappa som vardats
inneliggande pa sjukhus pd grund av missbruk eller psykisk sjukdom som varit
placerade 1 socialtjéinstens dygnsvard.

Foraldrars missbruk och psykiska sjukdom &r vanliga orsaker till att barn vardas
under lang tid i samhallsvard. Av de barn som féddes i Sverige 1973—1989 och
som vardades mer dn fem ar i samhallsvard, hade 61,6 procent minst en fordlder
som vardats pa sjukhus pa grund av missbruk och/eller psykisk sjukdom. Att en
fordlder dor ar ocksd mycket vanligare hos dessa barn. Vid 18 ars alder hade 20,4
procent forlorat en fordlder och 2,5 procent bigge sina biologiska foraldrar.

Avslutande diskussion

De resultat som presenterats ovan visar att en mycket stor andel av barnen i Sve-
rige berors av foraldrars psykiska ohélsa, risk-/missbruk av alkohol och narkotika
och/eller fordlders langvariga fysiska sjukdom. Sarskilt ofta handlar det om barn
som redan befinner i en socialt sarbar situation i det svenska samhéllet. Drygt
10 procent av svenska barn fédda 1987-1989 hade antingen minst en foralder
som hade vardats pa sjukhus pé grund av psykisk sjukdom eller missbruk eller
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en fordlder som avlidit innan de fyllde arton ar. Om man vidgar definitionen till
fordldrar med mildare former av psykisk ohilsa (ca 13 procent enligt ULF-un-
dersokningen) och riskbruk av alkohol och/eller narkotika (ca 20 procent) si ar
sannolikt ungefar en tredjedel av barnen i Sverige berorda under nagon period av
barndomen.

I en genomgang av resultat fran olika norska studier konstaterade det norska
Folkhélsoinstitutet en stor variation i berdkningar av forekomsten av psykiska
sjukdomar och missbruk hos fordldrar i olika datakallor, pa ett liknande sétt som
presenterats ovan i denna svenska studie. P4 basis av data fran sluten vard pa
sjukhus uppskattades andelen barn i norska befolkningen med féralder som li-
der av psykisk sjukdom till 1,4 procent, medan inkluderande ocksa av foraldrar
som behandlats i 6ppen vard péa sjukhus eller i primérvarden, ledde till en skatt-
ning pa ca 10 procent (Folkhelsoinstituttet 2011). Statens Folkhilsoinstitut har
utifrdn den nationella folkhélsoenkiten 2004—2007 uppskattat att ca 20 procent
av svenska barn har dtminstone en foralder som har ett “riskbruk” av alkohol (Sta-
tens Folkhilsoinstitut 2008), en uppskattning som pekar 4t samma hall som de
17 procent som har nigon form av registerindikation pa riskbruk av alkohol eller
narkotika i denna rapport.

Hur stor andel av svenska barn som har en fordlder med ett fysiskt funktions-
hinder eller en sa svar kronisk sjukdom att den nya lagen ar tillamplig, ar en friga
som ar svér att belysa med tillgdngliga registerdata i Sverige. Den uppskattning
som gors i denna rapport pa ca 12 procent, baserad pa sjukhusvard, kan med goda
skal ifragasittas da troligen atskilliga av dessa vardtillfallen ar forhéallandevis till-
falliga sjukdomsperioder orsakade av infektioner, olycksfall eller storre kirurgiska
ingrepp, som inte pd ndgot varaktigt satt paverkar barnets uppvéaxtforhéllanden
eller behov. Atskilliga sjukdomar som leder till betydande funktionshinder, till
exempel manga neurologiska sjukdomar och medfédda missbildningar som rygg-
margsbrack, vardas huvudsakligen i 6ppen vard eller under korta sjukhusinlagg-
ningar, och fingas darfor inte av den definition som anvands i denna studie. Ytter-
ligare analyser baserade pa andra datakillor, som surveyundersokningar, beh6vs
darfor for att belysa allvarliga somatiska sjukdomar och fysiska funktionshinder
hos forildrar.

De sociala skillnaderna nar det giller psykisk sjukdom, missbruk och dodsfall
ar betydande i den medelalders svenska befolkningen (Socialstyrelsen 2009). Det
ar darfor inte sarskilt 6verraskande att foraldrars sjukdom och dod sarskilt ofta
drabbar barn i familjer med 1ag socioekonomisk position i det svenska samhallet.
Forildrars sjukdom, missbruk och déd paverkar patagligt familjens socioekono-
miska situation, varfor det inte kan uteslutas att en del av de sociala skillnader
som beskrivs i rapporten till viss del férklaras av fordaldrars sjukdom, missbruk el-
ler funktionshinder. Detta forminskar dock inte betydelsen av den sociala sarbar-
heten for barnens behov i de aktuella familjerna, dar information och psykologiskt
stod kan behova kombineras med materiellt stod.

Barn med utomeuropeiskt ursprung har mer séllan foraldrar som missbrukar
alkohol och narkotika jamfort med foraldrar med svenskt ursprung. De har ocksa
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en lagre risk att forlora en forilder i sjalvmord men samtidigt en hogre risk att
vardas pé sjukhus pa grund av psykisk sjukdom. Foraldrar fédda i andra nordiska
linder har dock en 6kad risk for samtliga dessa problem. Detta stimmer vil med
tidigare svenska studier baserade pa registerdata (Socialstyrelsen 2009), som be-
skrivit liknande monster i sjuklighet och dédsfall hos den vuxna svenska befolk-
ningen med utlindskt ursprung. Att barn i familjer med flyktingbakgrund oftare
exponeras for psykisk ohilsa hos sina foraldrar beror troligen bade p& den sérbara
sociala situation i Sverige som manga flyktingfamiljer lever i, liksom pa post-trau-
matisk stress betingat av upplevelser i samband med krig och politisk forfoljelse
(Socialstyrelsen 2009).

Barn i samhallsvard ar sarskilt ofta barn som ar anhoriga till foraldrar med
problem med missbruk eller psykisk sjukdom. Det ar angeldget att stirka samar-
betet mellan hélso- och sjukvarden och socialtjansten kring dessa barns sarskilda
behov av stod och information utifrén sina féraldrars problem.

Foraldrar som vardas inneliggande pa sjukhus pé grund av problem med miss-
bruk eller psykisk sjukdom bor ofta inte langre med sina barn, och det giller i
sarskilt hog grad fader. Detta pekar pa behovet att utveckla en praxis for nar och
hur man ska informera barn om franvarande foraldrars missbruk och sjukdom.

Ett enskilt behov av stéd och information i samband med en forilders sjuk-
dom, missbruk eller dod, betingas i hog grad av barnets utveckling och mognad,
liksom det enskilda barnets forutsattning att ta till sig information och dra nytta
av olika metoder for stod. Sma barns begriansade kognitiva formagor stiller sar-
skilt stora krav pa andra kommunikationsvigar dn det talade och skrivna ordet.
Plotsliga dédsfall pa grund av (trafik)-olyckor och véld ar vanligare hos féraldrar
i denna aldersgrupp, varfor detta ar ett omrade dar det ar sarskilt angelaget med
utveckling av ickeverbala informations- och stodstrategier.

Det stora antalet barn som potentiellt berors av den nya lagen om information
och stod till barn i hilso- och sjukvarden gor det angeldget med en diskussion om
hur tillgdngliga resurser ska prioriteras. Vid vilka typer av funktionshinder och
problem hos foréldrar racker det med en mer begransad information, och nér ar
det befogat att erbjuda mer lingtgdende stodinsatser? Detta medfor bland annat
att det ar vardefullt att utvirderingar av metoder for stod och information till barn
utifran deras fordldrars problem ocksé innehaller jamforelser av effekter mellan
barn till fordldrar med olika typer av svarigheter och olika nivaer av funktions-
hinder.
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Kapitel 6
Barn som anhoriga - hur gar det i skolan?

Anders Hjern, Lisa Berg, Mikael Rostila,
Bo Vinnerljung

Detta kapitel bygger pa rapport 2 i serien Barn som anhériga, som ar en del av
implementeringsarbetet av en ny lag som starker barns rittigheter som anhoriga
(Hjern & Manhica 2013). Uppdraget genomfors av Centre for Health Equity Stu-
dies (CHESS) pé uppdrag av Nationellt kompetenscentrum anhoriga och Social-
styrelsen. I kapitlet beskrivs skolprestationer i arskurs 9 hos en grupp barn som
anhoriga, som upplevt att minst en fordlder har virdats pd sjukhus pa grund av
missbruk, psykisk eller fysisk sjukdom eller avlidit innan de lamnade grundsko-
lan.

I en rapport fran Socialstyrelsen (Social Rapport 2010) belystes skolans roll for
hilsa och social anpassning pa langre sikt hos barn. Rapporten visade att 1aga eller
ofullstdndiga betyg (hddanefter kallat meritvarden) i arskurs 9 6kade risken for
kriminalitet, sjalvmordsbeteende och forsorjningsproblem under ungdomséren.
Familjens sociala position i samhillet hade avgorande betydelse for meritvarden
i arskurs 9 och laga betyg var fem ganger vanligare hos barn till ej facklarda arbe-
tare jamfort med barn till hogre tjansteman.

Foraldrars missbruk eller svara sjukdom kan péverka deras forméaga att hjilpa
sina barn i skolarbetet. Mot denna bakgrund ville vi studera skolprestationer i
arskurs 9 for barn som ar anhoriga till dessa foraldrar.

Metod

Studien baseras pa analyser av anonymiserade data fran Registret 6ver Totalbe-
folkningen och omfattade alla barn som féddes i Sverige under 1987-1992, och
som fortfarande var folkbokforda i Sverige det ar de fyllde 15 ar. Totalt rorde det
sig om 655 722 elever. Uppgifter om barnets meritvirde och gymnasiebehdrighet
hamtades fran Statistiska Centralbyrans k-9 databas och bygger pa de uppgif-
ter som varje ar rapporteras till Skolverket frin Sveriges skolor. Foraldrar och
barn kopplades samman genom Statistiska Centralbyréns Flergenerationsregis-
ter medan information fran Patientregistret anvindes for att identifiera foraldrar
som vardats pa sjukhus pa grund av missbruk eller psykisk sjukdom vid atmins-
tone ett tillfille da barnet var i dldern 0—15 &r. I Dodsorsaksregistret studerades
foraldrars eventuella dodsfall och orsaker till dodsfallen.
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Barn som anhoriga valdes utifrén de omrédden som studerats i kartlaggningen och
utifran de fordndringar som gjorts i Halso- och sjukvardslagen. Forildravariab-
lerna var alltsa foljande:

» Missbruk av alkohol, narkotika eller psykisk sjukdom hos foéraldrar

« Dodsfall hos foraldrar

+ Fysisk sjukdom hos forildrar, representerat av multipel skleros (MS), leukemi
och en kronisk tarmsjukdom.

Dessutom anvindes sociodemografiska variabler som hdmtades fran Statistiska
Centralbyréan for det ar barnet fyllde 15 ar samt i Registret 6ver Totalbefolkning-
en. Dessa bestod, forutom kon och boendeort ocksé av sociala faktorer som skulle
kunna forklara en eventuell skillnad i skolprestationer. Dessa var:

« Foraldrarnas utbildningsnivi, kategoriserad i grundskola, ggmnasium och ef-
tergymnasial.

» Forekomst av forsorjningsstod i nagot av fordldrarnas hushall det ar barnet
gick ut ak 9.

« Familjetyp - kategoriserades som karnfamilj om barnet bodde tillsammans
med bagge sina forildrar det ar som barnet fyllde 15 ar.

« Forildrarnas fodelseland (Sverige, Ovriga Norden inkl. Europa samt Ovriga
varlden).

« Barnavird — vérd pa institution eller i familjehem via socialtjansten och som
péborjats fore tonaren.

Den statistiska analysen av data gjordes genom tva typer av regressionsanalyser.
Syftet var att skilja ut konsekvenser for barnens skolprestationer som beror pa
familjens sociala sarbarhet, fran konsekvenser som ar forknippade med att ha for-
dldrar som ar sjuka, missbrukar eller dor. Detta gjordes dels genom att jamfora
andelen “"barn som anhoriga” i respektive grupp som inte uppnadde gymnasie-
behorighet i arskurs 9 med andelen bland 6vriga barn. Darefter jamfordes hela
meritvirdet mellan grupperna "barn som anhoriga” med andra barn.

Orsaksforhéllandet mellan sociala faktorer och foraldrars sjukdom, dod eller
missbruk dr komplicerat. Social sirbarhet kan leda till missbruk, sjukdom och
do6d, men missbruk, sjukdom och dod kan ocksé orsaka social sirbarhet genom till
exempel minskade inkomster och familjesplittring. I analysen delades de sociala
faktorerna upp i foraldrars utbildning, som antas vara forhéllandevis opaverkad
av foridldrarnas sjukdom, dod eller missbruk, férsorjningsstod, respektive famil-
jetyp (kdarnfamilj eller inte).
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Resultat

Nedan ges en kortfattad beskrivning av skolprestationer for barn vars foraldrar
vardats pa sjukhus pa grund av missbruk, psykisk sjukdom eller svar fysisk sjuk-
dom, eller avlidit nir barnet var i dldern o—15 ar. Presentationen har tre delar;
Missbruk och psykisk ohilsa, Fordlders dod samt Svar fysisk sjukdom. Under
varje huvudomréade redovisas gruppen barn som anhdriga i relation till uppnadd
gymnasiebehorighet samt hur sociala faktorer paverkar. En mer fullstindig pre-
sentation av resultaten ges i CHESS-rapport 2 (Hjern, Berg, Rostila & Vinnerljung
2013).

Missbruk och psykisk ohélsa

Uppvaxtvillkoren for barn i familjer dar foraldrar har vardats pé sjukhus pa grund
av psykisk sjukdom eller missbruk skiljer sig en hel del fran genomsnittet bland
svenska familjer. De flesta fordldrar i familjer med missbruk ar separerade nar
barnet ar 15 ar, och det dr ocksa betydligt vanligare i dessa familjer att barnen
har varit placerade i familjehem eller pa institution. Néstan vart tredje barn (31
procent), vars mamma hade indikationer p& missbruk, hade varit placerat i sam-
hillsvéard vid négot tillfalle fore tondren. Narmare 40 procent av familjer med
missbruk fick forsorjningsstod det ar deras barn gick ut arskurs 9. Andelen for-
dldrar med lang utbildning var ocksa lagre i dessa familjer. Familjer med psykisk
sjukdom hade ocksa oftare forsorjningsstod och mer sillan lang utbildning &n ge-
nomsnittsbefolkningen, men skillnaderna mot 6vriga familjer i befolkningen var
hér mindre uttalade.

Gymnasiebehorighet
Totalt 11,8 procent av samtliga elever under den berérda tidsperioden, 1987-1992,
uppnadde inte gymnasiebehorighet.

Figur 1 nedan visar att ngot fler pojkar (13,0 %) jamfoért med flickor (10,3 %)
inte uppnadde gymnasiebehorighet. Paverkan av fordldrars missbruk, sjukdom
eller dod var dock liknande hos bida konen. Andelen som inte uppnadde gymna-
siebehorighet var ocksa patagligt hog i familjer dar fordldrar hade kort utbildning
och/eller férsorjningsstod; 25—35 procent. I kdarnfamiljer var andelen barn som
uppnatt gymnasiebehorighet klart hogre an for barn dar foraldrarna separerat el-
ler nagon foralder avlidit (ej karnfamilj).
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Figur 1. Procent utan gymnasiebehérighet fran arskurs 9 i relation till fordldrars
utbildningsbakgrund, forsorjningsstod och separation.

Denna studie visar att barn till fordldrar med missbruk/psykisk sjukdom i ligre
utstrackning hade uppnéatt gymnasiebehorighet, se figur 2. Bland pojkarna med
en missbrukande foridlder lamnade 27 procent (far missbrukar) respektive 30
procent (mor missbrukar) grundskolan utan gymnasiebehorighet. Motsvarande
siffor for soner till fordldrar med psykisk sjukdom var 22 respektive 23 procent,
samt i familjer utan missbruk eller psykisk sjukdom 12 procent. Skolbetygen var
ocksa lagre i familjer dar det forekom missbruk. Det genomsnittliga meritvardet
var cirka 45 meritpoang lagre dn genomsnittet for barn till foraldrar med miss-
bruk och cirka 23 meritpoiang lagre for barn till foraldrar med psykisk sjukdom.
Monstret var liknande for flickor och pojkar dven om négot fler flickor uppnidde
gymnasiebehorighet i samtliga kategorier.
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Figur 2. Procent utan gymnasiebehérighet fran arskurs 9 i relation till fordldrars
missbruk eller psykiska sjukdom.

Betydelsen av sociala faktorer

Bland familjer dar det forekommer missbruk eller psykisk sjukdom hos foraldrar,
ar forsorjningsstod forknippat med en patagligt 6kad risk for att lamna grundsko-
lan utan gymnasiebehorighet (35—45 procent). Denna risk dr dock generellt hog
for barn i familjer med forsorjningsstod, oavsett om fordldrarna har indikationer
pa missbruk/psykisk sjukdom eller inte.

Statistiken visar att missbruk och i viss mén dven psykisk sjukdom &r vanligare
i familjer som uppbér forsorjningsstod och dar fordldrarna har kort utbildning.
Det innebar att det finns anledning att tro att dessa sociala faktorer bidrar till
de 6kade skolsvarigheter som barn till fordldrar med missbruk och/eller psykisk
sjukdom har. Vara analyser visar att saval foraldrars utbildningsbakgrund, for-
sorjningsstod som fordldraseparation bidrar till detta. Analysen pekar samtidigt
pé att det bade handlar om sociala faktorer som kan ha bidragit till uppkomsten
av missbruket eller den psykiska sjukdomen, och faktorer som troligen snarare ar
en konsekvens (forsorjningsstod respektive foraldraseparation) av dessa forald-
rafaktorer.

Analysen visar att 85 procent av den 6kade risken for att inte uppné gymna-
siebehorighet ar forknippad med sociala faktorer for barn till fordldrar med miss-
bruk. Motsvarande risk for barn till fordldrar med psykisk sjukdom &r 75 procent.
Skolsvérigheter hos barn till fordldrar med missbruk eller psykisk sjukdom ar allt-
s& forknippade med en social sarbarhet. Missbruk och psykisk sjukdom paverkar
dock skolprestationerna negativt dven i familjer dar foraldrar har 1dng utbildning,
vilket ocksa framgér av figur 3 nedan.
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Figur 3. Procent utan gymnasiebehérighet frdn drskurs 9 efter fordldrars hogsta
utbildning och psykisk sjukdom respektive missbruk hos en eller bdgge fordldrar.

Utlandsk bakgrund

En hogre andel av barn med annat ursprung &n svenskt lamnar grundskolan
utan att ha uppnatt gymnasiebehorighet. Sarskilt hog dr andelen for barn med
ursprung utanfér Europa, 16 procent. Vara analyser visade dock att skolpresta-
tionerna i hogre grad ar relaterat till forekomst av missbruk/psykisk sjukdom och

forsorjningsstod an till foraldrars ursprung.
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Barn i samhallsvard

Missbruk och/eller psykisk sjukdom hos foraldrar ar vanliga orsaker till att barn
omhéndertas for samhallsvérd i familjehem eller pa institution (=barnavard). Var
analys visar att ndgot fler barn i samhaéllsvérd under lang tid (mer 4n fem &r) sak-
nade gymnasiebehorighet i 8k 9, dn andelen barn som stannat hos sina biologiska
foraldrar, men dar familjen hade fatt forsorjningsstod. Liknande monster géller
for barn till féraldrar som vérdats pa sjukhus péa grund av missbruk eller psykisk
sjukdom. Figur 4 visar resultatet fore och efter att detta justerats fér kon, typ av
kommun och de biologiska foraldrarnas utbildning.
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A. Barn till fordlder som vardats pa sjukhus pa grund av psykisk sjukdom.
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B. Barn till fordlder som vardats pd sjukhus pa grund av missbruk.

Figur 4. Procent utan gymnasiebehorighet fran arskurs 9 for barn till fordldrar
med psykisk sjukdom eller missbruk i relation till insatser fran socialtjdnsten i
form av forsérjningsstod och/eller barnavard fore 12 Grs dlder.
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Barn som forlorat en forédlder under barndomen

Totalt 63 procent av samtliga barn i studien bodde i samma hushall som bagge
sina biologiska foraldrar det &r som barnet gick ut drskurs 9. Av 6vriga barn hade
35 procent fordaldrar som separerat och 2,1 procent en forilder som avlidit innan
de fyllde 15 ar. Fler barn i familjer dir en foralder avlidit hade blivit omhéander-
tagna for samhallsvard jamfort med barn i familjer med separerade foraldrar. I fa-
miljer dar ndgon fordlder avlidit var det ocksd mindre vanligt att den 6verlevande
fordldern hade en lang utbildning.

Gymnasiebeho6righet

En hogre andel av barnen i kdrnfamiljer lamnade grundskolan med gymnasie-
behorighet, jamfort med barn till separerade fordldrar och barn i familjer dar en
foralder avlidit. Skillnaderna mellan barn till separerade foraldrar och barn i fa-
miljer dar nagon foralder avlidit var sma. Konsekvenserna av att ha forlorat en
mor var nagot storre for flickor an for pojkar samtidigt som konsekvenserna av att
ha forlorat en far var storre dn att ha forlorat en mor for bagge konen (se figur 5).
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Figur 5. Procent utan gymnasiebehorighet fran drskurs 9 efter familjetyp och
fordldrars dod.
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Betydelse av sociala faktorer

De ovan redovisade skillnaderna blir ndgot mindre nir analysen justerats for den
kvarlevande foridlderns utbildning. Analysen visar att fordldrars utbildningsbak-
grund ar en viktigare faktor for barns skolprestationer 4n om négon forialder av-
lidit eller om foraldrarna har separerat. Betydelsen for skolresultaten av att en
fordlder dor eller om fordldrarna separerar ar ganska lika for alla barn, oavsett
foraldrars utbildning.

Barn i samhallsvard

Vart femte barn i ldngvarig samhallsvard har en fordlder som avlider fore deras
15-drsdag, vid 18-arsdagen mer &n vart fjarde barn. De flesta dodsfallen sker un-
der tiden barnen &r i vard (Franzén & Vinnerljung 2006; Hjern & Manhica 2013).
Drygt 14 procent av alla barn vars fordlder avlider fore deras 15-arsdag har varit i
samhillsvird nagon géng under barndomen. S&som framgar av figur 6 finns det
inga indikationer pé att samhaéllsvard forbattrade dessa barns skolprestationer.
Omkring 40 procent av barnen som ir i samhallsvard fore tonaren och vars for-
dlder avlidit, lamnar grundskolan utan gymnasiebehorighet, oavsett om barnet
vardats under en kortare eller langre period.
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Figur 6. Procent barn som forlorat en fordlder och dr utan gymnasiebehérighet
fran arskurs 9 i relation till insatser frdn socialtjdnsten i form av socialbidrag
och/eller samhallsvdrd. Standardiserat for fodelsear, kon, typ av kommun och
overlevande fordlders utbildning.

Om hénsyn tas till den 6verlevande foridlderns utbildning forstdrks skillnaden
gentemot barn som inte hamnat i samhallsvard. I analysen av meritviarden har
barn som varit lange i vard négot battre skolresultat, men fortfarande simre an
barn som forlorar en foralder utan att ha varit foremal f6r vard eller forsérjnings-
stod.
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Barn till fordlder med allvarlig fysisk sjukdom

Nir dr en fordlder drabbas av en allvarlig fysisk sjukdom kan det paverka famil-
jens mojligheter att stotta barnen i skolarbetet. I detta avsnitt har vi valt att foku-
sera pa tre svéra sjukdomar av olika karaktir; en neurologisk sjukdom (multipel
skleros), en cancersjukdom (leukemi) och en sjukdomsgrupp i mag-tarmkanalen
(inflammatorisk tarmsjukdom). Analys av sociodemografiska faktorer visar att
det 4r sma skillnader mellan de drabbade familjerna och genomsnittsbefolkning-
en i Sverige med undantag av familjer som drabbas av leukemi. Dessa familjer har
en nagot lagre utbildningsniva, vilket troligen ar en artefakt som forklaras av att
leukemi inte sillan dr en dodlig sjukdom, och utbildningskategoriseringen for
dessa familjer baseras darfor ofta bara pa en och inte tva fordldrars “hogsta ut-
bildning”.

Gymnasiebehorighet

Vid analys av andelen barn som ldmnat skolan utan gymnasiebehorighet fram-
kommer forhéllandevis sma skillnader. Dock ar det statistiskt sakerstillt att fler
barn till médrar med multipel skleros (MS) och barn med fader som drabbas av
leukemi lamnar arskurs 9 utan gymnasiebehorighet. Analys av de berérda bar-
nens meritviarde i drskurs 9 uppvisar en liknande bild f6r tva av sjukdomarna
(MS och tarmsjukdom). Bland dessa familjer dr det ocksa ovanligt att en foralder
avlider fore barnet ar 15 ar medan 27 procent av fordldrarna som drabbades av
leukemi avled innan barnen fyllt 15 ar. For barnen var den avgorande skillnaden
for deras skolbetyg om forialdern Gverlevde sjukdomen eller inte, om férildern
avled i leukemi blev skolprestationerna samre.

Aven forildrarnas skolutbildning har visat sig ha betydelse for konsekvenserna
av fordlderns sjukdom pa barnens skolprestationer. For barn i familjer dar forald-
er har postgymnasial utbildning kunde knappast nagra effekter alls identifieras av
sjukdomen, medan en skillnad fanns f6r barn med foérialdrar som har grundskole-
utbildning eller gymnasium; om modern drabbades (figur 7).
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Figur 7 Procent utan gymnasiebehérighet frén drskurs 9 i relation till ndgon
kronisk sjukdom (MS, inflammatorisk tarmsjukdom eller leukemi) hos modern
och den friske fordlderns utbildning.

I foljande avslutande avsnitt kopplar vi ihop var egen studie med tidigare forsk-
ning pa omrédet och diskuterar eventuella skillnaden och likheter.

Diskussion

I det har kapitlet har vi beskrivit skolprestationer i arskurs 9 for barn fodda 1987—
92 som ar anhoriga genom att deras foraldrar har vardats pé sjukhus pa grund av
missbruk, psykisk eller fysisk sjukdom, eller som har férildrar som avlidit da bar-
nen var i aldern 0—15 ar. Vi kan konstatera att det bland dessa barn ar vanligast
att lamna grundskolan utan gymnasiebehdrighet f6r barn till missbrukande for-
dldrar. Dessa barn hade ocksa lagst meritvarde, f6ljt av barn med psykiskt sjuka
foraldrar och barn vars fordlder/fordldrar avlidit eller separerat. Men dven barn
till foraldrar med svar fysisk sjukdom har i vissa avseenden sma, men pavisbara,
skillnader jamfért med barn som inte &r anhoriga.

Ett genomgaende monster for samtliga grupper barn som ar anhdriga, ar att
foraldrars egen utbildningsbakgrund har storre betydelse for barnets skolpresta-
tioner an foralderns sjukdom eller dod. Likasé att ldng utbildning hos foraldrar
har en viss skyddande effekt pa skolprestationerna vid foralderns sjukdom eller
dod. I familjer med missbruk eller psykisk sjukdom och med forsoérjningsstod,
eller dar barnen har varit omhéndertagna for samhéllsvard fore tonéren, limnade
mer 4dn en tredjedel av barnen grundskolan utan gymnasiebehorighet. Vi ser ocksa
att barn i familjer med forsorjningsstod generellt klarar sig mycket daligt i skolan,
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oavsett om foridldrarna har indikation pd missbruk/psykisk sjukdom eller inte.
Resultaten i var studie ar harvidlag mycket lika dem som rapporterades for barn
fodda i 1972—81 i Social Rapport 2010 (Socialstyrelsen 2010).

Med hjalp av en modell for bedomning av skillnader (Cohen 1988) visar var
analys att for barn med fordldrar med missbruk eller psykisk sjukdom, ar skill-
naderna i skolprestationer stora, om de kombineras med indikatorer pa sociala
problem. Exempel pa sociala problem ar forsorjningsstod eller samhallsvard fore
tondren. I 6vrigt ar skillnaderna sma eller mattliga. Det ar séledes framfor allt
kombinationen av sociala problem i familjen och sjukdom eller déd hos féraldrar
som ar forknippade med sdmre skolprestationer hos barn som ar anhoriga.

Missbruk och psykisk sjukdom hos féraldrar

Missbruk och psykisk sjukdom hos foraldrar kan paverka barns hilsa och utveck-
ling under alla faser av barnens liv. Redan i fosterlivet kan alkohol, narkotiska
preparat och psykofarmaka skada hjarnan sé att inlarning férsvaras. I den har
studien hade faderns och moderns missbruk liknande konsekvenser for barnets
skolprestationer, vilket talar for att paverkan pa fostret under graviditeten inte ar
den framsta forklaringen till de simre skolprestationerna for dessa barn. Tidigare
studier har bland annat pekat pé att avsaknad av struktur och forutsigbarhet i
familjens rutiner och en hog stressniva kan leda till hog franvaro och avsaknad
av stod vid laxlasning (McGrath, Watson & Chassin 1999). Det ar ocksa troligt att
arftliga faktorer gor att forekomsten av psykiska storningar ar vanligare hos barn i
familjer dar foraldrar har psykisk sjukdom och/eller missbruk, vilket kan paverka
skolarbetet negativt (Murphy, Barkley & Bush 2002).

Missbruk och psykisk sjukdom paverkar patagligt mojligheterna till f6rsorj-
ning och leder darfor ofta till sociala problem sdsom hemloshet och fattigdom. I
den hir studien har detta exemplifieras av en hog andel med forsorjningsstod i
dessa familjer (40 procent). Det bor dock tilldggas att vuxna som lider av kroniska
psykiska sjukdomar med betydande funktionshinder ofta far sin forsorjning tryg-
gad via aktivitetsersittning/sjukersittning, vilket sdllan kombineras med forsorj-
ningsstod. Det ar darfor troligt att de psykiska sjukdomar som leder till forsorj-
ningsstod inte i forsta hand 4r de som leder till 1angvariga funktionshinder, som
exempelvis kroniska psykoser.

D& missbruk och psykisk sjukdom i sig kan leda till en nedétgaende social kar-
ridr i samhallet och till en del orsakas av arftliga faktorer, har det lange varit om-
tvistat om det ocksa finns ett orsaksamband mellan social position i samhillet och
uppkomst av missbruk av alkohol och droger. I ett par nyligen publicerade artiklar
har Gauffin, Vinnerljung, Fridell, Hesse & Hjern (2013a) och Gauffin, Hemmings-
son & Hjern 2013b visat att 14g social position under barndomen leder till en 6kad
risk for sjukhusvérd och déd pa grund av missbruk av savil alkohol som narkoti-
ka, dven nar man kompenserar analysen for arftliga markorer. Da skolprestatio-
ner i arskurs 9 ar ett forsta steg pa den egna sociala karriaren, pekar resultaten
av denna studie pa att fordldrars missbruk bidrar till att 6verfora den egna laga
sociala positionen till barnen.
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Kapitel 6. Barn som anhdriga- hur gar det i skolan?

Barn med separerade eller avlidna féraldrar

Vara resultat visar att barn som forlorat en foralder i dodsfall och barn till forald-
rar som separerat, ungefir lika ofta lamnar grundskolan utan gymnasiebehorig-
het. Likheten i konsekvenser for skolresultaten mellan barn till avlidna och sepa-
rerade foraldrar pekar pa betydelsen av att ha tillgang till tva fordldrar i hushallet
for skolarbetet och laxlasningen (Rostila och Saarela 2011).

Det finns flera andra mojliga forklaringar till att forlusten av en fordlder pa
grund av doédsfall under barndomen péverkar skolresultat. Forlust av en forild-
er har visat sig medfora psykisk ohilsa hos ungefiar en femtedel av de drabbade
barnen (Dowdney 2000), vilket kan ha negativa konsekvenser for barns skolpre-
stationer. Det faktum att den kvarvarande fordldern kan bli upptagen med sin
egen sorgeprocess kan i sig ocksd innebéara minskat stod till barnet nar det gil-
ler skolarbetet. Forsimrade inkomster och sociala férhallanden inom familjen,
till f6ljd av den ena forilders dod, kan dven paverka skolprestationerna, da det
visat sig att 1ag social position har negativa konsekvenser for meritviarde (Social-
styrelsen 2010). Slutligen kan forlusten av en fordlder dven innebira en risk for
familjehemsplacering, vilket tidigare visat sig paverka skolprestationer negativt
(Socialstyrelsen 2010).

Foraldraseparation ar en vanlig konsekvens av missbruk, och ocksé i viss mén
psykisk sjukdom hos en forialder. Endast 13 procent av barn med missbrukande
foralder bodde vid 15 ars élder i en kdrnfamilj, vilket troligen ocksé starkt bidrar
till de sdmre skolprestationerna fér dessa barn.

Svar fysisk sjukdom hos foraldrar

Barn vars modrar har inflammatorisk tarmsjukdom eller multipel skleros har
négot lagre meritviarde dn genomsnittet, efter att analysen har justerats for den
friska fordlderns skolbakgrund. Nagon effekt av faders sjukdom har inte kunnat
sikerstillas i denna studie. Véra resultat talar for att en cancersjukdom hos for-
dldrar med dodlig utgdng har en negativ effekt pd barnens skolprestationer med-
an cancersjukdom som botas har inga eller mycket sma effekter. Det beh6vs dock
fler studier av barn till fordldrar som drabbas av cancersjukdom for att bekrafta
dessa resultats relevans for cancer hos fordldrar i allmanhet.

Sociala skillnader i skolprestationer

Vér studie bekraftar tidigare svensk forskning som har visat pa stora skillnader
i skolprestation hos barn med olika social bakgrund och familjesitua-tion (So-
cialstyrelsen 2010). Fordldrars utbildningsniva dr sarskilt viktig nar det géller
overforing av kognitiva fardigheter och kunskaper till barn. Att den kvarvarande
fordldern har hog utbildningsniva ar en skyddande faktor mot bristfilliga skolpre-
stationer hos barn som forlorat en foralder. Detsamma tycks gélla dven for barn
till fordldrar som har en svar kronisk sjukdom, dar skillnader i skolprestationer
for barnen var forsumbara om den friska férdldern hade hégskoleutbildning.
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Skolprestationerna hos barn med separerade foraldrar dr ungefar pd samma niva
eller ndgot samre i jamforelse med barn som forlorat en foralder i dodsfall. Med
utgdngspunkt fran dessa resultat kan vi fastsla att forlust av en foralder paverkar
skolprestationer negativt, men att den mycket stérre gruppen av barn som upp-
lever en separation behover vil sa mycket extra stod i skolarbetet som barn vars
foralder avlider.

Négra tydliga indikationer pa att utlaindskt ursprung skulle forstarka effekten
pé skolprestationer av att ha en fordlder som ar sjuk eller avlider framkom inte i
véra resultat. Snarare var effekten mindre for barn med foraldrar fodda utanfor
Europa dn for andra.

Socialtjanstens barn

Véra resultat pekar pad genomgdende sirskilt bristfilliga skolprestationer hos
barn dar foraldrars sjukdom och déd drabbar familjer som har kontakt med so-
cialtjansten, antingen i form av forsorjningsstod eller genom att barnen placeras
i samhillsvérd. Dessa resultat bekréftar tidigare studier av skolprestationer, dar
man konstaterat att barn i ldngvarig samhallsvard har klart samre skolpresta-
tioner dn savil nationellt adopterade som andra barn i det svenska samhallet.
Detta giller ocksd nir man kompenserar analysen for de biologiska foraldrarnas
utbildningsbakgrund och resultat pa kognitiva tester for barnen (Socialstyrelsen
2010; Berlin, Vinnerljung & Hjern 2011; Vinnerljung & Hjern 2011). Resultaten
bekréftar ocksa tidigare studier som visar att barn i familjer som uppbar forsorj-
ningsstod utgor en hogriskgrupp for svaga skolprestationer, dven efter kontroll
for deras kognitiva forméga (Socialstyrelsen 2010).

Vad kan da goras?

Resultaten fran denna studie visar att fordldrars missbruk, sjukdom och dod inte
séllan paverkar deras barns skolresultat pa ett negativt sitt. Yrkesgrupper som
moter dessa barn bor siledes tinka pé att hjdlp med skolarbete och laxlasning
kan vara en viktig komponent i ett psykosocialt stod. Nar det giller forebyggande
insatser i skolan s& pekar studien i forsta hand pa behovet av generella insatser
i skolan for barn som har svért att fa stod i hemmet i skolarbetet, oavsett orsak.
Det kan handla om barn som 4r anhoriga enligt HSL 2g, men dven om barn med
separerade foraldrar eller fordldrar med kort egen utbildning.

For barn som ar anhoriga i familjer med missbruk och/eller psykisk sjuk-
dom, och dar familjen har kontakt med socialtjansten, ar skolprestationerna s&
bristfilliga att ocksa riktade insatser kan vara motiverade. Socialtjinsten kan har
vara en naturlig plattform for interventioner i syfte att stodja skolarbetet. Social
Rapport 2010 pekade sarskilt pa de placerade barnens behov harvidlag, da dessa
barns skolprestationer var klart simre jamfort med andra barns, ocksd om man
tog héansyn till deras kognitiva forutsiattningar (Socialstyrelsen 2010). En interna-
tionell kunskapsoversikt visar att det ar realistiskt att forvinta sig goda resultat av
insatser som syftar till att forbattra dessa barns skolprestationer, sarskilt om de
genomfors fore tondren (Forsman & Vinnerljung 2012).
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Ett svenskt exempel dr den sa kallade SkolFam-modellen dar ett team bestdende
av socionom, skolpsykolog och specialpedagog forst gor en ordentlig kartlidggning
av placerade barns formagor och svérigheter (med standardiserade instrument).
Darefter utarbetar och implementerar de en atgiardsplan for varje enskilt barn.
Modellen har visat goda resultat i tva utvirderingar (Tideman et al 2011; Tordon,
Vinnerljung & Axelsson in press). Nya replikeringar genomfors idag i ett tiotal
svenska kommuner samt i Norge och Finland. Ett annat exempel ar ett nyligen
avslutat lastraningsprojekt for placerade barn, som genomfordes i sju svenska
kommuner med goda resultat (Tideman et al under tryckning; Forsman 2013).
Salunda visar bade svenska och internationella erfarenheter att forbattringsut-
rymmet for dessa barn ar sa stort att de flesta former av systematiska insatser fore
tonéren verkar leda till positiva forbattringar, framforallt av barnens lasformaga.
Det ar rimligt att tro att liknande insatser skulle kunna vara till nytta ocksé for
barn som &ar anhoriga i familjer med f6rsorjningsstod.

Sammanfattningsvis visar var studie att missbruk, sjukdom och déd hos for-
dldrar har en matbar, men relativt liten, paverkan pa meritvirde och andel elever
som ldmnar grundskolan utan gymnasiebehorighet i socialt valfungerande famil-
jer. I familjer som har sociala problem och dir foridldrarnas egen utbildnings-
bakgrund &r begridnsad kan dock konsekvenserna bli stora. Detta géller sdrskilt
drabbade barn i de familjer som har kontakt med socialtjdnsten. Darfor ar social-
tjansten en lamplig utgdngspunkt for insatser for att stodja skolarbetet for dessa
barn. Det ar foljaktligen angeldget att metoder for att stédja skolarbetet i socialt
sérbara familjer far en storre spridning bland Sveriges kommuner.
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Kapitel 7
Barn som forlorar en foralder:
konsekvenser fo6r halsa och doédlighet

Mikael Rostila

Inledning

Relationerna vi har till vara foraldrar ar livets forsta och mest grundlaggande so-
ciala relationer. Enligt en rapport forlorar ungefiar 3 500 minderariga barn upp
till 18 ar en foralder varje ar (Hjern & Manhica 2013). Denna rapport visar ocksa
att 3.4 procent av alla barn fédda mellan 1973 och 1989 upplevt en foralders dod
fran barnets fodelse till dess att barnet fyllde 18 ar. Antalet barn som forlorar en
fordlder Okar av naturliga skdl med okad alder och det ar betydligt fiarre unga
barn som upplever en foralders dodsfall (Rostila & Saarela 2011a). Att en fordlder
avlider kan darfor betraktas som en ovantad och traumatisk handelse f6r barn i
unga aldrar medan det kan betraktas som mer eller mindre naturligt senare i livet.

Tidigare forskning har visat att mianniskors hilsa paverkas av de sociala re-
lationerna vi har inom familjen. Nar en familjemedlem avlider innebir detta en
forlust av en néra social relation vilket kan medfora hilsokonsekvenser for de per-
soner som finns i den avlidnes omedelbara nirhet (Christakis 2004; Rostila &
Saarela 2011a). Sddana negativa konsekvenser kan tinkas uppstéd pa grund av den
sorgeprocess som dodsfallet ger upphov till och genom forlust av resurser som
den avlidne tidigare bidragit med (Rostila & Saarela 2011a). Den tidigare forsk-
ningen inom omradet har i stor utstrackning intresserat sig for om forlusten av en
maka/make eller partner paverkar dodlighet och sjukdom hos den efterlevande
partnern (Elwert & Christakis 2006; Martikainen & Valkonen 1996). Aven om vi
kan anta att barn ar sirskilt sarbara nar det géller att forlora en fordlder sa finns
det fortfarande lite forskning kring hur en fordlders dod paverkar deras hélsa och
vilbefinnande.

Syftet med detta kapitel ar att ge en 6versikt kring hilsokonsekvenser av att
forlora en foralder. Kapitlet tar bland annat upp mdjliga forklaringsfaktorer till
varfor barns hilsa péverkas negativt och hur faktorer som fordlderns dodsorsak
och kon kan tidnkas péverka. Kapitlet presenterar sedan resultat fran en tidigare
forskningsstudie (Rostila och Saarela 2011a) som undersokt hur forlusten av en
fordlder paverkar risken att d6 hos minderariga barn (10-19 ar) och unga vuxna
(20-29 4r). Aven om dod 4r den yttersta konsekvensen av psykisk och fysisk sjuk-

Att se barn som anhériga

- Om relationer, interventioner och omsorgsansvar

135



Mikael Rostila

dom sé kan det anses som en tillforlitlig indikator pa underliggande sjuklighet.
Péverkas dodligheten hos barn som forlorat en fordlder sa kan vi tinka oss att
allvarliga hilsoproblem ligger bakom detta. Kapitlet avslutas med en diskussion
dar mojliga atgarder for att stodja barn i sorg diskuteras.

Forklaringsfaktorer

Nar det giller att forsta varfor fordlderns dod leder till psykisk eller fysisk ohilsa,
vilket i sin tur kan orsaka for tidig dod bland barn och vuxna, finns det ett flertal
mojliga forklaringsfaktorer. Enligt den tidigare litteraturen har det foreslagits att
en anhorigs dodsfall i allmanhet och forlusten av en fordlder i synnerhet paverkar
sjukdom och dédlighet bland barn genom stress (bade akut och kronisk), forsam-
ring av halsobeteenden, forsamrat psykiskt vilbefinnande, bristande omsorg fran
den kvarvarande fordldern, forlust av anknytning samt andra strukturella forand-
ringar inom familjen (Berg, Rostila, Saarela & Hjern 2014; Li, Precht, Mortensen
& Olsen 2003; Hendrickson 2009; Rostila & Saarela 2011a).

Stress

Forst och framst s& har tidigare forskning foreslagit att akuta stressmekanismer
kan ligga bakom en hogre dodlighetsrisk kort efter forlusten av en nira anhorig.
Detta fenomen ar dven kant som att do i “brustet hjarta”. Som namnet indikerar
handlar det om att forlusten av en anhorig orsakar akut forhgjda stressnivaer hos
efterlevande vilket ger upphov till en 6kad risk for hjartattack (McEwen 1998).
Dodsfall pa grund av sddana akuta stressmekanismer antas ske under de forsta
timmarna eller dygnen sedan forlusten. Denna typ av forklaring ar dock mer rim-
lig bland vuxna anhoriga d& dodsfall till f61jd av hjart- och kérlsjukdomar ar yt-
terst ovanliga bland barn. Det har ocksa foreslagits att férlusten av en anhorig kan
bidra till kronisk och langvarig stress. Langvarig stress ter sig som en mer rimlig
forklaring till sjukdom och for tidig dod bland minderériga barn. Kronisk stress
kan bade paverka risken for hjart- och kirlsjukdomar pa lingre sikt men dven
paverka immunforsvaret, risken for inflammationer och sérbarhet fér andra sjuk-
domar (O’Connor et al 2009; Rostila, Saarela & Kawachi 2013; Schultze-Florey
et al 2009). Langvarig stress som utlosts av fordlderns dod kan darfér paverka
kroppens mottaglighet for olika sjukdomar och hilsobesvar under en liangre tid
och i virsta fall ge upphov till for tidig d6d bland barnen.

Halsobeteenden

Forlusten av en familjemedlem och den efterféljande sorgen kan ocksa bidra till
bristfilliga levnadsvanor och hilsobeteenden (Hendrickson 2009; Rostila och
Saarela 2011a). Rokning, alkohol eller andra droger kan anviandas av den sérjan-
de i syfte att mildra sorgen och dimpa de negativa psykiska tillstdnd férlusten
medfor. Tondren ar en kinslig period nir det giller att borja roka eller dricka
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alkohol och om tonéringar dessutom exponeras for en traumatisk hiandelse som
fordlders dodsfall s& kan de vara sirskilt mottagliga for sddana negativa beteen-
den. Vidare ar det d&ven mojligt att det negativa emotionella tillstind som sorgen
medfor paverkar motivation till fysisk aktivitet och medfor ett stillasittande och
fysiskt inaktivt liv. Om sorgeprocessen ar ldngvarig kan detta fa allvarliga kon-
sekvenser och ge upphov till 6vervikt eller fetma. Slutligen ar det dven mdgjligt
att sorgen kan péverka kostvanor negativt. Barn som forlorar férdldrar kan i och
med sorgen och det forsamrade psykiska tillstand detta medfor sakna motivation
att ata hilsosamt samtidigt som mat innehdllande mycket socker och fett kan ha
en stimulerande effekt pa det psykiska tillstandet. Att trostita ohdlsosam och fet
mat kan ocksa bli ett sitt att dimpa negativa kéanslor under sorgeprocessen. Ti-
digare studier har visat att forlusten av en familjemedlem kan leda till ett hogre
BMI vilket i sin tur kan leda till fetma (Oliveira et al 2014). Om dessa forsdmrade
levnadsvanor ar av langvarig karaktir kan de i forlingningen paverka bade den
psykiska och fysiska hilsan negativt.

Psykiskt valbefinnande

Forlusten av en familjemedlem och den sorgeprocess det innebar paverkar na-
turligtvis aven individens generella psykiska och emotionella tillstdnd (Harris et
al 1986; Rostila och Saarela 2011a). Tidigare studier har visat att olika typer av
forluster inom familjen péverkar risken f6r depression (Harris, Brown & Bifulco
1986), nervosa besvir (Rubin 1993) och sjukhusinldaggning for psykiatrisk sjuk-
dom (Li et al 2005). I férlangningen kan sddana besvir 6ka risken for sjalvmord
och studier har visat att sjilvmordsrisken ar betydligt hogre bland personer som
upplevt forluster inom familjen (Rostila et al 2014). Det kan dven argumenteras
for att manga dodsfall som betraktas som olyckor i sjdlva verket har psykologiska
forklaringar och att sjdlvskadebeteenden ligger bakom dessa. Barn som forlorat
en foridlder kan utsitta sig for risker eller medvetet skada sig sjdlva pa grund av
dalig mental hélsa och dirmed i hogre utstrickning skadas eller do i olyckor. Aven
nir det géller psykisk ohilsa, olyckor och sjdlvmord s& kan barn som upplevt en
foridlders dod i tonaren och ung vuxen alder betraktas som riskgrupper eftersom
sjalvmord, olyckor och psykisk ohilsa generellt 4r vanligare da (Lager & Ahrén-
Moonga 2012).

Bristande omsorg

Det finns dven flera mer specifika forklaringsfaktorer till varfor vi kan anta att en
foralders dod paverkar minderariga barn och ungdomar. Studier har dven foresla-
git att avsaknaden av omsorg och stéd fran den kvarvarande fordaldern ar viktigt
nir det géller att forklara ohélsa och sérskilt psykiska besvar senare i livet (Biful-
co, Brown & Harris 1987). En forilders dodsfall innebéar dven att den kvarvarande
fordaldern hamnar i en sorgeprocess vilket kan leda till att denna har svarighet att
ta hand om och stodja kvarvarande barn pa ett adekvat sétt. En fordlders dod kan
i praktiken innebéira en "forlust” av bada foraldrarna vilket har séarskilt stor bety-
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delse for barn som fortfarande bor hemma (Rostila och Saarela 2011a). Bland an-
nat har studier visat att efterlevande féraldrar kan sluta bry sig om eller férsumma
efterlevande barn vilket bidrar till 6kad depressionsrisk i vuxen alder (Harris et
al 1986).

Anknytning

En mycket viktig del i den psykologiska relationen mellan barnet och forialdern
ar anknytningen dem emellan (Bowlby 19770). Studier har visat att anknytningen
mellan foraldern och barnet ar sarskilt stark i unga &ldrar och den ar férmodligen
starkare desto yngre barnet ir (Bowlby 1970; Marks, Jun & Song 2007). Darfor
kan det antas att forlusten av en fordlder dr en sirskilt smartsam och svar han-
delse nar den sker under barndomen och tonaren. Anknytningsteorier betonar
att barn har ett behov av en trygg relation med sina foraldrar och saknas denna
s& kan den sociala och emotionella utvecklingen skadas. Darfor kan forlusten av
en foralder innebira emotionella och beteendemaissiga svarigheter, separations-
dngest samt psykiatriska storningar (Brown, Harris & Copeland 1971). Forlust av
anknytning till f6ljd av fordlders dod kan betraktas som en mer 6vergripande for-
klaring som paverkar ménga aspekter i barns liv och utveckling sésom emotionellt
vilbefinnande, sociala relationer, och social utveckling. Féljderna ar mer oklara
men det kan antas att brist pa anknytning i férlaingningen dven kan medféra hal-
sokonsekvenser.

Strukturella forandringar inom familjen

Vidare ar det troligt att sirskilt minderariga barn ar sarbara for strukturella for-
dndringar inom familjen eftersom de fortfarande bor hemma (Rostila & Saarela
2011a). Bland annat kan de paverkas mer av fordndringar i familjens roller och
ansvarsfordelning. Den kvarvarande fordldern kan uppleva svérigheter i att om-
besorja roller och ansvar som tidigare innehavts av den avlidna férdldern. Exem-
pelvis kanske en avliden fordalder fungerade som ett starkare kianslomassigt stod
och som den centrala vuxna person som barnet hade mojlighet att prata om pro-
blem med. Efter att fordldern avlidit kan den kvarvarande fordldern ha svart att
ombesorja denna roll vilket innebér att barnet forlorar en viktig resurs. En forald-
ers dod innebir ocksd i manga fall en forlust av en forebild och en vuxen att iden-
tifiera sig med vilket kan & bada kidnslomissiga och sociala konsekvenser for det
minderdriga barnet. Det unga barnet kan &ven ga miste om andra viktiga resurser
vid foralderns bortging sdsom rad och stod med skolarbete, fritidsaktiviteter och
utbildning samt social kontroll 6ver avvikande beteenden och kinsloméssiga pro-
blem (Maier & Lachman 2000).

Forlusten av en foridlder innebar ocksa en forandring fran en familj med tva
forsorjare till ett hushall med en ensamstdende foralder. For hemmaboende min-
derériga barn kan det innebéra att de exponeras for ekonomiska och materiella
svarigheter inom familjen efter en foridlders dod. Tidigare studier har visat att ett
en overgang fran en familj med tva vuxna forsorjare till en ensamstédende forald-
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er innebir ekonomiska svérigheter liksom sdmre boendeforhallanden (Fritzell &
Burstrom 2006). Med simre ekonomi kan en miangd andra resurser ocksa péver-
kas sdsom mojligheten att dka pa semester med familjen, forsamrade boendefor-
hallanden, mindre utrymme och majlighet att utéva fritidsintresse etc.

Forlust av foralder 6ver livscykeln

Traumatiska hidndelser paverkar dock inte samtliga individer i en given popula-
tion pa samma sitt. Tidigare studier har visat att bade tidpunkten nir en handelse
intraffar och i vilken ordning detta sker under livsloppet har betydelse for hur
manniskor paverkas (Elder 1977; 1994). Studier har visat att traumatiska hin-
delser ar sdrskilt svara och pafrestande nar dessa intriffar vid en tidpunkt i livet
dir de ar oviantade och ovanliga (Kuh & Ben-Shlomo 2002; Kuh & Ben-Shlomo
2004). Exempelvis ar det hogst ovanligt och ovéntat att forlora en forilder i barn-
domen medan det dr vanligt och mer eller mindre forvéntat att forlora en foralder
i 6vre medelaldern. Sjalvklart dr det aven péafrestande att forlora en foralder i vux-
en dlder men konsekvenserna for hilsan och vilbefinnandet kan dndé antas vara
mindre allvarliga 4n under barndomen.

Eftersom en fordlders dod inte ar forvintad under barndomen eller ungdoms-
aren kan det innebira betydligt hogre nivaer av stress, starkare kénslor av sorg och
stora svarigheter att acceptera forlusten. Relativt unga personer kan dven sakna
strategier nir det géller att hantera sorgen eftersom de saknar tidigare erfarenhet-
er av forluster inom familjen eller sddana handelser i det omedelbara omgivande
sociala natverket (Merlevede et al 2004; Parkes 1998). Av dessa skil kan det antas
att en foralders dod paverkar hélsan i sirskilt negativ riktning bland minderariga
och unga vuxna (Li et al 2003; Melhem, Walker, Moritz & Brent 2008).

Foralderns betydelse som kélla till anknytning och emotionellt stod kan dock
antas minska med o6kad alder (Rostila & Saarela 2011a). Relationer med egen
partner blir mer centrala i livet liksom de egna sociala relationerna. Barn i ton-
aren har en storre mojlighet att klara sig sjdlva da de ar pa vag in i vuxenlivet
och har en storre mental mognad. De paverkas darfor inte i lika stor utstriackning
av forandringar inom kidrnfamiljen som minderariga hemmaboende barn. Detta
innebar att betydelsen av fordlderns dod kan forviantas minska desto dldre barnet
blir och sérskilt da denne uppnatt en alder da det ar dags att skapa ett eget liv och
flytta hemifrén.

Betydelsen av foralderns dodsorsak

Vi kan anta att en fordlders dod fran en onaturlig dédsorsak sdsom sjalvmord
eller olyckor, kan ha sérskilt stora konsekvenser for barns och ungdomars hilsa
och vilbefinnande. Sidana dodsfall kommer hogst ovantat och plotsligt for barnet
och kan orsaka hoga omedelbara stressnivier (Rostila & Saarela 2011a). Dodsfall
till foljd av naturliga dédsorsaker som langvariga sjukdomar innebar att barn har
haft en tid att forbereda sig pa forlusten samtidigt som olika typer av stodfunk-
tioner fran sjukvard och socialtjanst redan kan sittas in innan foraldern avlider. I
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Sverige finns det idag en utvecklad palliativ vard dar stod ges till anhoriga. Nar det
giller onaturliga dodsfall finns det en storre risk att barnet ”hamnar mellan sto-
larna” och inte far lampligt stéd och hjilp, sarskilt d& den kvarvarande foraldern
ar mitt inne i en sorgeprocess och har begransade resurser att stédja kvarvarande
barn (Rostila och Saarela 2011a). Det kan ocksd antas vara sarskilt traumatiskt
och pafrestande for ett barn att forlora en fordlder genom en onaturlig dédsorsak
under en kénslig period i livet sdsom barndomen.

Foralderns sjalvmord kan ocksa bidra till en sarskilt komplicerad sorgeprocess
som kan péverka bade fysisk och psykisk hilsa i negativ riktning. Tidigare forsk-
ning har visat att sjalvmord kan fa sirskilt stora konsekvenser for efterlevande
vuxna anhoriga (Rostila, Saarela & Kawachi 2014), men det ar rimligt att tro att
detsamma giller bland minderariga barn. Okad risk for ohilsa till f61jd av anhérigs
sjalvmord beror pa att sorgeprocessen ar mer intensiv och problematisk jamfort
med forlust genom andra dédsorsaker (Calhoun, Selby & Abernathy 1986; Jor-
dan 2001) och kan darmed leda till fysisk och psykisk ohélsa och, i férlangningen
en okad risk att sjdlv bega sjdlvmord. Mentala stérningar sdsom post-traumatisk
stress, komplicerad sorg och depression dr exempelvis hogre bland efterlevande
till personer som tagit sjalvmord (Amick-McMullan, Kilpatrick & Resnick 1991;
Brent, Melhem, Donohoe & Walker 2009; Dyregrov, Nordanger & Dyregrov 2003;
Murphy, Johnson, Wu, Fan & Lohan 2003). Efterlevande anhoriga till familje-
medlemmar som begatt sjalvmord far kimpa mer med att finna mening i denna
oviantade hindelse eftersom den gar emot var grundldggande sjdlvbevarelsedrift
(Grad & Zavasnik 1996). De drabbas ocksa i hogre utstrackning av skuldkéanslor
och kinslor av ett ha blivit 6vergivna av den anhorige samtidigt som de dven kan
kinna storre ilska gentemot den avlidne och den uppkomna situationen (Barrett
& Scott 1990). Ett sjalvmord inom familjen innebéar ocksa i storre utstrackning ett
stigma for de efterlevande familjemedlemmarna vilket kan medfora en kedja av
negativa konsekvenser (Jordan 2001). Stigma ar exempelvis relaterat till brist pa
socialt stod och anhdriga som forlorat en familjemedlem till f6ljd av sjalvmord far
i mindre utstrackning emotionellt stéd jamfort med de som forlorat en anhorig
genom en naturlig dodsorsak (Bailley, Kral & Dunham 1999).

Betydelsen av konstillhorighet

Bade barnets och fordlderns kon kan ha betydelse for eventuella hidlsokonsekven-
ser vid forlust av fordlder (Stroebe, Stroebe & Schut 2001). Tidigare forskning har
visat att flickor och kvinnor lagger mer tonvikt pa sociala relationer inom familjen
i jamforelse med man och sirskilt néar det giller de sociala relationerna med for-
dldrarna (Rostila 2007; Umberson, Meichu, House, Hopkins & Slaten 1996). Det
ar foga troligt att det skulle rada storre skillnader mellan yngre flickor och pojkar i
hur detta skulle pdverka konsekvenserna av en forialders dod. Dock ar det majligt
att flickor i tondren och ung vuxen alder utvecklat starkare kdnslomassiga relatio-
ner till sina fordldrar vilket skulle kunna bidra till mer negativa konsekvenser av
en fordlders dod bland dessa.
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Det finns dven mojliga forklaringar till att forlusten av en mamma skulle kunna ha
storre konsekvenser for barn dn forlust av en pappa. Forskning har visat att mam-
mor ar centrala for unga barns anknytning (Umberson & Chen 1994) och forlus-
ten av en mamma skulle darfér kunna innebéara en svarare och mer komplicerad
sorgeprocess hos barnet. Det har dven foreslagits att den sociala relationen mel-
lan mamman och barnen ar starkare an relationen mellan fider och deras barn
(Marks et al 2007). Relationer mellan mammor och barn ar ofta i hogre utstrack-
ning praglade av delade varderingar och starkare kdnslomaissigt band. De ar ofta
ocksd mer stabila an relationen med pappan (Bowlby 1970) vilket delvis kan bero
pa att manga barn fortfarande bor med mamman efter en eventuell separation.
Forskning har dven visat att mammor i stérre utstrackning bidrar med materiella
och emotionella resurser till sina barn 6ver livscykeln (Rossi & Rossi 1990).

Konsteoretiker menar dock att barn tenderar att socialisera sig med fordldern
av samma kon frén ung dlder och ddrmed skapa storre distans till férdldern med
det andra konet (Marks et al 2007). Om detta ar riktigt s& betyder det att flickor
skulle socialisera sig med sin mamma i storre utstrackning och inte vara lika kéns-
lomaissigt bundna vid sina fider medan pojkar i storre utstriackning knyts till sina
pappor. Det finns dock lite vetenskapligt stod for om sa ar fallet och sarskilt om
det skulle ha en avgérande betydelse nar det giller hidlsokonsekvenser vid forald-
ers dod (Marks et al 2007).

Forlust av fordlder och dédlighet bland barn: Resultat
fran en tidigare studie

I foljande avsnitt visas resultat fran en forskningsstudie som undersokt dédlighet
bland barn som forlorat en foralder bade i barndomen och vuxenlivet (Rostila och
Saarela 2011a). I detta kapitel fokuseras dock presentationen pa resultaten for
barn i dldrarna 10-19 ir och 20-29 ir. Resultaten visar dven om foralderns dods-
orsak har betydelse for dodligheten bland efterlevande barn och huruvida forald-
ers dodsfall har kortsiktiga eller langsiktiga konsekvenser for barn i dessa aldrar.

Resultaten ar baserade pa analyser av registerdata som i princip innehéller
hela den svenska befolkningen. Under en period mellan 1980 och 2002 under-
soktes samtliga barn som forlorat en eller bada férdldrarna och jamfordes sedan
med barn som inte forlorat en fordlder under tidsperioden. I materialet finns
kopplingar mellan foraldrar och deras barn samt information om dédsdatum och
dbdsorsak bland dessa. Eftersom information om forildrar till utlandsfédda ofta
saknas da de ar bosatta utomlands sa ar analyserna baserade pa individer fodda
i Sverige med svenskfodda forildrar. Aven om ett fatal av resultaten som pre-
senteras nedan inte ar statistiskt sikerhetsstillda s& presenteras for enkelhetens
skull inte konfidensintervall eller signifikansnivaer. Det kan argumenteras for att
signifikansnivaer dr mindre centrala nir analysen innehéller hela den studera-
de populationen. Dessa métt presenteras dock i forskningsstudien som figurerna
bygger p4, se Rostila & Saarela (2011a). Analyserna ar baserade pa sa kallade Cox
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regressioner och kontrollerade for olika faktorer som skulle kunna paverka detta
samband sdsom alder, tidsperiod, social klassposition, civilstdnd, och boendere-
gion. Tolkning av en Hazard Kvot pa 2.0 bland barn som upplevt fordlders dod
kan forenklat uttryckas som att risken att do ar dubbelt si stor eller 100 procent
storre i jamforelse med referensgruppen med vardet 1.0, i detta fall barn som inte
upplevt en fordlders dod. For en mer detaljerad beskrivning av resultaten och me-
todologiska Gverviganden, se Rostila och Saarela (2011a).

1.5

1
&5
o

10-19 & 20-29 &r

B Mor avlidic

B Far alidit

Figur 1. Pojkar och unga méns dodlighetsrisk till f6ljd av fordlders dod efter éGlder
vid forlusten, referensgrupp 1.0 (de som inte forlorat mor/far)

Figur 1 visar dodlighetsrisken for pojkar och unga mén som forlorat sin foralder i
olika &ldersgrupper. Resultaten hér visar att forlusten av en mor innebér en okad
risk att d6 bland de yngsta pojkarna (10-19 &r). Risken att d6 ar ungefar dubbelt
sé stor bland pojkar som upplevt mors dod i dessa dldrar i jamforelse med pojkar
i samma aldrar som inte férlorat en mor. Vi ser dven forh6jd dédlighet till foljd av
mammas dod bland unga vuxna méin (20-29 ar) men dodlighetsrisken ar betydligt
lagre da. Vidare innebér forlusten av en far framforallt 6kad dodlighet bland yngre
man (20-29 ar) medan den inte paverkar dodligheten bland minderariga barn.
Dessa resultat visar alltsd att forlusten av en foralder, och sarskilt mamman, har
stora konsekvenser for minderariga pojkars hilsa.
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Figur 2. Flickors och unga kvinnors dédlighetsrisk till folid av fordlders dod, efter
dlder vid forlusten, referensgrupp 1.0 (de som inte forlorat mor/far)

Figur 2 visar hilsokonsekvenserna av att forlora en fordlder bland flickor och
unga kvinnor. Den visar att moderns dod innebar en kraftigt forhjd dodlighets-
risk bland de yngsta flickorna (10-19 &r). Risken att do ar néstan 4 ganger storre
bland flickor i aldern 10-19 ar som upplevt mors dod jamfort med flickor i samma
ldrar vars mor ar i livet. Bland unga vuxna kvinnor ser vi ingen forhojd dédlighet
i samband med mors dod. Forlusten av en pappa har viss effekt bland de allra
yngsta kvinnorna men inga effekter bland unga vuxna. Sammanfattningsvis visar
dessa resultat att forlusten av en mamma innebar en kraftigt forhojd dodlighet
bland minderériga flickor.
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Figur 3. Pojkars och unga mdns dodlighetsrisk till foljd av fordlders dod, efter
dlder vid forlusten och fordlderns dodsorsak, referensgrupp 1.0 (de som inte
forlorat mor/far)

Figur 3 visar hur fordlderns dodsorsak paverkar dodlighet bland minderariga poj-
kar och min i ung vuxen &lder. Resultaten visar att minderériga pojkar vars mor
avlidit i en onaturlig dédsorsak, i huvudsak olyckor och sjalvmord, har en hogre
dodlighet jamfort med pojkar som inte forlorat en fordlder eller de som forlorat en
fordlder genom en naturlig orsak sdsom sjukdom. Men dven minderariga pojkar
som upplevt fars dod genom en onaturlig dédsorsak har en forhéjd dodlighets-
risk. Resultaten visar ocksa att fordlderns dodsorsak har betydelse for dodlighet
bland barn i ung vuxen élder. Barn mellan 20-29 ar som upplevt fars eller mors
dod genom en onaturlig dodsorsak har en betydligt hogre dodlighet jamfort med
barn som inte forlorat en foréalder eller som forlorat en foralder genom en naturlig
dodsorsak.
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Figur 4. Flickors och unga kvinnors dodlighetsrisk till foljd av fordlders dod,
efter dlder vid forlusten och fordlderns dddsorsak, referensgrupp 1.0 (de som inte
forlorat mor/far)

Figur 4 visar dodlighet bland minderariga flickor och unga vuxna kvinnor efter
fordlderns dodsorsak. Figuren visar tydligt att minderariga flickor som forlorat
sin mor genom en onaturlig dédsorsak har en kraftigt forhéjd dodlighet jamfort
med flickor som inte forlorat en féralder och dven flickor som forlorat en foralder
genom en naturlig dddsorsak. Aven kvinnor i ung vuxen alder har en hogre dod-
lighet om de forlorat mor genom en olycka eller sjalvmord jamfért med kvinnor
som inte forlorat sin mor. Flickor och kvinnor som forlorat sin far genom en ona-
turlig dédsorsak har dock ingen forhgjd dodlighet.
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Figur 5. Pojkars och unga mdns dédlighetsrisk efter alder och tid sedan moderns
dod, referensgrupp 1.0 (de som inte forlorat mor/far)

Figur 5 visar hur pojkar och unga mén paverkas 6ver tid nir det giller forlust av
en foralder. Péverkas barn framst pa kort (under forsta aret), medellang (2-4 ar
sedan forlusten) eller 1dng sikt (5-9 &r sedan forlusten)? Aven om ingen effekt
aterfinns totalt sett sd kan det ju vara sa att forlust av en fordlder endast har kon-
sekvenser for hilsan pa 14ng sikt genom ldngverkande forklaringsfaktorer. Okad
dodlighet pa kort sikt skulle istéllet kunna avspegla olyckor och sjalvmord. Figu-
ren visar minderariga pojkars och unga vuxna méns dodlighetsrisk efter tid sedan
mamman avlidit. Vi ser en hogre dédlighet bade pé kort, medellang och léng sikt
efter mammans dod bland mén i aldrarna 10-19 ar 4ven om dodligheten ar hogst
pé lang sikt. Detta giller dven delvis unga vuxna mellan 20 och 29 &r. De lang-
siktiga konsekvenserna kan dven tyda pa en forsamring av hilsobeteenden, kro-
nisk stress, eller 1angvarig depression bland barn som drabbats av fordlders dod
medan de kortsiktiga effekterna kan indikera akut forsamrad psykisk ohélsa med
sjalvmord eller olyckor som f6ljd.
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Figur 6. Pojkars och unga mdns dodlighetsrisk efter dlder och tid sedan faderns
dod, referensgrupp 1.0 (de som inte forlorat mor/far)

Figur 6 visar pojkar och unga mins dodlighetsrisk efter tid sedan pappas dod.
Har finns en stark effekt pad dodlighetsrisken pa kort sikt bland de yngsta poj-
karna (10-19 ar) men inga effekter pa langre sikt. Eftersom dodsfall pa grund av
sjalvmord och olyckor dominerar bland yngre barn kan vi spekulera i att denna
okade risk framst beror pa dodsfall frén sddana orsaker. Bland unga vuxna min
har forlusten av en far konsekvenser pa langre sikt men inte pé kort sikt. Resulta-
ten visar alltsd att den relativt blygsamma dddligheten bland mén som f6rlorat en
pappa aterfinns pa langre sikt bland méan i ung vuxen dlder medan konsekvenser-
na snarare ar kortsiktiga bland minderériga pojkar.
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Figur 7. Flickors och unga kvinnors dodlighetsrisk efter dlder och tid sedan mo-
derns dod, referensgrupp 1.0 (de som inte forlorat mor/far)

Figur 7 visar minderériga flickors och unga vuxna kvinnors dodlighetsrisk efter tid
sedan mammans dod. Vi kan se att flickor (10-19 &r) som forlorat sin mamma har
en valdigt hog dodlighet pé kort och medellang sikt medan de inte verkar ha for-
hojd dodlighet pé langre sikt. Eftersom dodsfall till f61jd av olyckor och sjalvmord
dominerar bland barn i dessa aldrar kan det vara s att de flesta av dédsfallen
bland unga flickor beror just pa detta. Nir det géller unga vuxna kvinnor sa ater-
finns ingen forhojd dodlighet varken pa kort, medelléng eller lang sikt.
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Figur 8. Flickors och unga kvinnors dddlighetsrisk efter dlder och tid sedan fa-
derns dod, referensgrupp 1.0 (de som inte forlorat mor/far)
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Slutligen visar Figur 8 minderariga flickors och unga vuxna kvinnors dodlighet ef-
ter tid sedan de forlorat en far. Det ar framforallt minderariga déttrar som uppvi-
sar en hogre dodlighet pé kort och medelldng sikt. I likhet med méannen dterfinns
lagre dodlighetsrisker pa kort sikt bland unga vuxna kvinnor medan dodligheten
narmar sig dem som inte forlorat en far pa langre sikt.

Sammanfattningsvis s visar resultaten fran den tidigare studie som presen-
terades att forlusten av en forialder har framforallt konsekvenser for minderériga
barn (10-19 ar) och att det ar forlusten av en mamma som péverkar minderériga
barn mest. Att forlora en mamma genom en onaturlig dédsorsak som till exempel
genom olycka, sjilvmord eller mord hade stoérst konsekvenser for barns dodlighet.
Resultaten visade ocksa att forlusten av en mamma framst hade konsekvenser
for flickors dodlighet under forsta éret efter fordlderns déd medan det fanns kon-
sekvenser bade pa kort och lang sikt bland pojkar. Bland unga vuxna (20-29 ar)
som forlorat en fordlder innebar forlusten aven mamma en hogre dodlighet bland
yngre man. Forlusten av en fordlder genom en onaturlig dédsorsak hade ocksa
konsekvenser for unga vuxnas dodlighet. Sett i sin helhet pekar dock resultaten
dnd4 p4 att de storsta hdlsokonsekvenserna av fordlders dod aterfinns bland min-
derariga flickor och pojkar.

Slutkommentarer

Detta kapitel har diskuterat forlusten av en fordlder och dess konsekvenser for
hilsa och dodlighet bland efterlevande barn. Kapitlet belyste flera olika mojliga
forklaringsfaktorer kring hur fordlderns dod kan ténkas péaverka hilsan hos ef-
terlevande barn och framférallt hur minderariga barn paverkas. Med st6d av de
teoretiska diskussionerna och presenterade resultat frin en tidigare studie inom
omradet ar det tydligt att minderariga barn utgor en sirskild riskgrupp och sar-
skilt de som forlorat en mamma.

Forskning kring hilsokonsekvenser vid fordlders dodfall bland efterlevande
barn ar viktiga nir det géller att skapa atgarder for att stodja barnen. Sddana re-
sultat pekar pé att hilsa och dodlighet inte enbart ar ett individuellt fenomen som
ror den enskilda patienten. En fordlders dod kan ge konsekvenser for efterlevande
barns hilsa och dodlighet. Detta dr ndgot som ofta gloms bort inom sjukvarden
dir fokus ofta ar pa den enskilde patienten, det vill sdga fordldern. Sjukvarden
och andra instanser som kommer i kontakt med anhoriga som drabbats av sorg
bor darfor i storre utstrackning uppméarksamma hur detta paverkar anhériga och
i storsta mojliga utstrackning férsoka motverka negativa konsekvenser (Rostila
och Saarela 2011b). Det dr med andra ord viktigt att i hogre utstrackning upp-
miarksamma de som finns runt en déende patients sjuksing eller de som nés av
ett dodsbesked pa en akutmottagning. Exempelvis har forskning visat att en god
vard i livets slutskede praglat av omtanke och respekt inte bara har positiva kon-
sekvenser for patienten utan dven dennes anhoriga. Det kan minska den stress
anhoriga upplever och dven risken for psykisk ohilsa i framtiden genom att un-
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derlatta sorgeprocessen (Meert, Thurston & Celia 2001). I manga fall ar det dven
viktigt att inte enbart stodja anhoriga i det akuta skedet utan att ocksa erbjuda
langsiktigt stod i enlighet med resultaten (Lobb et al 2010). Det kan exempelvis
handla om att f6lja upp barn som forlorat en forilder flera ar efter férslusten och
att eventuellt ge dterkommande stodsamtal. Langsiktiga konsekvenser kanske
inte alltid beaktas i lika stor utstrackning da sorg och dess konsekvenser betraktas
som overgdende. Exempelvis visade resultaten pa en hogre dodlighet bland pojkar
lang tid efter forlusten.

Kapitlet visade ocksé att det ar viktigt att uppmirksamma foralderns dods-
orsak inom sjukvard och stodjande verksamheter. Att forlora en fordlder genom
en onaturlig dédsorsak som en olycka eller sjalvmord har stora konsekvenser for
barns dodlighet och hilsa. Det ar darfor viktigt att sarskilt uppmérksamma denna
grupp av barn. For narvarande finns en verksamhet i Sverige, Barntraumateamet i
Norrkoping, som syftar till att stodja minderariga barn som drabbats av anhorigs,
ofta foralders, plotsliga dod. Verksamheten har dven ett langsiktigt perspektiv d&
barnen f6ljs upp langt efter foralderns dodsfall. Resultaten som redovisats i detta
kapitel visar att verksamheter som stédjer barnen utifrén ett langsiktigt perspek-
tiv nér en fordlder avlidit ar viktiga.

Det ar viktigt att i detta sammanhang beakta att forlusten av en foralder foljer
en tydlig social gradient, det vill sdga, det ar betydligt vanligare att barn forlorar
en foralder i hushall med 14g social position och 1ag utbildning (Hjern & Manhi-
ca 2013). En del familjer dar en foridlder avlider kan darfor i storre utstrackning
vara marginaliserade, socialt utsatta och befinna sig i samhallets utkant. Familjer
dir barn exponeras for en fordlders dod kan ocksa i storre utstrackning praglas
av sociala problem hos forialdrarna som alkohol och drogmissbruk, ekonomiska
problem, kriminalitet, vald och sa vidare. En mojlig forklaring till 6kad dodlighet
bland barn efter en fordlders dod ar darfor att det finns ménga bakomliggande
sociala faktorer som bade forklarar foralderns dodsfall men som ockséa utgor risk-
faktorer for 6kad dodlighet bland barn till avlidna (Harris et al 1986; Berg et al
2014). Om ett barn vaxer upp i en familj med missbrukande och véldsamma for-
dldrar dar pappan senare avlider s innebér det att ett flertal faktorer som bidrog
till pappans dod aven paverkat och fortsatter att paverka hélsan hos de efterlevan-
de barnen. Med andra ord ar det inte i alla fall sa att dodsfallet i sig r den priméra
forklaringen till sjukdom och ohilsa bland barnen, utan snarare bakomliggande
faktorer som 1ag social position (till exempel 1ag inkomst, utbildning eller klass)
eller olika sociala problem i familjen. En studie visade exempelvis att sociala fak-
torer forklarade en stor del av sambandet mellan féridlders dodsfall och skolpre-
stationer (Berg et al 2014). For en nyanserad bild av hur en foridlders dodsfall pa-
verkar efterlevande barn ar det alltsa viktigt att ta hansyn till sociala faktorer och
sociala problem inom familjen. Nar mojliga atgiarder diskuteras i syfte att stodja
barn som forlorat en fordlder kan det vara direkt felaktigt att forutsitta att halso-
konsekvenserna alltid beror pé sjalva dodsfallet. I ménga fall kan det snarare vara
en indikator pa en mingd underliggande sociala problem som samtidigt bor upp-
marksammas i syfte att forebygga ohalsa och for tidig dod bland exponerade barn.
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Det finns fortfarande begriansad kunskap kring varfor forlusten av en foralder pa-
verkar hélsa och dodlighet, det vill saga kunskap kring de viktigaste forklarings-
faktorerna (till exempel forandringar i hilsobeteenden, akut eller ldngvarig stress,
forlust av anknytning, minskade materiella och emotionella resurser etc). Vi vet
ocksé lite om vilken typ av specifika sjukdomar och ohilsa sidana hindelser ger
upphov till. Exempelvis ar det troligt men inte klarlagt att forlusten av en foralder
framst har konsekvenser for psykisk ohilsa, psykiatriska diagnoser, sjalvmords-
forsok eller sjalvmord. Men det ar dven mojligt att fysiska sjukdomar och hélsobe-
svar uppkommer till f6ljd av sddana handelser. I syfte att skapa effektiva atgérder
ar det viktigt att fortsitta att undersoka bade forklaringsfaktorer och de specifika
sjukdomar och former av ohilsa en foridlders dod ger upphov till. Detta kan leda
till att utveckla mer specifika atgéarder nar det géller att stodja barn i sorg.
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Kapitel 8

Barns behov av information, rad och stod
nar en foralder far vuxenpsykiatrisk vard
- Hur efterféljs lagen i den kliniska
vardagen?

Gisela Priebe, Maria Afzelius

Omfattande forskning pekar pa att en foridlders psykiska ohilsa kan utgora en
riskfaktor for barnens psykiska utveckling och hilsa, inte minst nar den psykis-
ka ohilsan gor det svart for fordldern att fullt ut fungera som foralder. Sedan &r
2010 finns ett tilldgg i halso- och sjukvardslagen om att varden ska beakta barnens
behov av information, rad och stéd och det finns idag ett flertal insatser att vilja
bland. Detta kapitel redovisar resultat frén en studie som undersoker hur lagen
efterf6ljs inom vuxenpsykiatrin, med Psykiatri Skédne som exempel.

Barnen, lagen och den kliniska vardagen - bakgrund

Barn till foraldrar med psykisk ohélsa kan ha en livssituation som de har svart att
forsta och hantera. Barnen kan vara med om svéra och potentiellt traumatiserande
upplevelser och forhallanden som dventyrar en god och aldersadekvat utveckling.
Foraldern forméar kanske inte alltid att tillgodose barnets emotionella och fysiska
behov fullt ut och det ar inte sédkert att det finns ytterligare en vardnadshavare el-
ler ett socialt natverk som kan kompensera for detta. Familjens socioekonomiska
position kan vara 1ag fran borjan eller bli det som en foljd av fordlderns psykiska
ohilsa (Hjern & Manhica 2013). Risken att sjdlva drabbas av psykisk ohélsa ar for-
hojd for barn till foraldrar med psykisk ohélsa (Focht-Birkerts & Beardslee 2000;
Rutter & Quinton 1984; Weissman et al 2006). Foridlderns psykiska ohilsa utgor
en riskfaktor for barnen, men det behover inte alltid innebéra att barnen med
nodvandighet utvecklar en egen problematik.

Sedan &r 2010 foreskriver ett tillagg i Hélso- och sjukvérdslagen (1982:763)
(HSL) att varden ska beakta barnens behov av information, rad och stéd (HSL
§ 2g). Ménga foraldrar med psykisk ohilsa har kontakt med vuxenpsykiatrin och
diarmed blir detta en viktig uppgift for vuxenpsykiatrin. Lagtillagget far bara ge-
nomslagskraft och kommer barnen till nytta om den implementeras i det dagliga
kliniska arbetet. For det forsta behover behandlare uppméarksamma att deras pa-
tient har minderariga barn. For det andra behover man ta stillning till om barnet
och dess foraldrar behover insatser och i sé fall vilka. Olika insatser kan bli aktuel-
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Ia, till exempel att ge information om féralderns sjukdom och hur den kan paverka
barnet och livet i familjen, att formedla kontakt med socialtjansten eller barn- och
ungdomspsykiatrin eller att erbjuda samtal om barnens situation. Insatserna kan
vara direkt riktade till barnen, enbart till férdldrarna eller till hela familjen. Syftet
kan vara preventivt for att forebygga framtida psykisk ohilsa hos barnen, men
iven barnens nuvarande behov behéver beaktas. Greenhalgh, Robert, MacFarla-
ne, Bate och Kyriakidou (2004) beskriver implementering som aktiva och plane-
rade anstrangningar for att integrera en nyhet inom en organisation. Det ror sig
om komplexa processer (Fixsen et al 2005; Greenhalgh et al 2004).

Kapitlet inleds med en litteraturgenomgang av tidigare studier, bade svenska
och internationella, som belyser hur manga barn som kan antas ha foraldrar med
psykisk ohilsa och vad som gors for att mota barnens behov. I kapitlets huvuddel
presenteras sedan resultat frdn en studie om hur tillagget i lagen efterfoljs med
Psykiatri Skdne som exempel. Syftet med var studie ar att underséka hur manga
minderériga barn till patienter med psykisk ohilsa som hade registrerats i Psyki-
atri Skanes patientdatabas, vilka insatser for dessa barn och deras fordldrar som
hade dokumenterats och hur fordelningen sig ut med avseende pa fordldrarnas
kon, alder och huvuddiagnos, verksamheten dar foraldern fatt sin vard (6ppen el-
ler sluten vard) och barnens élder. Var studie handlar dirmed inte om implemen-
teringsprocessen i sig utan om dess resultat vid tidpunkten for undersékningen.
Maénga personer med psykisk ohélsa behandlas idag inom primarvarden, men de
har i regel en lidttare problematik och vi valde darfor att fokusera pa vuxenpsyki-
atrin. Undersokningen gjordes som en registerstudie med kompletterande inter-
vjuer. Resultaten ger viktig kunskap om hur lagtillagget efterfoljs i den kliniska
vardagen. Kapitlet avslutas med en diskussion och med rekommendationer om
vilka atgiarder som behovs for att ytterligare forbattra implementeringen.

Litteraturgenomgang av tidigare studier

Studier i Norge, Finland och Australien visar ungefir samma monster, att drygt
25 procent av patienterna inskrivna inom vuxenpsykiatrin har barn under 18 ar
(BarnsBeste 2013; Handley et al 2001; Havag & BarnsBeste 2013; Korhonen, Pie-
tila & Vehvildinen-Julkunen 2010; Maybery et al 2009).

Ett lagtilligg som motsvarar den svenska genomfordes ar 2010 dven i Norge.
Ar 2013 gjordes vid Serlandet Sykehus en genomgéng av 720 slumpmiissigt utval-
da patientjournaler vid den psykiatriska, medicinska och kirurgiska kliniken (Ha-
vag & BarnsBeste 2013; BarnsBeste 2013). Det rorde sig i huvudsak om patienter
inom slutenvarden. Fér 87 procent av patienterna fanns dokumentation om de
hade barn eller inte. Av dessa hade 27 procent av patienterna inom psykiatrin
minderariga barn. En finsk studie visade ocksa att 27 procent av vuxenpsykia-
trins patienter var foraldrar till minderariga (Korhonen et al 2010). Vidare visade
tvd australiensiska studier att mellan 14 och 29 procent av personer med psykisk
ohilsa, beroende p& undersokningsgrupp, hade barn under 18 &r (Handley et al
2001; Maybery, et al 2009).
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Det finns ocksa svenska studier dir man har undersokt hur manga barn och for-
dldrar med psykisk ohidlsa som har kontakt med vuxenpsykiatrin. Tva av dessa
(Skerfving 2007; Ostman & Eidevall 2005) genomfordes redan innan tilligget i
lagen kom. Skerfving (2007) forsokte ocksa att uppskatta vilka insatser dessa fa-
miljer hade fatt. Hjern och Manhica (2013) berdknade antalet barn med utgéngs-
punkt i flera register, men fokuserade inte pa hur barnen och eventuella insatser
registrerades inom sjukvérden.

Ostman och Eidevall (2005) genomforde ir 2001 en endagsinventering inom
vuxenpsykiatrin i Lund. Sammanlagt uppgav 36 procent av patienterna att de
var forildrar till minderariga barn; 51 procent inom 6ppenvarden och 28 procent
inom slutenvarden. Av de foraldrar som ingick i studien hade 40 procent en af-
fektiv sjukdom !, 21 procent en psykossjukdom och 38 procent hade andra psykia-
triska diagnoser. En majoritet av fordldrarna uppgav att de sjdlva hade informerat
sina barn om sin psykiska ohélsa. Enligt fordldrarna hade 14 procent av barnen
fatt information om foralderns psykiska ohélsa av den psykiatriska varden.

Under aren 2002 respektive 2004 genomférde Skerfving (2007) tva register-
studier vid vuxenpsykiatrin i sodra Stockholm for att undersoka i vilken utstrack-
ning patienterna hade minderariga barn, vilka insatser som erbjods barnen och
deras fordldrar samt om samverkan skedde mellan vuxenpsykiatrin, barn- och
ungdomspsykiatri och socialtjanst. Studien visade att det inte forekom négon re-
gistrering av barnen och av insatser som riktades specifikt till barnen eller forald-
rarna i vuxenpsykiatrins vardregister. Darfor lankades vardregistret ssmman med
SCB:s befolkningsregister samt med barnpsykiatrins och socialtjanstens register.
Man fann att 30 procent av patienterna (27 procent av mannen och 32 procent av
kvinnorna) var foraldrar till minderariga barn. Tva tredjedelar av barnen hade en
foralder med affektiva storningar (31 procent) eller angest/stressreaktioner (31
procent). Betydligt farre barn hade en fordlder med en psykosdiagnos (77 procent)
eller missbruk/personlighetsstérning (4 procent) medan knappt en fjardedel hade
en fordlder utan psykiatrisk diagnos (22 procent). Av patienterna som hade min-
derariga barn hade 27 procent fatt en insats som pé nagot sitt skulle kunna rela-
teras till anhoriga. Detta var dock en osdker uppskattning. Vidare hade 10 procent
av foraldrarna barn som var folkbokférda hos dem och som varit aktuella inom
socialtjansten och atta procent hade barn aktuella inom barn- och ungdomspsyki-
atrin. Tva procent av patientféraldrarna hade ett eller flera barn som var aktuella
béade hos barn- och ungdomspsykiatrin och hos socialtjansten.

Hjern och Manhica (2013) genomforde en studie med utgdngspunkt i Patient-
registret, Folk- och Bostadsrikningen och Dodsorsaksregistret for att fa en 6ver-
gripande bild av hur manga barn som direkt berors av lagtilligget. Man valde
har att koncentrera analysen pa barn vars foraldrar hade fétt heldygnsvérd. Av de
barn som féddes mellan 1987 och 1989 hade 7,8 procent minst en férdlder som
under barnens barndom vardats i heldygnsvard pa grund av psykisk ohilsa eller
missbruk av alkohol eller narkotika. Mer specifikt hade 5,7 procent av barnen en

1 Termen affektiv sjukdom eller affektiv storning anvinds vanligen om bipolara och depressi-
va syndrom, men det forekommer ocksa att man avser dngestsyndrom som panik, fobier och
s+tressyndrom (Psykologiguiden, 2014).
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fordlder som vardats inneliggande pa sjukhus pé grund av psykisk ohilsa. Under
ett genomsnittligt enskilt &r frén 2006 till 2008 handlade det om 26 000 barn
med en foridlder som fatt heldygnsvérd pa grund av nigot av dessa problem.

Utifran ovan nidmnda studier, savil internationella som nationella, kan man
utgd fran att ungefir en tredjedel av vuxenpsykiatrins patienter har minderariga
barn, om man inkluderar bade patienter i 6ppen och i sluten vard. Siffran ar lagre
om man som Hjern och Manhica (2013) endast inkluderar patienter som har fatt
sluten vard. Fragan ar da i vilken utstrackning detta dokumenteras i den kliniska
vardagen i Sverige och hur vanligt det ar att virden tillhandahaller ndgon form av
insats med fokus pa barnen.

Psykiatri Skanes riktlinjer for att beakta barns behov

I Psykiatri Skane bedrivs ett aktivt arbete for att omséitta ovan nimnda lagtillagg i
praktiken. Man har utarbetat riktlinjer for att beakta behov hos barn till psykiskt
sjuka fordldrar (Psykiatri Skane 2010). Riktlinjerna innebir att det skall finnas
sirskilda barnombud vid varje virdenhet (Ostman & Afzelius 2008, 2011). De ska
aktivt pAminna om barnperspektivet pa sin vardenhet och ha kunskap om vilket
stod som finns att tillgd for barnen och deras familjer. Inom varje verksamhet ska
det finnas ett handlingsprogram som beskriver lokala rutiner for hur information
ska ges till barnen och deras fordldrar, hur barnens behov ska bedomas och vem
som kan ge stod. Information om arbetet med barn som anhériga finns bade pa
den interna webbsidan for medarbetare och pa den externa webbplatsen som ar
oppen for allménheten. Vidare skall minderariga barn till patienter och de insat-
ser som dessa barn och deras foraldrar har fatt registreras i en patientdatabas.

For niarvarande (2014) pégar ocksa ett samarbetsprojekt “Barn som anhori-
ga” mellan Psykiatri Skdne och Region Hovedstadens Psykiatri (Danmark) som
syftar pa att forbdttra insatserna for barn som har fordldrar med psykisk ohalsa.
Inom projektet har man gjort en kartlaggning bland medarbetare som avser arbe-
tet med barn som anhoriga och forutsattningarna for det (Interreg-projekt: Barn
som anhoriga 2013). Bland medarbetarna i Psykiatri Skdne uppgav 19 procent att
de inte kénde till riktlinjerna for att beakta behov hos barn till psykiskt sjuka for-
dldrar. Vidare svarade 38 procent att de alltid eller ofta registrerade patienternas
barn i patientdatabasen eller bad nagon annan att gora det, medan 58 procent
registrerade barnen alltid eller ofta i journalen.

Skane hade 2013 drygt 1,2 miljoner invanare, varav cirka 260 000 var under
18 ar gamla (SCB 2013). Av de vuxna soker mer &n 30 000 personer oppen eller
sluten psykiatrisk vard under ett ar (se nedan, avsnittet om tillvigagangssittet i
studien). Baserad pa ovan namnda studier kan man utga fran att cirka 10 000 av
dessa har minderariga barn. Det har hittills inte funnits nagra aktuella data om
barnens aldersférdelning och forilderns diagnos. Aven i vilken omfattning den
psykiatriska verksamheten uppfyller lagtillaggets krav att uppméarksamma dessa
barns behov av information, rdd och stod ar outforskat.
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I foljande avsnitt redovisas forst registerstudien och sedan intervjuerna med
nyckelpersoner, f6ljd av en gemensam diskussion och rekommendationer. Under-
sokningen har provats och godkénts av Regionala Etikprovningsndmnden i Lund.

Registerstudien - tillvagagangssatt och resultat

Tillvagagangssatt

I registerstudien anviandes uppgifter ur en befintlig patientdatabas inom Psykiatri
Skane som for forskningsprojektets rikning togs fram av en behorig medarbetare.
Undersokningen ar en totalundersokning av de 32 305 personer som var registre-
rade i patientdatabasen och som var aktuella for behandling den 1 april 2013. Pa-
tienterna var fédda mellan 1915 och 1994 och bodde i 33 olika kommuner. Endast
patienter fodda 1945 eller senare inkluderades i studien, eftersom #ldre patienter
mycket sdllan har minderariga barn. Den slutgiltiga undersékningsgruppen be-
stod av 29 677 personer, varav 53 procent kvinnor och 47 procent man.

Uppgifter om patienten avsag kon, fodelsedr, forekomst av heldygnsvard un-
der det senaste dret och huvuddiagnos enligt det internationella diagnossystemet
ICD-10. Diagnoserna sammanfattades i grupper enligt foljande: schizofreni eller
psykos, forstimningssyndrom (till exempel depression eller bipolir sjukdom),
angest och stressreaktioner samt somatoforma syndrom 2, missbruk av alkohol
eller droger, personlighetsstorningar, hyperaktivitetsstorningar och andra bete-
endestorningar samt emotionella stérningar med debut vanligen under barndom
och ungdomstid och slutligen 6vriga stérningar.

Barnens alder delades in i kategorier utifran deras fodelsear: smébarn (fodda
2011 — 2013), forskolebarn (fédda 2007 - 2010), skolbarn (fédda 2001 — 2006)
och tonaringar (fodda 1995 — 2000). I familjer med flera barn i olika &ldrar kunde
flera kategorier forekomma.

Insatser for barnen eller fordldrarna inkluderade
« Information, rdd och stod. Till exempel informationsbrev har delats ut eller
samtal om vilket stod man kan fa som foralder har forts (som en del av ett
vanligt lakarsamtal eller medicineringsuppfoljning eller ett specifikt samtal
om detta).

» Fora barnen pa tal. En preventiv manualbaserad metod for samtal mellan
behandlare och fordldrar med syfte att stodja foraldraskapet och barnens ut-
veckling (Solantaus 2006). Behandlaren gor ocksa en bedémning av barnens
och familjens behov av andra stodjande insatser eller skyddsatgarder. I Skéne
anvands den sa kallade "miniversionen” som omfattar ett till tvd samtal.

2 Till somatoforma syndrom réiknas till exempel somatiseringssyndrom eller hypokondri
(ICD-10-SE).
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* Beardslees familjeintervention. En preventiv manualbaserad metod dér be-
handlaren har sex samtal med familjen i en viss ordning och i olika konstella-
tioner. Metoden beskrivs narmare i ett annat kapitel i denna antologi.

« Samtal med fordldrar och barn. Har registreras samtal som inte bygger pa
Fora barnen pa tal eller Beardslees familjeintervention, till exempel en manu-
al for samtal som har tagits fram i Malmo.

« Samtal utan fordlder.

« Barn- och ungdomspsykiatri. Hir registreras att barnet/barnen eller familjen
har remitterats dit eller att man fatt veta att de redan har en padgédende kontakt.

« Socialtjansten. Har registreras att familjen har kontakt med socialtjansten,
oavsett om detta skett via ans6kan om bistdnd for barnens skull eller via an-
malan enligt 14 kap 1§ i SOL (SFS 2001:453).

Resultat

I f6ljande avsnitt visas hur stor andelen patienter var dar minderariga barn hade
registrerats. Barnens alder och fordldrarnas huvuddiagnosgrupp redovisas. Vida-
re visas andelen patienter med registrerade barn som hade fatt minst en insats
och vilka insatser som hade dokumenterats.

Andel patienter med registrerade barn

Minst ett minderérigt barn hade registrerats for 13 procent av patienterna eller 3
707 patienter. Bland kvinnor med psykisk ohilsa var andelen 15 procent jamfort
med 10 procent bland méinnen, se tabell 1. Vanligast var att barn hade registrerats
om patienten var fodd 1965 — 1974 (23 procent) eller 1975 — 1984 (21 procent).
Bland patienterna fodda 1985 — 1994 hade barn registrerats for drygt en procent.

162 Att se barn som anhdriga

- Om relationer, interventioner och omsorgsansvar



Kapitel 8. Barns behov av information, rad och stod néar en foralder
far vuxenpsykiatrisk vard- hur efterféljs lagen i den kliniska vardagen?

Tabell 1. Andelen patienter ddr minst ett minderdrigt barn har registrerats, uppdelat
efter patientens kon, dlder, huvuddiagnos och forekomst av heldygnsvard. N= 29 677

Uppgifter om patienten Andel bland patienter inom
respektive kategori dar minst ett
minderarigt barn har registre-
rats %

Patientens kon

Kvinna, n=15 767 15
Man, n=13 910 10
Patientens fodelsedr
1945 — 1954, n=3 838 1
1955 — 1964, n=5 789 8
1965 — 1974, n=6 551 23
1975 — 1984, n=6 650 21
1985 — 1994, n=6 849 5
Patientens huvuddiagnos
Schizofreni, psykos, n=3 192 8
Forstamningssyndrom, n=6 677 15
Angest och stressreaktioner, n=6 665 15
Missbruk, n=3 152 16
Personlighetsstorningar, n=1 214 11
Hyperaktivitetsstorningar, n=2 487 13
Ovriga stérningar, n=2 981 8
Ingen huvuddiagnos, n=3 309 7
Patienten har fatt heldygnsvérd
Ja, n=4 655 18
Nej, n=25 022 11

Andelen patienter dir barn hade registrerats var storst bland dem med huvuddi-
agnoserna missbruk (16 procent), forstimningssyndrom (15 procent) och angest-
och stressreaktioner (15 procent), se tabell 1. Lagst var andelen med registrerade
barn bland dem med huvuddiagnosen schizofreni eller psykos (8 procent) och
dem som saknade huvuddiagnos (7 procent).

Andelen patienter dir barn hade registrerats var storre bland dem som hade
fatt heldygnsvard (18 procent) dn bland dem som under det senaste aret enbart
hade behandlats inom ppenvérden (11 procent), se tabell 1.
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s Smabarn (fodda 2011-2013)

® Forskolebarn (fodda 2007-2010)
u Skolbarn [fodda 2001-2006)

u Tondringar (fodda 1995-2000)

Diagram 1. Aldersfordelning hos registrerade barn. N=6 594

Patienterna hade mellan ett och nio barn var; 47 procent hade ett barn, 48 procent
hade tva eller tre barn och 5 procent hade fyra eller fler barn. Sammanlagt rérde
det sig om 6 594 barn vilket motsvarar knappt tre procent av alla minderéariga i
Skéne &r 2013. Ser man pa alderssammansattningen hos barnen i respektive fa-
milj sa var skolbarn vanligast (35 procent), foljd av tonaringar (32 procent) och
forskolebarn (25 procent), medan sméabarn var mindre vanliga (8 procent), se di-
agram 1.

Fler dn hilften av de registrerade barnen hade en fordlder med antingen for-
stamningssyndrom (28 procent) eller angest/stress (28 procent) som huvuddiag-
nos. Tva relativt stora grupper var barn till féraldrar med missbruk (13 procent)
respektive hyperaktivitetsstérning (9 procent) som huvuddiagnos. Mindre vanligt
var att barnen hade en férilder med huvuddiagnosen schizofreni eller psykos (6
procent) eller personlighetsstorning (3 procent). Sju procent av barnen hade en
fordlder med 6vriga storningar och sex procent hade en foralder som saknade di-
agnos.

Andel patienter med registrerade barn som hade fatt minst en

insats

Insatserna redovisas per familj, eftersom det i familjer med flera barn inte fram-
gick av registret vilket eller vilka av barnen insatsen avsag. Sammanlagt hade 28
procent av familjerna fatt minst en insats. Vanligast var att familjen hade fatt en
insats (18 procent), men det forekom ocksé att familjerna fick tvé insatser (7 pro-
cent) eller tre eller fler insatser (3 procent). Majoriteten av familjerna (72 procent)
hade dock inte fatt nagon insats alls.
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Smdbarn

Smabarn och forskalebarn
Férskolebarn
Forskolebarn och skolbarn
Skolbarn

Skalbarn och tondringar

Tonaringar :
Blandad

Totalt

]
a 5 10 15 20 25 30 a5

Diagram 2. Andel av familjer som har fatt minst en insats, uppdelat efter barnens
dlder. N= 3 707. Uppgifter i procent.

Det var ovanligare att familjer med sma barn hade fatt nagon insats jamfort med
familjer med &ldre barn, se diagram 2. Till exempel hade en femtedel av familjer-
na med enbart smébarn fatt minst en insats, jimfort med en tredjedel av familjer-
na med tondringar. I familjer med flera barn var det inte majligt att se om insatsen
avsag flera barn eller bara ett och i s fall vilket barn.
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Tabell 2. Andelen patienter med minst ett registrerat barn ddr minst en insats har
registrerats, uppdelat efter patientens kon, fodelsedr, huvuddiagnos och forekomst av
heldygnsvard. N=3707.

Uppgifter om patienten Andel patienter inom respektive
kategori som har minst ett min-
derarigt barn och dar minst en
insats har registrerats %

Patientens kon

Kvinna, n=2 290 31
Man, n=1 417 23
Patientens fodelsear
1945 — 1954, n=46 41
1955 — 1964, n=455 30
1965 — 1974, n=1 486 30
1975 — 1984, n=1 398 28
1985 — 1994, n=322 22
Patientens huvuddiagnos
Schizofreni, psykos, n=245 47
Forstamningssyndrom, n=1 013 30
Angest och stressreaktioner, n=1 016 28
Missbruk, n=514 25
Personlighetsstérning, n=127 33
Hyperaktivitetsstorningar, n=317 21
Ovriga stérningar, n=246 24
Ingen huvuddiagnos, n=229 21
Patienten har fatt heldygnsvard
Ja, n=853 26
Nej, n=2 854 28

Andelen patienter dir minderariga barn hade registrerats skiljde sig &t beroen-
de pa patientens kon, alder och huvuddiagnos. Det var vanligare att familjer dar
mamman var patient hade fatt en insats (31 procent) jaimfort med familjer dar
pappan var patient (23 procent), se tabell 2. Det var ocksi vanligare att familjer
med dldre patienter hade fatt en insats jamfort med familjer dir patienten var
yngre, se tabell 2. Till exempel hade 41 procent av familjerna dar patienten var
fodd 1945 — 1954 fatt en insats och 22 procent av familjerna dar patienten var fodd
1985 — 1994.

Nistan halften av familjerna dar fordldern hade schizofreni eller psykos som
huvuddiagnos hade fatt en insats (47 procent), se tabell 2. Bland alla 6vriga hu-
vuddiagnoser hade betydligt farre familjer fatt ndgon insats. Det fanns dock rela-
tivt stora skillnader mellan grupperna. Bland familjer med en fordlder med for-
stamningssyndrom eller personlighetsstérning hade en tredjedel fatt en insats,
jamfort med en femtedel bland familjer dar en fordlder hade en hyperaktivitets-
storning som huvuddiagnos. Det var ocksa relativt ovanligt att familjer dar for-
dldern saknade diagnos hade fatt ndgon insats (21 procent), se tabell 2. Det fanns
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ingen storre skillnad mellan familjer dar fordldern hade fatt heldygnsvard jamfort
med familjer dar fordaldern enbart hade fatt behandling inom den psykiatriska 6p-

penvarden (26 procent respektive 28 procent).

Insatserna kunde bestd av information, Beardslees familjeintervention, Fora
barnen pa tal eller Samtal med barnen utan fordlder/fordldrar. Kontakt med
barn- och ungdomspsykiatrin och kontakt med socialtjansten registrerades ocksa.
Det framgér inte om dessa kontakter hade initierats av vuxenpsykiatrin eller inte.

Det ar viktigt att tinka pa att samma familj kan ha fatt flera insatser.

Tabell 3. Typ av insats, uppdelat efter barnens alder och fordlderns diagnos**.
N=3707

*I familjer med flera barn kan barnen vara i olika dldersgrupper, t.ex. smdbarn
och forskolebarn™.

**Procentsatser under en procent anges med en decimal.

Barnens alder och for- | Typ av insats
alderns huvuddiagnos | Infor- | Be- Fora Samtal Samtal Barn- och Social-

mation | ardslee | barnen | fordldrar | utan for- | undoms- tjanst

% % patal och barn | dldrar psykiatri %

% % % %
Barnets/barnens alder*
Smaéabarn 12 0 3 0,4 0 3 8
Smaébarn och férskolebarn 11 0 6 2 o) 2 9
Forskolebarn 17 0 6 0,7 o) 2 10
Forskolebarn och skolbarn 22 1 4 2 0] 3 9
Skolbarn 21 2 6 3 0,2 4 12
Skolbarn och tonéringar 19 3 5 3 0,6 3 11
Tondringar 22 2 5 2 0,5 4 11
Olika aldrar 21 2 7 0,9 0,3 5 13
TOTALT 20 1 5 2 0,2 3 11
Foralderns huvuddiagnos
Schizofreni, psykos 34 4 8 6 2 3 19
Forstamningssyndrom 22 1 6 2 0,1 4 8
Angest och stressreaktioner 21 2 i 2 0,2 4 9
Missbruk 14 0,4 2 0,4 0] 0,4 17
Personlighetsstorningar 24 2 8 2 2 6 15
Hyperaktivitetsstorningar 15 0,6 3 0,3 0 5 7
Ovriga storningar 14 2 6 2 0 4 7
Ingen huvuddiagnos 10 0,4 5 3 0 0,9 11
TOTALT 20 1 5 2 0,2 3 11
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Generellt ar alla typer av insatser relativt ovanliga, oavsett barnens élder eller
fordlderns diagnos, se tabell 3. Vanligast dr att familjen har fatt information (20
procent), foljd av kontakt med socialtjansten (11 procent), Féra barnen pa tal (5
procent), kontakt med barn- och ungdomspsykiatrin (3 procent), Samtal med for-
dldrar och barn (2 procent), Beardslees familjeintervention (1 procent) och Sam-
tal utan foraldrar (0,2 procent).

Jamfort med familjer med barn i andra &ldersgrupper hade familjer med sma-
barn eller med bade sméabarn och forskolebarn mindre ofta erhéllit information
eller haft kontakt med socialtjansten, se tabell 3. Till exempel hade 12 procent av
familjer med smébarn fatt information jamfoért med 22 procent av familjer med
tondringar. Vissa insatser som Beardslees familjeintervention och Samtal utan
fordlder hade inte alls getts till familjer med smé barn. Det kan forklaras av att
dessa insatser helt eller delvis bestar av samtal med barn. I Fora barnen pa tal
samtalar behandlaren enbart med foraldrarna eller fordldern och samtalsinne-
héllet anpassas till barnens alder fran graviditet till tonar (Solantaus 2006), men
dven hir var insatsen mer ovanlig bland familjer med smé barn (3 procent) jam-
fort med familjer med skolbarn (6 procent) eller barn i olika aldrar (7 procent), se
tabell 3. Skillnaderna mellan familjer med skolbarn, tonaringar och barn i olika
aldrar ar mycket sma nar det giller hur vanligt det ar att man har fatt olika typer
av insatser.

Ser man pa insatserna med utgdngspunkt i foraldrarnas huvuddiagnos, har till
exempel bland familjer med en fordlder med huvuddiagnosen schizofreni eller
psykos 34 procent fatt information, 19 procent haft kontakt med socialtjansten, 8
procent fatt Fora barnen pa tal och 4 procent har fatt Beardslees familjeinterven-
tion, se tabell 3. Darmed far denna grupp relativt sett fler insatser dn familjer dar
fordldern har en annan huvuddiagnos. Jaimfort med andra familjer har familjer
dar en foralder har huvuddiagnosen schizofreni eller psykos ocksé oftare kontakt
med socialtjinsten (19 procent). Aven i familjer diir en forilder har en missbruks-
diagnos har relativt ofta kontakt med socialtjansten registrerats (17 procent), men
jamfort med familjer diar en fordlder har diagnosen schizofreni eller psykos har
betydligt mer séllan ndgon annan typ av insats registrerats, se tabell 3. Till exem-
pel ar andelen familjer som har fatt information mindre an hélften sa stor i famil-
jer ddr en foridlder har en missbruksdiagnos jamfort med familjer dar en fordlder
har diagnosen schizofreni eller psykos. Kontakter med barn- och ungdomspsyki-
atrin var relativt sett vanligast i familjer dar en fordlder hade diagnostiserats med
en personlighetsstérning (6 procent) eller en hyperaktivitetsstorning (5 procent).
Vi dterkommer till sambandet mellan huvuddiagnos och insatser for barnen/fa-
miljen i diskussionsdelen.

Intervjuer med nyckelpersoner - tillvigagangssétt och resultat
For att fa en mer nyanserad bild av hur Psykiatri Skanes riktlinjer anvands i den
kliniska vardagen genomfordes ett antal kvalitativa intervjuer (Kvale 1997). Inom
Psykiatri Skéne finns pé varje enhet en eller tvA medarbetare med tilliggsuppdra-
get att uppmirksamma patienternas minderariga barn, och dessa bendmns barn-
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ombud. Varje verksamhetsomréde har dven en sa kallad barnsamordnare med
samordnaransvar for barnombuden. En narmare beskrivning av barnombudens
uppdrag och hur deras arbete upplevs av patientférildrar, deras partner och barn
ges av Ostman och Afzelius (2008, 2011). En av kapitelforfattarna (M A) vinde sig
till barnsamordnarna for att f& kontakt med barnombud som var intresserade av
att bli intervjuade i studien. Fyra kvinnor fran olika verksamheter blev intervjua-
de om sina erfarenheter av arbetet med Psykiatri Skanes riktlinjer, anvindande av
insatserna och arbetets betydelse for barnen. Tva av intervjupersonerna arbetade
som socionomer och tvi som sjukskoterskor. Tva av informanterna hade utbild-
ning i Féra barnen pa tal och en i Beardslees familjeintervention.

Uppdraget som barnombud

Informanterna forsokte hélla barnperspektivet levande pa sina arbetsplatser samt
informera om riktlinjerna. En informant hade utformat en egen barnparm med
information om olika stodatgirder for barn som behandlarna kunde anvinda.
Samtliga informanter uppfattade att riktlinjernas intention att uppméarksamma
patienternas barn hade nétt ut i verksamheterna och att de flesta behandlare vis-
ste om deras patienter hade barn eller inte. De insatser som informanterna an-
viande var framfor allt att ge information till patienten, undersoka om patienten/
familjen hade kontakt med socialtjansten eller barn- och ungdomspsykiatrin samt
vid behov etablera siddan kontakt. Informanterna arbetade ocks& med skriftligt
material sdsom broschyrer for att formedla information och stod till patienten,
men uppfattade att det saknades lattfattlig information om psykiska sjukdomar.

Samtliga informanter upplevde att de hade stod for arbetet kring barnens be-
hov pé sina arbetsplatser. De hade mgjlighet att bjuda in representanter fran till
exempel socialtjansten for att informera personalen. De kunde dven ta hjilp av
andra barnombud for att genomfora familjesamtal om det behovdes. Informan-
terna uppfattade att information om barnperspektivet uppskattades av de andra
behandlarna. De hade ocksa mojlighet att aka pa olika konferenser som behand-
lade barnperspektivet.

Omstandligt system for registrering

Informanterna beskrev att registreringen av patientens barn, dlder samt insatser
organiserades pa olika sitt i verksamheterna. Pa en del enheter var det behand-
laren sjalv som registrerade, medan det pa andra enheter var sekreteraren. Sjilva
registreringen var omstandlig. Det riackte inte att gé in i patientens journal utan
det kravdes att behandlaren gick in i ytterligare ett register som var kopplat till
datajournalen. Varje insats méste registreras for sig och inom systemet fanns ing-
en mojlighet att pAminna om att behandlaren beh6vde uppdatera nar nya insatser
eller nya barn hade tillkommit. Denna omstiandlighet bidrog enligt informanterna
till att insatser tappades bort.
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Svarighet att motivera till registreringen

Informanterna fick ofta pAminna sina kollegor om att de inte skulle glomma bort
att registrera patienternas barn. De menade att anledningen till den bristande
registreringen var att riktlinjerna inte var férankrade hos behandlarna eller led-
ningen vilket gjorde att det inte uppfattades som s viktigt att registrera och upp-
miarksamma barnen. Nagon informant 6nskade att ta del av resultatet frén var
studie for att pa sa sitt fa behandlarna att vara mer aktiva med att uppmarksam-
ma patienternas barn. En annan informant 6nskade att implementeringen av rikt-
linjerna skulle utfoéras av nagon utomstéende, inte som en uppgift f6r barnombud.
Informanterna hade ocksd mott behandlare som menade att frigan om patientens
barn var for privat att stilla till patienten, och att den kunde dventyra relationen
mellan patienten och behandlaren.

Timing

Iintervjuerna poangterades vikten av att tinka pa hur man som behandlare still-
de frdgor om barn till patienten och nar en eventuell insats erbjods. Informanter-
na menade att det var viktigt att tinka pa vilken attityd behandlare férmedlade
till patienten nir de frigade om barnen, for att undvika att patienten kianner sig i
underlige och i varsta fall avbryter kontakten. Om foéraldern var i ett akut skede av
sin sjukdom s& kunde det vara kénsligt att friga om barnen. En del patienter kun-
de bli radda for att forlora virdnaden om sina barn. Ett barnombud hade kommit
i kontakt med personal som avstétt frin att gora insatser for patientens barn av
radsla for att samarbetet med patienten skulle forloras. Informanterna papekade
att om patienten av olika anledningar inte kunde ta emot niagon insats si var det
viktigt att denna information férdes vidare till ndsta vardenhet som behandlade
patienten som kunde aktualisera frigan om insatser nar situationen for patienten
hade forandrats.

Betydelse for barnen

Informanterna hade markt att deras patienter kunde bli lattade nir de fragades
om sina barn, speciellt om de var oroliga f6r barnen. Att tillsammans med patien-
ten ta del av en broschyr kring foridldraskap och psykisk ohélsa kunde bidra till
att patienten fick upp 6gonen for sitt barn och reflektera kring det. Informanterna
uppfattade att det var ovarderligt att mota hela familjen. Det bidrog till informa-
tion om familjen och deras relationer samtidigt som det ocksé gav en forstielse
for barnens situation. En informant ndmnde att oro for en patients barn kan spri-
da sig i personalgruppen. Denna oro kunde lugnas ndgot om barnombudet eller
socionomen engagerade sig i patienten och satte in insatser for patienten, barnen
eller hela familjen.
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Diskussion

Huvudresultaten i registerstudien visar att fa barn till foraldrar som har kontakt
med vuxenpsykiatrin p& grund av psykisk ohalsa registreras och att fa av dessa
familjer far ndgon form av insats med fokus pa barnens behov. Detta giller oavsett
foralderns diagnos, kon och alder eller barnens &lder, &ven om det finns skillnader
mellan till exempel olika diagnosgrupper. De kvalitativa intervjuerna med nyck-
elpersoner belyser svarigheter som kan finnas med registreringen, vikten av stod
fran arbetsplatsen och betydelsen av insatserna for barnen.

Andel patienter med registrerade barn

Vér studie visar att andelen patienter inom vuxenpsykiatrin dar barn registreras
ar lagre dn man med utgdngspunkt i tidigare studier skulle kunna forvanta sig.
Tidigare studier (t ex Skerfving 2007 och Ostman & Eidevall 2005) visar med god
overensstimmelse att cirka en tredjedel av patienterna inom vuxenpsykiatrin har
minderariga barn, men i var studie har bara 13 procent av patienterna registrerats
som foraldrar. Studien visar alltsi att det ror sig om en betydande underrapporte-
ring. I en norsk studie fann man vid en genomgéng av patientjournaler vid en vux-
enpsykiatrisk klinik att 27 procent av patienterna hade minderériga barn (Havég
& BarnsBeste 2013). Men endast for 22 procent av dessa patienter hade uppgiften
om barn ocksa forts in i patientdatabasen trots att det ska goras rutinmaéssigt (Ha-
vag & BarnsBeste 2013). Uppgifter om patienternas barn kan alltsa vara doldaien
ibland omfattande journaldokumentation och diarmed bli svartillgangliga. Det ar
troligt att vi hade kunnat hitta hanvisningar till fler barn, om vi i likhet med den
norska undersokningen aven hade gétt igenom journaltexterna.

I det ovan ndmnda projektet "Barn som anhériga” framkom ocksé att det ar
vanligare att medarbetare i Psykiatri Skane registrerar barnen i fordlderns pa-
tientjournal an i patientdatabasen (Interreg-projekt: Barn som anhoriga 2013).
I intervjuerna med nyckelpersoner i var studie framkom att kunskapen om pa-
tienternas barn visserligen ofta finns i verksamheterna, men att det ar betydande
svérigheter med att registrera patientens barn och insatser som gors for barnen.
I det dagliga behandlingsarbetet ar det dock inte rimligt att till exempel nya be-
handlare ska ldsa igenom ibland omfattande journaler for att fi en uppfattning
om patienten har barn och vilka insatser som har genomforts. Detta giller i &nnu
hogre grad i de fall da barnen inte alls dokumenteras utan behandlaren har en tyst
kunskap som inte formedlas vidare till andra behandlare.

Insatser for barnen eller féréldrarna

Undersokningen visar ocksa att fa av de familjer dar barn hade registrerats hade
fatt ndgon form av insats. Sannolikt har det skett en underrapportering dven har.
Familjer med sma barn har mer sillan fatt insatser d4n familjer med st6rre barn.
Med tanke péa att just sma barn dr mer sarbara och mer beroende av foraldrar-
na an dldre barn ar det angeldget att mer fokus laggs pa insatser for dessa barn.
Alla typer av insatser passar inte familjer med sméa barn, men de som finns skulle
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kunna utnyttjas mer och nya metoder for familjer med smé barn behover etable-
ras mer. Typen av insatser skiljer sig ocksa at beroende pa fordlderns diagnos.
Relativt sett ar familjer dar en fordlder har schizofreni eller psykos bast tillgodo-
sedda, vilket dels kan bero pa att det ror sig om en allvarlig problematik, men ock-
sa att vardkontakterna ofta ar langa och behandlarna lar kdnna patienterna och
deras familjesituation vil. Samtidigt har néistan tva tredjedelar av de registrerade
barnen en fordlder med forstimningssyndrom eller angest och stressreaktioner.
Inom dessa grupper skulle betydligt fler foraldrar och barn kunna fé insatser. Nar
det giller familjer dar en fordlder har en missbruksdiagnos verkar man ofta ndgja
sig med att det finns kontakt med socialférvaltningen; dessa familjer far relativt
sdllan andra typer av insatser.

Hittills har fokus for registreringen legat pa barn vars biologiska respektive
adoptivforaldrar har psykisk ohélsa. Samtidigt talar lagtilligget &ven om vuxna
som barnet varaktigt bor tillsammans med. Detta skulle till exempel kunna inklu-
dera nya partner nir de biologiska foridldrarna har separerat. I vissa fall har bar-
nen mer kontakt med dessa personer dn med den ena av sina biologiska foraldrar,
och de blir ofta inkluderade i de insatser som erbjuds familjen. Det innebar att
registreringen behover anpassas for att 4ven kunna ta med dessa barn, samtidigt
som den behdver uppdateras med jamna mellanrum for att beakta eventuellt 4nd-
rade familjeférhéllanden.

Till och med om man enbart utgér frin de barn som faktiskt har registrerats
i patientregistret blir det tydligt att det handlar om ett stort antal barn enbart i
Region Skane som har en fordlder med psykisk ohilsa. Fragan blir d& hur insat-
serna kan graderas och prioriteras sa att de passar barnens och familjernas behov.
Man skulle kunna tinka sig att alla barn och familjer ar i behov av ndgon form
av information medan betydligt farre behéver en relativt omfattande insats som
Beardslees familjeintervention. Ménga foraldrar med psykisk ohélsa har langa el-
ler aterkommande kontakter med den psykiatriska virden. Det ar inte rimligt att
forvanta sig att barnens och familjernas behov kan tillgodoses “en géng for alla”
genom en insats. I takt med barnens utveckling och forandringar i foralderns pro-
blematik och vard behovs aterkommande uppfoljningar av barnens behov. Sma
barn som inte kan tillgodogora sig till exempel Beardslees familjeintervention kan
ha nytta av det ndgra ar senare i de fall da fordlderns psykiska ohilsa &ar langva-
rig eller &terkommande. Samtidigt behovs en fortsatt utveckling och utviardering
aven av metoder som passar sma barn.

Implementering av ett nytt arbetssatt

Implementeringen av nya metoder och arbetssitt i en befintlig verksamhet dr en
komplex uppgift. Fixsen et al (2005) och Greenhalgh et al (2004) har gjort var sin
omfattande genomgang av implementeringslitteraturen. Greenhalgh och medar-
betare (2004) utgar framfor allt fran hilso- och sjukvarden medan Fixsen och
medarbetare (2005) fokuserar pa spridningen av evidensbaserade metoder inom
socialt arbete. Fixsen och medarbetare (2005) definierar implementering som “a
specified set of activities designed to put into practice an activity or program of
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known dimensions” och beskriver ett antal kirnkomponenter som samverkar och
som ar av betydelse for en framgangsrik implementering: val av metod, férbe-
redande traning, konsultation och handledning, val av medarbetare, utvirdering
samt administrativt stod. Nar det giller barns behov som anhoériga till foraldrar
inom vuxenpsykiatrin, finns idag flera olika metoder och insatser, men ingen sam-
manhédngande modell for nér vilka insatser ska ges. Detta var ocksd nigot som
kom fram i vara intervjuer med nyckelpersonerna. En insats, som till exempel
Beardslees familjeintervention var inte lamplig att anvidnda i en patients akuta
sjukdomsfas medan insatsen information kunde fungera mer framgéngsrikt. Na-
gon specifik modell for nir och hur insatserna skulle ges till patienten och barnen
framkom inte utan verkade vara upp till enskild behandlare att bedéma.

Flera internationella studier visar pa svarigheten med att implementera ett
mer barnfokuserat arbete inom vuxenpsykiatrin (Fudge et al 2004; Kim & Salyers
2008; Maybery & Reupert 2009). Det finns ocksd flera norska studier om im-
plementeringen av metoder for att uppméarksamma barnens behov inom vuxen-
psykiatrin (Lauritzen & Reedtz 2013; Lauritzen et al 2014; Reedtz, Lauritzen &
van Doesum 2012). Resultaten stimmer vil 6verens med fynden fran var studie.
Manga medarbetare ar vil medvetna om vilka konsekvenser fordldrarnas psykis-
ka ohilsa kan ha for barnen och vilka skyldigheter de har enligt tilligget i lagen,
men bara drygt halften uppgav att de brukade registrera om patienterna har min-
derdriga barn (Lauritzen & Reedtz 2013). Ett antal faktorer relaterade till ledning
och organisation, medarbetare, patienterna och deras familjer samt 6vrig kontext
fraimjar en framgangsrik implementering, till exempel resurser i form av tid och
antal medarbetare, stabilitet i personalgruppen och etablering av tilltro hos famil-
jen (Lauritzen & Reedtz 2013).

I var studie hade nyckelpersonerna en positiv bild av att arbeta med patientens
familj. De uppfattade att ocksé patienten upplevde det som ett stod. Att som for-
dlder med psykisk ohilsa fa lov att prata om sina barn och den oro de kénner f6r
dem beskrivs ocksa av Skarsiter (2006). Samtidigt pekade nyckelpersonerna i var
studie pa att frigor om barn och féridldraskap kan vara ett kiansligt omrade hos pa-
tienterna och behover formedlas med respekt. Nyckelpersonerna hade erfarenhet
av att personal inte vigade fraga om barnen av radsla for att patienten skulle av-
bryta behandlingen. Maybery & Reupert (2006, 2009) har undersokt vilka hinder
som finns i en vuxenpsykiatrisk verksamhet nar det géller att arbeta med barn till
foraldrar med psykisk ohilsa. En farhdga som omnidmns ar att alliansen mellan
patienten och personalen kan gé forlorad eller forsimras nir personalen tar upp
fragan kring barnen och om patienten behover nagot stod i detta. Andra hinder
som beskrivs ar tidsbrist, begransade resurser att utfora arbetet och att patienten
inte sjalv uppfattade sig som psykiskt sjuk. En finsk studie (Korhonen, Vehvilai-
nen-Julkunen & Pietild 2008) beskriver bristen pa tid hos personalen som en bi-
dragande faktor till att man inte arbetar med patientens familj, men ocksa bristen
pa kunskap om ett familjeorienterat arbetssitt inom vuxenpsykiatrin.

Inom Psykiatri Skane dr arbetet med barnombud for att identifiera barn till forald-
rar med psykisk ohilsa etablerat sedan 15 ar tillbaka (Ostman & Afzelius 2008).
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Trots det uppfattade nyckelpersonerna i var studie att de ofta fick pdminna sina
kolleger om att de inte skulle glomma bort att registrera patientens barn och in-
satser, och att motivationen bland kollegerna att registrera fattades. Nyckelperso-
nerna i var studie hade behov av att verksamheterna skulle f& kunskap om vikten
av att uppmarksamma patienternas barn via registeringarna. Det framkom ocks&
att riktlinjerna inte helt var férankrade i verksamheterna och det fanns en 6nskan
om att ansvaret for att implementera dem inte skulle &ldggas nyckelpersonerna.
Trots att nyckelpersonerna uppfattade att de hade stod pa sin arbetsplats sa fram-
kom det svérigheter med att arbeta med riktlinjerna. Ostman och Afzelius (2008)
studie visar att uppgiften som barnombud kan vara férenad med en del osdkerhet.
En tredjedel av barnombuden uppfattade sitt uppdrag som luddigt och det var
ibland svart att framgangsrikt fora fram patienternas barn och deras situation.

Registerstudiens begransningar
En registerstudie som denna har flera begransningar. Till exempel bygger uppgif-
terna i patientdatabasen pa behandlarnas rapportering. Det innebéar att det kan
finnas felkillor varav den vanligaste formodligen ar underrapportering av barn,
trots att man hade kinnedom om dem och bristande rapportering av insatser som
har gjorts vilket ocksa framkom i intervjuerna med nyckelpersonerna.
Otydligheter i sjdlva patientdatabasen leder till att data kan vara svartolkade.
Om till exempel en patient &r forilder till flera barn ar det inte mojligt att se vil-
ket eller vilka barn en insats avsag. Det kan ocksi vara s att en del av insatserna
avsag ildre syskon som nu dr myndiga. Det har heller inte varit maéjligt att se i
patientdatabasen i vilken utstrackning bada fordldrarna har kontakt med vuxen-
psykiatrin. Det innebir att det finns en risk for viss Gverrapportering av antalet
barn. Samtidigt vet vi fran tidigare forskning att dessa barn ar relativt fa. Skerf-
ving (2007) anger att 1,5 procent av barnen i hennes studie har foraldrar som bada
var patienter, medan Hjern och Manhica (2013) fann att 0,3 procent av barnen
fodda 1987 — 1989 hade tva fordldrar som under deras barndom hade vardats i
heldygnsvard pa grund av missbruk eller psykisk sjukdom. Tvillingar och andra
syskon som dr fodda samma &r registreras bara som ett barn, vilket i sin tur skul-
le kunna leda till en viss underregistrering. Sammanfattningsvis skall uppgiften
om att minderériga barn har registrerats hos 13 procent av patienterna inte ses
som en absolut siffra. Men dven om det hade varit mojligt att justera for de ovan
namnda faktorerna kvarstar att det handlar om en betydande underrapportering.
Patientdatabasen innehaller inga uppgifter om patientens socioekonomiska
status eller etnicitet, faktorer som Hjern och Manhica (2013) har visat ar av stor
betydelse for familjernas situation. Det finns heller ingen information i patientda-
tabasen om barnet bor tillsammans med patientféraldern. Att stadigt bo tillsam-
mans med en fordlder med psykisk ohélsa kan vara en stor belastning for ett barn.
Samtidigt vet vi att 4ven barn som inte bor tillsammans med en patientforidlder
kan bara pa mycket oro for hur féraldern klarar sig (Sundstrém 2012).
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Slutsats och rekommendationer

Barnens behov nir en foridlder har psykisk ohilsa behover beaktas i storre ut-
strackning och motsvarande tillagg i hilso- och sjukvardslagen behover imple-
menteras tydligare i den vuxenpsykiatriska verksamheten.

For att uppné detta rekommenderar vi:

« att barn- och familjekompetensen utvecklas bade generellt bland alla medar-
betare och mer specifikt bland dem som genomf6r insatser. Vuxenpsykiatrin
fokuserar traditionellt pa den individuelle vuxne patienten. Det ar darfor vik-
tigt att forstarka attityden att beaktandet av barnens behov ar en naturlig del
av vuxenpsykiatrins uppgifter. Vidare behovs fortsatt utbildning i olika typer
av insatser och kompetensutveckling for att kommunicera med barn i olika
aldrar.

« att en modell utvecklas for nér vilka insatser ska ges till vilka familjer. En
sddan modell underlittar inte bara for den enskilde medarbetaren i valet av
lampliga insatser, utan tydliggor ocksa vilka resurser i form av tid och utbild-
ning som behover tillféras inom organisationen. For patienter med lnga eller
aterkommande kontakter med vuxenpsykiatrin behéver insatserna uppdate-
ras utifrén familjens sammanséttning och barnens utveckling.

« att registreringen i patientdatabasen fortydligas, forenklas och regelbundet
foljs upp. Sjdlva registreringen ska vara sa enkel och tidsbesparande som moj-
ligt for medarbetarna och de data som samlas in ska anvéandas for feedback
och fortsatt utveckling av arbetet med att beakta barnens behov.

Denna studie kan ses som ett steg i den riktningen.

Tack till Folkhidlsomyndigheten for finansiering av projektet.
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Kapitel 9
Stod riktat till barn vars foralder har en
allvarlig fysisk sjukdom

Ulrika Jarkestig Berggren, Elizabeth Hanson

Barn som lever i en familj dar en fordlder drabbas av en allvarlig fysisk sjukdom
far sina livsomsténdigheter fordndrade pd manga sétt. I detta kapitel presenteras
forskning om hur barn kan uppleva sin situation nir en foralder blir allvarligt sjuk
vad giller sévil svarigheter som mer positiva upplevelser. I sammanhanget disku-
teras ocksa barns mojlighet att utveckla relevanta risk- och skyddsfaktorer. Vidare
presenteras dven kunskapsliaget om metoder for att ge barn stod nér en fordlder
har en allvarlig fysisk sjukdom. Utifran barns erfarenheter och kunskapsldget om
metoder for att ge stod till barn diskuteras avslutningsvis vad professionella kan
gora for att 6ka barns livskvalitet och resiliens.

Inledning

Barn utmirks i sitt anhorigskap av att de dr beroende av sina foréldrar for sin
trygghet, omsorg, forsorjning och uppfostran. Det dr ocksa fordldern som rattsligt
for deras talan. Det innebar att barn ar direkt berérda av de svarigheter som for-
aldrar utsétts for. Forskning visar att svarigheterna for barnen nér en foralder blir
allvarligt sjuk ligger pa flera plan. Nedan presenteras forst ndgra studier som later
barn sjilva beridtta om sina upplevelser nir deras foralder drabbas av en allvarlig
sjukdom. Darefter gérs en sammanfattande tematisk analys som visar vilka kon-
sekvenser en foralders allvarliga sjukdom kan fa for barn.

Barns erfarenheter nar en foralder har allvarlig sjukdom

I en studie (Moreno-Lopez, Holttum, Oddy 2011) av nio ungdomar vars foralder
rakat ut for en forviarvad hjarnskada framkommer att forandringen i familjen sker
plotsligt och upplevs skraimmande och osidker. Ungdomarna beréttar om att de
omvarderar vad som ar viktigt i livet och att deras roll i familjen forandras. De tar
pa sig mer ansvar och uppgifter for att hjdlpa den skadade féraldern, men forsoker
ocksa hjilpa den friska foraldern som de uttrycker att de maste avlasta. De tar pa
sig ett ansvar att skydda familjen och sdger att de undviker att ga till sin friska
foralder med sin oro och sina bekymmer. Samtidigt tycker tonaringarna att de har
mognat jamfort med sina vanner och att de har lart sig mycket om hur de tar hand
om sig sjdlva och tar sig fram i samhdllet. Detta dr kunskaper som deras vianner
inte upplevs ha nir de flyttar hemifrén. De unga uttrycker ocksé en siakerhet i att
de kan klara av sitt vuxenliv.
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Vidare berittar ungdomar att den friska foraldern ar ett viktigt stod om fordldern
har bibehéllit en positiv instillning och framtidstro som kan formedlas till ung-
domarna. Ungdomarna soker ocksa stod frén andra vuxna, till exempel slaktingar
eller larare. Aven vinner utgor ett viktigt stod da de skapar normalitet och kon-
tinuitet till det liv som ungdomarna levde innan féraldern skadades. Likasa upp-
lever ungdomar skolan som positiv nir den stér for rutiner i vardagen och utgor
en oférandrad del av ungdomarnas liv. De intervjuade tonaringarna anvander sig
av ménga olika emotionella copingstrategier sisom att undvika situationer de vet
kan bli svéra, att anvanda humor, utéva konst och skriva dagbok. Nigra ungdo-
mar berattar att de fysiskt undandrar sig familjen genom att ga ut med vanner for
att fa en paus. (Moreno-Lopez et al 2011).

Ytterligare en studie (Butera-Prinzi & Perlesz 2004), behandlar fyra barns
upplevelser nir en far fir en forvarvad hjarnskada. Studien visar att barnen delar
en upplevelse av att inte bli sedda pa sjukhuset och att de inte far information om
pappans tillstind. Barnen delar ocksé att uppleva svarigheter med att fadern har
forandrats som en f6ljd av hjarnskadan. De uppger att deras fader blivit mer otali-
ga och lattare arga. Barnen upplever ocksé att fiderna inte tar ansvar f6r familjen
och att de far mindre positiv uppmirksamhet och kirlek fran sina fider. Aven ef-
ter flera ar upplever barnen att de saknar sin riktiga pappa. Istéllet uppger barnen
att relationen till pappan blivit mer konfliktfylld och att &ven valdsinslag kommit
att intraffa som drabbar dem. Samtidigt som barnen siger att de kdnner sig tack-
samma att pappan Overlevt sa sorjer de samtidigt att de faktiskt har forlorat sin
tidigare papparelation. Barnen talar inte med nadgon om detta och de viljer ocksa
bort att tala med modern da hon verkar s& stressad och belastad.

Relationen till modern beskrevs som mer viktig efter hjarnskadan samtidigt
som alla barn oroade sig for att deras modrar sjalva far skota hem, arbete och
forsorjning. De oroar sig for att modern ocksa ska raka ut for négot och forsvinna
eller att hon inte ska orka med att stanna kvar i familjen.

Studien visar att barnen kdnner misstro mot professionella inom hilso- och
sjukvarden, och upplever sig ignorerade av dem. Skolan utgor for flera av barnen
en tillflykt dar de slipper undan situationen hemma, dven om fa barn talat med sin
larare om sin situation. Barnen oroar sig for att familjens ekonomi har forsamrats
och hur det ska ga med pengar i framtiden. De barn som har en hund eller katt
beskriver den som en viktig killa till trést och barn som har talat med nira vinner
kéanner ockséa att de har ett stod i dem. (Butera-Prinzi & Perlesz 2004).

En studie (Bogosian et al 2011) av femton ungdomar vars foralder har drab-
bats av MS visar att den friska fordlderns forhéallningssatt ar viktig for ungdomens
anpassning till situationen. Likasa antyder resultaten att om den sjuka foraldern
inte anpassar sig till sin trotthet som ar en f6ljd av sjukdomen, paverkar den for-
dlderns emotionella balans. Ungdomarna sédger att de da drabbas av fordlderns
kanslomaissiga utbrott och det upplever de ar svart att hantera. Syskon och mor-
och farforaldrar kan vara ett stod, och 1 vissa fall vanner. Dock kan vanner och an-
dra kontakter ge uttryck for asikter eller beméta fordldern sé att barnet upplever
att det istillet blir en borda. Nir fordldern inte tas pé allvar av andra ménniskor
uppror det ungdomarna.
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Studien visar att ungdomarna tar pé sig ett 6kat ansvar hemma for att ge praktiskt
och emotionellt stod till den sjuka foraldern. Syftet ar att underlatta sa att for-
dldern inte ska bli trott och fa tid att vila, vilket flera ungdomar upplever som sin
skyldighet. Nagra ungdomar understryker att de har blivit mer sjéalvstandiga och
kommit ndrmare sin familj medan andra upplever sig uttrottade av alla uppgifter
de maéste ta ansvar for hemma. Det emotionella stdet innebér att starka forald-
erns sjalvfortroende genom att forsikra att fordldern ar en bra foridlder och att
uppmuntra fordlderns formaga att klara av olika uppgifter. Positiva konsekvenser
ungdomarna kan se av MS-sjukdomen &r att den gor det mojligt att slippa sitta i
koer och nagra har assistans hemma som skoter allt hushallsarbete.

Nagra av ungdomarna uttrycker att de ibland upplever att de blir féréaldrar till
sina fordldrar och att deras egna behov av trost och stéd och vila far sta tillbaka.
De funderar ocksa pa hur framtiden ska bli, om de kan véga flytta hemifran for att
studera och de tror att de kommer att fortsidtta anpassa sina liv till sin foréalders
tillstdnd. Syskon kan ocksa bréka om vem som ska gora vilka uppgifter i hemmet
(Bogosian et al 2011).

I en studie (Kissil et al 2010) av tolv ungdomar vars forialder fatt en cancerdiag-
nos uppger ungdomarna att det dr ett livsomvilvande och chockartat besked som
forandrar hela familjelivet. Cancerbeskedet stiller fragor om hur det ska ga for
fordldern och for tonaringen sjilv. Tondringens roll i familjen férandras, liksom
relationen till den sjuka fordldern och till andra familjemedlemmar. Flera ungdo-
mar visar dven pa positiva fordndringar, sdsom att sétta storre virde pa livet och
att relationer till fordldrar och andra familjemedlemmar fordjupas. Tonaringarna
beskriver ocksé att de har mognat och fatt en storre forstéelse for andra méannisk-
ors svarigheter (Kissil et al 2010).

I ytterligare en studie (Thastum et al 2008) av 21 barn till férdlder som har can-
cer visar barnen stor kinslighet och empati for foralderns tillstind. De oroar sig
for om foridldern skall d6 och varje forandring i fordalderns utseende skapar oro.
Aven att vara skild frin forildern skapar oro. Barnen visar omsorg om sin forilder
och talar om det orittvisa i fordlderns 6de men forsoker att skapa en mening med
sjukdomen. Barnen iakttar ocksd den friska fordaldern och ser att den fordldern
ar ledsen och svart belastad av praktiska goromal. Barnen berittar att de hjalper
sin sjuka forilder bade praktiskt och emotionellt. Aven yngre barn i 8 rs-&ldern
beridttar om strategier for att hjdlpa fordldern, exempelvis genom att ta hand om
mindre syskon eller genom att gora praktiska saker for fordldern, som att himta
dricka eller mellanmal. Aldre barn beskriver mer hur de forsoker vara ett kiinslo-
maissigt stod i familjen genom att sétta sina egna kinslor och oro at sidan. Genom
att visa gladje forsoker de lyfta sin fordlders sinnesstdmning. Barnen ger uttryck
for en frustration att inte kunna gora nagot at sjilva sjukdomen. For sin egen del
anvander barnen sig av distraktion som ett sitt att komma ifrdn tankar och gor-
omal som relaterade till fordlderns tillstand, till exempel genom att spela dataspel,
se pa TV, dra sig tillbaka till sitt eget rum och lyssna pa musik eller leka (Thastum
et al 2008).
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Ovanstdende studier framfor barns egna upplevelser och perspektiv pa hur livet
kan forandras nir en foralder drabbas av allvarlig fysisk sjukdom. Nedan presen-
teras de konsekvenser for barn som forskning har identifierat som risk- respektive
skyddsfaktorer i en situation néar vardagen och familjelivet forandras pa grund av
att en forilder blir allvarligt fysiskt sjuk. Overgripande diskuteras barns mdéjlighet
till anpassning och motstdndskraft (resiliens) i denna situation.

Resiliens, risk- och skyddsfaktorer

De erfarenheter som barnen ovan beskriver kan ocksa kopplas till begreppet resi-
liens som visar pa att barn reagerar olika och finner individuella sitt att hantera
stressande situationer nir de utsitts for belastning (Rutter 2013). Resiliens be-
skriver barnets formaga till motstdndskraft vilken ar beroende av barnets egna
forutsittningar, savil som risk- och skyddsfaktorer i barnets omgivning. Aven
konsekvenser av forilderns specifika sjukdom eller skada kan paverka barnets
mojligheter till resiliens. Begreppet resiliens kan forstis och mitas som en effekt,
till exempel i longitudinella studier av barns utveckling. Resiliens kan ocksé for-
stds som en process i vilken alla faktorer samverkar och dar relationer och yttre
forhallanden spelar stor roll for barnets fortsatta utveckling. Vid en foralders all-
varliga fysiska sjukdom l6per barns fysiska och psykiska hilsa liksom deras fort-
satta utveckling risk att paverkas negativt. Barn kan uppleva problem med oro,
angest, depressiva symtom, huvudvirk och somnsvarigheter (Visser et al 2005).
En metastudie visar att speciellt utsatta for denna risk ar barn vars foralders till-
stdnd forsamras, till exempel vid progredierande cancer (Krattenmacher et al
2012). Har pekar resiliensbegreppet pd mojligheter att bidra till positiv utveckling
genom att stirka de skyddsfaktorer som finns, och darigenom minska graden av
negativ paverkan fran de riskfaktorer som upptriader nir en foralder far en allvar-
lig fysisk sjukdom.

Nedan redogors kort for vilka risk- och skyddsfaktorer som forskningen har
funnit vara relevanta for barn till fordldrar med allvarlig sjukdom. Risker sévél
som skyddsfaktorer aterfinns i barnets specifika egenskaper, i relation till familjen
och till yttre omstandigheter. En kommentar till beskrivningen &r att det saknas
studier vilka har studerat effekten av kombinationer av flera riskfaktorer.

Barnets egenskaper
Barnets alder paverkar exempelvis bade vilka resurser och relationer barnet har
tillgang till, liksom barnets sitt att forstd och skapa mening i situationen.

Yngre barn har tillgéng till farre egna relationer och studier visar att yngre
skolbarn har farre personer som de kan soka stod hos i sin omgivning &n dldre
skolbarn (Lewis, Casey, Brandt, Shands & Zahlis 2006; Visser et al 2005). Detta
paverkar hur latt barnet har att fa adekvat information om foralderns tillstind och
sin egen situation. I avsaknad av information om vad som kommer att ske, hur det
kommer att paverka barnet, foraldern och familjen, hittar barnet egna forklaring-
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ar och barnets alder spelar hir in i vilka férklaringar barnet skapar (Zahlis 2001;
Cross & Rintell 1999; Armsden & Lewis 1994).

Familjerelationer

Studier av barns situation nir en forilder blir allvarligt sjuk visar aterkommande
att det sker en forandring i rollférdelningen i familjen vilket ofta fér barnen inne-
bér att de far ta pa sig ett 6kat ansvar. Internationella studier visar att det inte ar
séllsynt att barn far ta pa sig uppgifter som man normalt betraktar som vuxen-
ansvar. Det kan gilla ansvar for hushéllssysslor och tillsyn av syskon. Barnet kan
ocksé ta pa sig ansvar for att hjalpa den sjuka fordaldern med praktiska sysslor,
men dven for omsorgsuppgifter sisom att hjalpa fordldern pa toaletten och att kla
pé sig (Becker 2007; Rost 1992; Coles, Pakenham & Leech 2007; Spath 2007; Pa-
kenham & Bursnall 2006). Barn som far ta pa sig omsorgsansvar och vuxenroller i
hemmet 16per risk att forsdmra sina skolresultat (Becker 2007; Visser et al 2005).

Aven om omsorgsansvar for den sjuka forildern och hemmet bir med sig flera
riskfaktorer for barnets utveckling och skolresultat sé finns forskning som visar
att det 4ven kan finnas positiva aspekter pa att barnet tar pa sig ett begréansat om-
sorgsansvar. Det handlar om att barn kan uppleva en hogre grad av mognad och
forméga att ta ansvar, utveckla sina copingstrategier och sociala formagor, upple-
va att de behovs, samt att relationen till fordldern fordjupas (Becker 2007; Joseph
et al 2009; Smyth, Blaxland & Cass 2011; Ireland & Pakenham 2010).

En forialder som rékar ut for allvarlig fysisk sjukdom maste ofta vardas pé sjuk-
hus under en léngre tidsperiod. Att vara atskild fran sin fordlder belastar ofta bar-
net med psykisk stress och kan skapa osidkerhet i relationen till fordldern (Romer
et al 2005; Spath 2007).

Att drabbas av allvarlig sjukdom med eventuellt krdvande behandling och med-
icinering, kan kriava s mycket energi av fordldern att det blir svart att utéva for-
dldraskap i laxlasning, fritidsaktiviteter och samvaro med barnet (Lacetti & Ves-
sey 2007; Altschuler & Dale 1999; Romer et al 2005; Niemeld, Hakko & Risdnen
2010). I en situation dar barn behover extra mycket kinslomassigt stod pa grund
av belastningen i familjen har foridldrar ofta svart att ge stod och trost, eftersom de
har fullt upp med att hantera sin egen situation. Det leder till att barn kan uppleva
att de saknar en vuxen som kan ge trygghet och trost (Davey et al 2012).

I familjer dir en foralder drabbas av allvarlig sjukdom har ofta bade barn och
fordldrar svarigheter att kommunicera med varandra om sjukdomen och dess
konsekvenser (Forrest et al 2006). Foraldrar upplever ofta svarigheter att tala
med barnen om sjukdomen pa ett sitt som barnen kan ta emot. Det riskerar att
bli enbart praktiska upplysningar, till exempel om tider hos ldkare eller for mycket
information som barn han ha svért att hantera (Issel, Ersek & Lewis 1990; Shands,
Lewis & Zahlis 2000). Kommunikationen kan ocksa pédverkas av att barn upplever
att de inte vill gé till sina redan belastade fordldrar med sina egna problem (Zahlis
& Lewis 1998).
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Foralderns sjukdomstillstand

Barn gor ocksa specifika erfarenheter som kan relateras till den skada eller sjuk-
domstillstdnd som fordldern har drabbats av. Foralderns forméaga att utova sitt
foraldraskap kan paverkas direkt av sjukdomen eller skadan. Ett exempel ar att
den personlighetsforandring som kan upptriada som foljd av en forviarvad hjarn-
skada kan bli svar att forhalla sig till for barn som upplever att deras riktiga for-
dlder har férsvunnit (Butera-Prinzi & Perlesz 2004; Moreno-Lopez et al. 2011).
Likasa visar barn vetskap om hur den fatigue (tr6tthet) som hianger samman med
MS paverkar fordldern emotionellt och det fir konsekvenser for barnet (Bogosian
et al 2011). Barn som har en foridlder som drabbats av cancer funderar och oroar
sig for framtiden och speciellt for att foraldern ska do av cancern (Kissil et al 2010;
Thastum et al 2008).

Forilderns tillstdnd kan ocksa krava att personal kommer in i hemmiljon for
att ge vard eller stod i vardagslivet, exempelvis via personlig assistans eller hem-
sjukvard. I relation till att barnet kan ha fétt ta pa sig mycket ansvar kan profes-
sionell hjdlp vara en avlastning sdsom barnen beskriver det i en studie ovan. Det
finns dven studier som visar att barn kan uppleva att de far ett minskat personligt
utrymme och att barnet upplever det negativt av att ha utomstéende i hemmiljon.
Den privata sfaren minskar och med personal som kommer och gér, kanske dyg-
net runt, riskerar hemmet att bli mer likt en sjukhusmiljo, till vilken barn inte vill
eller upplever att de kan ta hem vinner (Romer et al 2005).

Yttre omstandigheter

Skolmiljon kan vara en skyddsfaktor for barn, som en miljo dir barnet inte be-
hover tanka pa eller ta ansvar for situationen i hemmet (Visser et al 2005). Goda
skolresultat utgor generellt sett enligt forskningen en skyddsfaktor for barn och
unga (Lagerberg & Sundelin 2000). Emellertid kan skolresultat paverkas negativt
nir en fordlder ar allvarligt sjuk (Hjern & Manhica 2013). Det stiller krav pa sko-
lan att uppméarksamma barns behov av extra stod nar en foralder ar sjuk.

Med en allvarlig fysisk sjukdom eller funktionsnedséttning, som leder till fran-
varo fran forvarvsarbete, foljer ofta en vasentligt forsamrad ekonomi (Coles et al
2007; Socialstyrelsen 2010). En forsdmrad ekonomi kan bidra till isolering for
familjen och barnet dé till exempel mgjligheter till fritidsaktiviteter kan paverkas.
Ekonomisk utsatthet utgor en stark stress som samverkar med 6vriga riskfaktorer
och begriansar familjens livsmgjligheter (Lagerberg & Sundelin 2000).

Vid sjukdomar som omgirdas av stigmatiserande attityder i samhillet, sdsom
exempelvis HIV, riskerar barnens mojligheter att 6ppet tala om situationen att
paverkas ytterligare i negativ riktning. Barnet vagar inte tala med nagon om situ-
ationen hemma och riskerar dirmed att isoleras fran vinner och omgivning till-
sammans med resten av familjen (Murphy et al 2011; Palin et al 2009; Murphy
2008; Lee et al 2007).

Studier av barns upplevelser nir en fordlder ar allvarligt sjuk visar att barn
ofta inte fir ndgon information frén hilso- och sjukvardpersonal om den sjukdom
eller skada som forialdern har drabbats av och vad den innebar (Zahlis 2001; Cross
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& Rintell 1999). I brist pa information kan barn kimpa med réadsla for att sjalv
drabbas av sjukdom och att bli lamnad ensam om foéréldern avlider (Spath 2007).

Sammanfattande om resiliens och skyddsfaktorer

Ovanstédende visar att barn och ungdomar moter méanga svarigheter nar en for-
dlder blir allvarligt sjuk och att flertalet av dessa kan relateras till forandringarna
i familjesituationen men ocksa till yttre omstiandigheter. En skyddsfaktor for barn
ar att familjen ar valfungerande samt att den friska férdldern har en fungeran-
de relation till barnen (Krattenmacher 2012; Visser-Meily et al 2004). En annan
viktig skyddsfaktor ar att det finns ett stédjande socialt natverk runt familjen
(Rotheram-Borus et al 2001; Allgower, Wardle & Steptoes 2001; Bal et al 2003).

Skyddsfaktorer har ocksa en personlig intern dimension som har att gora med
tankemonster, att barnet forstar sin situation i det sammanhang som det befinner
sig i och att de kan hantera den (Lagerberg & Sundelin 2000). I detta samman-
hang blir information och méjlighet till kommunikation for att skapa sig en forsta-
else av sin egen och familjens situation viktig. For det kravs adekvat information
som tillater barn att stilla och fa svar pa sina egna fragor.

Slutligen bor ségas att &ven om mycket framstar som svarigheter for barnen sé
finns ocksa mojlighet till positiva upplevelser, vilka ofta 4r ssmmankopplade med
att det finns ett socialt stod for barnen i andra sldktingar eller vinner. Resiliens-
begreppet understryker betydelsen av miljomaissiga faktorer for barnets utveck-
ling (Ungar 2012). I detta fall kan sidana utgora trygga relationer till den friska
fordldern och vuxna utanfor familjen, en fungerande skolsituation, att barnet kan
fortsdtta delta i fritidsaktiviteter, att kompisrelationer kan uppmuntras och att
barnet har kontakt med till exempel personal inom hélso- och sjukvard for att
fa information och svar pa fragor. Likasa visar resiliens pa barnet som en aktiv
agent med forméiga att samspela med sin familj och andra for att paverka sin egen
situation, skapa sina copingstrategier och anpassa sig i en pagéende foranderlig
familjesituation.

Identifierade metoder for stod

Ovanstdende beskrivning av barns upplevelser samt viktiga risk- och skyddsfak-
torer visar att det finns stora majligheter for hélso- och sjukvérden att genom
information, rad och st6d till barn bidra till att minska svarigheterna och stirka
barnens mgjlighet till resiliens. Halso- och sjukvardens uppdrag att implemente-
ra metoder for att beakta barns behov av information, rad och stéd kan paverka
barns livssituation positivt. Forskning ger uttryck for att forebyggande metoder
riktade till barn och deras foraldrar kan innebéira att manga av de ovan beskrivna
problemen helt eller delvis kan undvikas (Christ & Christ 2006, Davey, Askew &
Godette 2003, Lacetti & Vessey 2007).
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I en kunskapsoversikt (Jarkestig Berggren & Hanson 2013) om metoder for stod
till barn vars fordlder drabbas av allvarlig fysisk sjukdom har elva studier om in-
terventioner kunnat identifieras. Vid en analys av metoderna framgér att de har
olika fokus och syfte varfor tre olika grupper kunde identifieras. Se tabell 1 nista
uppslag.

Den forsta gruppen av metoder eller interventioner utgors av lagerverksam-
heter och bygger pa barns och forildrars behov att fa tillgang till rehabilitering,
information och gruppsamtal om detta inte finns i ndromrédet. Detta kan vara
ett problem for familjer utanfor storstadsregionerna dar tillgdngen pa exempelvis
gruppverksamheter ofta ar begransad.

Den forsta av de tva studierna &r en utvardering av en lagervistelse for barn i
skolaldern som har en foralder med MS (Coles et al 2007). Ligervistelsen varar
i sex dagar och innehéller atta gruppsessioner enbart for barn. Fokus i grupp-
sessionerna ar att formedla information och kunskap om MS och att hjilpa bar-
nen att skaffa sig fungerande copingstrategier. Utover detta syftar gruppsamtalen
till att hjdlpa barnen att identifiera stod i det sociala natverket utanfér familjen.
Under 6vrig tid genomfors gemensamma fritidsaktiviteter med barn och forald-
rar tillsammans. Den andra studien ar en rehabiliteringsvistelse for médrar med
brostcancer som har yngre barn (John et al 2010). Aven denna vistelse bygger pa
grupper for barn och fordldrar var for sig och darefter gemensamma aktiviteter i
syfte att stirka sammanhéallning och kommunikation mellan mor och barn.

Den andra gruppen metoder bestar av kortvariga interventioner och méter det
informationsbehov som uppstar hos barn och foraldrar nér en foréalder blir allvar-
ligt sjuk eller skadad. Metoderna riktar sig huvudsakligen till férdldrarna och har
som fokus att forbattra kommunikationen mellan féraldrar och barn. Foraldrarna
ges stod i att sjdlva informera sina barn om det aktuella sjukdomstillstandet pé ett
sitt som dr adekvat for barnet.

I studie nr 3 utviarderas en metod utvecklad i USA for radgivning i hemmet till
modrar som har drabbats av brostcancer (Lewis et al 2006). Metoden innehéller
samtal med modrar om hur de ska kunna kommunicera om sin sjukdom med
barnet och méta barnets behov av information och trygghet. Vidare fair médrarna
en handbok med texter och Gvningar att gora sjilv och tillsammans med barnet,
samt en bok att lisa tillsammans med barnet. Aven barnet fir en bok med 6vning-
ar som tar upp copingstrategier for barnet. Studie nr 4 (Murphy et al 2011) vinder
sig ocksa framst till modrar, i detta fall HIV-positiva modrar i USA. Syftet med
interventionen ar att hjilpa modrar att pa ett avdramatiserat satt berétta for sina
barn att hon dr HIV-positiv. Interventionen bestér av tre samtal i hemmet i vilka
modern forbereder sig pa att sjidlv beritta for sina barn.

Den tredje gruppen av metoder, moter behov hos barn och fordldrar som har
behov av ett mer omfattande och langvarigt stod. En orsak till detta kan vara att
familjen har flera riskfaktorer och befinner sig i en mer utsatt situation. Huvud-
sakligen ingar moten i stodgrupper for barn respektive fordldrar under en langre
tid. Nagra av metoderna involverar ocksa det sociala natverket runt familjen i av-
sikt att bygga upp ett langvarigt stod till barn och foralder.
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Intervention nr 5 (Thastum et al 2006) fran Danmark, bestar av fem till sex rad-
givande familjesamtal ledda av terapeut. Det 6vergripande syftet dr att underlatta
kommunikationen inom familjen, uppméarksamma rollférandringar pa grund av
sjukdomen samt att 6ka acceptans och medvetenhet om olika behov i familjen.
Syftet med barnens deltagande &r att de ska fa battre kunskap om féralderns till-
stdnd samt att ge dem erkdnnande for deras egna behov och kénslor. Ytterligare
ett syfte ar att hjdlpa barnen att utveckla fungerande copingstrategier.

Intervention nr 6 (Davey et al 2012) riktas till familjer i vilka en foralder har
drabbats av cancer och har fokus pa att starka stod frén ett vidare socialt natverk.
Metoden ar tankt att vara kulturellt anpassad till malgruppen som hir bestéar av
en afroamerikansk befolkning i storstad som har starka band till sin kyrka och
nirsamhille. Interventionen bestar av tre gruppmoten for skolbarn och tva fa-
miljegemensamma traffar med utvalda deltagare frin narsamhaillet. Syftet ar att
starka barnens copingstrategier och att utéka familjens stod genom att utvidga
det sociala nitverket.

Intervention nr 7 (Mitrani et el 2010) riktar sig till modrar med missbruk som
ar HIV-positiva. Syftet med interventionen ar att modrar ska minska sin anviand-
ning av droger, ta biattre hand om sin héalsa och 6ka sin formaga att vara foralder.
Interventionen bestar av samtal med modrar enskilt och tillsammans med viktiga
personer ur det sociala nitverket, en ging per vecka under 4-8 manader. Aven
barnen forvantas fa positiva effekter av interventionen genom ett fordldraskap
som battre tillgodoser barnets behov av kianslomissig narhet och delaktighet.

Slutligen innehaéller intervention nr 8-11, TALC ( Rotheram Borus et al 2001;
Lee et al 2007; Rotheram Borus et al 2004; Rotheram Borus et al 2012) gruppsam-
tal for tonaringar och forialdrar. Samtalen genomfors var for sig och fordlder-barn
tillsammans nar en fordlder (mor) ar HIV-positiv eller har utvecklat AIDS. In-
terventionen utvecklades i New York for en afroamerikansk befolkning. Tonar-
ingarna deltog i sexton gruppsamtal som syftade till att hantera kéinslor av sorg
och ridsla infor framtiden, att hantera stigma och att kunna prata med forialdern
om sjukdomen. Vidare diskuterades siker sex, droganvindning samt forebyggan-
de av graviditet. Modrarnas samtal handlar om att kommunicera om sjukdomen
med barnen, att hantera symtom p& AIDS och oro for framtiden. I vissa grupper
ingar forberedelser for virdnad av barnen efter att modern har avlidit av AIDS.

Analys av metoderna

Sammantaget framgar det av tabell 1, ndsta uppslag, att metoderna avser att hjal-
pa barn och forildrar nar en fordlder drabbats av cancer, MS eller 4r HIV-positiv.
Detta ar ett snavt utfall dd inga metoder har hittats for stod till barn och foraldrar
vid relativt vanliga orsaker till l&ngvarig fysisk sjukdom/ funktionsnedséattning,
exempelvis forviarvad hjarnskada, ryggmargsskador, eller andra neurologiska
sjukdomar.
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Tabell 1. Oversikt 6ver studier om metoder i kunskapsoversikten

Studie Land | Sjuk- Design Population,
domstill- Avser barn
stand
1. Kortvarigt stod, lagerverksamhet
1. Coles et al (2007) Austra- | Multipel Pre-posttest, uppfoljning 9-14 ar
lien scleros efter 1 manad n=20
2. John, Becker & Mat- | Tysk- Brostcancer | Pre-posttest uppfoljning 3- | 4-15 ar
tejat (2010) land och 12 ménader N=153
2. Kortvarigt stod, information och samtal
3. Lewis et al (2006) USA Brostcancer | Pre- posttest M=10 &r
N=13
4. Murphy et al (2011) USA HIV RCT, 6-12 ar
3-6-9 man uppfoljning 80 modrar,80 barn, n=80
n= 39 Experimentgrupp
n=41 kontrollgrupp
3. Langvarigt stod,
5. Thastum, Dan- Cancer Kvasiexperimentell 8-15 ar
Munch-Hansen, Wiell & | mark 24 familjer, 24 modrar, 17 fader, 34 &
Romer (2006) N=34 experimentgrupp
n= 21 Jamforelse-grupp
6. Davey et al (2012) USA Cancer Kvasiexperimentell Skolalder
12 barn och foralder
n= 7 experimentgrupp
n= 5 jaimforelse-grupp
7. Mitrani, McCabe, USA HIV RCT, 6-18 ar
Robinson, Weiss-Laxer Bekvamlig-hetsurval 25 modrar, 42 barn
& Feaster (2010) 4,8,12 méan uppfoljning N=42
8. USA HIV RCT 307 fordldrar 412 barn, n=412
Rotheram-Borus et al Var tredje manad-24 man n=205 experimentgrupp
(2001) uppfoljning n=207 kontrollgrupp
9. Rotheram-Borus; USA HIV RCT 307 foraldrar n=423 barn
Lee, Ying-Ying & Lester 6-ars-uppfoljning av ovan n=212 experimentgrupp
(2004) n=211 kontrollgrupp Bygger pa samn
material som ovan
10. Lee et al (2007) USA HIV RCT 307 foraldrar 413 barn
2-4rs uppfoljning N=413
av ovan Bygger pd samma material som ovan
11. Rotheram-Borus, et | USA HIV RCT 339 foraldrar, 259 barn
al (2012) Var tredje mdnad- 24 man | n=259
uppfoljning M=15
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Intervention

Utfallsmatt

Resultat

Fun in the Sun Camp, ldger-verksamhet

Barns skattning:
Stresshantering
Kunskaps-nivd om MS
Socialt stod

Anpassning
Vérdnads-borda av forédlder
Coping-strategier

Familjens funktionsforméga

+ stress

+ kunskapsniva

+ socialt stod

+ anpassning

+ vardnadsborda

0 coping-strategier

o familjens funktionsférmaga

Gemeinsam Gesund Werden, grupprehabi-
litering

Barns skattning:
Livskvalitet
Psykologisk funktion

+ livskvalitet
+ psykologisk funktionsférmaga

The Enhancing Connec-tions Program, rad-

givning i hemma-miljo

Barns skattning:

Cancer-relaterad oro, Ouppmairksam-
mad sorg, Oro, Depression, Relation
mor-barn

Teaching,
Raising
and Communic-ating with Kids (TRACK),

Barns skattning: Depression
Oro
Mor-barn relation

+ depression
+ oro
+ relation mor- barn

Familje-terapi-samtal

Barns skattning:

+ depression

arn | i hemma-miljo Depression relation till fordlder emotio- | o fordlder-relation
nell och fysisk hilsa 0 emotionell fysisk halsa
Kulturellt anpassad Barns skattning + kommunikation
familjeintervention Kommunikation 0 depression
Depression 0 oro/&ngest
Oro/é&ngest
Structural Ecosystem Therapy Barns skattning Externaliserade pro- + externaliserade
(SET) blem Internaliserade problem + internaliserade
Foraldraskap + foraldraskap
Project, Teens and Adults Barns skattning Beteendeproblem + beteendeproblem
Learning to Communicate (TALC) Sjélvuppfattning Sjélvuppskattning + sjalvuppfattning
Gruppintervention + sjalvuppskattning
Samma Arbete + arbete
som Utbildning + utbildning
1a ovan Forsorjning + forsorjning

Samma som

Barn; depression beteende-problem

+ depression

ovan multiproblem + beteende-problem
+ multiproblem

TALC, Nérvaro i skola, Betyg , Familjefunk- 0 narvaro

gruppmoten tion, stress 0 betyg

0 familjefunktion
0 stress
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Négra av metoderna vander sig endast till foraldrar i syfte att informera och stod-
ja foraldrar i att informera sina barn och forbattra sin forméga att kommunicera
med barnen om sitt sjukdomstillstdnd. Ovriga metoder vinder sig i nigot avse-
ende direkt till barnen, oftast i en gruppverksamhet for barn. Lite 6verraskande
aterfanns inga webbaserade metoder, trots att dessa borjar bli ett etablerat sitt att
erbjuda stdd till framforallt tonéringar vars foraldrar har ndgon form av problem
(Elgan et al 2012).

Det absoluta flertalet av studierna dr kvasi-experimentella och flera ar ocksa
pilotstudier dar nya metoder testats for forsta gingen. Kunskapsoversikten pe-
kar pa att f4 av dessa metoder ar vetenskapligt vil utviarderade varfor ytterligare
forskning om metoder behovs! . Det ar endast TALC (studie nr 8-11) som har re-
plikerats efter tio ar i en annan amerikansk delstat. Det visade sig da att de sig-
nifikanta resultat man fann i den forsta studien uteblev nir studien upprepades.
Detta visar pé svarigheter i att 6verfora en metod frén en kontext till en annan. Or-
ganisering av sjukvard och samhillsstod har betydelse for vilka metoder som kan
fungera i ett nytt sammanhang. Speciellt komplicerat kan det tdnkas vara att Gver-
fora metoder mellan lander med skilda valfirdsmodeller, sisom USA och Sverige.

Néigra av studierna visar pa att det ar viktigt att metoderna har en kulturell
anpassning till familjens sprék och kultur. Till detta kan ocksa tillaggas att en
socioekonomisk medvetenhet dr angeldgen da hilsa har en tydlig klassdimension
(Rostila & Toivanen 2012). Vidare finns en genusdimension i studierna da flera
av dem endast inbegriper modrar och det har visat sig svarare att rekrytera fader
till studierna. Familjekonstellationer kan ocksd ha betydelse f6r barnets roll och
behov av st6d i sin familj.

I studierna forekommer en mangd olika skattningsskalor. En del av skattnings-
skalorna &r validerade och Gversatta till svenska medan andra ar framtagna for
den enskilda studien. Detta skapar problem med replikerbarhet d4 det blir svart
att aggregera data nar alla studier har sina egna skattningsskalor. Skattnings-
skalorna som anvands mater framst barns psykiska stress och oro?, livskvalitets,
grad av familjesammanhallning* och kommunikation i familjen®. I en studie mats
barns omsorgsansvar i hemmet (studie nr 1). Det finns en tyngdpunkt i effekt-
métten pa barns upplevda psykologiska interna eller externa problem, samt pa
kvaliteten i familjerelationerna. Det ar fa skalor som tar upp forandringar i barns
sociala relationer dven om det finns nagra exempel (studie nr 1, och 10). Inte né-
gon av studierna miter forandringar i barns skolprestationer eller deltagande i
fritidsaktiviteter, vilket skulle kunna vara relevanta métt pa forandringar i barnets
situation.

1 For metodbeskrivning, se kunskapsoversikten (Jarkestig Berggren & Hanson 2013).Endast
studier vilka i ndgot avseende mater effekter for barnen har inkluderats.

2 (BSI Derogatis 2000, CDI Kovacs 1981, RCMAS, Compas et al 1996, Cander Worries Scale
Doka 1989, BDI-Y, Beck & Beck & Jolly 2001)

3 (Satisfaction with Life Scale Pavot & Diener 1993, QIQ-C30 Aronsson et al 1993, ILK Matte-
jat & Remsmidt 2006)

4 (family environment scale Moos & Moos 1986; Relatedness Scale, Lynch & Chicetti 1998,
IPPA, Armsden & Greenberg 1987, Family Functioning Scale, Bloom & Naar 1994)

5 (Barnes & Olsen 1985)

192 Att se barn som anhériga

- Om relationer, interventioner och omsorgsansvar



Kapitel 9. Stod till barn nar en féralder blir allvarligt fysiskt sjuk

Ytterligare en iakttagelse avseende skattningsskalor 4r att barn 6verlag har skattat
mindre positiva fordndringar dn vad deras fordldrar har gjort. En tolkning av det-
ta kan vara att fordldrar har battre 6verblick och ser forandringar som barnet inte
uppmaéarksammar. Denna tolkning gors da med bilden av barnet som en ofullstan-
dig omogen vuxen, som en becoming (James & Prout, 1997). En tolkning utifrén
ett perspektiv dir barnet ses som en egen person med ritt till egna erfarenheter
och perspektiv som en being (Uprichard, 2008), handlar om att barnen utifran
sina erfarenheter och perspektiv gér en annan bedémning av insatsens betydelse
for dem. I utvarderingen av Thastum et al 2006 (studie nr 5) genomfordes ocksé
intervjuer med barnen som visade att de 6nskade sig ett eget forum dar de kunde
fa stilla sina fragor utan att fordldrar horde pa. Detta eftersom de trodde att det
skulle gora foraldrarna ledsna och oroliga att hora fragorna liksom for att barnen
tyckte att deras fragor kom bort i familjesamtalet. En forsiktig slutsats som kan
dras av denna observation ar att det kraver erkdinnande av och kunskap om barns
perspektiv, som kan skilja frén fordldrars perspektiv, for att kunna utveckla ett
fungerande stod till barn och ungdomar.

Kunskapsoversikten visar inte pa att det finns nagon stédmetod med tydlig evi-
dens och som har dokumenterat kvarstdende effekt. Daremot visar metoderna pa
viktiga aspekter och idéer for framtida utveckling av metoder séval med fokus pa
information som mer omfattande stod. Sammantaget visar kunskapséversikten
dirmed att det behdvs mer fokus pé interventioner i forskningen. Detta di det
aterfinns fa studier dar flertalet dessutom har lag vetenskaplig relevans. Inte hel-
ler har nigon svensk studie kunnat inkluderas trots att det finns verksamheter
som under léngre tid arbetat med att utveckla metoder for att ge stod till barn och
foraldrar.

Avslutande diskussion - Att utforma och implementera
insatser for barn och deras familjer

I detta kapitel har vi presenterat barns upplevelser av de konsekvenser de méter
nir en forilder blir allvarligt sjuk, liksom kunskapsldget om metoder for stdd till
barn och fordldrar som befinner sig i denna situation. Utifran den samlade kun-
skapen diskuteras har avslutningsvis vad professionella som méter barn och deras
foraldrar kan ta fasta pa nar de ska utveckla och implementera stod for barn och
deras familjer.

En utgdngspunkt finns i Halso- och sjukvardslagen (HSL 2g) dir personalens
ansvar att beakta barns behov av information, rad och stéd tydliggors. Personal
som moter fordldrar och deras barn méaste ddrmed gora sig en bedomning av bar-
nets behov av information, rad och stéd. Denna bedémning kan lampligen grunda
sig pa en kartldggning av de risk- och skyddsfaktorer som existerar runt barnet
och fordaldrarna, samt barnens och fordldrarnas 6nskemal. Det betyder att perso-
nal behover inhdmta kunskap om viktiga skydds- och riskfaktorer samt utveckla
sin kompetens att kartldgga dessa. De behover dessutom ha tillgang till och kunna
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anvianda vl utprovade arbetsmetoder for att kunna ge adekvat stod till foraldrar
och barn. I forsta skedet kravs darfor en utvidgning av perspektivinom halso- och
sjukvérden s att samtalet om barn och férialdraskap blir en rutin i métet med en
patient som ar foralder. Det kraver ocksa att hilso- och sjukvardens fokus pa pa-
tienten utvidgas till att inbegripa att se patienten som forélder och att dessutom
anta ett barnperspektiv for att ta stéllning till barnets behov.

Vid en sammanstillning av de konsekvenser barn kan moéta nar en forilder blir
svart fysiskt sjuk framkommer négra faktorer som personal kan behova utveckla
sina instrument och metoder for att kunna moéta. Kommunikationsbristen som
kan uppsté i familjer nar det ar svart att prata om en foralders sjukdom har upp-
miarksammats av flera av metoderna i kunskapsoversikten, vilka kan tjana som
inspiration att utveckla samtalsverktyg for familjer.

En annan konsekvens som barn ofta méter handlar om att de far en férandrad
roll i familjen och kan fi ta pa sig for mycket omsorgsansvar. Detta omrade for-
tjanar en storre professionell uppméarksamhet i samtalet med férildrar och barn.
Professionella behdver tillgang till kartlaggningsinstrument som kan hjilpa pro-
fessionella att f4 syn pa barnets situation och fordldrar att hantera och begransa
barnets ansvar i hemmet®.

Relationer under fritiden och i det sociala natverket spelar stor roll for barnets
mojlighet att utveckla resiliens. I detta sammanhang bor vikten av att professi-
onella samarbetar over den egna verksamhetens granser understrykas. Barnets
mojlighet till en gynnsam uppvixt kan forbattras genom samarbete mellan de
verksamheter som barnet kommer i kontakt med och de ménniskor som ar viktiga
for barnet. Lagen stéller indirekta krav pa samverkan dir beaktande av barnens
behov kan innebira en samverkan med exempelvis skola, socialtjanst, fritidsverk-
samheter och idéburna organisationer.

Slutligen kan kunskapsbasen om arbetsmetoder med positiva effekter for for-
dldrar och barn 6ka genom att verksamheter planerar att systematiskt folja upp
de interventioner som genomfors. I dessa uppfoljningar kan effektmétt anviandas
som mater positiva effekter for barns sociala relationer, skolresultat och andra for
barnet viktiga omraden utover de psykologiska matt som vanligast forekommer.

6 En kartlaggning av forekomsten av barns omsorgsansvar genomfors av Socialstyrelsen un-
der 2014. Ett forskningsprojekt arbetar med att ta fram instrument for kartlaggning av barns
ansvar i hemmet (Kontakt Jarkestig Berggren mfl).

194 Att se barn som anhériga

- Om relationer, interventioner och omsorgsansvar



Kapitel 9. Stod till barn nar en féralder blir allvarligt fysiskt sjuk

Referenser

Allgower, A., Wardle, J., & Steptoes, A. (2001). Depressive symptoms,
social support and personal health behaviors in young men and women.
Health Psychol, 20, 223-227.

Altschuler, J., & Dale, B. (1999). On being an ill parent. Clinical Child Psy-
chology And Psychiatry, 4(1), 23-37. d0i:10.1177/1359104599004001003

Armsden, G.C., & Lewis, F.M. (1994). Behavioral adjustment and self-es-
teem of school-age children of women with breast cancer. Oncology Nurs-
ing Forum , 21, 39-45.

Bal, S., Crombez, G., Van Ost, P., & Debourdeayhuij, I. (2003). The role of
social support in well-being and coping with self-reported stressful events
in adolescents. Child Abuse Neglect, 27, 1377-1395.

Becker, S. (2007). Global perspectives on childrens”unpaid caregiving
in the family: Research and policy on young carers”in the UK, Australia,
The USA and Sub-Saharan Africa. Global Social Policy, 7(1) 23-50. DOI:
10.1177/1468018107073892.

Bogosian, A., Moss-Morris, R., Bishop, F. L., & Hadwin, J. (2011). How do
adolescents adjust to their parent’s multiple sclerosis?: An interview study.
British Journal Of Health Psychology, 16(2), 430-444.

Butera-Prinzi, F., & Perlesz, A. (2004). Through children’s eyes: children’s
experience of living with a parent with an acquired brain injury. Brain
Injury, 18(1), 83-101. doi:10.1080/0269905031000118500

Christ, G., & Christ, A. (2006). Current approaches to helping children
cope with a parent”s terminal illness. CA: A Cancer Journal for Clinicians,
56, 197-212.

Coles, A.R., Pakenham, K.I. & Leech, C. (2007). Evaluation of an intensive
psychosocial intervention for children of parents with Multiple Sclerosis.
Rehabiliation Psychology, 52(2), 133-142.

Compas, B.E., Wrosham, N.L., Ey, S., & Howell, D.C. (1996). When mom
or dad has cancer. II Coping, cognitive appraisals and psychological dis-
tress in children of cancer patients. Health Psychology, 15, 167-175.

Cross, T., & Rintell, D. (1999). Children’s perceptions of parental multiple
sclerosis. Psychology, Health & Medicine, 4, 355-359.

Davey, M.P., Kissil K., Lynch, L., Harmon, L-R., & Hodgson, N. (2012).

A culturally adapted family intervention for African American families
coping with parental cancer: outcomes of a pilot study. Psycho-Oncology,
DOI:10.1002/pon.3172.

Att se barn som anhoériga 195

- Om relationer, interventioner och omsorgsansvar



196

Ulrika Jarkestig Berggren, Elizabeth Hanson

Davey, M., Askew, J., och Godette, K. (2003). Parent and adolescent
responses to non-terminal parental cancer: retrospective multi-case pilot
study. Family, Systems and Health, 21, 245-258.

Elgan, T. H., Hansson, H., Zetterlind, U., Kartengren, N., & Leifman, H.
(2012). Design of a Web-based individual coping and alcohol-interven-
tion program (web-ICAIP) for children of parents with alcohol problems:
study protocol for a randomized controlled trial. doi:10.1186/1471-2458-

12-35

Forrest, G., Plumb, C., Ziebland, S., & Stein, A. (2006). Breast cancer in
the family and childrens perception of their mother”s cancer and its initial
treatment: A Qualitative study. BMJ: British Medical Journal, 332, 998-
1003.

Hjern, A, & Manhica, H.A. (2013). Barn som anhériga till patienter i
varden- hur mdanga dr de? Kalmar: Linnaeus University.

Ireland, M.J. & Pakenham, K. I. (2010). The nature of youth care tasks in
families experiencing chrionic illness/disability: Development of the youth
activities of Caregiving Scale (YACS). Psychology and Health, 25(6), 713-
731.

Issel, L.M., Ersek, M., Lewis, F.M. (1990). How children cope with moth-
er’s breast cancer. Oncology Nursing Forum 17, 5-12.

James, A. & Prout, A (Eds.). (1997). Constructing and reconstructing
childhood : contemporary issues in the sociological study of childhood.
London: Palmer Press.

John, K., Becker, K. & Mattejat, F. (2010). Brustkrebskranke Mutter und
ihre Kinder: Erste ergebnisse zur effektivitit der familiorientierten onkolo-
gischen Rehabilitationsmassnahme "Gemeinsam Gesund Werden”, Praxis
Kinderpsychol. Kinderpsychiat, 59, 333-358.

Joseph, S., Becker, S., Becker, F., & Regel, S. (2009). Assessment of caring
and its effect in young people: development of the Multidimensional
Assessment of Caring Activities Checklist (MACA-YC18) and the Positive
and Negative Outcomes of Caring Questionnaire (PANOC-YC20) for young
carers. Child: care, health and development, 35(4), 510-520.

Jarkestig Berggren, U., & Hanson, E. (2013). Barn som dr anhériga till
fordldrar med allvarlig fysisk sjukdom eller skada. En kunskapsoversikt
om metoder for att ge stod till barn. Rapport 2013:2 Kalmar: Nka.

Kissil, K., Nino, A., Jacobs, S., Davey, M., & Tubbs, C. Y. (2010). ‘It has
been a good growing experience for me’: Growth experiences among
African American youth coping with parental cancer. Families, Systems, &
Health, 28(3), 274-289. doi:10.1037/20020001

Att se barn som anhdriga

- Om relationer, interventioner och omsorgsansvar



Kapitel 9. Stod till barn nar en féralder blir allvarligt fysiskt sjuk

Krattenmacher, T., Kiihne, Renst, J., Bergelt, C., Romer, G., & Mdller, B.
(2012). Parental cancer: Factors associated with childrens psychosocial
adjustment- a systematic review. Journal of Psychosomatic Research, 72,

344-356.

Lacetti, M. och Vessey, J. (2007). When a school-age child s parent has
cancer. Journal for Specialists in Nursing, 12(4), 297-309.

Lagerberg, D., & Sundelin, C. (2000). Risk och prognos i socialt arbete
med barn. Forskningsmetoder och resultat. Stockholm: Gothia.

Lee, S-J., Detels, R., Rohtheram-Borus, M.J. & Duan, N. (2007). The effect
of social support on mental and behavioral outcomes among adolescents
with parents with HIV/AIDS. American Journal of Public Health, 97(10),
1820-1826.

Lewis, F.M., Casey, S.M., Brandt, P. A., Shands, M.E., & Zahlis, E.H.
(2006). The Enhancing Connections Program: Pilot study of a cognitive
behavioral intervention for mothers and children affected by breast can-
cer. Psycho-Oncology, 15, 486-497.

Mitrani, V.B., McCabe, B.E., Robinson, C., Weiss-Laxer, N.M., & Feaster,
D.J. (2010). Structural Ecosystems Therapy for recovering HIV-positive
women: Child, mother and parenting outcomes. Journal of Family Psy-

chology, 24(6), 746-755.

Moreno-Lopez, A., Holttum, S., & Oddy, M. (2011). A grounded theory
investigation of life experience and the role of social support for adolescent
offspring after parental brain injury. Brain Injury, 25(12), 1221-1233. doi:
10.3109/02699052.2011.608205

Murphy, D.A., Armistead, L., Marelich, W.D., Payne, D.L., & Herbeck,
D.M. (2011). Pilot trial of a disclosure intervention for HIV+ Mothers: The
TRACK program. Journal of Consulting and Clinical Psychology, 79(2),
203-214.

Murphy, D.A. (2008). HIV-postive mothers” disclosure of their serostatus
to their young children: A review. Clinical Child Psychology and Psychia-
try, 13, 105-122. Doi: 10.1177/1359104507087464

Niemeld, M., Hakko, H., & Risédnen, S. (2010). A systematic narrative
review of the studies on structured child-centred interventions for families
with a parent with cancer. Psycho-Oncology, 19, 451-461.

Pakenham, K.I.. & Bursnall, S. (2006). Relations between social support,
appraisal, and coping and both positive and negative outcomes for chil-
dren of a parent with MS and comparisons with children of a parent with
MS and comparisons with children of healthy parents. Clinical Rehabilia-
tion, 20, 709-723.

Att se barn som anhériga

- Om relationer, interventioner och omsorgsansvar

197



198

Ulrika Jarkestig Berggren, Elizabeth Hanson

Palin, F.L., Armistead, L., Clayton, A., Ketchen, B., Lindner, G., Kokot-
Louw, P., Pauw, A. (2009). Disclosure of maternal HIV-infection in
South-Africa: Description and relationship to child functioning. AIDS and
Behaviour, 13, 1241-1252. DOI: 10.1007/510561-008-9447-4

Romer, G., Barkmann, M., Schulte Markwort, G., Thomalla & P.Riedesser
(2005). Children of somatically ill parents- A methodological review. I G.
Romer, G. (Ed.). Children of Somatically Ill parents, International Per-
spectives of Family-oriented mental Health Prevention. COSIP

Rost, R. (1992). Psychosoziale Probleme von Kindern kérperlich kranker
Eltern- ein literatur uberblick. Unpublished Medizinische Dissertation.
Albert-Ludwigs-Universitét Freiburg,.

Rostila, M., & Toivanen, S. (2012). Den orittvisa hilsan. I M. Rostila & S.
Toivanen (Red.). Den ordttvisa hdlsan — om socioekonomiska skillnader i
hdlsa och livsldngd (s. 13 — 26). Stockholm: Liber.

Rotheram-Borus, M.J., Rice, E., Scott Comulada, W., Best, K., Elia, C.,
Peters, K., 1i, L., Green, S., & Valladares, E. (2012). Intervention outcomes
among HIV-affected families over 18 months. AIDS Behav, 16, 1265-1275.

Rotheram- Borus, M-J., Lee, M., Ying-Ying, L., & Lester, P. (2004). Six-
year intervention outcomes for adolescent children of parents with the
human immunodeficiency virus. Archives Pediatric Adolescence Medicine,
158, 742-748.

Rotheram-Borus, M.J., Lee, M.B., Gwadz, M., & Draimin B. (2001). An in-
tervention for parents with AIDS and their adolescent children. American
Journal of Public Health, 91(8), 1294-1302.

Rutter, M. (2013). Resilience: Causal pathways and Social Ecology. I M.
Ungar (Ed.). The Social Ecology of Resilience. A Handbook of Theory and
Practice. New York: Springer.

Shands, M.E., Lewis, F.M., & Zahlis, E.H. (2000). Mother and child inter-
actions about the mother’s breast cancer. An interview study. Oncology
Nurs Forum, 27, 77-85.

Smyth, C., Blaxland, M. & Cass, B. (2011). "So that”s how I found out I
was a young carer and that I actually had been a carer most of my life”:
Identifying and supporting hidden young carers. Journal of Youth Studies,
14(2), 145-160.

Socialstyrelsen (2010). Social rapport 2010. Socialstyrelsen, http://www.

socialstyrelsen.se/Lists/Artikelkatalog/Attachments/19032/2013-3-26.
pdf (nedladdad 20130909)

Att se barn som anhdriga

- Om relationer, interventioner och omsorgsansvar



Kapitel 9. Stod till barn nar en féralder blir allvarligt fysiskt sjuk

Spath, M.L. (2007). Children facing a family member’s acute illness: A
review of intervention studies. International Journal of Nursing Studies,

(44), 834-844.

Thastum, M., Johansen, M. B., Gubba, L., Olesen, L. B., & Romer, G.
(2008). Coping, Social Relations, and Communication: A Qualitative Ex-
ploratory Study of Children of Parents with Cancer. Clinical Child Psychol-
ogy & Psychiatry, 13(1), 123-138. d0i:10.1177/1359104507086345

Thastum, M., Munch-Hansen, A., Wiell, A., & Romer, G. (2006). Evalu-
ation of a focused short-term preventive counseling project for families
with a parent with cancer. Clinical Child Psychology and Psychiatry, 11,
529-542.

Ungar, M. (2012). Social Ecologies an Their Contribution to Resilience. I
M. Ungar (Ed.). The Social Ecology of Resilience. New York: Springer.

Uprichard, E. (2008). Children as ‘Being and Becomings’: Children,
Childhood and Temporality. Children & Society, 22(4), 303-313. doi:
10.1111/j.1099-0860.2007.00110.X

Visser, A., Huizinga, G., Hoekstra, H., Van Der Graaf, H., Winette, T., och
Klip, E. (2005). Emotional and behavioral functioning of children of a
parent diagnosed with cancer. Psycho-Oncology, 14(9), 746-758.

Visser-Meily, A., Post, M., Meijer, AM., Maas, C., Ketelaar, M., & Linde-

man. E. (2004). Children’s adjustment to a parent”s strike: determinants
of health status and psychological problems, and the role of support from
the rehabilitation team. Journal of Rehabilitation Medicine, 37, 236-241.

Zahlis, E.H. (2001). The child’s worries about the mother’s breast cancer:
Sources of distress in school-age children. Oncology Nursing Forum, 28,
1019-1025.

Zahlis, E.H. & Lewis, F.M. (1998). The mother s story of the school-age
child’s experiences with the mother”s breast cancer. Journal of Psychoso-
cial Oncology 16, 25-43.

Att se barn som anhériga

- Om relationer, interventioner och omsorgsansvar

199



200 Att se barn som anhériga

- Om relationer, interventioner och omsorgsansvar



Kapitel 10
Stod till barn nar en foralder avlider

Ann-Sofie Bergman, Elizabeth Hanson

Att forlora en fordlder ar en av de mest péfrestande hiandelser barn kan uppleva
under sin uppvixt (Lutzke et al 1997; Kirwin & Hamrin 2005; Haine et al 2008;
Brent et al 2012). Forlusten av en férdlder och omsorgsperson leder till stora kon-
sekvenser for barn, di det ror sig om att forlora en person som stér for karlek,
trygghet och daglig omsorg. Det har kapitlet handlar om betydelsen av stod till
barn nér en forilder eller omsorgsperson avlider.

I kapitlet behandlas foljande: vilka konsekvenser det kan medfora for barn att
forlora en foralder under uppvaxten, betydande riskfaktorer och skyddande fakto-
rer for barn vars foralder avlider, aktuellt forskningslage om effekter av stodinter-
ventioner riktade till barnen och barns egna upplevelser av sina behov samt vad
som varit hjalpande for dem efter forlusten.

Barn som drabbas av forlusten av en foralder

I vastvirlden drabbas ungefar tre till fyra procent av barnen av forlust av en for-
dlder under barndomen (Pearlman, D’ Angelo Schwalbe & Cloitre 2010). Det ar
vanligare att barn forlorar sin far &n sin mor. Vad giller svenska forhéllanden
visar en kartlaggning av Hjern & Adelino Manhica (2013) att bland barn fodda
dren 1973-1989 forlorade 3,4 procent minst en foralder fore 18 rs dlder. Under
dren 2006-2008 forlorade arligen cirka 3500 barn i Sverige en foridlder. En en-
skild hdandelse kan drabba ménga barn. Ett sidant exempel ar flodvagskatastrofen
i Sydostasien ar 2004, d& 25000 ménniskor miste livet. 60 svenska barn forlorade
en eller bada sina forédldrar (Socialstyrelsen 2006). Den svenska kartlaggningen
visar att fordldrars dod oftare drabbar barn i familjer med 13g socioekonomisk
position. Barn som vérdas under lang tid i samhaéllsvard ar sarskilt utsatta (Hjern
& Adelino Manhica 2013).

Konsekvenser av att forlora en foralder under
barndomen

Nir en fordlder avlider innebar det en kris och omvilvande fordndring for de
drabbade barnen. Forutsdgbarhet och stabilitet i vardagen paverkas negativt. Om
barnet levde med en ensamstdende foralder innebar dodsfallet flyttning och byte
av omsorgsgivare. Forlusten av en eller bada fordldrarna har visat sig ha samband
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med en storre utsatthet och sarbarhet for barn inom flera omraden, bade pa kort
och pa lang sikt. Har foljer en kort genomgéng.

Forskningen visar en 6kad risk for hdlsoproblem hos barn vars foralder av-
lidit. Det géller psykiska problem, exempelvis angest, depression, nedstimdhet
och upplevelse av bristande kontroll 6ver vad som hiander i ens liv (Gersten, Beals
& Kallgren 1991; Worden & Silverman 1996; Lutzke et al 1997; Harrison & Har-
rington 2001; Christ 2010; Gray et al 2011; Luecken & Roubinov 2012; Nickerson
et al 2013). Det finns forskning som visar att personer som forlorat en foralder
under barndomen dven har okad risk for problem med sin fysiska hilsa (Worden
& Silverman 1996; Luecken et al 2009; Luecken & Roubinov 2012). En svensk och
en nordisk studie har nyligen visat att en fordlders dod innebéar en 6kad dodlig-
hetsrisk for barn under barndomen. Risken ar hogre for barn vars foralder avlider
ovintat (Rostila & Saarela 2011; Li et al 2014). Uppf6ljningar visar att den forhoj-
da risken kvarstar 6ver mer dn 20 ars tid (Li et al 2014).

Barns livserfarenheter efter fordlderns dodsfall har avgorande betydelse for
deras fortsatta utveckling (Black 1976; Brown 1966). En konsekvens kan ibland
vara minskat stod till barnet som f6ljd av en fordndrad familjesituation och for-
dndrade familjerelationer. Den kvarlevande fordldern kan ibland vara sa uppfylld
av sin egen sorg att det blir svart att ge tillrackligt stod till barnet (Brown et al
2008; Sandler et al 2008; Christ 2010). Efter forlusten blir det ocksé en stor ut-
maning for den kvarlevande forildern/omsorgspersonen att klara av vardagens
problem (Kirwin & Hamrin 2005; Pearlman et al 2010). Det hinder att sorgen
blir si svar att hantera att rollerna i familjen forskjuts. Barn kan ibland ta pa sig
en omsorgsgivande roll for att hjalpa sin foralder och forsoka ersiatta den avlidne.
Det kan innebira att barnet fir axla en vuxenroll alltfor tidigt och hinvisas till att
i 6kad utstrackning ta hand om sig sjilv (Cait 2005; Dyregrov & Dyregrov 2008;
Dyregrov, Plyhn & Diserud 2012).

Forlusten av en fordalder kan ocksa ge konsekvenser for barns och ungas skola
och arbete. Skolprestationerna kan paverkas om barnet far problem med kon-
centrationen. Problem kan ocksé visa sig i beteendet (Worden & Silverman 1996;
Lutzke et al 1997; Dowdney 2000). Studier har visat att utadtagerande problem &ar
vanligare bland pojkar medan flickor oftare fir internaliserade problem, exem-
pelvis dngest eller depressiva symtom (Dowdney 2000; Pearlman et al 2010). En
svensk studie har visat att barn som har forlorat en fordlder pa grund av dédsfall
lamnar grundskolan utan gymnasiebehorighet ungefar dubbelt s& ofta jamfort
med barn som lever i kirnfamiljer (Hjern et al 2013). I en longitudinell studie
visar Brent et al (2012) att barn och unga vars foridlder avlidit har simre utfall
pa omraden som utveckling inom arbetsliv, framtida planer for utbildning och
karridr. Forlusten av en forédlder kan leda till sociala konsekvenser och sekundd-
ra forluster. En forilders dod kan innebidra betydande fordndringar vad géller
ekonomiska/materiella villkor, vilket far konsekvenser for barn och kan paver-
ka deras livsomstiandigheter ytterligare (Harrison & Harrington 2001; Cerel et al
2006). Ibland méste barnet och dess kvarlevande omsorgsgivare flytta i samband
med att en foralder avlidit, exempelvis om familjens ekonomi har forsdmrats. Om
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barnet levde med en ensamstaende foralder kan dédsfallet innebara atskilliga for-
andringar, sdsom byte av omsorgsgivare och boende. For barn kan en foralders
dodsfall aven leda till byte av skola, vinner och grannar. En fordndring leder till
ytterligare forandringar, vilket innebar sekundéara forluster for barnet. I tillagg till
sorgen efter dodsfallet adderas ytterligare svarigheter att hantera (Mahon 1999;
Pearlman et al 2010).

Traumatisk sorg eller komplicerad sorg ar tillstind som kan drabba barn som
forlorar en nirstdende under traumatiska omsténdigheter, sdsom dodsfall till
foljd av vald, sjalvmord, olycka, krig, katastrof. Men traumatisk sorg kan ocksa
komma efter naturliga dodsfall som barnet upplevt som skraimmande (Cohen et al
2002; Cohen & Mannarino 2011a; Mannarino & Cohen 2011). Minnen, tankar och
kinslor dterkommer kring den svéra situation barnet upplevt vid dodsfallet. Det
forsvarar barnets sorgeprocess. Symtom som barn d kan visa dr minskat intresse
for vanliga aktiviteter, upplevelse av kdnslomissig ensamhet, somnsvérigheter,
irritabilitet, aggressiva utbrott, forsimrad koncentration, uppmarksamhet och
minne samt somatiska symtom (Cohen & Mannarino 2011a; Cohen & Mannarino
2011b).

Risk och skyddsfaktorer

Flera faktorer har betydelse for hur barnet paverkas av forlusten av en forald-
er — barnets lder och utveckling; familjesituationen; relationen till den avlidne
fordldern; den kvarlevande foralderns/omsorgspersonens kommunikations- och
foraldraformaga; vilket stod barnet erbjuds; vilken typ av dodsfall det rorde sig
om (Dopp & Cain 2012). Vid utveckling av stodjande insatser till barn bor inter-
ventionerna ha fokus pa att fraimja skyddande faktorer som ar méjliga att f6rand-
ra, for att dirmed forebygga ohilsa och problem (Sandler, Wolchik, Davis, Haine
& Ayers 2003b; Lin et al 2004; Christ 2010; Luecken & Roubinov 2012). I féljande
avsnitt redovisas nagra kianda riskfaktorer respektive skyddande faktorer for barn
vars foralder avlider.

Riskfaktorer

Omstindigheter som ar forsvarande for barn nir en foridlder avlider ar langva-
riga sjukdomar hos foraldern fore dodsfallet, plotsliga oviantade dodsfall (Brent
et al 2012) samt traumatiska dodsfall vid dodligt vald, katastrofer och sjalvmord
(Dowdney 2000; Christ & Christ 2006; Brent et al 2009; Black 1996; Burman &
Allen-Meares 1994).

Barnens dlder och utvecklingsnivé har betydelse for deras formaga att hantera
forlusten. Yngre alder vid fordlderns dédsfall ar en riskfaktor fér barn (Nickerson
et al 2013; Rostila & Saarela 2011; Li et al 2014). Det finns studier som pekar pa
storre risk for yngre barn som forlorar sin mor, ndgot som forskare har relaterat
till att modrar ofta haft ett storre ansvar for omsorgen om de yngsta barnen. Mo-
derns dod kan dé leda till storre forandringar for barnet (Dowdney 2000; Christ
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et al 2005). En annan forklaring till konsskillnader kan vara att modrar i tidigare
studier visat sig vara mer barncentrerade och mer bensgna att soka hjalp for sitt
barns problem an fider (Saldinger, Porterfield & Cain 2004; Christ et al 1991).
Den 6kade risken for yngre barn kan forklaras av att de har svarare att kognitivt
och kianslomaissigt forsta och hantera fordlderns dod. De yngsta barnen ar sarskilt
utsatta, d& de ar totalt beroende av sina omsorgspersoner for att fa omsorg, trygg-
het, skydd och bekriftelse (Brown et al 2007).

Hur barnets vardagssituation fungerar efter dodsfallet och hur dess behow till-
godoses har visentlig betydelse (Nickerson et al 2013). Det ar en riskfaktor for
barn som har forlorat en fordlder om deras kvarlevande omsorgsperson drabbas
av depression eller andra psykiska problem. Ytterligare stressande och negativa
livshidndelser i familjen vid samma tid ar riskfaktorer, liksom 1ag socioekonomisk
situation (Lutzke et al 1997; Cerel et al 2006; Brown et al 2007). Tidigare psykisk
ohalsa i familjen, hos barn eller forilder, ar kdnda riskfaktorer (Dowdney 2000;
Christ & Christ 2006; Christ 2010). Hur relationen sig ut mellan barnet och den
avlidne foraldern har ocksa betydelse. Det ar en riskfaktor att forlora den foralder
som statt barnet ndrmast som anknytningsperson (Pearlman et al 2010). Forlus-
ten blir svirare nir det dr en mycket narstaende person som avlider. Men det kan
ocksa vara en riskfaktor om barnet inte hade en god, utan en komplicerad, rela-
tion till den avlidne forildern (Christ & Christ 2006). Aven en forilder som har
varit franvarande fyller en stor plats i barnets varld. Niar fordldern avlider kan det
vicka starka kinslor av sorg, saknad, vrede (Sorg i familjen — vad hdnder med
barnen? 2009).

Skyddsfaktorer

Den kvarlevande forilderns/omsorgspersonens fordldraférméga har stor bety-
delse for barnets situation nir en foralder avlider. Skyddande faktorer ar en god
kommunikation mellan fordldern och barnet, fordlderns forméga att ge stod och
varme samt att tillfredsstélla barnets grundlaggande behov. Foralderns egna goda
psykiska hilsa ar ocksa en skyddande faktor. S& mycket av stabilitet som mojligt i
tillvaron ar positivt, dar goda relationer och sammanhallning inom familjen, samt
bevarade familjerutiner fungerar skyddande (Sandler et al 2003b; Lin et al 2004;
Christ & Christ 2006; Christ 2010; Luecken & Roubinov 2012). Haine et al (2008)
tar upp vikten av att fokusera pé skyddsfaktorer som att frimja ett positivt forald-
raskap och att skapa en trygg miljo for barnet, diar barnet fir utrymme for sin sorg
och for att fortsitta utvecklas. En skyddande faktor kan da vara att den kvarlevan-
de omsorgspersonen har ndgon annan vuxen person som kan ge stod till honom
eller henne. Redan Hilgard, Newman & Fisk (1960) identifierade den kvarlevande
fordlderns och dven natverkets samt det omgivande samhillets betydelse for att
ge stod till barn som har forlorat en foralder.

Faktorer hos det individuella barnet som verkar skyddande 4r: barnets upple-
velse av formaga att hantera stress (coping) (Lin et al 2004); barnets upplevelse
av kontroll 6ver sitt liv (external locus of control); barnets forméaga att uttrycka
kanslor; barnets sjilvfortroende; sjdlvkénsla; begévning; skolforméga (Christ
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2010). Att ha tillgéng till kinslomassigt stod ar en skyddande faktor, liksom upp-
levelsen av att vara respekterad av savil kamrater, som foraldrar och andra vuxna
(Christ & Christ 2006). Nielsen, Sorensen, & Hansen (2012) visar pa vikten av att
unga som har mist en niarstaende har nagon att tala med, en samtalspartner som
ar uppmarksam pa dem och deras situation. Ross (2000) tar upp betydelsen av att
barnet upplever att det har tillgéng till stod om och nar det behgvs.

Brown et al (2007) menar att samma komponenter ar hjdlpsamma foér barn
oavsett fordlderns dédsorsak — interventioner som stiarker skyddande faktorer
och reducerar riskfaktorer ar hjalpsamma. Christ (2010) menar att de professio-
nella som méter dessa barn behover ha kunskap for att kunna sammanvdga olika
risker och skyddande faktorer, dd ménga stressorer parallellt ger en kumulativ pa-
verkan. I tabell 1 nedan sammanfattas kdnda riskfaktorer och skyddande faktorer
for barn vars forilder avlider.
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Tabell 1 Riskfaktorer och skyddande faktorer for barn vars fordlder avlider

Faktorer hos familj, fordldrar och sam-

manhang:

- psykisk ohilsa hos den kvarlevande
omsorgspersonen

- tidigare psykisk ohélsa i familjen

- ytterligare negativa och stressande
livshindelser

- l4g socioekonomisk situation for
familjen

Faktorer hos barnet:
- yngre alder hos det drabbade
barnet

Riskfaktorer Skyddande faktorer
Situationen kring dodsfallet: Den kvarlevande omsorgspersonens for-
- traumatiskt dodsfall dldraformdga:
- plotsligt ovantat dodsfall - kommunikation
- langvarig sjukdom fore dodsfall - virme
- ge stod

Relationen mellan barnet och den - tillfredsstilla grundldggande behov
avlidne: - skapa tillhorighet
- den avlidne var barnets nirmaste - granssittning

anknytningsperson
- barnet hade en komplicerad relation Familjefaktorer:

till den avlidne - den kvarlevande omsorgspersonens

psykiska hélsa

- stabilitet i tillvaron
- familjesammanhallning
- bevarade familjerutiner

Tillgang till stod:

- stod till kvarlevande omsorgsperson
- stod till barnet

- stodjande nitverk/omgivande
sambhille

- upplevelse av tillgang till stod

Faktorer hos barnet:

- barns coping

- upplevelse av kontroll 6ver sitt liv
- forméga att uttrycka kanslor

- sjalvfortroende

- sjalvkinsla

- begévning

- skolformaga

Effekter av stod till barn och deras omsorgsperson

Vad vet vi om hur samhallet bast hjdlper barn nir en foridlder avlider? Detta av-
snitt handlar om effekter av interventioner. Avsnittet bygger pa resultaten av en
kunskapsoversikt om stod till barn nar en fordlder avlider (Bergman & Hanson
2014). I 6versikten har drygt 1700 vetenskapliga referenser granskats for att fin-
na utvirderingsstudier om effekt av stod till barn. Vid urval har Socialstyrelsens
metodbeskrivning for genomforande av systematiska 6versikter varit vagledande,
vilken vilar pd The Cochrane Handbook for Systematic Review of Interventions
(http://handbook.cochrane.org/). Studiedesignen kan vara randomiserad kon-
trollerad studie (RCT) eller kvasiexperimentell studie. RCT-studie innebar att
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deltagarna i en studie har fordelats slumpmaissigt mellan tva alternativ, en be-
handlingsgrupp och en kontrollgrupp. Kvasiexperimentell studie innebir en de-
sign med behandlingsgrupp och jamforelsegrupp utan lottning mellan grupperna.
Da effektutviarderingar av denna typ ar relativt fi har dven studier med design
som bygger pa pre-test och post-test inkluderats. I sddana studier finns varken
kontrollgrupp eller jamforelsegrupp, utan resultaten bygger pa métning av sym-
tom f6re och efter en intervention.

Resultaten i 6versikten bygger pa 16 studier som uppfyller foljande kriterier:
att interventionen riktas till barn i dldern 0-18 &r; interventionen kan forutom
att riktas till barnen ocksé riktas till de kvarlevande omsorgspersonerna; att na-
got utfallsmatt i studien handlar om interventionens effekt fér barnen. I urvalet
inkluderas ocksi studier om stdd till barn vars foralder vardas palliativt (véard i
livets slutskede).

Tabell 2 nedan innehaller analyser av inkluderade effektstudier. I tabellen
framgar vilken intervention som har getts till barnen och ibland deras kvarlevan-
de fordlder eller omsorgsperson. Av tabellen framgar ocksa studiens ursprungs-
land, studiedesign och signifikanta effekter av interventionen. Forst presenteras
interventioner som getts till barn i grupp, direfter interventioner som bygger pa
foraldrastod och stod till familjen. Ett par interventioner har utvirderats i fle-
ra studier. "The Family Bereavement Program” utmarker sig da programmet har
utvirderats ett flertal ginger, med olika utfallsmétt och med en si ldng uppfolj-
ningstid som sex ar. Efter den forsta effektutviarderingen publicerad ar 1992 har
stodprogrammet reviderats och forfinats.

De inkluderade studierna ar publicerade under perioden 1985-2014, de flesta
under 2000-talet. De har publicerats inom flera &mnen sdsom psykologi, socialt
arbete, medicin, psykiatri. De flesta studier kommer frén USA. Interventionerna
bygger pa olika former av stod till barn och fordldrar — gruppinterventioner, fa-
miljeinterventioner, fordaldrastod, lagerverksamhet. I tabellen framgar interven-
tionernas innehall kortfattat. For lasare som 6nskar mer ingdende beskrivning-
ar av interventionerna hinvisas till de refererade artiklarna eller till Bergman &
Hanson (2014). I tre av 16 referenser har interventionen riktats i forsta hand till
barnen, men merparten interventioner har riktats till bide barnen och deras kvar-
levande foraldrar.
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Tabell 2 Effekter av interventioner till stod for barn vars fordlder avlidit

Studie (land) Intervention och innehall Utvérde- Signifikan-
ring ta effekter
Schilling, Koh, Gruppintervention Pretest-Post- Barn:
Abramovitz & Gil- | "Bereavement groups for inner-city children” | test Uppfattning
bert 1992 (USA) Innehall: 12 sessioner, ca 1 g/vecka, 6-8 barn | 38 barn 6-12 ar | och forstaelse
per grupp av doden
Teori: psykodynamisk teori och sorgeprocess
Teman: dela berittelser om sorg och for-
lust; barns tankar och kénslor relaterade till
dodsfall och sorg; barns uppfattningar och
forstaelse av doden; normalisering; sorgepro-
cess; att soka stod
McClatchey, Vonk | Gruppintervention Kvasiexperi- Barn:
& Palardy 2009 Helglager "Camp MAGIC” mentell studie | Traumatisk
(USA) Innehdll: 6 sessioner under en helg, 5-8 barn | Utvirdering sorg
per grupp efter program
Teori: trauma, SOrgeprocess 100 barn 6-16
Teman: fokus pa den traumatiska handelsen; | ar
sétta ord pa det som hént; identifiera och
uttrycka kinslor; forandra forestallningar;
avslappning; information till foraldrar om
barns sorgeprocess
Kalantari, Yule, Gruppintervention RCT-studie Barn:
Dyregrov, Neshat- | "Writing for recovery” Uppfoljning Traumatisk
doost & Ahmadi Innehall: Totalt 6 sessioner under tre dagari | efter en vecka | sorg
2012 foljd (2/dag) 61 barn 12-18
(Iran/UK/Norge) Teori: trauma, sorgeprocess ar
Teman: minska negativa tankar och kanslor;
oka upplevelse av kontroll; kinslomassigt och
strukturerat skrivande om: barns kénslor och
tankar kring den traumatiska upplevelsen;
barns reflektioner om réd till nédgon i liknande
situation; barns reflektioner om vad de lart sig
av sina svara erfarenheter
Black & Urba- Familjeintervention, familjesamtal RCT-studie Barn:
nowicz 1985; Black | Innehdll: 6 sessioner med 2-3 veckors inter- | Uppfoljnings- | Beteende
& Urbanowicz 1987 | vall, familjesamtal + eventuellt fordldrasamtal | tid 1 &r efter Somn
(UK) Teorti: sorgeprocess, familjekommunikation program Halsa
Teman: hjalp med kénslomassiga och 83 barn 0-16 ar | Oro
praktiska problem; fraimja kommunikation; Skolproblem
underlatta samtal om den avlidne; hjalp att Att kunna
uttrycka och bearbeta sorg; dela sorg; samtal tala om den
om sorgereaktioner avlidne
Forélder:
Depression
Halsa
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Christ et al 2005 Forildrastod RCT-studie Barn:
(UsA) “Parent Guidance Program” Uppf6ljnings- | Sjilvkénsla
Innehall: ca 12 man. langt foraldrastodspro- | tid 14 manader
gram om minst 10 sessioner, fordldrasamtal, | 104 familjer Foralder/
familjesamtal och barnsamtal varvas, inleds med barn 7-17 | familj:
under palliativ vard och fortsatter efter dods- | ar Foraldrafor-
fallet méaga
Teori: psykoedukation, stod Kommunika-
Teman: forbattra foraldraforméga, forbattra tion
kommunikation; férbéttra familjeklimat;
hantering av problem; kommunikation om
sjukdom och forlust; stabilitet och forutsag-
barhet; samtal om sorg, reaktioner, framtid
Sandler et al 1992 Familjeintervention RCT-studie Barn:
(USA) “The Family Bereavement Program” Utvirdering Beteende
Innehall: 13 sessioner, fordldrasamtal och fa- | efter program
miljesamtal varvas, + work-shop dér familjer | 72 barn 7-17 r | Foralder:
far triaffa andra med liknande erfarenheter Foraldraskap
Teorti: risk- och skyddsfaktorer Depressiva
Teman: 6ka upplevelse av stod; kommu- symtom
nikation; frimja samtal om sorg; forbattra Stod
foraldraskap; positivt utbyte mellan famil-
jemedlemmar; virme mellan foraldrar och
barn; kvalitetstid; familjesammanhallning;
planering; stabilitet; 6ka positiva hindelser;
hantering av stress och negativa handelser
Sandler et al Familjeintervention RCT-studie Barn:
2003a; Schmiege, | "The Family Bereavement Program” Uppfoljnings- | Internalise-
Khoo, Sandler, Innehall: 14 sessioner, varav 12 i parallella tid 3 mén; 11 ring
Ayers & Wol- grupper for barn/ungdomar/foéraldrar, samt | mén; 6 ar efter | Externalise-
chik 2006; Tein, tva familjesamtal, 5-9 barn per grupp program ring
Sandler, Ayers & Teorti: risk- och skyddsfaktorer 244 barn 8-16 | Coping
Wolchik 2006; Teman: stodjande gruppklimat; forbattra kva- | ar Sjalvkansla
Sandler et al 2010a; | liteten i relationen mellan barn och foralder; Negativa hian-
Sandler et al 2010b; | granssattning; minska barns utsatthet for delser/stress
Luecken et al 2010; | ytterligare stress; familjetid; positiv feed- Kortisolniva
Hagan et al 2012; back; kommunikation; férbéttra barns coping, Problematisk
Schoenfelder et al | sjdlvfortroende och sjélvkansla; uttrycka sorg
2013; Luecken et al | kiinslor; dela sorg
2014 (USA) Foralder:
Foraldraskap
Psykisk hilsa
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Avsikter med de interventioner som har riktats till barnen kan 6vergripande sam-
manfattas vara att: normalisera barnens upplevelser efter forlusten; ge tillgéng
till stod; skapa en trygg miljo diar barnen kan uttrycka svéra tankar och kins-
lor; underlédtta barnens sorgeprocess; forbattra barnens hilsa och minska deras
symtom. Avsikter med interventioner som riktats till barnen och de kvarlevande
fordldrarna/omsorgspersonerna kan 6vergripande sammanfattas vara att: frimja
kommunikationen i familjen; forbattra relationen mellan barnen och féraldrarna;
underlitta sorgeprocessen; 6ka fordldraférmégan for att forbattra barnens situa-
tion via fordldraskapet; 6ka stabilitet och forutsdgbarhet for barnen; minska ytter-
ligare negativa hiandelser for barnen; 6ka positiva handelser for barnen; forbattra
fordaldrarnas psykiska hilsa.

Resultaten av genomgangen av effektstudier visar att stodinterventioner har
gett signifikanta effekter for barnen inom flera omraden: barns hélsa och coping;
barns problematiska/traumatiska sorg; barns beteende; barns sjalvkansla; barns
forstielse/uppfattning om déden och formaga att tala om sorgen och sin avlidne
fordlder. I program som riktats till kvarlevande foridlder/omsorgsperson fram-
kommer signifikanta effekter for foraldraférmégan och forialdrarnas psykiska
hilsa. Flera studier ger indikation pa att interventioner kan forebygga att barn ut-
vecklar svirare problem efter forlusten av en forialder. Den intervention som har
visats ge effekt inom flest olika omréden &r "The Family Bereavement Program”,
vilken visats ge effekt pa olika utfallsmatt relaterade till barnen, foraldraskapet
och foraldrars hilsa. Interventionen bygger pa bade parallellt och gemensamt
stod till barn och kvarlevande féralder/omsorgsperson.

Barns och ungas upplevelser av behov och stéd

Medan foregdende avsnitt hade fokus pa signifikanta effekter av stodinterven-
tioner handlar f6ljande avsnitt om barnens egna upplevelser och erfarenheter av
sina behov och av erhallet stod. Avsnittet bygger pa studier dar forskare har fragat
barn om vad de har upplevt varit till hjalp nir en foralder avlidit. De studier som
refereras bygger framfor allt pa kvalitativa intervjuer, men aven i viss man pé en-
kater till barn och ungdomar.

Tillgang till stod

I en studie av Harrison & Harrington (2001) svarade 1746 barn, mellan 11 och
16 ar, pa enkiter om sina erfarenheter av tillgang till stod efter forlust av en néar-
stdende. Studien visar att barn i ménga fall kunde tala om sina erfarenheter av
forlusten med nagon slakting eller van. Observera att barnen i denna studie hade
forlorat en ndrstdende, det handlade inte explicit om forlusten av en foralder.
En del barn svarade att de upplevde ett behov av professionell hjilp. I en annan
studie som inkluderade 50 ungdomar som hade férlorat en fordlder svarade de
flesta att kamraters och foréaldrars stod hade varit mest hjalpsamt. Studien visade
olika resultat for dem som hade deltagit i en stédgrupp for barn jamfort med dem
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som inte hade deltagit i ndgon stodgrupp. De barn som hade deltagit i stodgrupp
uttryckte i storre utstrackning &n jaimforelsegruppen att de upplevde att de fick
kanslomassigt stod och forstdelse av sina vinner (Gray 1989).

Alla barn upplever dock inte att de far stod av vinner. Det finns ocksa barn som
berattat att de blivit mobbade eller retade efter forlusten av en foralder (Metel &
Barnes 2011; Rolls & Payne 2007; Cranwell 2007). Andra barn, som upplevt for-
lusten av en forélder, har beskrivit att deras kamrater dragit sig undan frén dem
(Mahon 1999), eller att de sjdlva har dragit sig undan sina kamrater (Worden &
Silverman 1996; Gray 1989). En del barn beskriver en kénsla av isolering, att inte
kénna sig forstadd, att kdnna sig annorlunda efter det som har intréffat (Patterson
& Rangganadhan 2010; Metel & Barnes 2011). En studie av Metel & Barnes (2011)
visar att barnen upplevde begrinsade mdjligheter att tala med sina véinner om for-
lusten, sorgen och sina kinslor. Erfarenheterna efter en forlust kan ibland pé sikt
medfora att barnet kdnner sig annorlunda, mer mogen an sina kamrater och var-
derar andra saker i livet (Dehlin & Mértensson 2009; Brewer & Sparkes 2011b).

Tillgangen till stod for barnet kan ibland minska nir en forilder avlider. For-
lusten innebéar en fordndrad familjesituation och forandrade familjeroller. I vissa
fall kan den kvarlevande fordldern/omsorgspersonen vara sa drabbad av sin egen
sorg att denne har svart att ge kinslomassigt stod till sitt barn (Brown et al 2008;
Rolls & Payne 2007; Christ 2010). Hur omgivningen hanterar forlusten har bety-
delse for barnets fortsatta utveckling.

Behov av stéd

Vilka behov beskriver barnen sjélva att de har efter forlusten av en fordlder? I en
studie av Pattersson & Rangganadhan (2010) var syftet att identifiera och forsta
behoven hos ungdomar som har forlorat en forilder i cancer, samt i vilken ut-
strackning dessa behov har blivit métta. Studien bygger pé enkéiter med 62 ung-
domar i dldern 12-23 ar. Resultaten av studien visar att barn och unga beskriver
foljande upplevda behov:

« att fa stod och forstaelse

« att f hjalp att hantera kanslor

« att f tala med andra med liknande erfarenheter

« att fa information om sjukdomen, behandlingen och vad som hander
« att fa paus fran den svira situationen/ha roligt

« att fa plats och tid att sorja

« att fa hjalp med praktiska hushallsgoromal i vardagen

Det flest unga lyfte fram som behov var stod och forstdelse fran andra och hjdlp
att hantera kdnslor. Det var samtidigt de behov som hade blivit tillfredsstillda i
lagst grad, enligt de ungas upplevelse (Pattersson & Rangganadhan 2010). I en
studie av Servaty-Seib & Burleson (2007) analyseras ungas upplevelser av stod. I
studien ingar 114 ungdomar 14-19 ir som upplevt forlust efter dodsfall under de
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senaste tvé aren. Det st6d de unga hade upplevt som mest virdefullt var att nigon
fanns ndrvarande, att nagon lyssnade, att nagon visade dem omsorg och omtan-
ke. Minst hjalpsamt var nar ndgon gav rad eller férminskade de ungas kénslor och
upplevelser.

Erfarenheter av stdd hos barn som har deltagit i
interventioner

I kvalitativa studier finns exempel pd barns och ungas berittelser om egna er-
farenheter av vad som har varit till hjalp nar de deltagit i stédinterventioner. I
det hir avsnittet redovisas resultat fran 12 studier dar barn har tillfradgats om sina
erfarenheter. Materialet samlades in i samband med datainsamlingen till en kun-
skapsoversikt om effekter av stodinterventioner (Bergman & Hanson 2014). Vi
har gjort kompletterande sokningar for att finna studier som utgar fran barns per-
spektiv, men gor dock inte ansprék pa att redovisningen i denna del skulle vara
heltickande. De interventioner barnen har fatt del av ar dven i dessa studier 13-
gerverksamhet, stodgrupper for barn och familjest6d. Liksom i tidigare refererade
effektstudier handlar det i de flesta fall om tdmligen begransade insatser, ett hel-
gliger eller 5-10 sessioner. Overgripande kan siigas att de interventioner barnen
har deltagit i vanligen syftar till att: underlitta barnens sorgeprocess; bidra med
kunskap om déd, sorg och vanliga reaktioner; 6ppna upp kommunikationen om
sjukdom, sorg, kianslor; minska kénslan av isolering genom att barnen fir mota
andra barn som har liknande erfarenheter. I tabellen nedan redovisas de studier
vi funnit som bygger pa barns utsagor om vad de har upplevt som hjdlpande nar
de har deltagit i en stodintervention. I tabellen redovisas typ av intervention, ur-
sprungsland, utvardering och huvudsakliga resultat. Forst redovisas studier dar
interventionen har riktats till barnen, darefter studier dir interventionen riktats
till badde barnen och deras kvarlevande foralder/omsorgsperson.
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Studie (land) | Intervention Utvardering Barns erfarenheter
Quarmby 1993 | Stédgrupp for barn i skolan, Intervju och enkit, med | Att méta andra i liknan-
(UK) 6 sessioner med en veckas 6 barn 12-15 ar de situation
intervall
Underlétta sorgeprocessen; Att kinna sig forstadd
samtal om olika aspekter av
forlust och sorg
Ross 2000 Stodgrupp for barn "Kara”, Intervjuer med 6 barn | Att méta andra med
(USA) efter modell "The Dougy 10-16 ar liknande erfarenhet
Center”,
Oppna grupper dir barn kan Att kdnna sig forstadd
delta sa lange de behover
Att kénna sig normal
Att gora roliga saker/
aktiviteter
Att dela minnen/tala
om den avlidne
Graham & Son- | Stodgrupp for barn Intervju och bilder, Att méta andra i liknan-
tag 2001 (USA) | 10 sessioner under en period | med 6 barn, ett &r efter | de situation
av 6 manader intervention

Underlitta sorgeprocessen;
mota andra i liknande situa-
tion; bevara minnen av den
avlidne

Barnens élder vid inter-
vention: 6-13 ar

Att fa mojlighet att tala
om sorgen

Chowns 2008
(UK)

Gruppverksamhet for barn
vars foralder vardas palliativt,
6-7 sessioner

Barn som medforskare, dar
de far uttrycka sina behov och
erfarenheter

Studie med barn som
medforskare, 9 barn,
7-15 ar

Att f& mojlighet att tala
om sina kanslor

Att bli tagen pé allvar
Att mota andra med
liknande erfarenheter
Att dela kénslor och
erfarenheter

Metel & Barnes
2011 (UK)

Stodgrupp for barn,
“Jigsaw4U”, 6-8 sessioner a
90 min. + ett helgldger
Grupper for barn under 10 ar
respektive 6ver 10 ar
Aktiviteter och samtal med
syfte att Gppna upp och
underldtta kommunikation;
uttrycka sorg

Intervjuer med 23 barn
(frén 17 familjer)

8-17 ar (i denna studie
ingér dven en familj dar
ett dldre syskon avlidit)

Att méta andra med
liknande erfarenheter
Att kunna tala 6ppet om
forlusten och sorgen
Minskad kinsla av
isolering

Att utveckla strategier
for att hantera kénslor
Att behalla positiva
tankar och minnen om
den avlidne
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Rolls & Payne
2007 (UK)

Olika interventioner i UK,
stodgrupper alt. lager for barn

Intervjuer med 17 barn,
varierande tid sedan
intervention, upp till

15 mén. (i denna studie
ingar darutover 7 barn
som forlorat ett syskon
eller en mor-/farfor-
alder)

Att mo6ta andra barn
med liknande erfaren-
heter

Hjalp att kdnna sig
mindre isolerad

Hjalp att uttrycka
kénslor

Att forstd det som har
hant

Barn som hade indivi-
duella samtal:

Att kunna tala om det
man &r orolig 6ver

Att fa sdga vad man vill
till ndgon som man vet
inte blir upprord

Nabors et al
2004 (USA)

Helglager for barn, under tre
dagar

Aktiviteter och samtal; fokus
pa sorgeprocessen; att reduce-
ra kinslan av isolering

Intervjuer med 17 barn
6-12 ar, uppfoljning 6
man. efter intervention
(i studien ingéar daruto-
ver 1 barn som forlorat
en mor-/farforélder)

Att fa hjalp att uttrycka
kanslor

Att moéta andra i liknan-
de situation

Att forsta att man inte
dr ensam i sin situation

“The Rocky Center”

Fokus pé att ge stod; infor-
mation; mojlighet att uttrycka
kanslor och minnen

foralder avlidit nar de
var i aldern 3-13 ar)

Att dela kénslor och
erfarenheter
Brewer & Spar- | Lagerverksamhet/helglager Intervjuer med 13 barn | Att fa hjalp att uttrycka
kes 2011a (UK) | for barn och ungdomar och unga 9-25 ar (vars | kanslor

Att mota andra med
liknande erfarenheter
Att kdnna sig forstadd
Att fa gora roliga saker

McClatchey &
Wimmer 2012
(USA)

Helglédger for barn

”Camp MAGIC”

6 sessioner + aktiviter
Fokus pa trauma och sorge-
process

Intervjuer med 19 barn
8-17 ar, 3-9 manader
efter intervention

Att mo6ta andra med
liknande erfarenheter
Minskad kinsla av iso-
lering/ ensamhet

Att tala om och forsta
det som hént

Att dela erfarenheter
Att & kontakt med
kanslor

Att uttrycka och hantera
kanslor
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Williams, Cha-
loner, Bean &
Tyler 1998
(UK)

Stodgrupp for barn +
Parallell foraldragrupp
“The Kingfisher Project”

10 sessioner a 1,5 timme, en
gang per vecka

Aktiviteter och samtal;
sorgeprocessen; 6ppna upp
kommunikation om sorg

Enkiter (med 6ppna
svar) till 31 barn 5-15 4r,
efter intervention (varav
en mindre andel hade
forlorat ett syskon, en
mor-/farforéalder, eller
annan narstaende)

Majlighet att uttrycka
kénslor

Att dela erfarenheter

med andra i liknande
situation

Att se att man inte ar
ensam i sin situation

Bugge, Helseth

Familjestod vid palliativ vard,

Intervjuer med 12 barn,

Att fa tala med nagon

framja coping och upplevelse
av kontroll; uttrycka tankar
och kéanslor; information;
kommunikation; aktiviteter i
stodjande miljo

vars foralder var sjuk i
cancer)

& Darbyshire “Family support program”, 6-16 &r, 6 veckor efter utanfor familjen
2008 5 sessioner, varav: 3 familje- | intervention Att fa hjélp att uttrycka
(Norge) samtal, angeldgna fragor i
1 fordldrasamtal, familjesamtalen
1 barnsamtal Att f4 hjalp att berdtta
Forebygga problem och for andra om sin situ-
frimja coping; kommuni- ation
kation; samtal om sjukdom Att f& mer kunskap om
och behandling; information; sjukdomen och reaktio-
planering for framtiden ner i situationen
Ensby, Dyre- Familjerehabiliterings-kurs Fokusgruppsintervju- Att f& mojlighet att tala
grov & Land- “Montebello-Centret” er med 20 barn vars om den fordlder man
mark 2008 En veckas kurs, samtal och foralder avlidit, alder har forlorat (att bryta
(Norge) aktiviteter 6-18 ar (i denna studie | tystnaden)
Fokus pé att minska stress; ingick ocksé 58 barn Att mota andra i liknan-

de situation

Att mé6ta andra som
forstar

Att fa 6kad kunskap och
forstéelse for vad som
har hant

I dessa studier berittar barn om vad som har haft betydelse for dem efter att ha
deltagit i en stodintervention. Forskarna har analyserat barnens berittelser och
funnit teman. Det dr viktigt att papeka att resultaten av dessa studier inte kan
generaliseras till alla barn som forlorat en férilder och som deltagit i en stodinter-
vention. Resultaten bygger till stor del pa ett fatal intervjuer eller enkiter (mellan
6-31 barn). Samtidigt som de flesta barn som deltagit har upplevt att interventio-
nen varit till hjélp for dem, finns det ocksa barn som inte har upplevt det sa. For de
barnen kan det till exempel handla om att interventionen inte har varit tillracklig
(Metel & Barnes 2011). I resultaten av de 12 presenterade studierna framkommer
ndgra gemensamma Overgripande teman som ar virda att lyfta fram, vilka pre-

senteras nedan.
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Moéta andra med liknande erfarenhet
Det tydligaste resultatet av genomgangen av de kvalitativa studierna ar att barn
som har medverkat i stodinterventioner i hog grad har viarderat att fA mota an-
dra i liknande situation. Att fi mgjlighet att traffa andra barn som har liknande
erfarenheter som de sjilva har varit till hjilp, enligt manga barn. De beskriver att
det har hjalpt dem att se att de inte ar ensamma i sin situation. Det har ibland
inneburit att barnen ként sig mindre ensamma och isolerade och mer normala. I
en studie av McClatchey & Wimmer (2012, s. 23) uttrycker sig tva barn pa féljande
vis om erfarenheten av att méta andra barn i en stédintervention — det fick dem
att kdnna sig mindre ensamma:

It helped me feel like I'm not alone

I think that was the best thing, not being alone

Kanna sig forstadd

Ett annat aterkommande tema &r betydelsen av att som barn, i denna situation,
kanna sig forstddd och att bli tagen pa allvar. Att kdnna sig forstaidd kan samman-
kopplas med foregdende tema, diar mojligheten att mota andra i en liknande situ-
ation och fa dela erfarenheter bidrar till att de kanner sig forstdidda. Motet med en
professionell kan ocksa bidra till att barnen kanner sig forstidda. Barn som har
haft enskilda samtal med en professionell lyfter fram betydelsen av att & sdga vad
de vill till nagon som de vet inte blir upprord (Rolls & Payne 2007). Barn som har
deltagit i familjestod, dar enskilt samtal med barnet har ingétt, berattar att det har
haft betydelse att fa tala med ndgon utanfor familjen. En del barn undviker att tala
om sina egna problem med den kvarlevande forédldern, da de vill skydda féraldern
som de tycker har tillrackligt med problem dnd& (Bugge et al 2008). Att fa tala
med en utomstdende kan upplevas som positivt d& det ger mojlighet att tala om
sin oro utan att behdva ta hansyn till andra familjemedlemmars reaktioner. I stu-
dien av Bugge et al (2008) ges ocksa exempel pa att stod av en professionell kan
hjélpa barnet att ta upp angeldgna saker med sin forélder i gemensamma familje-
samtal, och dven hjilpa barnet att berdtta om sin situation for sina klasskamrater.

Ge uttryck for och hantera kanslor, sorg, forlust

Ett tredje tema som framkommer i presenterade studier ar betydelsen for barnen
av att fa ett utrymme dir de har mojlighet att uttrycka sina kénslor, far hjilp att
hantera sina kinslor samt far majlighet att tala om sorgen och om den avlidne.
For en del barn kan det dven handla om att fa kontakt med sina kénslor efter att ha
stangt av dem och forsokt att inte kidinna, da forlusten har varit for svar att hantera
(McClatchey & Wimmer 2012). Barnen tar ockséd upp betydelsen av att fi tala om
sjukdom och dod — om att bryta tystnaden (Ensby et al 2008). En del barn har
undvikit att tala om sina problem och visa sina kinslor efter forlusten av hansyn
till andra i omgivningen (Chalmers 2006). For barnen har det ocksa haft betydelse
att fa tala om positiva tankar och minnen férknippade med den avlidne. Samtidigt
som det har betydelse att f& mdjlighet att uttrycka sig framkommer i flera stu-
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dier vikten av att barnen inte kdnner sig pressade att tala om svéra kénslor (Ross
2000; Brewer & Sparkes 2011a; Heiney, Dunaway & Webster 1995).

Fa kunskap och forstaelse

I senare studier, publicerade fran och med ar 2007, framkommer temat att st6-
dinterventioner har hjalpt barn att f& mer kunskap. Det handlar om att f4 kunskap
om och forstaelse for vad som har héant, att fi kunskap om en fordlders sjukdom,
att fa forstaelse for sina egna reaktioner samt att forstd vad det som har hént har
for innebord for deras familj.

Gora roliga saker/aktiviteter

Barn som har deltagit i ldgerverksamhet eller gruppstod, dar aktiviteter har in-
gatt, lyfter fram att aktiviteterna har varit virdefulla for dem. Ett barn berittar,
efter att ha deltagit i en stodintervention, att hon upplevt det som positivt att det
ocksa ar tillatet att gora roliga saker, trots sorgen (Brewer & Sparkes 2011a). Det
kan ge majlighet for barn att ldmna det svara for en stund. Samtidigt kan lek och
aktivitet ge mojlighet till alternativa sétt att kommunicera och uttrycka sina tan-
kar och kanslor (Webb 2011).

Sammanfattande om barns erfarenhet av stod

Sammantaget visar resultaten av redovisade studier att stédinterventioner kan
forebygga att barn utvecklar allvarligare problem efter forlusten av en forélder.
Utifran aktuellt kunskapsldge (Bergman & Hanson 2014) finns det stéd for att
interventioner till barn vars fordlder avlider behéver riktas till bade barnet och
till barnets kvarlevande foridlder/omsorgsgivare. Stod till kvarlevande fordldrar
kan forbattra deras egen hilsa och frimja deras foraldraférmaga, sé att de kan ge
béttre stod till sina barn. Samtidigt behover stod ocksa riktas direkt till barnen.
Darutover har gemensamt st6d till barn och foraldrar med fokus pa familjeinter-
aktion och kommunikation visats ge positiv effekt.

Kvalitativa studier visar att barnen sjdlva uppskattat att delta i stodinterven-
tioner d& det har hjilpt dem att se att de inte dr ensamma i sin situation. Vidare
beskriver barn att det har varit till hjalp for dem att fa ge uttryck for kanslor, sorg,
forlust, att kinna sig forstadd, att fa kunskap och forstielse samt att dven fa gora
roliga saker/aktiviteter. Den hjilp barnen beskriver att de fatt av att delta i inter-
ventionerna ligger i linje med de behov barn och unga beskrivit i den ovan refe-
rerade studien av Pattersson & Rangganadhan (2010) — stéd och forstaelse; hjalp
att hantera kinslor; méta andra med liknande erfarenheter; information; paus
fran den svéra situationen; plats och tid att sorja. Ett annat behov de tar upp ar
hjalp med praktiska hushéallsgéromal i vardagen. Det dr behov som inte uppfylls
av de interventioner som har presenterats hir. Vilket stod barn far med praktisk
hjélp i den har situationen finns det sé vitt vi vet inte kunskap om. Det vi vet fran
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forskning ar att det forekommer att barn fir ta mer ansvar i sin familj efter ett
dodsfall. T ett par studier namns sérskilt en 6kad risk for flickor (Schmiege et al
2006; Sandler et al 2010a).

De interventionsstudier som har refererats i detta kapitel utviarderar timligen be-
gransade insatser vad giller omfattning. De flesta har utformats for att forebygga
att barn utvecklar svarare problematik. Omfattningen i tid ar vanligen ett fatal
sessioner. Ett undantag ar foraldrastodsprogrammet vid palliativ vird “Parent
Guidance Program” som stracker sig over ca ett ars tid. Ett annat undantag ar
stodgruppen "Kara” som erbjuder 6ppna stodgrupper for barn enligt modell fran
“The Dougy Center”. Dar kan barn delta i ett fatal sessioner, men de kan ocksa
delta i en stodgrupp under flera ar (www.dougy.org).

Avslutande reflektioner

Som framgatt i det hér kapitlet har barn i stor utstrackning fatt hjalp av de utvar-
derade interventionerna. Effektstudier har visat pa signifikanta positiva effekter.
Kvalitativa studier har visat att barnen sjilva upplevt att interventionen varit till
hjalp. Det behover dock uppmirksammas att nigra studier bygger pd sma po-
pulationer, nigra har kort uppféljningstid. Det finns en stor variation i anvianda
utfallsmatt, vilket innebar att resultaten av olika interventioner blir svara att jaim-
fora. Det behdvs fler studier av hog kvalitet som ger stod for redovisade resultat.
Det behovs ocksa fler studier med 1ang uppfoljningstid for att se effekter av inter-
ventioner pa langre sikt.

Det behover ocksd uppmairksammas att de erhéllna interventionerna inte har
varit tillrackliga for alla barn. Nagra effektstudier ger indikation pa att det behévs
mer omfattande hjilp f6r en del barn (Schilling et al 1992; McClatchey et al 2009;
Sandler et al 2010b; Schoenfelder et al 2013). I de flesta fall ar det kortvariga in-
terventioner som har utvirderats. I en studie av Metel & Barnes (2011) hade nagra
barn och fordldrar 6nskeméal om mer stod, exempelvis fler sessioner alternativt
glesare sessioner som pagar under langre tid, eller majlighet till fortsatt stodkon-
takt. Barn behover fa stod efter behov i stéllet for att avslutas for att en interven-
tion tar slut. I en kunskapsoversikt av Rosner, Kruse & Hagl (2010) framkommer
resultatet att interventionens ldngd kan ha betydelse — ju langre omfattning i tid
desto battre effekt.

En del barn behover riktat stod. Barnen kan ha behov av individuell behand-
ling, exempelvis vid traumatisk och komplicerad sorg eller vid forlust efter sjalv-
mord, for att det individuella barnets specifika behov ska tillgodoses. Vid st6d i
grupp finns risk att barnet blir 6vervildigad av andra gruppmedlemmars histori-
er och starka kinslor (Currier, Holland & Neimeyer 2007, s. 258; Rolls & Payne
2007; Daigle & Labelle 2012). Vid st6d enbart till familjen som helhet finns det
risk att barnets rost forsvinner. Man kan behova kombinera olika metoder da de
har olika syfte. Exempelvis kan individuell behandling for barnet kompletteras
med behandling av familjesystemet (Heikes 1997).
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Det ar visentligt att ha kunskap om nir barn behéver mer omfattande hjalp.
Nar barn drabbas av en forialders dod kan deras reaktioner ibland vara starkare,
intensivare och mer langvariga &dn vad de vuxna i barnets omgivning uppfattar.
Det dr inte alltid barn visar sina reaktioner sa tydligt utat (Chalmers 2006; Kirwin
& Hamrin 2005). Problem av mer allvarlig art, som kraver specialisthjalp, har
bedomts drabba ungefiar 20 procent av de barn som har forlorat en forédlder vid
dodsfall (Worden & Silverman 1996; Dowdney 2000). Hur kan vi da identifiera
vilka barn som r i riskzon for att utveckla svarare problem? Utifran aktuell forsk-
ning kan konstateras att det behovs sarskild uppmérksamhet kring ndgra barn:

« yngre barn som forlorar en foralder

« barn som forlorar sin ndrmaste anknytningsperson
« barn som saknar stod/barn vars kvarlevande forilder saknar stod

» barn som upplevt tidigare forlust eller ytterligare forlust efter forilderns
dodsfall

« barn i familjer med tidigare psykisk ohilsa hos barn eller foralder
« barn som forlorar en fordlder under traumatiska omsténdigheter
» barn som hade en komplicerad relation till sin avlidne foralder

Pearlman et al (2010) ger radet till fordldrar med barn i sorg att séka professionell
hjilp om barnet upplever kénslor av hopploshet, har problem att fungera hem-
ma, i skolan, eller i relationer till familjemedlemmar och kamrater. I en bok om
krisstod vid olyckor, katastrofer och svira handelser har Hedrenius & Johansson
(2013) sammanstillt rekommendationer f6r nir barn ska hinvisas till behand-
ling: nir barns reaktioner ar svara att hantera efter mer an fyra veckors tid; nar
barn visar fysiska, beteendemassiga eller utvecklingsmassiga problem; nar barn
aterupprepar en hiandelse genom “traumatisk lek” som inte blir ngestreduceran-
de; nir barns problem forvirras eller &terkommer; nir barn eller foraldrar sjéalva
onskar fa hjalp (Hedrenius & Johansson 2013, s. 249).

Avslutningsvis ar ett resultat av denna genomgang av aktuell forskning att de
yngre barnen ar sarskilt utsatta vid en foralders dodsfall. Samtidigt handlar in-
terventionsforskningen inom omradet néstan uteslutande om stod till barn fran
skoldldern och uppét. Att de utvarderade interventionerna i férsta hand riktats
till de édldre barnen kan forklaras av att de ar med och utvirderar programmen,
vilket innebir att de behover ha utvecklat formaga att skriva, lasa och forsté fra-
geformulédren. Att barn medverkar i utviardering ar visentligt d& forskning har
visat att fordldrar och barn ofta gor olika skattningar av barns problem. Foraldrar
rapporterar ofta mindre symptom och problem hos sina barn &n barnen sjilva
(Saldinger et al 2004). Att involvera yngre barn i utviarderingar av interventioner
kan dock krava andra innovativa metoder dar barn far majlighet att uttrycka sig
pé sina egna villkor (Walker 2010). Hur vi bast hjdlper de yngsta barnen ar saledes
ett angeliget amne for fortsatt forskning om stod till barn nar en féralder avlider.

Att se barn som anhériga

- Om relationer, interventioner och omsorgsansvar

219



Ann-Sofie Bergman, Elizabeth Hanson

Referenser

220

Bergman, A., & Hanson, E. (2014). Barn som anhoriga ndr en fordlder
avlider: En kunskapsoéversikt om effekt av stod till barn. Kalmar: Natio-
nellt Kompetenscenter Anhoriga.

Black, D. (1976). What happens to bereaved children? Proceedings of the
Royal Society of Medicine, 69(11), 842-844.

Black, D. (1996). Childhood bereavement: distress and long term sequelae
can be lessened by early intervention. British Medical Journal, 312, 1496.

Black, D., & Urbanovicz, M. (1985). Bereaved children — family interven-
tion. Stevenson, J.E. (Red.), Recent research in developmental psycho-
pathology: A book supplement to the journal of child psychology and
psychiatry, 4, 179-187.

Black, D., & Urbanowicz, M. (1987). Family intervention with bereaved
children. Journal of Child Psychology and Psychiatry, 28(3), 467-476.

Brent, D.A., Melhem, N., Donohoe, M.B., & Walker, M. (2009). The in-
cidence and course of depression in bereaved youth 21 months after the
loss of a parent to suicide, accident, or sudden natural death. American
Journal of Psychiatry, 166(7), 786-794.

Brent, D.A., Melhem, N.M., Masten, A.S., Porta, G., & Payne, M.W. (2012).
Longitudinal effects of parental bereavement on adolescents developmen-
tal competence. Journal of Clinical Child & Adolescent Psychology, 41(6),

778-791.

Brewer, J., & Sparkes, A. (2011a). Young people living with parental be-
reavement: insights from an etnographic study of a UK childhood bereave-
ment service. Social Science & Medicine, 72(2), 283-290.

Brewer, J., & Sparkes, A. (2011b). Parentally bereaved children and post-
traumatic growth: insights from an etnographic study of a UK childhood
bereavement service. Mortality, 16(3), 204-222.

Brown, A.C., Sandler, I.N., Tein, J.Y., Liu, X.C., & Haine, R.A. (2007). Im-
plications of parental suicide and violent death for promotion of resilience
of parentally bereaved children. Death Studies, 31(4), 301-335.

Brown, E.J., Amaya-Jackson, L., Cohen, J., Handel, S., De Bocanegra,
H.T., Zatta, E., . . . Mannarino, A. (2008). Childhood traumatic grief: A
multi-site empirical examination of the construct and its correlates. Death
Studies, 32(10), 899-923.

Brown, F. (1966). Childhood bereavement and subsequent psychiatric
disorder. The British Journal of Psychiatry, 112(491), 1035-1041.

Att se barn som anhdriga

- Om relationer, interventioner och omsorgsansvar



Kapitel 10. Stod till barn nar en foralder avlider

Bugge, K., Helseth, S., & Darbyshire, P. (2008). Children’s experiences of
participation in a family support program when their parent has incurable
cancer. Cancer Nursing, 31(6), 426-434.

Burman, S., & Allen-Meares, P. (1994). Neglected victims of murder: chil-
dren’s witness to parental homicide. Social Work, 39(1), 28-34.

Cait, C. (2005). Parental death, shifting family dynamics, and female iden-
tity development. Omega, 51(2), 85-105.

Cerel, J., Fristad, M.A., Verducci, J., Weller, R.A., & Weller, E.B. (2006).
Childhood bereavement: psychopathology in the 2 years postparental
death. Journal of Academic Child and Adolescent Psychiatry, 45(6), 681-
690.

Chalmers, A. (2006). Helping bereaved children and parents. Journal of
Family Health Care, 16(4), 115-116.

Chowns, G. (2008). "No, you don’t know how we feel”: Groupwork with
children facing parental loss. Groupwork, 18(1), 14-37.

Christ, G.H. (2010). Children bereaved by the death of a parent. In Corr,
C.A. & Balk, D.E. (Red.) Children’s encounters with death, bereavement
and coping. New York: Springer Publishing Company.

Christ, G.H., Siegel, K., Mesagno, F.P., & Langosch, D. (1991). A preventive
intervention program for bereaved children: problems of implementation.
American Orthopsychiatric Association, 61(2), 168-178.

Christ, G.H., Raveis, V.H., Siegel, K., Karas, D., & Christ, A.E. (2005).
Evaluation of a preventive intervention for bereaved children. Journal of
Social Work in End-Of-Life & Palliative Care, 1(3), 57-81.

Christ, G.H., & Christ, A.E. (2006). Current approaches to helping chil-
dren cope with a parent’s terminal illness. CA A Cancer Journal for Clini-
cians, 56(4), 197-212.

Cochrane Handbook for systematic review of interventions http://hand-
book.cochrane.org/. Himtad 2014-05-30.

Cohen, J.A., Mannarino, A.P., Greenberg, T., Padlo, S., & Shipley, C.
(2002). Childhood traumatic grief: concepts and controversies. Trauma,
Violence & Abuse, 3(4), 307-327.

Cohen, J.A., & Mannarino, A.P. (2011a). Trauma-focused CBT for traumat-
ic grief in military children. Journal of Contemporary Psychotherapy, 41,
219-227.

Cohen, J.A., & Mannarino, A.P. (2011b). Supporting children with trau-
matic grief: what educators need to know. School Psychology Internation-
al, 32(2), 117-131.

Att se barn som anhériga

- Om relationer, interventioner och omsorgsansvar

221



222

Ann-Sofie Bergman, Elizabeth Hanson

Cranwell, B. (2007). Adult decisions affecting bereaved children. Bereave-
ment Care, 26(2), 30-33.

Currier, J.M., Holland, J.M., & Neimeyer, R.A. (2007). The effectiveness
of bereavement interventions with children: a meta-analytic review of
controlled outcome research. Journal of Clinical Child and Adolescent
Psychology, 36(2), 253-259.

Daigle, M..S., & Labelle, R. J. (2012). Pilot evaluation of a group therapy
program for children bereaved by suicide. Crisis, 33(6), 350-357.

Dehlin, L., & Méirtensson, L. (2009). Adolescents’ experiences of a parent’s
serious illness and death. Palliative and Supportive Care, 7(1), 13-25.

Dopp, A.R., & Cain, A.C. (2012). The role of peer relationships in parental
bereavement during childhood and adolescence. Death Studies, 36(1), 41-
60.

Dowdney, L. (2000). Annotation: childhood bereavement following paren-
tal death. Journal of Child Psychology and Psychiatry, 41(7), 819-830.

Dyregrov, K., & Dyregrov, A. (2008). Det sociala ndtverkets stod vid plots-
ligt dodsfall — ndr livet maste gd vidare. Lund: Studentlitteratur.

Dyregrov, K., Plyhn, E., & Dieserud, G. (2012). Efter sjdlvmordet: vigen
vidare. Stockholm: Gothia.

Ensby, T., Dyregrov, K., & Landmark, B. (2008). A treffe andre som virke-
lig forstar. Sykepleien Forskning, 3(3), 120-127.

Gersten, J.C., Beals, J., & Kallgren, C.A. (1991). Epidemiology and preven-
tive interventions: parental death in childhood as a case example. Ameri-
can Journal of Community Psychology, 19(4), 481-499.

Graham, M., & Sontag, M. (2001). Art as an evaluative tool: a pilot study.
Art Therapy: Journal of the American Art Therapy Association, 18(1),

37-43.
Gray, L.B., Weller, R.A., Fristad, M., & Weller, E.B. (2011). Depression in

children and adolescents two months after the death of a parent. Journal
of Affective Disorders, 135(1-3), 277-283.

Gray, R. (1989). Adolescents’ perceptions of social support after the death
of a parent. Journal of Psychosocial Oncology, 7(3), 127-143.

Hagan, M.J., Tein, J., Sandler, I.N., Wolchik, S.A., Ayers, T.S., & Luecken,
L.J. (2012). Strenghtening effective parenting practices over the long term:
effects of a preventive intervention for parentally bereaved families. Jour-
nal of Clinical Child & Adolescent Psychology, 41(2), 177-188.

Att se barn som anhdriga

- Om relationer, interventioner och omsorgsansvar



Kapitel 10. Stod till barn nar en foralder avlider

Haine, R.A., Ayers, T.S., Sandler, I.N., & Wolchik, S.A. (2008). Evi-
dence-based practices for parentally bereaved children and their families.
Professional Psychology: Research and Practice, 39(2), 113-121.

Harrison, L., & Harrington R. (2001). Adolescents bereavement experienc-
es: prevalence, association with depressive symptoms, and use of services.
Journal of Adolescence, 24(2), 159-169.

Hedrenius, S., & Johansson, S. (2013). Krisstod vid olyckor, katastrofer
och svdra hdndelser: att stidrka méanniskors motstandskraft. Stockholm:
Natur & Kultur.

Heikes, K. (1997). Parental suicide: A systems perspective. Bulletin of the
Menninger Clinic, 61(3), 354-367.

Heiney, S.P., Dunaway, N.C., & Webster, J. (1995). Good grieving — an
intervention program for grieving children. Oncology Nursing Forum,

22(4), 649-655.

Hilgard, J.R., Newman, M.F., & Fisk, F. (1960). Strength of adult ego
following childhood bereavement. American Journal of Orthopsychiatry,

30(4), 788-798.

Hjern, A., & Adelino Manhica, H. (2013). Barn som anhdriga till patienter
i vdrden — hur mdnga dr de? Rapport 1 fran projektet "Barn som anho-
riga” — en kartldggning. Kalmar: Nationellt kompetenscenter anhériga,
2013:1.

Hjern, A., Berg, L., Rostila, M., & Vinnerljung, B. (2013). Barn som anho-
riga: hur gar det i skolan? Rapport 2 fran projektet "Barn som anhériga”
fran CHESS, Stockholms universitet/Karolinska Institutet i samarbete
med Institutionen for socialt arbete vid Stockholms universitet. Kalmar:
Nationellt kompetenscentrum anhoriga, 2013:3.

Kalantari, M., Yule, W., Dyregrov, A., Neshatdoost, H., & Ahmadi, S.J.
(2012). Efficacy of writing for recovery on traumatic grief symptoms of
afghani refugee bereaved adolescents: a randomized control trial. Omega,

65(2), 139-150.

Kirwin, K.M. & Hamrin, V. (2005). Decreasing the risk of complicated
bereavement and future psychiatric disorders in children. Journal of Child
and Adolescent Psychiatric Nursing, 18(1), 62-78.

Li, J., Vestergaard, M., Cnattingius, S., Gissler, M., Bech, B., Obel, C., &
Olsen, J. (2014). Mortality after parental death in childhood: a nationwide
cohort study from three nordic countries. Plos Medicine, 11(7), 1-13.

Att se barn som anhoériga 223

- Om relationer, interventioner och omsorgsansvar



224

Ann-Sofie Bergman, Elizabeth Hanson

Lin, K., Kirk, K., Sandler, I.N., Ayers, T.S., Wolchik, S.A., & Luecken, L.J.
(2004). Resilience in parentally bereaved children and adolescents seeking
preventive services. Journal of Clinical Child and Adolescent Psychology,

33(4), 673-683.

Luecken, L., Kraft, A., Appelhans, B., & Enders, C. (2009). Emotional and
cardiovascular sensitization to daily stress following childhood parental
loss. Developmental Psychology, 45(1), 296-302.

Luecken, L., Hagan, M., Sandler, I.N., Tein, J., Ayers, T.S., & Wolchik, S.A.
(2010). Cortisol levels six-years efter participation in the Family Bereave-
ment Program. Psychoneuroendocrinology, 35(5), 785-789.

Luecken, L.J., & Roubinov, D.S. (2012). Pathways to lifespan health
following childhood parental death. Social and Personality Psychology
Compass, 6(3), 243-257.

Luecken, L., Hagan, M.J, Sandler, I.N., Tein, J., Ayers, T.S., & Wolchik,
S.A. (2014). Longitudinal mediators of a randomized prevention program
effect on cortisol for youth from parentally bereaved families. Prevention
Science, 15(2), 224-232.

Lutzke, J.R., Ayers, T.S., Sandler, I.N., & Barr, A. (1997). Risks and inter-
ventions for the parentally bereaved child. In Wolchik, S.A. & Sandler, I.N.
(Red.) Handbook of children’s coping: Linking theory and intervention.
New York: Plenum Press.

Mahon, M. (1999). Secondary losses in bereaved children when both par-
ents have died: a case study. Omega, 39(4), 297-314.

Mannarino, A.P., & Cohen, J.A. (2011). Traumatic loss in children and
adolescents. Journal of Child and Adolescent Trauma, 4(1), 22-33.

McClatchey, 1.S., Vonk, E.M., & Palardy, G. (2009). Efficacy of a camp-
based intervention for childhood traumatic grief. Research on Social Work
Practice, 199(1), 19-30.

McClatchey, I., & Wimmer, J. (2012). Healing components of a bereave-
ment camp: children and adolescents give voice to their experiences.
Omega, 65(1), 11-32.

Metel, M., & Barnes, J. (2011). Peer-group support for bereaved children:
a qualitative interview study. Child and Adolescent Mental Health, 16(4),
201-207.

Nabors, L., Ohms, M., Buchanan, N., Kirsh, K.L., Nash, T., Passik, S.D., ...
Brown, G. (2004). A pilot study of the impact of a grief camp for children.
Palliative and Supportive Care, 2(4), 403-408.

Att se barn som anhdriga

- Om relationer, interventioner och omsorgsansvar



Kapitel 10. Stod till barn nar en foralder avlider

Nickerson, A., Aderka, I.M., Bryant, R.A., & Hinton, D.E. (2013). The
impacts of parental loss and adverse parenting on mental health: findings
from the national comorbidity survey-replication. Psychological Trauma:
Theory, Research, Practice and Policy, 5(2), 119-127.

Nielsen, J.C., Sgrensen, N.U., & Hansen, N.M. (2012). Unge pdrerende og
efterladtes trivsel: en analyse av trivsel og mistrivsel blandt unge, som
har oplevet alvorlig sygdom eller dedsfald i naermeste familie. Aarhus
universitet: Center for Ungdomsforskning.

Patterson, P., & Rangganadhan, A. (2010). Losing a parent to cancer: A
preliminary investigation into the needs of adolescents and young adults,
Palliative and Supportive Care, 8(3), 255-265.

Pearlman, M.Y., D’Angelo Schwalbe, K., & Cloitre, M. (2010). Grief in
childhood: fundamentals of treatment in clinical practice. Washington
DC: American Psychological Association.

Quarmby, D. (1993). Peer group counselling with bereaved adolescents.
British Journal of Guidance & Counselling, 21(2), 196-211.

Rolls, L., & Payne, S. (2007). Children and young people’s experiences of
UK childhood bereavement services. Mortality, 12(3), 281-302.

Rosner, R., Kruse, J., & Hagl, M. (2010). A meta-analysis of interventions
for bereaved children and adolescents. Death Studies, 34(2), 99-136.

Ross, A. (2000). Children living with the death of a parent: an explora-
tion of bereaved children’s experiences and perceptions of support and
connection. (Diss.), Institute of Transpersonal Psychology, Palo Alto,
California, USA.

Rostila, M., & Saarela, J.M. (2011). Time does not heal all wounds: mor-
tality following the death of a parent. Journal of Marriage and Family,

73(1), 236-249.

Saldinger, A., Porterfield, K., & Cain, A.C. (2004). Meeting the needs of
parentally bereaved children: a framework for child-centered parenting.
Psychiatry, 67(4), 331-352.

Sandler, I., West, S., Baca, L., Pillow, D., Gersten, J., Rogosh, F., . ..
Ramirez, R. (1992). Linking empirically based theory and evaluation: The
Family Bereavement Program. American Journal of Community Psychol-
ogy, 20(4), 491-521.

Sandler, I.N., Ayers, T.S., Wolchik, S.A., Tein, J., Kwok, Q., Haine, R.A., .
.. Griffin, W. (2003a). The Family Bereavement Program: efficacy eval-
uation of a theory-based prevention program for parentally bereaved
children and adolescents. Journal of Consulting and Clinical Psychology,
71(3), 587-600.

Att se barn som anhériga

- Om relationer, interventioner och omsorgsansvar

225



226

Ann-Sofie Bergman, Elizabeth Hanson

Sandler, I., Wolchik, S., Davis, C., Haine, R. & Ayers, T. (2003b). Cor-
relational and experimental study of resilience in children and parentally
bereaved children. In Luthar, S.S. (Red.), Resilience and Vulnerability.
Cambridge University Press.

Sandler, I.N., Wolchik, S.A., Ayers, T.S., Tein, J., Coxe, S. & Chow, W.
(2008). Linking theory and intervention to promote resilience in parental-
ly bereaved children. In Stroebe, M.S., Hansson, R.O., Schut, H. & Stroebe,
W. (Red.), Handbook of bereavement research and practice. Washington
DC: American Psychological Association.

Sandler, I.N., Ma, Y., Tein, J., Ayers, T.S., Wolchik, S., Kennedy, C., & Mill-
sap, R. (2010a). Long-term effects of the Family Bereavement Program

on multiple indicators of grief in parentally bereaved children and adoles-
cents. Journal of Consulting and Clinical Psychology, 78(2), 131-143.

Sandler, I., Ayers, T.S., Tein, J., Wolchik, S., Millsap, R., Khoo, S.T., ..
. Coxe, S. (2010Db). Six-year follow-up of a preventive intervention for
parentally bereaved youths. Archives of Pediatrics & Adolescent Medicine,

164(10), 907-914.

Schilling, R.F., Koh, N., Abramovitz, R. & Gilbert, L. (1992). Bereaved
groups for inner-city children. Research on Social Work Practice, 2(3),

405-419.

Schmiege, S.J., Khoo, S.T., Sandler, I.N., Ayers, T.S., & Wolchik, S.A.
(2006). Symptoms of internalizing and externalizing problems: modeling
recovery curves after the death of a parent. American Journal of Preven-
tive Medicine, 31(6), 152-160.

Schoenfelder, E.N., Sandler, I.N., Millsap, R.E., Wolchik, C.B., Berkel, C.,
& Ayers, T.S. (2013). Caregiver responsiveness to the Family Bereavement
Program: what predicts responsiveness? What does responsiveness pre-
dict? Prevention Science, 14(6), 545-556.

Servaty-Seib, H.L., & Burleson, B.R. (2007). Bereaved adolescents’ evalua-
tions of the helpfulness of support-intended statements: associations with
person centeredness and demographic, personality, and contextual factors.
Journal of Social and Personal Relationships, 24(2), 207-223.

Socialstyrelsen. (2006). Lardomar efter flodvdgen och andra allvarliga
hdndelser: Regeringsuppdrag om tillgang och efterfrdgan pa stodinsat-
ser fran socialtjdnst och psykiatri. Stockholm: Socialstyrelsen.

Sorg i familjen — vad hdnder med barnen? (2009). Stockholm: Svenska
Foreningen for psykisk hilsa, serie: Ta barn pé allvar, nr 12.

Att se barn som anhdriga

- Om relationer, interventioner och omsorgsansvar



Kapitel 10. Stod till barn nar en foralder avlider

Tein, J., Sandler, I.N., Ayers, T.S., & Wolchik, S.A. (2006). Mediation of
the effects of the Family Bereavement Program on mental health problems
of bereaved children and adolescents. Prevention Science, 7(2), 179-195.

The Dougy Center, http://www.dougy.org/grief-resources/faqs/ (hdmtad
2014-08-25).

Walker, A. (2010). Ethics, research, and dying or bereaved children. In
Corr, C.A. & Balk, D.E. (Red.) Children’s encounters with death, bereave-
ment and coping. New York: Springer Publishing Company.

Webb, N.B. (2011). Play therapy for bereaved children: adapting stategies
to community, school, and home settings. School Psychology Internation-
al, 32(2), 132-143.

Williams, J., Chaloner, J., Bean, D., & Tyler, S. (1998). Coping with loss:
the development and evaluation of a children’s bereavement project. Jour-
nal of Child Health Care, 2(2), 58-65.

Worden, J.W., & Silverman, P.R. (1996). Parental death and the adjust-
ment of school-age children. Omega, 33(2), 91-102.

Att se barn som anhériga

- Om relationer, interventioner och omsorgsansvar

227



228 Att se barn som anhériga

- Om relationer, interventioner och omsorgsansvar



Kapitel 11

Barn 1 familjer med alkoholproblem -
kan ett webbaserat program hjalpa
ungdomar?

Tobias Elgan, Helena Hansson, Nicklas Kartengren,
Ulla Zetterlind

I detta kapitel beskrivs ett nytt webbaserat sjalvhjalpsprogram — Alkohol och
Coping, som riktar sig till ungdomar med foraldrar som har alkoholproblem.

Inledning

Detta kapitel handlar om barn i familjer med alkoholproblem, det vill siga i famil-
jer dar barnen sjilva upplever problem i familjen pé grund av foraldrars riskbruk,
missbruk eller beroende. Vi kommer att beskriva hur barn kan paverkas av att
vaxa upp under sddana férhallanden och kommer bland annat att diskutera resi-
liens, ett begrepp som handlar om individens forméga att anpassa och &terhamta
sig fran stressfyllda situationer. Vi kommer dven att diskutera betydelsen av att
hjilpa barn och ungdomar att fa bittre fungerande verktyg for att ta sig igenom
och hantera dessa situationer, s kallade copingstrategier. Den aterstdende delen
av kapitlet kommer darefter att dgnas &t att beskriva stodinsatser i form av ett nytt
webbaserat sjalvhjalpsprogram som riktar sig till ungdomar med foridldrar som
har alkoholproblem. Programmet utviarderas for narvarande men vissa prelimi-
nara resultat presenteras och diskuteras.

Undersokningar som gjorts, bade i Sverige och i andra lander, visar att en stor
andel barn och ungdomar vixer upp i familjer med alkoholproblem (Cuijpers
2005). Siffror frdn Sverige visar exempelvis att omkring 20 procent av alla barn
vaxer upp med minst en féralder som har riskabla alkoholvanor (FHI 2008). Den-
na siffra ligger ocksa i linje med en undersckning bland ungdomar dér 20 procent
rapporterade att de upplever sina forildrars alkoholvanor som problematiska (El-
gan & Leifman 2013). I en senare registerundersokning uppskattades att 7,6 pro-
cent har en pappa och eller mamma som vardats inneliggande pa sjukhus pé grund
av missbruk och/eller psykisk sjukdom under deras barndom (Hjern & Manhica
2013). Vidgas definitionen av missbruk till att ocksd omfatta 6ppenvard pa sjukhus,
kriminalitet med koppling till h6gkonsumtion av alkohol eller narkotika sa stiger
andelen berorda barn till 17 procent (Hjern & Manhica 2013).
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Att vixa upp under sddana familjeférhallanden kan medféra en rad olika fysis-
ka, psykiska och sociala problem (Johnson & Leff 1999; Sher 1997; West & Prinz
1987), savil som en 6kad risk for tidig alkoholdebut och egen beroendeproble-
matik (Rothman et al 2008; Anda et al 2002). Det finns darfor ett behov av att
erbjuda olika typer av insatser till denna grupp barn och ungdomar for att fore-
bygga framtida problem (Mackrill, Elklit & Lindgaard 2012). Utbudet av stod har
under de senaste dren ocksa 6kat och i dag kan de allra flesta svenska kommuner
erbjuda st6d, oftast i form av stédgrupper, individuellt samtalsst6d, stodfamilj el-
ler kontaktperson till barnet/ungdomen (Wannberg 2014). Manga av de erbjudna
stodgruppsinsatserna har sin teoretiska utgangspunkt i modeller som bland annat
utvecklats pa Ersta vindpunkten (CAP, Children are People Too), Radda barnen,
Hela Manniskan och Junis (S6derlind 2012). Gemensamt ar att de har ett grund-
budskap som bland annat handlar om att formedla att ”du &r inte ensam”, att
”du har inte nagon skuld till dina fordldrars problem” och att “du har ritt att ma
bra”. Genom Anonyma Alkoholister erbjuds ocksa pé vissa orter Alateen-grupper
for tonaringar. Det finns alltsa stod att tillgd men samtidigt ar det en vildigt liten
andel av alla de barn och ungdomar som kan tédnkas behova stod som verkligen
nés av det (Wannberg 2014), vilket kan ha sin forklaring i att det ar svart att iden-
tifiera och rekrytera barn och ungdomar till befintlig stodverksamhet (Cuijpers
2005). Det ar darfor viktigt att forsoka utveckla nya stodformer for att nd dem
som annars inte far tillgéng till den etablerade stodverksamheten.

Ett sitt att gora olika typer av stodverksamhet mer tillginglig ar att erbjuda
den via internet (Andersson G, 2009; Bennett & Glasgow 2009; Strecher 2007).
Detta giller inte minst om malgruppen utgors av ungdomar som ofta tillbringar
en stor del av sin tid pa internet och generellt har god datorvana. Undersokning-
ar visar dessutom att ménga ungdomar foredrar att f information och inhdmta
fakta om alkohol och narkotika via webben (Flash Eurobarometer 2008), liksom
att fa stdd via internet. Detta medium upplevs som mer anonymt och inte lika
stigmatiserande som det traditionella stodet som exempelvis stodgrupper eller
individuellt stéd (King et al 2006).

Det finns en rad olika studier som visar pd nyttan med webbaserad behandling.
I en litteratursammanstallning konstaterades att webbaserad psykoterapeutisk
behandling har ungefir lika stora effekter som traditionell behandling dar en in-
divid moter en terapeut “"face-to-face” (Barak et al 2008). Denna evidens for web-
baserat stod och behandling giller dock framst fér en vuxen malgrupp da endast
ett fatal interventioner har testats pa barn eller ungdomar (Richardson, Stallard
& Velleman 2010; Stinson et al 2009; Tonnesen, Stahlbrandt & Pedersen 2013).
Tittar vi sedan mer specifikt pa gruppen barn och ungdomar som vaxer upp med
fordldrar som har alkohol- eller andra missbruksproblem finns &nnu ingen evi-
dens att tillga, men ett fatal interventioner har beskrivits i forskningslitteraturen
(Cuijpers 2005; Woolderink et al 2010). Det finns alltsa ett behov av att utveckla
och testa webbaserade interventioner, och inte minst preventiva insatser, for en
yngre malgrupp som har problem relaterade till féraldrars alkoholproblem.
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Hur paverkas barnet av fordldrarnas alkoholproblem

De barn som véxer upp i en miljo dar fordldrar eller ndgon annan har problem
relaterat till alkohol eller andra droger har enligt forskningen inom omrédet en
okad risk att sjdlva utveckla psykosociala problem liksom egna beroendeproblem
(Anda et al 2002; Cuijpers, Steunenberg & van Straten 2006). Forskningen vi-
sar att 6verforing av missbruks- och beroendeproblem mellan generationer sker
genom manga mekanismer som ar kopplade dels till den genetiska risken, det
vill sdga den nedirvda sarbarheten for att utveckla alkoholproblem (Kaij 1960;
Goldman 2006), dels till den miljomassiga risken, det vill sdga uppvaxtmiljons
péverkan (Bennet, Wohlin & Reiss 1988; von Knorring 1991; Cuijpers et al 2006).
Den 6kade risken kan inte forklaras av en enda faktor, utan det handlar snarare
om att olika faktorer 6verlappar och interagerar med varandra pa flera olika sitt.
Nedan gar vi ndrmare in pa de olika riskfaktorerna.

Genetisk risk

Att barn till personer med en beroendeproblematik pa grund av arftliga fakto-
rer loper en storre risk att sjalva i ungdomen eller vuxenlivet utveckla beroende-
problem, har genom forskning lyfts fram som betydelsefull. Forskningen stodjer
sig bland annat pa adoptionsstudier, dar barn till féraldrar med alkoholproblem
adopterats bort vid fodseln till icke missbrukande foréldrar. Studierna visade att
dessa barn senare i livet hade hogre risk att utveckla alkoholproblem trots att
adoptivforaldrarna inte hade nagon egen beroendeproblematik (Kaij 1960; Good-
win 1984; Bohman et al 1987; Sigvardsson, Bohman & Cloninger 1996; Goldman
Oroszi & Ducci 2005). Andra studier som till exempel tvillingstudier (dar atmins-
tone nigot syskon i tvillingparet hade alkoholproblem) har visat att forekomsten
av alkoholproblem bland enéggstvillingar ar hogre jamfort med tvadggstvillingar
(Kaij 1960; Kendler et al 1992; McGue, Pickens & Svikis 1992). I en forsknings-
sammanstillning omfattande 10 000 tvillingpar, bedémdes den genetiska forkla-
ringsmodellen uppga till mellan 40—60 procent (Goldman et al 2005).

Denna genetiska sirbarhet tycks i huvudsak besté av tva fenomen; en hog tole-
rans, som innebar att den unge redan fran borjan tal stérre miangder alkohol jam-
fort med ungdomar som inte har alkoholproblem i familjen, och en 6kad rusupp-
levelse, som kdnnetecknas av en starkare typ av eufori (Schuckit 1994; Schuckit et
al 2005; Schuckit et al 2007; Hiller-Sturmhofel & Swartzwelder 2004).

Utifrén dessa resultat har det bedomts som betydelsefullt att i forebyggande
syfte ge information till unga for att motverka den genetiska risken. Det dr dock av
stor betydelse hur denna information ges. Den genetiska sarbarheten vicker ofta
manga fragor och funderingar hos barn som har forstagrads anhoriga, det vill séga
biologiska fordldrar med en beroendeproblematik. Barnen kan stilla sig fragande
till huruvida de sjilva kommer att utveckla ett beroende eftersom deras mamma el-
ler pappa har ett problem. Det ar darfor viktigt att den unge ges mojlighet till samtal
och information om vad denna riskfaktor grundar sig i och betydelsen av att ha en
viss uppmarksamhet pa och insikt i det egna férhallningssattet till alkohol.

Att se barn som anhériga

- Om relationer, interventioner och omsorgsansvar

231



Tobias Elgan, Helena Hansson, Nicklas Kartengren, Ulla Zetterlind

Miljomassig risk

Om den biologiskt neddrvda andelen forklarar ungefar hilften av riskfaktorerna
sa star den omgivande miljon for resterande del menar Oreland et al (2011). Det
tycks dock inte finnas nagon enkel forklaringsmodell till vad som &r den bidra-
gande miljofaktorn, da det ar ett komplext omrdde med méanga olika paverkans-
faktorer. Hur miljon paverkar kan till exempel bero pa hur allvarligt foralderns
alkoholproblem &r, om problematiken finns hos den ene eller hos béda foraldrar-
na samt om det till detta foreligger annan problematik som till exempel psykisk
ohilsa. Lag eller dalig familjesammanhallning kan ha ett samband med 6kad risk
for psykosociala- eller psykiska problem som depression, dngest och beteende-
storningar (Roosa, Dumka & Tein 1996; Bennet et al 1988; Moos et al 1990; von
Knorring 1991; Cuijpers et al 2006; Lindgaard 2012).

Den miljomassiga risken innefattar dven att barnet vid hogre grad av stress och
negativa affekter kan ta efter foraldrars beteende (West & Prinz 1987; Johnson &
Leff 1999). I en studie av Rowland och medarbetare (2008) framgick att om sys-
kon utvecklat missbruk eller beroende sé kan detta ocksa kan vara en stark risk-
faktor till att den unge sjélv riskerar att utveckla en egen missbruks- eller bero-
endeproblematik. Till miljoriskerna kan dven riknas uppvaxt i en familj med litet
socialt natverk, hog konfliktniva i familjen liksom skolmisslyckanden (Pomery et
al 2005). Darutover visar studier att positiva tidiga forvantningar pa alkohol lik-
som tidig debut och tillgdnglighet till alkohol ar andra riskfaktorer for utveckling
av framtida 6verkonsumtion och beroende. Negativa kamratkontakter, den unges
temperament samt en kinsla av utanférskap ar ytterligare faktorer som i studier
befunnits kunna leda till hogrisksituationer med alkohol eller andra droger (Tay-
lor 2006).

Andra studier har fort fram synen att det finns en delad och unik miljé. Till den
delade miljon riknas sociokulturella forhéllanden som till exempel ekonomiska
forutsattningar, vanor och traditioner inom familjen, medan den unika miljon
utgar fran personliga livserfarenheter som skolgang, fritidssysselsittning, kam-
ratkontakter och relationen till fordldrarna (Cerda, Diez-Roux, Tohetgen, Gor-
don-Larsen & Kiefe 2010). Det finns alltsd en mangd paverkansfaktorer i miljon
som kan samspela och paverka barnets utveckling. Det dr darfor av stor vikt att
de som kommer i kontakt med barn har kunskap i omradet s& att de kan upp-
marksamma om barn mar daligt och riskerar hamna i utanférskap med risk for
framtida missbruksproblem.

Skyddsfaktorer

Det ar viktigt att notera att dven om forskning i omréadet funnit att de genetiska
och miljomassiga faktorerna ar betydelsefulla for utveckling av beroendeproblem
i ungdoms- eller vuxenliv, sa betyder det inte att denna utveckling dr determinis-
tisk. Missbruk eller beroende hos nira anhoriga behover nodvandigtvis inte leda
till 6verforing av problemet till barnen (Slutske et al 1998; Werner & Johnson
2004). Det finns skyddsfaktorer som kan motarbeta en sddan utveckling. Aktuell
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forskning inom omrédet betonar ocksa att risk- och skyddsfaktorer bor ses i ett
sammanhang och att det avgorande ar balansen dem emellan (Rutter 2000). De
flesta forskare tycks idag ocksa vara Gverens om att det ar av stor betydelse att
sdtta in forebyggande atgarder sa tidigt som majligt for att minska den genetiska
och miljémassiga riskutvecklingen.

En av de fraimsta skyddsfaktorerna ar om det finns en icke missbrukande for-
dlder som kan vara nirvarande for barnet, eller om det finns nigon annan vux-
en i omgivningen som barnet kan anfortro sig till. Graden av organisation eller
splittring i familjer med beroendeproblem samt beroendets svarighetsgrad, dess
paverkan pa foraldrafunktionen och vilken stress problemet medfér for den unge
tycks ocksé var sirskiljande faktorer (Luthar 2003).

Resiliens

Aven om barn som lever med alkoholberoende forildrar Ioper risk att utsittas
for skadlig belastning pa grund av de svarigheter som problemet ofta skapar i fa-
miljen, kan det dnda finnas en stor potential hos barnet till aterhdmtning. Forsk-
ningen talar om begreppet resiliens, vilket ar direkt hamtat fran det engelska be-
greppet “resilience” och som innefattar barnets sé kallade egna motstdndskraft
och formaéga till beméastring (Bekkhus 2008). Resiliens beskrivs som en process,
som gor att utvecklingen nér ett tillfredsstillande resultat trots att barnet haft
erfarenheter av situationer som innebar en relativt stor risk att utveckla problem
eller avvikelse (Rutter, 2000).

Inom detta omrade sdgs barns egna interpersonella resurser som till exempel
god social kapacitet, positiv sjdlvkinsla, genomsnittlig intelligens med bra for-
maga att ldsa och skriva, god fysisk hélsa samt tron pa att kunna péaverka sin si-
tuation spela en central roll (Werner 1986). Omvént kan motstandskraften dven
begransas av individuella biologiska faktorer. Barnet kan vara motstidndskraftigt
mot en viss typ av pafrestningar, men inte mot andra. Motstdndskrafterna kan
ocksa forandras over tid eller under vissa tidsperioder. En ytterligare aspekt av
resiliens ar att positiva omstandigheter eller hindelser som intréaffar senare i livet
kan utgora viktiga vindpunkter och leda till d&terhimtning. Aven omsorgskvalite-
ten under de tidigare levnadsaren har betonats som en central faktor (Werner &
Johnson 1999).

Det externa stodsystemet som till exempel utvecklad skolhalsovérd, fungeran-
de fritidsverksamhet, stod fran sociala myndigheter och goda ekonomiska forut-
sittningar kan ocks4 ha en skyddande effekt. Aven om det ser ut som om barnen
klarat sig bra, bor det betonas att social anpassning kan vara en sak och vilbefin-
nande en annan (Andersson C et al 2006). Att fa hjidlp med att forandra dysfunk-
tionella roller och monster i familjerelationen samt att forbattra kommunikatio-
nen i familjen kan minska stressen och forbéttra ssmmanhallningen, vilket ar en
skyddande faktor (Moos 1990).
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Coping - att hantera situationen

Under de senaste decennierna har olika forskare inom beroendeomradet ocksa
studerat copingstrategier i familjer med alkoholproblem och den betydelse olika
strategier kan ha for narstdendes hilsa och vilbefinnande. Denna forskning har
rort personer med missbruksproblem sdvil som vuxna anhériga och barn (Or-
ford et al 1975; Moos et al 1990; Zetterlind et al 2001; Hansson et al 2006). Det
ar manga forhallanden i miljon som maéste till for att barn, ungdomar och dven
vuxna som lever under belastning skall klara av att hantera sin situation. Det
handlar inte endast om vilka resurser ett barn fir med sig fran start eller om att
negativa effekter pa barn ar irreversibla (Borge 2011). Rutter (2001) menar att en
bestandsdel av resiliens ar hur en individ bemastrar eller hanterar (coping) olika
situationer. Coping skiljer sig fran resiliens pa sa vis att det i hogre grad baserar
sig pa larande och dr kopplat till stress. En individ behover t.ex. inte nodvandigt-
vis vara utsatt for risk for att beméstra nagot. Alla kan bli battre pa att beméastra
vardagen och sina problem. Resiliens dr ddremot oupplosligt knutet till risk.

Begreppet coping definieras som “en individs kognitiva och beteendemaissiga
forsok att hantera situationer, dar inre och yttre krav 6verskrider individens re-
surser”. De yttre kraven uppstéar i situationen i sig och de inre kraven har att géra
med emotionella reaktioner pa situationen (Lazarus 1991; Maes, Leventhal & de
Ridder 1996). Coping kan ddarmed beskrivas som varje forsok fran individen att
gora négot it eller anpassa sig efter de inre och yttre krav som bedémts som ne-
gativa eller som en utmaning. Denna atskillnad mellan yttre och inre krav fick
Lazarus och Folkman (1984) att skilja mellan problemfokuserad coping, som in-
riktar sig mot den yttre hindelsen, och kidnslofokuserad eller emotionsfokuserad
coping, som riktar sig mot individens inre tillstdnd och kinslor. Karnan i ovansta-
ende samspelsmodell ir alltsd bedémningen av en héndelse eller situation som
fororsakar stress och mellanliggande kognitiva processer som maste till om vi ska
kunna forklara forhéllandet mellan en stressor och effekterna pa halsan (Holahan
et al 1996; Holahan et al 2005).

Lazarus (1991) har mer betonat att valet av strategi beror pa det ssmmanhang
individen befinner sig i. Strategierna kan dven vara sammanblandade dvs. indi-
viden kan vixla mellan problemorienterad coping och kénsloorienterad coping.
Lazarus menar att en komplett copingprocess omfattar bada dessa typer av stra-
tegier. Nedan gér vi ndrmare in pé de olika strategierna.

Copingstrategier

Emotionsfokuserad coping

Emotionsfokuserad coping innebér att individen forsoker att reglera emotionella
reaktioner som en situation orsakat. Denna strategi innebar ett tinkande istéllet
for ett agerande. Ofta sker det genom ett undvikande av problemet (avoidance
coping). Dessa kinslor kan skapa ett bekymmer eftersom olika riadslor, besvikel-
ser, skam och skuld ar sddant som ar svért att gora ndgonting at handlingsmas-
sigt. Ju mer vi forsoker atgiarda kidnslorna genom intellektualisering och ckad
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handling, desto starkare kan kénslan bli. Av stor vikt blir darfor att tilldta kdnslan
nir den uppstar och vara uppmaérksam pa vad det ar for inre bilder och associatio-
ner som kommer fram. Ju mer man anvander sig av detta tankesitt, desto mindre
skrammande blir de egna kénslorna. Att férséka mota kianslan genom att beskriva
iord hur det kinns, vaga tala om kénslan istillet for att bara den for sig sjalv eller
trycka undan den kan vara till stor hjilp (Lazarus 1991; Andersson C, 2009).

Problemfokuserad coping
Problemfokuserad coping innebir kognitiva och beteendemassiga forsok att for-
dndra eller eliminera en stressfull situation. I problemfokuserad coping narmar
sig individen problemet och forsoker aktivt 16sa och fordndra situationen och
dirmed dven den upplevda kinslan. De individer som anvinder sig av denna typ
av coping tycks uppleva farre psykologiska symptom dn de som anviander emo-
tionsfokuserad coping. Av stor vikt blir d& att definiera och beskriva problemet for
sig sjilv och vaga se hur det paverkar livssituationen i nuldget och hur det skulle
kunna vara utan problemet. For att forsoka 16sa problemet behover individen be-
stdimma sig for vad som kan goras just nu for att saker och ting ska bli som han el-
ler hon vill. Att lara sig att siatta upp delmal ar en bra bérjan (Andersson C, 2009).
Holahan och medarbetare (2005) har ocksé visat att individer som anvander
sig av problemfokuserade copingstrategier, tycks anpassa sig battre till stress. In-
divider som ér flexibla i sina val av copingstrategier anpassar sig battre 4n de som
har ett mer begriansat urval av copingstrategier.

Stodinsatser

I Sverige har man under de senaste aren blivit allt mer medveten om betydelsen
att forebygga en negativ utveckling hos barn och ungdomar i familjer med alko-
holproblem. Aven internationella studier betonar vikten av detta (Mackrill et al
2012). Omkring nio av tio kommuner erbjuder darfor idag nédgon form av stédin-
sats dar stodgrupper for barn och ungdomar &r en vanligt férekommande form
(Wannberg 2014). For narvarande finns ingen klar evidens att tillgd for huruvida
dessa stodgrupper har négon effekt, men for tillfallet pdgar en kontrollerad studie,
“Barngruppstudien”, som syftar till att undersoka effekter av gruppverksamheter
riktade till bland andra barn till foraldrar med alkoholproblem (Skerfving, Jo-
hansson & Elgan 2014). Dock finns visst underlag som indikerar att stodgrupper
har positiva effekter (Skerfving 2012).

Hur ménga nés av stdodet?

Trots att det finns befintlig stodverksambhet tillginglig, exempelvis via kommuner
visar uppskattningar som gjorts att inte ens tva procent av alla barn och ungdo-
mar som vaxer upp i familjer med alkoholproblem har kunnat ta del av de insatser
som erbjudits (Wannberg 2014). Det finns alltsa ett stort glapp mellan dem som
kan tdnkas behova stod och dem som verkligen nés av stodet. Orsaker till detta
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kan vara att det ar svart att identifiera och rekrytera barn och inte minst ungdo-
mar till stédverksamheten, vilken i sin tur inte alltid ar sarskilt lattillgdnglig.

Att ungdomar sjélva sillan soker hjéalp kan bero pa olika orsaker, till exempel
en kansla av utanfoérskap, radsla for att avsloja familjehemligheten och att de inte
vill beritta for sina fordldrar att de har sokt hjdlp. For barn under 15 ar behovs ofta
minst en fordlders samtycke for att barnet ska kunna delta i stodgrupper. Forald-
ers samtycke ar en viktig del av stodet sa att den unge kan kéanna att det ar tillatet
att ga i grupp. Samtidigt kan kravet pa foraldragodkannande utgora ett hinder
for deltagande. For att na ut med stod och insatser till en storre grupp barn och
ungdomar som viaxer upp i familjer med alkoholproblem ar det viktigt att utveckla
nya former av stéd, och inte minst hitta nya véagar for att na ut. En sidan vig, som
verkar lovande, ar via internet.

Rad, stod och information pa internet

Under de senaste dren har internet kommit att bli en allt mer viktig kalla for hal-
sorelaterad information. BRIS.se och UMO.se (Ungdomsmottagningen pa nitet)
ar nagra av de sidor som vinder sig till unga med information om psykisk ohilsa,
alkohol och andra droger och sociala problem. Flera av dessa sidor erbjuder ock-
sd mojligheten att stdlla frigor som ett komplement till tidigare radgivning via
exempelvis telefon. Redan 1997 startade Centralférbundet for alkohol- och nar-
kotikaupplysning (CAN) en hemsida for unga med fakta om alkohol och andra
droger, Drugsmart.com. D4 manga av fragorna till Drugsmart kom att handla om
missbruk, beroende och hur detta kan paverka familjen startade CAN ar 2009
ett projekt for att utveckla rad, stod och information pa nitet for unga som lever
i familjer med missbruk. Bland annat utvecklades interaktiva ¢vningar, bloggar
och en stod-chatt vilket engagerade ménga unga besokare. Dessutom formedla-
des kontakter till stodgrupper ute i landet. I en redovisning av besoksstatistik for
Drugsmart framkom att de sidor som behandlar missbruk i familjen var populéra
och stod for nistan hilften av den totala trafiken pa Drugsmart under 2010 (Elgan
& Leifman 2011). Det tyder pé att det kan finnas ett behov av webbaserat stod till
denna malgrupp.

Som ett led i ovanstidende paborjade CAN ett arbete med att utveckla en web-
baserad stodinsats for unga som inte nés av den befintliga stodverksamhet som
erbjuds. Detta arbete har skett tillsammans med avdelningen for Klinisk alkohol-
forskning (nuvarande Kliniskt centrum for halsofrimjande vard) vid Lunds Uni-
versitet som tidigare utvecklat ICAIP (Individual Alcohol and Coping Interven-
tion Program) for universitetsstudenter som har foraldrar med alkoholproblem
(Hansson et al 2006; Hansson et al 2007).

ICAIP - ett alternativt stod till unga vuxna

ICAIP som har sin grund i kognitiv beteendeterapi riktar sig till unga vuxna (18-
25 ar) som vuxit upp med alkoholproblem i familjen och har testats pa univer-
sitetsstudenter. Programmet bestar av en kombination av bade en alkohol- och
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en copinginterventionsdel. Alkoholinterventionen baseras pa en 6versatt och for
svenska forhéllanden anpassad version av programmet Alcohol Skills Training
Program (Marlatt et al 1998). Den 6vergripande malséattningen ar att bidra till
att reducera skador av alkohol genom att minska alkoholkonsumtionen, bade vad
géller berusningsdrickande och totalkonsumtion Gver en viss tid. I programmet
ingdr moment som exempelvis grundlaggande kunskaper om alkohol och dess
fysiologiska paverkan, individ- och konsrelaterade effekter av alkohol, forvant-
ningseffekter av eget bruk av alkohol, tekniker for att begriansa berusning samt
beridkning av ungefarliga promillenivaer.

Copinginterventionen ar framtagen vid Klinisk alkoholforskning med 6vergripan-
de syfte att ge kunskap och insikt i den problematik som ofta uppstar i relationer
dar alkoholproblem forekommer och att fora en dialog om deltagarens kognitiva
och beteendemissiga anstrangningar for att hantera relationer till anhériga, vin-
ner och bekanta. I programmet ingdr moment som att samtala kring deltagarens
erfarenheter av att leva eller ha levt med ndgon med alkoholproblem, information
om vanliga monster och copingstrategier i missbrukssituationer och diskutera
mojliga forandringar av icke fungerande copingstrategier samt att ge positiv for-
starkning av battre fungerande strategier.

Programmet utvarderades i en randomiserad och kontrollerad studie med tre
grupper dir alkohol- och copinginterventionerna prévades och jaimfordes med
kombinationsprogrammet. Interventionerna gavs vid tva individuella tvitim-
marssessioner med fyra veckors mellanrum och uppf6ljning gjordes efter 12 och
24 ménader. Resultaten visade att efter 12 manader hade den grupp som fick al-
koholinterventionen minskat sin alkoholkonsumtion betydligt mer &n den grupp
som erholl copinginterventionen (Hansson et al 2006). Efter 24 manader visade
resultaten att den grupp som fick kombinationsprogrammet hade en signifikant
minskning av sin alkoholkonsumtion jamfért med de grupper som enbart fick al-
kohol- eller copinginterventionen (Hansson et al 2007). Studiens resultat visar pa
vikten av att intervenera kring savil den unges eget férhallande till alkohol som
deras copingstrategier for att uppna mer langvariga effekter pa minskad alko-
holkonsumtion (Hansson et al 2007). Detta har sedermera utmynnat i en manual
som beskriver interventionen och programmet har fatt viss spridning till andra
universitet och hogskolor i Sverige pa uppdrag av Folkhidlsomyndigheten (Hans-
son & Zetterlind, 2008).

Med tanke pé de lovande effekter som studien visade var CANs tanke att en
webbaserad version av ICAIP dven borde kunna fungera pa en yngre malgrupp,
15-19-aringar under forutsattning den genomgick en del omarbetningar.
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Alkohol och Coping - ett webbaserat sjalvhjalpspro-
gram for ungdomar

Programmets uppbyggnad

For att utveckla en webbaserad intervention for mélgruppen behévdes manualen
till ICAIP omarbetas och texterna anpassas for aldersgruppen 15-19 ar. Denna
omarbetade webbversion har fiatt namnet Alkohol och Coping och &r uppbyggt
som en spelplan (Fig. 1) som deltagarna ska ta sig igenom med filmade forelas-
ningar, interaktiva 6vningar och hemuppgifter. Spelplanen skapar en tydlig 6ver-
blick av programmet och den forvantade tidsatgdngen och var tanke har varit att
deltagarna tilltalas av detta uppldagg. De filmade forelasningarna formedlar kun-
skap om alkohol och coping och de interaktiva 6vningarna ar till for att skapa
delaktighet, skapa engagemang for programmet samt fa deltagarna att sitta ord
pa sina kianslor och beskriva sin livssituation. Programmet innehéller ocksé en
ovning vars syfte ar att ge deltagarna verktyg att anvinda i vardagslivet, liksom
mojligheten att testa verktygen praktiskt.

Programmet innehéller bade obligatoriska och valbara moment. De obligato-
riska momenten omfattar en alkohol- och copinginterventionsdel, en hemuppgift
och en handlingsplan. Ytterligare filmade foreldsningar om generell alkoholkun-
skap dr valbara men finns tillgdnglig for samtliga deltagare.
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Figur 1. Alkohol och Coping dr uppbyggd som en spelplan for att ge deltagarna
en bra éverblick av uppldgget och var i programmet man befinner sig.
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En stor utmaning &r att hitta balansen mellan hur mycket tid en webbaserad in-
tervention behover ta for att kunna paverka deltagarnas halsa och beteende po-
sitivt och hur mycket tid deltagarna kan, vill och orkar lagga p4 en webbaserad
intervention. Tidsatgangen for att ta sig igenom Alkohol och Coping beriknas till
omkring tva timmar, uppdelat pa minst tva tillfillen. Det finns ocksa en inbyggd
paus pa négra dagar for att deltagaren ska kunna fa personlig feedback fran en
anhorigterapeut.

En annan utmaning ar hur man pa relativt kort tid ska lyckas skapa en tillits-
full atmosfar dar deltagaren far fortroende for programmet och samtidigt rimliga
forvantningar pa vad programmet kan gora for att hjdlpa den enskilde individen.
For att lyckas med detta blir programmets tilltal, eller ton, gentemot deltagarna
viktig. Tidigare erfarenheter av Motiverande samtal som forhallningssitt har har
spelat en viktig roll i hur budskapen formuleras och formedlas. Valet av vem som
formedlar informationen i de filmade foreldsningarna dr noga genomtankt for att
skapa ett tillitsfullt och respektfullt bem6tande av den unge deltagaren.

Alkoholinterventionsdelen

Alla deltagare behover fa kunskap om alkohol och hur den paverkar familjer och
individer samt hur alkoholmissbruk och beroende utvecklas. Detta gor program-
met genom tre filmade foreldsningar (Fig. 2) med grafiska animationer och in-
teraktiva delar for att forstirka, fortydliga och skapa intresse. Filmerna ar 8-15
minuter 1dnga och tar upp olika teman som missbruk, familjemonster, attityder
och paverkan. Deltagarna far ocksa svara pa ett antal frigor om alkohol och de far
en automatiserad personlig feedback. Nedan foljer ett exempel pa hur feedbacken
kan se ut

Vad vi kan vi se dar att du dricker rdtt s ofta och att méangden alkohol du
dricker per gdng dr ganska stor. Med den konsumtion du nu har finns
det en klart okad risk for hdlsoproblem framéver. Tdnk ocksa pa den
okade risken for att utveckla alkoholproblem som du har i och med att
du har en fordlder som dr beroende av alkohol. Du beskriver ju ocksa att
dina problem med ddligt sjdlvfortroende med mera blir 10 ganger vdrre
dagen efter att du festat, vilket visar att du har en bra insikt i problemet.

Den kunskap som formedlas till deltagaren i alkoholinterventionsdelen fokuserar
pa den o6kande genetiska risken for barn till fordldrar med alkoholberoende. Om
man har en fordlder som ar beroende av alkohol, sd kan man sjalv ocksé ha en
okad risk att utveckla alkoholberoende nigon gang i livet. Budskapet ar att ingen
under 18 ar bor dricka alkohol, men att man bor fundera pd om man sjilv har
tankt sig dricka alkohol i vuxen &lder och i sé fall fundera pa hur ofta, hur mycket
och i vilket sammanhang som man kan dricka. Vidare forklaras vilka 6vriga risker
som finns, hur ett alkoholberoende utvecklas och man far sjilv reflektera over sitt
eget forhallande till alkohol.
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Det finns faktorer som 6kar risken
for missbruksutveckling eller bero-
ende. I forskningen har man dnnu
inte hittat nadgon specifik drftlig
gen men olika studier som gjorts
" under dren, ndr det gdller barn till
| alkoholberoende personer, har visat
J pa att det tycks finnas en drftlig
risk. Ett tecken pd risk dr att man
kan kanna en storre “kick” ndr man
borjar dricka alkohol jamfort med
kompisar som inte har samma bakgrund. Det kan ocksd vara s@ att man
kan dricka mycket mer alkohol dn kompisarna, utan att bli mer berusad.

Figur 2. Citat fran foreldsningen om alkohol i familjen

En annan viktig del i alkoholinterventionsdelen ar att informera om det sa kall-
lade majoritetsmissforstdndet, det vill siga hur individen uppfattar omgivningens
instéllning till alkohol och hur man sjilv ibland anpassar sin egen instéllning till
denna uppfattning. Tror den unge att ”alla andra” har ett visst beteende, till exem-
pel dricker alkohol, sd har man en tendens att anpassa sig till det som uppfattas
vara normalt och exempelvis dricka alkohol. I Alkohol och Coping podngteras att
alla andra faktiskt inte dricker alkohol. I CANs skolundersokningar har andelen
konsumenter av alkohol minskat de senaste ren och 2013 hade fler 4n hélften av
15-aringarna inte druckit alkohol (CAN 2013). Detta blir sarskilt viktig informa-
tion att formedla eftersom gruppen barn till foraldrar med missbruk visat sig vara
en mer utsatt grupp vad géller alkoholkonsumtion (Sher, Walitzer, Wood & Brent

1991).

Copinginterventionsdelen

Den del i interventionen som handlar om coping bestar av flera olika moment.
Forst far deltagaren svara pa 20 copingrelaterade fragor dir olika situationer
riaknas upp och deltagaren fir svara om man kianner igen sig i dessa situationer
(Hansson & Zetterlind 2008; Elgan et al 2012). I en filmad foreldasning (Fig. 3)
forklaras sedan begreppen coping, copingstrategier och skillnaden mellan emo-
tionsfokuserad och problemfokuserad coping.
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Det dr inte sa att emotionsfokuserad

>
/I—év /‘{ i Ij | ,coping dr fel och problemfokuserad
f TN 'i‘ .,‘ ool ¥ . coping dr rdtt. For sanningen dr

e att alla ménniskor tvingas férhalla

' sig till mer eller mindre besvdrliga
situationer. Och mdnniskor val-

Jjer den metod som de tror dr mest
framgangsrik. Har man valt en
metod som fungerar och man sjalv
kdnner att man mdr bra sd har man
naturligtvis valt rdtt. Men om man
kdnner att man mar daligt finns det anledning att fundera.

Figur 3. Citat fran foreldsningen som handlar om coping.

Deltagaren far direfter i fyra sa kallade ldsarbrev ta del av personliga berattel-
ser frdn unga som beskriver situationer dar nagon i familjen missbrukar alkohol
eller narkotika och vilka konsekvenser det har pa familjen. Efter varje lasarbrev
far deltagaren sjilv beskriva och rekommendera vilka copingstrategier personen i
lasarbrevet kan anvédnda for att hantera dessa svarigheter for att forhindra nega-
tiva konsekvenser.

Darefter far deltagaren fundera, reflektera och sjilv formulera tankar och svar
pé vilka copingstrategier han eller hon kan anvéanda i olika situationer som kan
forekomma i en familj med missbruksproblem. De copingstrategier som ingar
i dessa 6vningar utgar fran de 20 copingrelaterade fragor som deltagaren tidi-
gare besvarat med att situationerna forekommer “ofta” eller “alltid eller nastan
alltid”. Slutligen far deltagaren i uppgift att anvinda sina nya kunskaper kring
copingstrategier och insikter i sitt eget forhallningssatt till alkohol, dir uppgiften
bestar i att prova nya sitt att hantera svarigheter som kan uppkomma i familjen,
skolan eller pé fritiden.

Utifran ovan ndmnda uppgifter, 6vriga svar, reflektioner och val som registre-
rats i systemet formulerar sedan en anhérigterapeut en personlig feedback i form
av ett brev till varje deltagare. Detta brev gors tillgdngligt for deltagaren inom
négra dagar och innehaller exempelvis reflektioner, bekriftelse samt rad och stod.
Dessutom uppmanas deltagarna att ta del av andra stodinsatser som finns i exem-
pelvis skolan, i kommunen, pd ungdomsmottagningen eller i idéburna organisa-
tioner.
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Nedan foljer ett exempel pa hur den personliga feedbacken kan se ut

Med den situation som du har hemma dr det forstdeligt att du kan tappa
hoppet om en fordndring, men tdnk dnda pa att man mar bdttre av att
agera aktivt dn att fastna i passivitet. Det dar viktigt att du planerar for
att du ska fa ett bra liv, vilket du har rdtt till oavsett om din fordlder
dricker eller inte. Det framgar inte av dina svar om du kan ta upp dina
kdnslor och tankar med din mamma. Om du inte kan det sa skulle vi vilja
rada dig att forsoka hitta ndgon annan att tala med — kanske finns det en
kurator pa skolan eller nagon annan som kan stodja dig och hjdlpa dig
framat.

Har programmet nagon effekt?

For narvarande genomfor STAD-enheten vid Centrum f6r psykiatriforskning vid
Karolinska Institutet och Stockholms lins landsting, en utvardering av Alkohol
och Coping for att undersoka programmets effekter. Mer specifika fragestallning-
ar omfattar huruvida programmet ger forbattringar hos deltagarna med avseende
pé deras copingbeteende, psykiska hilsa och egna alkoholvanor. Studien har fatt
ett etiskt godkdnnande och sjéilva studiedesignen har tidigare beskrivits mer utfor-
ligt i en vetenskaplig artikel (Elgan et al 2012). Kortfattat omfattar utvirderingen
en randomiserad och kontrollerad studie (RCT) dar deltagare slumpvis fordelas
till en av tva deltagargrupper. Interventionsgruppen far tillgang till programmet
Alkohol och Coping och kontrollgruppen far tillgéng till programmet efter att den
sista matdatan samlats in. Rekryteringen av deltagare paborjades under hosten
2012 och avslutades i slutet av 2013. Rekryteringen skedde frimst via annonse-
ring pa Facebook, men #ven via olika webbsidor med hilsorelaterad information
till ungdomar (till exempel drugsmart.com, umo.se, alkoholhjalpen.se).

Intresserade personer har via lankar tagit sig till ett webbaserat screeningfor-
mulédr, CAST-6 (Children of Alcoholics Screening Test), som bestar av sex fragor
kring hur de upplever sina forildrars alkoholkonsumtion (Elgéan et al 2012; Hod-
gins et al 1993; Hodgins & Shimp 1995). Denna validerade skala har anvints i
andra forskningssammanhang, frimst i USA, och har 6versatts till svenska for att
anviandas i denna studie. For att vara behorig att delta i studien ska personen ha
uppfyllt det kriterium som stills enligt screening med CAST-6, vara 15-19 ir gam-
mal, forstd svenska och ha tillgang till en dator med internetuppkoppling.

Totalt har drygt 2 700 personer i aldern 15-19 ar bade klickat pa Facebookan-
nonsen och genomfort screeningen, varav omkring halften rent hypotetiskt hade
kunnat medverka i studien. Sett ur perspektivet att det i dagsliaget ar omkring 2
800 barn éarligen som deltar i ndgon av de stodverksamheter som kommuner er-
bjuder (Wannberg 2014), har en relativt stor grupp natts via utvirderingen.

Efter en inledande méitning med ett webbaserat frageformulir blev deltagarna
slumpmaissigt fordelade till en av de tva studiegrupperna. En forsta uppfoljan-
de mitning dgde rum tvd manader efter att deltagarna paborjat studien och en
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andra uppfoljning efter ytterligare fyra manader. Samtliga mattillfallen genom-
fordes med webbformulér som tog 10-15 minuter att besvara och inneholl fragor
fran validerade skalor. Detta bestod av The Center for Epidemiological Studies
Depression Scale (CES-DC) (Fendrich, Weissman & Warner 1990; Olsson & von
Knorring 1997; Schoenbach et al 1982) for att méita symptom relaterade till de-
pression och en copingskala (Hansson et al 2006; Hansson et al 2007; Orford et
al 19775) for att mata copingbeteende, AUDIT-C (Bergman & Killmén 2002; Bush
et al 1998) for att mata alkoholvanor samt Livsstegen (Andrews & Withey 1974;
Nagy 2004) for att méta en mer generell tillfredstillelse med livet.

Forvantade och preliminéara resultat

Den sista datainsamlingen skedde under sommaren 2014 och analyser kommer
att ske under hosten 2014. Totalt omfattar studien drygt 200 ungdomar som gett
sitt samtycke till att delta i studien. Resultaten fran den férsta matningen ar &nnu
prelimindra men pekar pa att en stor andel av de ungdomar som deltar i studien
ar belastade av psykisk ohélsa i form av symptom pé depression, icke fungerande
copingbeteende och eget riskbruk av alkohol. Exempelvis har ndstan atta av tio
deltagare symptom pa négon form av depression, varav drygt hilften har symp-
tom pa allvarlig depression.

Att vi har lyckats rekrytera drygt 200 deltagare till studien innebar att det
finns forutsittningar att statistiskt kunna sékerstélla mattliga skillnader mellan
studiegrupperna. Dock ar det svart att uttala sig om huruvida denna skillnad i
storlek mellan grupperna kan forvintas, dé resultat fran liknande webbaserade
interventioner som vander sig till samma malgrupp tidigare inte har rapporterats.
For tillfallet pagar en hollindsk studie av en webbaserad gruppkursintervention
“Kopstoring” for ungdomar med fordldrar som har psykiska problem eller miss-
bruksproblem (Woolderink et al 2010). Annu finns dock inga resultat tillging-
liga. Det narmaste vi kan komma vad géller webbaserade interventioner till var
malgrupp ar en studie av en liknande webbaserad gruppkursintervention ‘Master
Your Mood’. Detta program vander sig till ungdomar och unga vuxna som sjilva
har depressionssymptom. Publicerade resultat visar att programmet gav mattliga
eller storre skillnader mellan studiegrupperna vad giller depressiva symptom och
oroskénslor (van der Zanden et al 2012).

Alkohol och Coping dr en omarbetad version av ICAIP som har visats kunna
minska alkoholkonsumtionen bland universitetsstudenter som har féraldrar med
alkoholproblem (Hansson et al 2006; Hansson et al 2007). Att inga skillnader
kunde hittas avseende copingbeteende eller psykisk hilsa kan ha sin forklaring i
att studien endast inkluderade 82 deltagare vilket ar ett for litet antal for att statis-
tiskt kunna séakerstilla medelstora skillnader mellan studiegrupperna.

Det finns alltsd goda chanser att i denna studie statistiskt kunna sékerstélla
eventuella skillnader mellan grupperna. I ett tidigt skede av studien gjordes ock-
s& analyser pa ett 50-tal deltagare dir vi jamforde den initiala matningen med
den forsta uppfoljningen. Preliminéra resultat frin dessa analyser antyder att
programmet har positiva effekter avseende en minskad alkoholkonsumtion bland
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deltagarna, vilket ligger i linje med resultaten fran studien pa ICAIP (Hansson et
al 2006; Hansson et al 2007). Eftersom vi har rekryterat drygt 200 deltagare ar
dock vér forhoppning att vi ocksé ska kunna finna statistiskt signifikanta skillna-
der mellan studiegrupperna avseende deras copingbeteende och psykiska hilsa.

Konklusion

Det finns ett behov av att kunna erbjuda stédjande insatser till barn och ungdo-
mar som vaxer upp i familjer med alkoholproblem. Da det har varit svart att na ut
med insatserna behovs nya effektiva strategier och att erbjuda stod via internet ar
en mojlighet. Huruvida programmet Alkohol och Coping har nagon effekt kan vi i
dagsléget inte sdga ndgot om da effektresultaten dnnu inte finns tillgdngliga, men
vissa andra resultat dr varda att lyftas fram. Vi har rekryterat deltagare till studien
framst via Facebook och totalt natt fram till drygt 1 200 15-19-dringar som hade
kunnat delta i studien. Med tanke pa att det ar svart att identifiera berérda barn
och ungdomar, s ar det en framgéang att ha natt sd pass ménga ungdomar. Vi kan
ocksa se att de ungdomar som deltar i studien ar problemtyngda med symptom pa
bland annat depression och eget riskbruk av alkohol. En slutsats &r saledes att vi
genom Facebookannonsering har lyckats na ut till manga ungdomar som verkar
vara i behov av stod. I denna studie testar vi effekterna av ett sjalvhjalpsprogram,
men man bor ha i dtanke att individer har olika behov och att detta format kanske
inte passar alla. Det dr darfor viktigt att utveckla nya interventioner som komplet-
terar bade befintliga stodinsatser och Alkohol och Coping.
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Kapitel 12
Stodgrupper for familjehemsplacerade
barn och unga

Ulla Forinder, Yvonne Sj6blom, Agneta Rénn

I det hir kapitlet vill vi uppmarksamma gruppen familjehemsplacerade barn och
unga i samhallsvarden i egenskap av anhoriga till féraldrar med en egen psykoso-
cial problematik. Vi kommer i kapitlet att skriva nadgot om dessa barns levnadsvill-
kor och speciella uppvixtforhallanden. Vi kommer ocksa att beskriva en pagéende
intervention med stodgrupper for denna grupp barn och unga. Modellen for inter-
ventionen och de bakomliggande teoretiska forutsattningar som interventionen
grundar sig pa beskrivs direfter. Familjehuset i Helsingborg, som ar det samman-
hang som bedriver verksamheten, presenteras dven helt kort. Kapitlet avslutas
med en beskrivning av hur interventionen utviarderas och med en diskussion om
mojligheter och hinder med denna typ av intervention f6r barn som vixer upp i
familjehem.

Inledning

Familjehemsplacerade barn som anhdriga

For de barn och unga som placeras inom samhaillsvarden ar boende i familje-
hem den vanligaste placeringsformen. Ar 2013 hade 22 700 barn och unga en
heldygnsinsats inom den sociala barnavarden. Familjehem var den vanligaste
placeringsformen bland barn och unga oavsett kon. Det var 57 procent av de fri-
villigt omhéndertagna och 70 procent av de tvingsomhindertagna barnen och
ungdomarna som var placerade i familjehem (Socialstyrelsen 2014). Den vanli-
gaste anledningen till att barn och unga placeras i familjehem ar att deras biolo-
giska foraldrar inte klarar av sin uppgift som forilder. I de flesta fall beror detta
pa att fordldern missbrukar alkohol och/eller droger. Andra orsaker ar psykisk
sjukdom hos foridldern, allvarlig sjukdom eller dodsfall. Av de barn som foddes
i Sverige mellan dr 1973—89 och som placerades mer &n fem ar i samhallsvard
hade 61,6 procent minst en forilder som vardats pa sjukhus pé grund av miss-
bruk och/eller psykisk sjukdom. Av dessa hade cirka 60 procent fordldrar med
alkoholmissbruk och/eller narkotikamissbruk och cirka 40 procent féraldrar med
psykisk sjukdom. Vid 18 ars alder hade 20,4 procent av barnen forlorat en forald-
er och 2,5 procent bagge sina biologiska foridldrar (Hjern & Manhica 2013). Barn
som placeras i familjehem &r alltsa i allra hogsta grad att se som anhoriga till en
foralder med en egen problematik.
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Viagledande principer inom familjehemsvarden

Med ett familjehem f6r barn och unga avses enligt 3 kap 2 § SoF, ett enskilt hem
som pé uppdrag av socialndmnden tar emot barn for stadigvarande vérd och fost-
ran. En placering i ett familjehem kan antingen ske i ett hem i barnets natverk
eller i ett hem dar fosterfordldrarna inte har nagon tidigare relation till barnet.
Verksamheten ska heller inte vara av yrkesmaissig art.

Det finns tre principer som ar viagledande inom familjehemsvarden; aterféren-
ings-, niarhets- och anhoérigprincipen. Grundldggande tankegangar i den nuvaran-
de lagstiftningen ar att barnet eller den unge, efter en tids placering, ska dtervinda
hem till sin ursprungsfamilj. Det placerade barnet eller den unga ska ocksé kunna
uppratthalla kontakten med sin ursprungsfamilj under placeringen och ska darfor
bo s& nira hemmet som det dr majligt. Enligt anhoérigprincipen ska socialtjansten
i forsta hand ocksé Gverviga om barnet eller den unga kan tas emot av nagon an-
horig eller annan narstdende som ingdr i familjens natverk (Socialstyrelsen 2013)

Brist pa kontinuitet och stabilitet for familjehemsbarn

Eftersom familjehemsvarden ir offentligt reglerad men utfors av privatpersoner
i en familj blir relationerna och livet i hemmet inte enbart deras privata angela-
genhet. Samtidigt som familjehemmet ar foremal for granskning och bedomning
av samhillets instanser ska de ocks& ha kontakt med det placerade barnets bio-
logiska foraldrar och slaktingar. Férvantningarna pa de olika roller som foster-
foraldrar och familjehemsbarn ska kunna hantera ar hogt stillda mot bakgrund
av de svarigheter och oklarheter som kan finnas i familjehemmens uppdrag och
roll i forhallande till socialtjansten och de biologiska férdaldrarna (SOU 2014). En
annan osdkerhet i familjehems-konstruktionen ar att placeringen kan avslutas av
anledningar som ligger utanfér familjehemmets handlingsutrymme, exempelvis
beroende pa bedomningar som socialtjinsten gor. Biologiska foraldrar kan ocksa
vilja avsluta en placering av skil som inte familjehemmet delar (Hojer 2012).

Dessa komplexa roller mellan olika instanser och véardgivare stéller stora krav
pa barnen som lever i skuggan av det tredelade fordldraskapet. De har som uppgift
att anpassa sig till ménga olika vuxna som kan ha olika intressen och som inte
alltid ar forenliga med varandra (SOU 2014). Detta gor att barn i familjehemsvard
uppfattas ha svért att gora sin rost hord. Barn som placeras i familjehem har sina
rattigheter tillgodosedda genom barnkonventionen. Men forskning har visat att
dessa rittsliga bestimmelser som ska kompensera for obalansen i makten mellan
barn och vuxna forutsitter att de vuxna tillvaratar barnens rattigheter (Mattsson
2011).

Ett av problemen inom samhallsvarden och i familjehemsvarden &r att ménga
placeringar avslutas oplanerat i si kallade sammanbrott. Bade svensk och inter-
nationell forskning visar att risken for ssmmanbrott 6kar om placeringen ror unga
med beteendeproblem. Sarskilt stor dr risken om dessa unga ar placerade i famil-
jehem. Om barnet tidigare har omplacerats okar risken for ssmmanbrott. Det var
ocksa vanligare att de biologiska fordldrarna till yngre barn tog initiativet till att
oplanerat avsluta placeringen i familjehemmet. Konflikter mellan biologiska for-

254 Att se barn som anhériga

- Om relationer, interventioner och omsorgsansvar



Kapitel 12. Stoédgrupper for familjehemsplacerade barn och unga

dldrar och fosterforildrar var en vanligt forekommande orsak till sammanbrott i
denna grupp (Vinnerljung, Sallnis, & Westermark-Khyle 2001; Skoog 2013).

Svenska registerstudier har visat att ungas situation som vuxna, da de har lam-
nat dygnsvarden, ofta blir problematisk. Bland annat fann Vinnerljung, Hjern och
Lindblad (2006) att ungdomar som hade varit placerade i dygnsvard sokte sjuk-
husvérd for sjalvmordsforsok i betydligt storre utstrackning &n andra ungdomar.
Deras mentala hilsa var ocksé samre (ibid). Forskningsresultat har visat att goda
skolprestationer ar ett skydd for utsatta barn. Samtidigt har barn och ungdomar
som vuxit upp i samhillets vird en 40-procentig overrisk for att bara ha grund-
skoleutbildning i vuxen alder (Social rapport 2010).

Kontakten med foraldrarna kan ocksa ha blivit problemfylld och mindre frek-
vent under placeringens gang (Hojer 2001). Det kan medfora att stodet fran for-
dldrarna till ungdomarna da placeringen avslutas ar svagt. Manga ungdomar som
varit placerade i dygnsvard har ocksa avlidna fordldrar. Vid 25 ars alder hade 36
procent fran denna grupp forlorat en eller bida féraldrarna, jamfort med 7 pro-
cent frdn normalpopulationen (Franzén & Vinnerljung 2006).

Parallellt med en komplicerad, eller obefintlig, relation till fordldrarna kan
barn och ungdomar fa problem att skapa hallbara och stabila relationer till foster-
foraldrar d& placeringen i familjehemmet avslutats (Andersson 2005). Samman-
fattningsvis beskriver forskningen att barnen i samhallsvéard inte uppfattar att de
har kontroll 6ver sin livssituation och inte kdnner att de blir tagna pa allvar nar de
inte trivs i sin vardmiljo (Skoog 2013). Barn som befinner sig i samhallsvard har
ocksa samre psykiskt vilbefinnande och sdmre socialt stod dn tonringar som inte
har varit placerade (Sallnis, Wiklund & Lagerlof 2010).

Begransad kunskap om hur familjehemsbarnen upplever sin
uppvaxtmiljo

Barns uppvixtsituation i familjehem har pa senare ar hamnat sarskilt i fokus med
anledning av statens vanvardsutredning (SOU 2011:61). Flera av dem som har
varit placerade i familjehem under senare delen av 1900-talet har berittat om
svira missforhallanden ssom vanvard, krinkningar och misshandel. Aven om
vanvardsutredningen hade ett historiskt perspektiv s berér den férhillanden in
i nutiden. Utredningen ger inte en helhetsbild av familjehemsvarden men ar ett
viktigt dokument som beskriver barns lidande, och sitter familjehemsvardens
problem och komplexitet i fokus. Kunskapen om hur barn och unga som &r och
har varit placerade i familjehemsvérd har uppfattat sin uppviaxt dr annars begran-
sad (Hojer 2012).

Internationell och svensk forskning om barns erfarenheter av att vara placerade
i samhallsvard visar att det ar problematiskt att tillvarata dessa barns rattigheter
fullt ut. Barn berittar exempelvis att de placeras snabbt och utan forberedelse,
att de inte blir tillfrdgade om val av virdmiljo och att de inte blir informerade om
skalen till varfor de placeras (Héjer 2012).
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I Sverige har Gunvor Anderssons longitudinella studie om placerade barn (An-
dersson 1984; 1995; 2008) skapat viktig kunskap bade om hur det har gatt for
dem och ocks& om hur de sjalva har upplevt placeringen. Forskaren har i ytterli-
gare en studie intervjuat 22 familjehemplacerade barn som vid intervjun var elva
ar (Andersson 2001). De flesta av de barnen sig det som relativt oproblematiskt
att ha tva familjer att férhéalla sig till. Ofta gjordes jamforelser med kamrater som
hade skilda foraldrar och som hade liknande familjeférhallanden med flera vuxna
i sin vardag. Barnen uttryckte en 6nskan om att bli sedda som alla andra barn och
ville normalisera sin uppvaxtmiljo i familjehemmet. De hade ocksé en realistisk
uppfattning om de biologiska fordldrarnas omsorgsférméga. De insg att deras
ursprungsforialdrar hade brister i sin omsorgsformaga och uppskattade trygghe-
ten och lugnet som uppvixten i familjehemmet gav dem (Andersson 2001, Hojer
2012).

Ocksa en brittisk forskargrupp fann att de flesta av de familjehemsplacerade
barnen var positiva till sin placering, samtidigt som de saknade sin ursprungsfa-
milj. Flera barn gav uttryck for att det kunde vara svart att anpassa sig till en ny
familj med nya regler och rutiner. Det var viktigt for dem att kénna tillhorighet i
familjen och att kinna sig rittvist behandlade i forhallande till familjehemmets
egna barn. Betydelsefullt for barnen var ocksa att ha en bra kontakt med de bio-
logiska foraldrarna samtidigt som de var tydliga med att de sjalva ville styra 6ver
vilka familjemedlemmar de ville traffa (Sinclair et al 2005a; Sinclair, Wilson &
Gibbs 2005b; Hojer 2012).

Sammanfattningsvis visar forskningen om barn som vixer upp i familjehem att
deras utsatthet pa gruppniva bestar dven i vuxen alder (Vinnerljung 2006). Det
ar dock svart att veta om det negativa utfallet ar kopplat till barnens erfarenheter
innan placeringen i familjehemmet eller om utfallet ar kopplat till uppvéxten i
vardmiljon. Men forskningen konstaterar att resultaten visar att samhallets in-
satser inte har lyckats att kompensera for dessa barns svara uppvaxtvillkor och
erfarenheter. Det innebér att stod i olika former till denna grupp under deras tid
i placeringen och efter placeringen ar av storsta vikt att utveckla. Stédgrupper for
familjehemsplacerade barn dr en ny intervention som har utvecklats och imple-
menterats for den hir gruppen i Helsingborgs kommun i en verksamhet som be-
driver stodgruppsverksamhet for ménga olika grupper av sirbara barn som lever
i olika typer av anhorigskap.

Stodgrupper

Stodgrupper for barn och ungdomar som anhoriga har funnits i Sverige i drygt
tjugo ar. Den forsta verksamheten startade i Ersta Diakonisillskap 1989. Grunden
till metoden hamtades fran USA och bearbetades och omarbetades for att passa
svenska barns forhillanden (Lindstein 1995; Arnell & Ekbom 1996; Forinder &
Hagborg 2008). Grundsynen byggde pa att se barnen i familjen som anhoriga till
den vuxne fordldern som missbrukade alkohol eller droger, liksom erfarenheterna
av hur man paverkas som familjemedlem.
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Forekomsten av stodgrupper har sedan starten vuxit sa att i 87 procent av landets
kommuner idag erbjuder stodgruppsverksamhet for gruppen barn med missbru-
kande forildrar (IOGT Junis arliga rapport 2011). Numera finns ocksi utarbeta-
de samtalsmodeller f6r barn och unga inom manga omraden dar féraldrar har
svarigheter sdsom psykisk sjukdom, familjevald, slitsamma separationer och livs-
hotande sjukdom. Verksamheterna ar spridda 6ver ménga av landets kommuner
och landsting och tog fart efter lagindringen &r 2010, dar ett tillagg i Hilso- och
sjukvérdslagen innebir att man ar skyldig att informera och stédja barn som an-
horiga.

Kortfattat kan man beskriva att stodgruppsverksamhet ar en form av psyko-
socialt arbete med ett inldrningsteoretiskt perspektiv som erbjuds barn och unga
som vaxer upp i en utsatt livssituation (Forinder & Hagborg 2008). Socialtjans-
ten ar oftast huvudman men andra huvudmaén forekommer ocksé som exempelvis
psykiatrin, skola, landstingets beroendeenheter, frivillig-organisationer inklusive
kyrkan.

Den vanligast forekommande teoretiska grundtanken bakom stodverksamhe-
terna ar Aron Antonovskys (1991) teori om Kinsla av sammanhang. Att stirka
KASAM (kénsla av sammanhang) formuleras ofta som maélsidttningen f6r ménga
gruppverksamheter (Forinder & Hagborg 2008). En stark kénsla av sammanhang
motverkar att individen upplever nagot som péafrestande, det vill siga, KASAM
anses ha en stressmodererande effekt for bidde vuxna och barn (Torsheim, Aaroe
& Wold 2001).

Motstandskraft, resiliens, ar ett annat centralt begrepp i detta sammanhang.
Forskning om resiliens, sarbarhet, skyddsfaktorer och bemistringsstrategier var
en viktig kunskap i skapandet av olika program for barn i utsatta livssituationer
(Forinder & Hagborg 2008). Resiliens ar ett begrepp for den motstandskraft som
manniskan kan utveckla i motet med det svéira och anses ligga nara KASAM-be-
greppet pa sa sitt att ett starkt KASAM kan medf6ra att individen upplever farre
faktorer som pafrestande, bland annat genom att ha en repertoar av funktionella
bemastringsstrategier (Helmen Borge 2011). KASAM-teorin bendmns ocksa som
en coping-teori, det vill sdga en teori om bemaistring (Lazarus & Folkman 1984).
Malsdttningen med stodgruppsverksamheter blir dirmed ocksa att 6ka deltagar-
nas bemastringskompetens for att pa sa satt frimja utvecklingen av resiliens.

Sammanfattningsvis syftar en stodgruppsverksamhet till att ge barnen kunska-
per sa att de kan f6rstd och hantera sin vardagssituation pa ett mer konstruktivt
satt. De far ldra sig att de har ratt att be om hjilp, far erfarenhet av att de inte ar
ensamma och inte har skuld till foraldrarnas situation. Genom samtal, diskussio-
ner, reflektioner och lekar/6vningar har barn och unga mojlighet att pa ett mer
medvetet sitt forsta sig sjalva och sin vardag. Utvardering och forskning har vi-
sat att en sddan verksamhet bidrar till att barnen utvecklar sin kompetens och
forméga men att omradet behover utforskas vidare (Lindstein 1995, 1997, 2001;
Broberg et al 2011, Skerfving 2012).
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Att skapa och implementera en intervention

Familjehuset ar en verksamhet inom socialtjansten i Helsingborgs kommun. Vid
Familjehuset finns en stor erfarenhet av att svil utveckla nya verksamhetsformer
som av att bedriva stod for barn och unga. Agneta Ronn, som ar forestandare for
verksamheten, har tillsammans med socialsekreterare fran Familjeenheten i Hel-
singborg utarbetat ett program for stodgrupper som riktar sig till familjehemspla-
cerade barn och unga. Gruppverksamheten startade varen 2014 och vénder sig till
aldrarna 77-18 ar, indelade i tre grupper utifran alder. Ledarna har erfarenhet av
arbete med familjehemsplacerade barn och ar utbildade stodgruppsledare.

Modellen utvecklades da erfarenheter frén Familjehuset visat att barn i famil-
jehem kan behova en annan typ av stéd dn barn som bor kvar hemma. Problemen
hos familjehemsbarnen manifesterar sig ofta pa ett sitt som inte tillfullo kan be-
motas i ordinarie stodgrupper, som ofta har fokus pa att vara barn till missbruka-
re eller psykiskt sjuka fordldrar. De familjehemsplacerade barnen har en kinsla
av ensamhet och vilsenhet. Barnen som inte bor med sina biologiska foraldrar ar
hénvisade till andras beslut och vilvilja och kan oftast i véldigt liten grad paverka
sin egen situation. Manga av barnen har varit utsatta for trauman och en ofor-
stdende uppvaxtmiljé som inte forstatt att barnens provocerande beteende varit
ett svar pa tidigare upplevda trauman. En del av dessa barn har ocksa ménga och
stora minnesluckor. Barnen har férmedlat att ingen har pratat med dem om de
svara upplevelserna i deras uppvaxtmiljo och om sjdlva omhéandertagandet, vilket
ocksé overensstimmer med vad Skoog (2013) fann i sin forskning. P4 filtet har
man darfor efterfragat verksamheter som mer specifikt riktar sig till dessa barn
och ungdomar.

Helaminniskan-hjulet (Hagborg, Jonsson & Salmson 2010) ar en modell for
att leda stodgrupper som genomsyrar all gruppverksamhet i Familjehuset. Genom
att 1ata en och samma samtalsmodell utgora en grundstruktur i gruppverksam-
heten vill man forsidkra sig om att alla de aspekter av livet som modellen lyfter
fram finns med i varje grupp. Syftet ar ocksa att de barn som kommer att delta
i flera grupper ska kunna kidnna igen sig, vilket ger en grund fér kontinuitet och
trygghet.

Modellens upphovsmakare berittar att de initialt var inspirerade av familjete-
rapeuten Sharon Wegscheiders modell ”All person Wheel”. Wegscheider (1986)
ville utifran ett (familje-) systemiskt tankande &skadliggora hur alkoholism ar na-
got som drabbar den som dricker men ocksa de anhoriga inom livets alla omraden.
Pedagogiska moment syftar till att utveckla deltagarnas kunskap och forstaelse for
den speciella problematik gruppen samlats kring. De pedagogiska programmen
for barn till missbrukare (Children are people too, http://www.childtrends.org/
och http://kidsarespecialpeople.com/) kom att bli utgangspunkt fér uppbyggan-
det av liknande program i Sverige, exempelvis vid Ersta vindpunkten. Dessa psy-
koedukativa® program med betoning pa pedagogik utgar fran att barn behéver
kunskap om vad fordlderns problematik innebdr men ockséa vilka konsekvenser

1 Psykologisk behandling med ett inldrningsperspektiv for att stodja funktioner och forstael-
se.
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den far for barnet sjalv och omgivningen. Hjulet dr en metafor for livet dir de oli-
ka delomradena ryms "mellan ekrarna” och ar tinkta att fungera som en struktur
for att kunna forsta bakgrunden till eventuella symtom, bendmna sina kanslor
och se samband mellan sina reaktioner och det ssmmanhang man befinner sig i
(Hagborg m fl 2010). Antonovskys teori om en kinsla av ssmmanhang antar en
sarstéllning i det teoretiska ramverket. Det dr en arbetsmodell for gruppverksam-
het som syftar till att starka deltagarnas kidnsla av sammanhang. Skaparna av He-
laméanniskan-hjulet har omformulerat “meningsfullheten” till "den egna kraften” i
sin modell och sitter den tillsammans med sjilsliga, existentiella, andliga kompo-
nenter samt betydelsen av sjdlvkansla i navet pa hjulet. Modellens virdegrund ar
néagot som lyfts fram och utgors av FN:s konvention om barns rattigheter. I bokens
anslag poangteras folkhilsoperspektivet som ett annat av de ramverk som omger
modellen dir den hilsofrimjande aspekten sarskilt betonas. Kreativa inslag ar en
viktig del i den pratiska tillaimpningen av modellen. Skapande verksamhet och lek
motiveras med att forstirka de pedagogiska budskapen. All lek och skapande ska
ha ett syfte 4ven om syftet kan vara att leka for lekens skull. Efter denna beskriv-
ning av den teoretiska bakgrunden som den aktuella stédgruppsverksamheten vi-
lar p4, beskriver vi nu processen kring genomforandet av de tva forsta grupperna
vid Familjehuset i Helsingborg.

Gruppverksamheten fo6r barn som inte lever med sina biologis-
ka foraldrar

Rekrytering till Familjehuset
Det visade sig att rekrytering till grupperna for familjehemsplacerade barn inte
var lika sjalvklar som till de andra grupperna. Detta ir en erfarenhet gruppledar-
na tyckte var viktig att dela med sig av. Efter det att handboken var fardigskriven
for den nya maélgruppen, tog det 1 V2 ar att rekrytera barn till gruppen. Berord
personal informerades pa personalmoten och en “hjalpskrift” till socialsekretera-
re 6ver hur de skulle ga till viaga vid rekrytering delades ut. Trots detta kom inga
intresseanmailningar in. Familjehemssekreterarnas forklaringar till detta var att
de familjehemsplacerade barnen geografiskt bodde 1angt bort samt att barnen var
upptagna och hade fritidsintressen som tog all deras tid. Svéarigheter for foster-
fordldrarna att skjutsa barnen till och frén grupptraffarna var ett annat skil som
angavs av socialsekreterarna som skal till att de inte kunde delta i grupperna.
Kranskommunerna runt Helsingborg kontaktades per e-mail, telefonsamtal
och besok. Detta resulterade i att ett barn anmaldes till den kommande tonars-
gruppen. Barnet hade sjalv bett att fi komma eftersom barnet tidigare gétt i en
av Familjehusets stodgrupper. Efter dessa initiala svarigheter kom tva grupper
igdng under varen 2014. Sammanlagt deltog elva barn (endast fem fullfljde hela
programmet), fordelade pé en grupp 8—10 dringar och en tonérsgrupp. Av dessa
har tva barn kommit genom en familjehemsforilder, tva barn har sjalva 6nskat att
fa vara med, tvd barn har kommit genom en skolkurator och fem barn genom tre
olika socialsekreterare.
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Rekryteringsarbetet har givit god insikt i att det finns svarigheter i rekryteringen
av barn till denna typ av stodgrupp, vilket ocksa har erfarits tidigare (Martin &
Molander 1999). Det finns siledes manga olika hinder for att barn skall fa till-
gang till det individuella stod som en stédgrupp kan utgéra. En biologisk mamma,
som sjilv varit familjehemsplacerad och som hade negativa erfarenheter av detta,
framf6rde foljande fundering vid ett inskrivningssamtal;

“Ingen hade tillatit mej att komma i en sGdan grupp eftersom dé hade det
avslojats hur jag hade det. Hur skulle jag fatt kontakt med er, men jag
onskar att sGdana grupper hade funnits da jag var barn och tonaring. Ni
mdste fundera over hur ni skall nd de barn och ungdomar som behéver
det allra mest!”

Inskrivning pa Familjehuset

Vid inskrivningssamtalen for barn som ar familjehemsplacerade har gruppledar-
na markt av storre svarigheter och en mindre 6ppenhet bland de personer som
deltar i samtalet dn for 6vriga malgrupper. Utover de ovan ndmnda rekryterings-
svarigheterna har det ibland varit svarigheter med att fa barn och fosterforaldrar
till Familjehuset for inskrivningssamtal. Fosterforaldrar och socialsekreterare har
formedlat att barnen inte kan ga fran skolan ”bara for att bli inskrivna i en grupp”.
Under inskrivningssamtalen har gruppledarna fatt mindre information av de vux-
na runt barnet dn jaimfort med de 6vriga inskrivningssamtalen vid andra grupp-
verksamheter. Detta vicker frigan om det kan finnas en radsla att samtala med
barn om varfor de inte bor med sina biologiska foraldrar.

Gemensamma samtal med socialsekreterare, familjehem, barn och biologisk
fordlder har synliggjort alla de relationer som familjehemsplacerade barn har att
forhalla sig till i vardagen. Det ar relationerna mellan socialsekreterare och fa-
miljehem, familjehem och biologiska forialdrar, barn och biologisk forilder, barn
och fosterfordlder och barn och socialsekreterare. Barnets kroppssprak under
inskrivningssamtalen har givit upphov till tolkningen att det dr en balansakt att
hantera alla dessa relationer och de eventuella spanningar som kan finnas mellan
de vuxna.

Arbetet med rekryteringen till stodgrupper for dessa barn har ocksa skapat fra-
gor om hur de familjehemsplacerade barnens livserfarenheter respekteras. Bar-
nen har kanske under 1ang tid tagit ansvar for sina férdldrar och eventuella sys-
kon, mat, skolarbete med mera. De har, kan man séga, blivit vuxna pa bekostnad
av sin barndom. Ett av barnen har uttryckt detta sa hir:

“Min hjdrna dr som lager av A4 papper. Forst tar jag bort ett papper det
dr mammas behov, sedan tar jag bort ett papper det dr pappas behov.
Sedan orkar jag inte ta ndsta papper som dr mina behov”.
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Barnen formedlar ocksa att de vuxna ibland samtalar "6ver huvudet” pa barnet
under inskrivningssamtalen. En reflektion frén ett familjehemsplacerat barn som
gruppledarna har haft kontakt med tidigare var:

“Jag kdnner mig smartare for jag forstar och vet. De vuxna forstdr och
vet inte, men de pratar om mej som om de vet och som om jag inte fanns
och hade oron. Detta gjorde att de forminskade mej och jag blev mindre
vdrd dn de vuxna”.

Sammanfattningsvis verkar det som att det finns en ovana kring att samlas och
samtala med dessa barn om deras situation och behov. Familjehusets erfarenhet
visar att detta kan bidra till rekryteringssvarigheter. Det kan utgora ett hinder for
att starta denna typ av stodgruppsverksamheter for familjehemsbarn.

Innehall i gruppverksamheten

Aven om gruppverksamheten vid Familjehuset riktar sig till barn med olika er-
farenheter, sé finns det en grundstruktur som ar gemensam for alla grupper. Till
denna generella struktur anpassas de olika temana utifran verksamhetens fokus,
exempelvis barn som bevittnat vald eller har férdldrar med psykisk sjukdom. Till
varje problemomrade finns utarbetade manualer (handbocker) med sévil de ge-
nerella som de specifika temana angivna. Varje grupptillfialle har ett tema och
syfte vilka genomsyrar bide inledning, diskussioner, 6vningar/lekar och avslut.
De olika grupptraffarna har en réd trdd och de bygger pa varandra. For att gora
varlden mer begriplig och konkret gestaltas olika teman genom att man anvin-
der uttrycksmedel som bild, film och lek med mera. Dessutom betonas vikten av
flexibilitet hos gruppledarna sé att de kan finga upp barnens specifika behov och
fragor.

Den generella stukturen for grupperna, s som den beskrivits i korthet ovan,
utgor ocksa utgangspunkten for grupper for familjehemsplacerade barn men har
anpassats for dessa barns speciella situation. Ett exempel pa ett tema som har
utvecklats och som speglar dessa barns situation, ar inforandet av teman som be-
handlar deras olika familjesystem. I grupperna kallar man barnens ursprungsfa-
milj f6r "Da- familjen” och barnets nuvarande fosterfamilj for” Nu-familjen”. An-
ledningen till detta ar att gruppledarna har erfarit att barnen behover strukturera
och uttrycka sig i tid och rum om de olika familjesystem som de lever i och som
de har att forhalla sig till. For dessa barn vars uppvaxt manga ganger praglas av
instabilitet och diskontinuitet i forhallande till foraldrar ar det av storsta vikt att
de far mojlighet att reflektera 6ver och hitta forhallningssatt till sina tidigare och
nuvarande uppvixtmiljoer. Barnen uppmuntras att vara aktiva och att involvera
sig 1 bade struktur och innehéll under grupptréaffarna. Det starker deras forméga
till meningsfullhet och delaktighet. Genom att barnen far traffa andra barn som
inte heller kan bo med sina biologiska foréldrar, skapas en stark samhorighet mel-
lan barnen i gruppen dar deltagarna hjélper varandra att forsta sina gemensamma
erfarenheter. Forutom de svdra trauman, separationer och andra svarigheter som
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barnen kan ha upplevt, har det framkommit att de ocksa ofta bar pa en existentiell
ensamhet och sorg oavsett om de trivs i familjehemmet eller inte. En tonarsflicka
som har gitt i en stodgrupp uttryckte sig s har:

Det star skrivet i pannan pd mig att jag dr familjehemsplacerad och dr
ensam.

En annan attaérig flicka ocksd med stodgruppserfarenhet sade:
Vi dar ocksa vdrdefulla fast vi bor 1 ett familjehem.

Brist pa information om orsaken till familjehemsplacering kan gora att barnen
skuldbeldgger sig sjdlva. En elvaarig pojke uttryckte sig sdhar:

Det dr nog mitt fel att jag inte bor med mina fordldrar.

Denna pojke hade bott i manga olika familjehem. Kanske var det ocksa ett uttryck
for att information i samband med hans placering inte hade givits till honom kon-
tinuerligt utifrdn hans kognitiva utvecklingsniva. Det ar viktigt att halla i minnet
att barns upplevelser och tankar forandras med den kognitiva utvecklingen och de
fragor och svar som var viktiga nir barnet var fem ar kanske inte alls &r de samma
nar man ar elva ar.

Efter det att stodgruppen avslutats f6ljer ett individuellt samtal med varje en-
skilt barn och med de vuxna personer i natverket som barnet sjalv vill skall delta.
Syftet med samtalet ar att barnet skall fi svar pa de specifika fradgor som det har
och som gruppledarna inte kan eller inte anser vara lampliga att besvara under
grupptillfillena.

Utvardering

I det har avsnittet beskrivs hur utvirderingen av gruppverksamheten genomfor-
des for de familjehemsplacerade barnen . Eftersom det studerade programmet for
familjehemsplacerade barn ar under utveckling, ar det viktigt att fA kunskap om
programmets validitet och reliabilitet. Med detta avses om programmet uppfattas
som det var tankt av deltagarna och om det upplevs som anviandbart i deras livs-
situation. En si kallad mixed methods design (Johnson, Onwuegbuzie & Turner
2007) bedomdes vara mest lamplig vid genomforandet av utvirderingen och vi
har darfor kombinerat anvindandet av skattningsinstrument med intervjuer.

Syfte och fragestallningar for utvarderingen

Syftet med utvarderingen ar att undersoka deltagarnas erfarenheter av att
delta i en stodgruppsverksamhet for familjehemsplacerade barn och unga vid
Helsingborgs Familjehus. Fokus i utvirderingen ar att undersoka férandringar
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av barns och ungas bemastringsstrategier och psykiska vilbefinnande efter delta-
gande i stodgruppen. Avsikten ar att studera detta bade utifran ett fordldra- och
barnperspektiv.

Specifika fragestallningar
« Forandrades barnens bemistringsstrategier, sjalvkinsla, hélsa och vilbefin-
nande over tid efter insatsens genomforande? Skiljde sig fordldrars och barns
uppfattningar at i nagot avseende?

« Vilka kunskaper atergav barn och fordldrar att insatsen inneburit?

» Beskrev barnen gruppverksamhetens innehall som begriplig och relevant?

Metodbeskrivning

Utvirderingen genomfors med hjilp av bade kvantitativa och kvalitativa metoder
beroende pa fragestillningen.

Populationen inkluderar alla barn och unga som deltog i Familjehusets stod-
gruppsverksamhet for familjeplacerade barn under sex manader (vt 2014) och de-
ras fosterforaldrar. Det innebér totalt 11 barn. Alla barn och deras fordldrar har
tillfragats om att delta i studien och har inkluderats fortlopande i studien. Forsta
maétningen skedde i samband med att gruppen startades (T1). En andra méitning
(T2) med samma instrument genomfordes sex manader efter att insatsen hade
avslutats. Vid detta maittillfalle gjordes ocksa intervjuer med deltagarna och fos-
terforaldrar.

Ytterligare en métning (T3) ar avsedd att goras tva &r efter insatsens avslut. Vid
den forsta matningen fyllde barn och foraldrar i instrumenten pa plats. Vid 6vriga
matningar skickas materialet per post till fordldrar och barn. Samtyckes formular
delades ut till barn och fordldrar i samband med inskrivningssamtalet. Studien ar
godkand av etikprovningsndmnden i Vastra Gotaland.

Instrument
De instrument som anvinds ar for barnens rakning och ar foljande:
« Ett generellt hdlsoinstrument, Kid-screen, som anvints i populationsstudier i
Sverige och i Europa (Ravens-Sieberer et al 2007; Jervaeus et al 2013)

 For att skatta om barnens bemaéstringsstrategier paverkats valde vi ett instru-
ment, EMO, som miter kdnsloméssig regleringsforméga hos 7-10-&ringar
(Rydell m fl 2007) och som anvénts i tidigare studier (Broberg et al 2011) med
framgang.

« For de ildre deltagarna beslutade vi oss for Brief cope (Carver 1997)
som finns Gversatt och i viss mén ar provat i svenska sammanhang.

Att se barn som anhériga

- Om relationer, interventioner och omsorgsansvar

263



Ulla Forinder, Yvonne Sjoblom, Agneta Rénn

« Att skatta deltagarnas kinsla av sammanhang framstod som sjalvklart och vi
har anvant oss av barnversionen respektive kortversionen KASAM 13 (Hans-
son & Olsson 2001 ). Dessa instrument har tidigare anvints av forskarna och
iliknande studier (Forinder, Lof & Winiarski 2005; Forinder 2008; Skerfving
2012).

« Livsstegen (Wiklund et al 1992) ar ett instrument som man redan anviander
sig av pa Familjehuset och upplevts av dem som anvindbar varfor vi beholl
det.

Samtliga instrument ar vialkdnda och har anvénts i liknade nationella och interna-
tionella studier. De har visat pa hog validitet och reliabilitet. Normvarden finns for
instrumenten vilket innebér att studiens resultat kan jamforas med andra liknade
studier. Nigon jamforelsegrupp ar inte aktuell da studiens fragestéllningar inte
har ett komparativt perspektiv.

Intervjuer med deltagare

Deltagarnas forstdelse av verksamhetens olika inslag och dess bedomning av
vilken relevans de har haft for deltagarnas livssituation kommer att undersokas
genom intervjuer. De barn och vuxna som samtyckt till intervju kommer att kon-
taktas ett halvér efter att stodgruppen avslutats. I intervjuerna kommer tonvikten
att laggas pa de egna upplevelserna utifran studiens fragestillningar. Vetskapen
om att deltagarna ar de forsta som deltar i gruppverksamheten kommer férhopp-
ningsvis att bidra till att skapa ett 6ppet och kreativt klimat dar deltagarna kan
beritta fritt och reflekterande om sina erfarenheter av deltagandet i stodgruppen
och sina eventuella behov av stod utifran ett anhorigperspektiv.

Etiska dilemman
Etiska fragor karaktiriseras inte alltid av tydlighet om vad som ar ratt och fel utan
innebar snarare villradighet, sé kallade etiska dilemman. Att utviardera verksam-
heter utifran dess malsattning och inte utifrdn andra aspekter dn de man syftar till
ar en fraga om forskningsetik. Utviarderingens syfte, att se hur den psykiska hilsan
hos deltagarna paverkades, blev delvis ifragasatt av gruppledarna som menade att
det inte uttryckligen var stodgruppens malsattning d&ven om det ar ndgot man pa
sikt hoppas paverka. Dessutom menade de att det inte var etiskt forsvarbart att
frdga gruppdeltagarna om deras psykiska hilsa och eventuella symtom. Ifyllandet
av skattningsinstrument som till exempel SDQ (Strenght and Difficulties; Olsson
& Smedje 2008) skulle kunna upplevas som en del av gruppverksamhetens inne-
hall och i sa fall initialt ge barnen helt fel signaler om ramarna fér gruppen.
Dessa argument diskuterades under ett seminarium med Ulf Axberg (2013)
som gjort liknande utviarderingar (Broberg m fl 2011). Axberg menade att det trots
att verksamheten inte ska virderas utifrdn begrepp om behandling s& var kun-
skap om gruppens psykiska hilsa viktiga bakgrundvariabler. Vi menar dock att
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betraffande familjehemsplacerade barn finns det redan god kunskap om att det ar
barn vars psykiska hilsa ar 1ag (Hojer 2012). Dessutom har en av oss erfarenhet
fran ett tidigare forskningsprojekt (Forinder et al 2005), som bekraftade ledarnas
farhdgor att ifyllandet av skattningsinstrument upplevts som en stark negativ in-
tervention av deltagarna. Detta ir en etisk fragestillning och som sadan finns det
inte alltid néagot tydligt ritt och fel. Var 16sning blev en kompromiss dir barnen
inte fyller i ndgot instrument som specifikt skattar deras psykiska halsa utan vi
valde att endast lata fosterforaldrarna skatta detta.

Diskussion

Vi har i detta kapitel uppmiarksammat familjehemsplacerade barn och unga i
egenskap av anhoriga och deras behov av stod. En anledning till att familjehems-
placerade barn och unga placeras i samhillets dygnsvard ar pa grund av olika
brister i deras uppvaxtmiljo. Fordldrarna har oftast egna problem s som miss-
bruk, psykisk sjukdom, annan allvarlig sjukdom eller att forildrar avlider. Att
definiera dessa barn och unga som anhoériga innebir ett perspektivskifte. Med
hjalp av anhorigperspektivet kan barn och unga i sin position som anhoriga med
sina individuella behov och rittigheter bli tydliggjorda pé ett nytt sitt. Ett sddant
perspektivskifte skapar mojligheter att synliggora denna utsatta grupp och att fa
gehor for deras riattigheter samt att stod kan utvecklas till dem i deras egenskap
av anhoriga.

Vid den Nordiska konferensen om st6d till barn som anhoriga i Oslo varen 2014
papekade professor Hjern att de omhéndertagna barnen inte fir komma i sista le-
det nu ndr barn som anhoriga antligen fatt lagstod for sina rattigheter. Hjern har
under en lang tid i sin forskning f6ljt denna grupp barn pé nationell niva och men-
ade att dessa barn i allra hogsta grad ar i behov av information och det stéd som
lagen stadgar om. Utvecklande av stod i grupp for dessa barn kan vara ett sitt att
stodja dem och i kapitlet beskrivs implementeringen av ett nytt program for detta.
Tidigare studier av stodgruppsverksamhet visar pa ett forbattrat KASAM (Sker-
ving 2012) och att deltagarna i h6g grad uppskattat deltagandet ur en rad aspekter
(Martin & Molander 1999). I linje med majoriteten av stédgruppsverksamheter,
som genomfors for barn och unga i samband med olika typer av utsatthet, har
den hér beskrivna gruppmetoden sina metodologiska rotter i Ersta vindpunktens
program for barn till missbrukare (Lindstein 1995, 1998 & 2001).

Majoriteten av de familjehemsplacerade barnen har erfarenhet av missbruk
och/eller psykisk sjukdom hos fordldrarna och det ar darfor naturligt att man
hémtar inspiration ifrdn program med detta fokus, samtidigt som det ar viktigt
att man efterstrivar att i denna verksamhet bredda fokus. Modellen "Hela méann-
iskan-hjulet” ar ett forsok till en teoretisk breddning och fordjupning av metoden.
Ramen for modellen anges som ett folkhdlsoperspektiv och ett tjugotal teorier
namnges och beskrivs som teoribas (Hagborg m fl 2010).
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Problemet med rekryteringen av barn och unga till grupperna och de svarigheter
som redovisades av gruppledarna vid inskrivningssamtalen, kan ses som en del
av implementeringen och &r ndgot som manga sidkert kan kanna igen. Det kan ta
tid innan ett nytt perspektiv har etablerats pa dessa barn och unga som anhoriga,
och en ny verksamhet blir si integrerad att den finns med i aktérernas medve-
tande som ett majligt erbjudande och att man anviander den pé det sitt som den
ar avsedd. Martin och Molander beskriver ocksd dessa svarigheter i sin rapport
om en liknande verksambhet i slutet 1990-talet (1999). Aven inom psykiatrin och i
kroppssjukvéarden (Forinder et al 2001) finns erfarenhet av att behandlare kan ha
attityden “att fora barnen pa tal” kan orsaka onodigt lidande hos redan belastade
fordldrar. Det tillsynes sjalvklara, att barn vars foraldrars problematik pa ett avgo-
rande satt kan fa en negativ paverkan pa barnet och att de behover stod och infor-
mation, har man darfor tvingats lagstifta om. De familjehemsplacerade barnens
rattigheter ryms vil inom denna lagstiftning, men eftersom de inte ldngre lever
med sina foraldrar kanske man lattare kan bortse ifrin att se dem som anhoriga.
Familjehemsforaldrar ar i sin tur i regel en grupp som redan har en rad krav och
svarigheter att hantera. Kanske har man helt enkelt inte tid och ork att 1ata bar-
nen ga i grupp? Dari ligger i sa fall utmaningen att fa dessa foréaldrar att se att ett
gruppstod for det familjehemsplacerade barnet skulle kunna vara en avlastning
for dem och 6ppna upp kommunikationen i familjen. Familjehemssekreterarna
4 sin sida maste fis att forsté att detta ar ett erbjudande de ger familjehemsforal-
drarna och inte enbart ett nytt krav eller ytterligare en palaga.

Nir detta skrivs har vi 4nnu inte négra resultat ifrdn utvarderingen av den har
verksamheten. Det ska bli spannande att fram6ver komma till tals med nagra av
de deltagande barnen och deras familjehemsforéldrar. Det finns anledning att tro
att de har uppskattat att triffa andra i samma situation och att de fatt en béttre
bild av bakgrunden till deras placering, tva fynd man funnit i tidigare utviardering-
ar (Martin & Molander 1999). Utvirderingen bekostas av en extern anslagsgivare
och vi ar inte bundna till nagon sarskild modell eller uppdragsgivare. Papekandet
att skattningsinstrument som SDQ har ett barnpsykiatriskt fokus och darfor inte
passade med verksamhetens malsattning kdndes dock adekvata och viktiga att be-
akta. Det dr ocksa onskvirt att komplettera utvirderingen med en diskursiv ana-
lys av modellen. Utvarderingen kan ocksé bli ett tillfille att diskutera fordldrarnas
tankar kring rekryteringssvarigheterna. Intresset for att starta likande grupper pa
annat hall i Sverige har uttryckts av andra aktorer i flera kommuner och vi hoppas
att i framtiden dven kunna utviardera dessa verksamheter. Under 2015 kommer
en planerad stodverksamhet for den aktuella gruppen i Stockholms kommun att
inkluderas i utviarderingen. De teoretiska utgéngspunkterna ar delvis desamma
(Andersson & Grane 2008) for denna modell men man har redan pa planerings-
stadiet, med hjilp av BRIS, inkluderat familjehemsplacerade barn i utformandet
av verksamheten. Rapporten for utviardering av dessa bagge verksamheter berak-
nas till 2016 och publiceras med hjilp av Allmidnna Barnhuset.
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Kapitel 13

Beardslees familjeintervention -

en halsoframjande intervention f6r barn 1
riskmilj6er

Anita Cederstrom, Helja Pihkala

Foljande kapitel beskriver Beardslees familjeintervention, befintlig forskning om
interventionen och hur interventionen kan se ut for en enskild familj.

Inledning

Det finns tre typer av prevention, allmén-, risk- och indikerad prevention. Sverige
har varit ként for att ha en utvecklad allmanprevention nir det géller barn, fram-
forallt nar det giller spadbarn och forskolebarn. Allménpreventionen riktar sig till
hela populationen. Riskprevention, ocksa benimnd selekterad prevention, riktar
sig till en grupp som 4r i risk for att utveckla ohilsa. Den indikerade preventionen
riktar sig till enskilda som har vissa symtom som man vet kan leda till en mer
allvarlig utveckling. Exempel pé indikerad prevention ar nar interventioner gors
med barn som ar mycket utagerande, med ungdomar som uppvisar tidiga tecken
pa psykos eller som far ett forsta psykosgenombrott. Interventionen har da till
syfte att lindra eller bota dessa symtom.

Beardslees familjeintervention ar en metod for riskprevention. Nar det giller risk-
prevention siatter WHO upp foljande krav:
« Gruppen som interventionen vinder sig till ska vara en vilkdnd och avgransad
riskgrupp

Interventionen bor riktas mot specifika faktorer eller dimensioner

Interventionen ska antas ha langvariga effekter

Resultatet ska kunna mitas med vetenskapliga metoder

Interventionen ska inte vara till skada.

Beardslees familjeintervention utvecklades av den i Boston baserade professorn
William Beardslee (Beardslee 2002; Beardslee et al 2007). Interventionen utveck-
lades for att arbeta forebyggande och fraimjande for barn i familjer dar en fordlder
har depression eller bipolar sjukdom. Huvuddelen av den forskning som finns
ror familjer dar minst en foridlder har denna problematik. Beardslee sjilv menar
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dock att interventionen kan anvindas i andra typer av riskgrupper. Forfattarna
till detta kapitel har goda egna erfarenheter av genomférda interventioner och
av méngtaliga handledningar nir det géller familjer dar fordldrarna har skiftan-
de problem med psykisk ohilsa och med férdldrar som har missbruksproblem.
Det enda som behover dndras i interventionen ar den psykoedukativa delen kring
fordlderns problematik. I Finland anvinds interventionen, forutom i psykiatrin, i
familjer dir en fordlder har ett missbruk eller allvarlig fysisk ohélsa samt i familjer
dar ett barn ska placeras i familjehem eller déar barn lange varit placerade i famil-
jehem. An si ldnge finns det bara ett par publicerade studier, som ror forskning
frdn andra sammanhang dn psykiatrin. Det dr Mika Niemelds och medarbetares
studier om anviandningen av familjeinterventionen inom cancervarden (Niemela,
Viisdnen, Mashall, Hakko & Réisdn 2010; Niemeld, Repo, Wahlberg, Hakko, Ris-
anen 2012).

Metoden har sedan ar 2006 implementerats nationellt i Sverige, bland annat
i tva projekt med statliga medel. I de statliga utbildningssatsningarna som avslu-
tades ar 2011, prioriterades de som arbetar inom vuxenpsykiatrin men personer
frdn andra verksamhetsomraden utbildades ocksé i dessa projekt. Dessutom ut-
bildades larare i metoden, foretradesvis verksamma inom psykiatrin. Dessa larare
har i sin tur utbildat och utbildar i metoden runt om i Sverige.

Metoden har sedan flera ar implementerats nationellt i Finland, ocksd med
statligt stod och anvéinds foérutom i USA 4dven i Holland, Norge och Island.

Forvirrande kan vara att Beardslees familjeintervention forekommer under
flera namn i den engelsksprakiga litteraturen, antingen Family Talk Intervention
eller det ldnga besvirliga namnet Clinical-Based Cognitive Psychoeducational In-
tervention for Families. I de nordiska landerna férekommer metoden ocksd under
olika namn vilket kan bli forvirrande nar man soker forskning om metoden.

Syfte med metoden och teoretiska utgangspunkter

Metoden syftar till riskprevention som ovan papekats, det vill sdga att de barn
som man vill nd med metoden kanske inte har utvecklat ndgra symtom eller har
nagra uttalade problem. Det som motiverar interventionen ar att barnen befinner
sigi en riskgrupp, dir deras utveckling i flera avseenden riskerar att bli negativ ef-
tersom de vaxer upp med fordaldrar som har allvarliga problem. De familjer dar det
finns storst risk for barnen &r i familjer dir minst en forédlder har psykisk ohilsa
eller missbrukar droger. Dessa tva stora riskgrupper ar ju inte heller helt uteslu-
tande. Missbruk och psykisk ohélsa f6ljs ofta at.

Interventionen syftar till att frimja barnens utveckling genom att 6ppna upp
kommunikationen inom familjen kring férdlderns psykiska ohilsa eller annat hu-
vudsakligt problem, stodja fordldrarna i deras féraldrafunktion och uppmérksam-
ma foridldrarna pa skyddande faktorer (skyddande faktorer, se Werner & Smith
2003; Beardslee et al 2010) och hur de kan stddja dessa i relation till sina barn.
Metoden dr med andra ord foretradesvis hilsoframjande (promotion). Man vill
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genom interventionen, genom att fraimja de skyddande faktorerna, starta en pro-
cess som bygger upp reciliens. Reciliens ar ett svaroversatt ord som oftast 6ver-
satts till svenska med ordet motstandskraft. De skyddande/héalsoframjande fak-
torerna ir just de faktorer man genom forskning funnit ge motstandskraft till de
negativa faktorer som en uppvaxt i en riskmiljo innebar.

Den kommunikation om den psykiska ohilsan som &syftas skall vara samtal
som sker utifran barnens utvecklingsnivd, behov och fragor. En allmént 6kad po-
sitiv kommunikation i familjen ar ocksa i sig en skyddande faktor. Nar fordldrarna
kanner sig styrkta i sin fordldrafunktion och blir mer medvetna om hur de kan
stodja sina barn (Beardslee et al 1997; Solantaus et al 2009), att de kan vara “en
bra foralder” trots sin psykiska ohélsa eller andra allvarliga problem, har det of-
tast en paverkan ocksa pa foridlderns eget vilbefinnande (Pihkala, Cederstrom &
Sandlund 2010; Pihkala, Sandlund & Cederstrom 2012a).

Familjeinterventionen ir en hélsofrimjande pedagogisk metod med fokus pé
barnen, har en eklektisk teoretisk bas och ar tidsbegriansad och manualbaserad.
Metoden har en mycket tydlig struktur och den sa kallade loggbok som f6ljs, kan
visas 6ppet for fordldrar och barn. I den teoretiska basen finns ett psykoedukativt,
narrativt, kognitivt och dialogiskt arbetssitt. De psykoedukativa inslagen handlar
framforallt om att man lir ut om de skyddande faktorerna och ger information
nir det finns okunskap i familjen, kring forilderns psykiska ohilsa eller annan
problematik. De narrativa inslagen handlar om att familjemedlemmarnas egna
berittelser ar en central utgdngspunkt i interventionen. Det handlar om att mota
just medlemmarna i denna familj och deras berittelser. Det dialogiska arbetssat-
tet handlar om att bryta tystnaden om det som &r svart och problematiskt, starta
en positiv process i familjen, gora barnens rost hord och dela erfarenheter och se
familjemedlemmarnas olika perspektiv.

Andra viktiga bestdndsdelar ar att ha fokus pa styrkor och l6sningar och att
vara framtidsinriktad. Den som héller i traffarna stravar efter ett subjekt-subjekt-
forhallande och nidrmar sig respektfullt och inte i forsta hand som en expert utan
mer som en samtalsledare. Ett fullstindigt jamlikt forhéllande ar naturligtvis inte
mojligt. Samtalsledaren befinner sig trots allt i en viss maktposition. Denna makt-
position, som framforallt ror anmalningsplikten, det vill sidga att rapportera till
socialtjansten (ibland sker ju ocksd métena inom socialtjansten), om samtalsleda-
ren finner att barnen far illa eller har stor oro for barnen, lyfts upp inledningsvis.
Det sker dad man talar om tystnadsplikten och det gors bade med féraldrarna och
med barnen. Informationen till barnen anpassas till det aktuella barnets alder. De
som &ar under utbildning i metoden skyggar ofta for att tala om anmélningsplik-
ten. De ar radda att det skall rubba en fortroendefull relation till fordldrarna. Er-
farenheterna visar att det finns fog att pastd motsatsen. Manga foraldrar som blir
aktuella for en intervention av detta slag bar pa en oro att barnen skall tas ifran
dem (Pihkala & Johansson 2008) och det ar darfor viktigt att lyfta upp denna oro
redan inledningsvis. Erfarenheterna visar vidare, att niar denna fraga lyfts upp,
kan fordldrarna borja se personer fran sociala myndigheter som négra de kan fa
hjalp och stod fran och inte bara som representanter for en repressiv myndighet.
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Maénga foraldrar som ar aktuella for en intervention, bar pa negativa erfarenheter
fran socialtjansten, bade som barn och som vuxna.

Metoden skall inte anvindas vid akuta kriser, till exempel nar foradldrars skils-
massa just inletts eller vid psykotiska skov, nar fordldern inte har sjukdoms- eller
“problem”- insikt eller forstar att den psykiska ohélsan eller eventuellt missbruk
kan vara skadligt for barn.

Utbildning 1 metoden

Modellen for hur utbildningen i metoden sker har utvecklats fran den modell
som anvints i Finland och i den statliga satsningen dar. Utbildningen i metoden
sker vid 10-12 tillfallen under tva terminer och ar bade teoretisk och praktisk. Det
finns en kursplan, som utvecklades nir en kurs i Beardslees familjeintervention
gavs pa Orebro universitet med medel fran Socialstyrelsen hostterminen 2008
till och med varterminen 2009. En kursplan finns ocksa for utbildning till 1arare i
metoden. Dessa kursplaner uppdateras med relevant litteratur och forskning. De
som utbildats till 1arare i metoden (se www.anhoriga.se) ar nar detta skrivs endast
verksamma i psykiatrisk eller somatiskt vard eller ger kurser som pensionirer.
Det ar dock inte bara personer fran lararnas verksamheter som deltar i de utbild-
ningar som ges.

De teoretiska avsnitten behandlar flera olika omrédden och anpassas i viss man
till den grupp som utbildas, till exempel behdver inte de som arbetar inom psy-
kiatrin information om psykiatrins patienter medan personal fran socialtjainsten
ibland kan behdva det etcetera. De teoretiska avsnitten behandlar vidare idéer och
teorier som interventionen bygger p4, forskning om metoden och inom angrans-
ande omraden, kunskap om vad det innebér att som barn befinna sig i en risk-
grupp, grundldggande kunskap om samtalsmetodik med barn, om utvecklings-
psykologi i barns olika &ldrar, om implementering av metoder i en organisation
samt diskussion kring fragor om evidens.

Den praktiska delen innebér att de studerande ska genomfora tva interventio-
ner under handledning. For att fd intyg pad genomf6rd utbildning skall ocksé den
studerande skriva en processbeskrivning fran en genomférd familjeintervention.

Ingen speciell examen eller utbildning kravs for att delta, men det krivs att
den som deltar har erfarenhet av att arbeta med psykosocialt utsatta manniskor.
Det ar darfor personer med manga olika utbildningsbakgrunder som deltagit i
utbildningen. De flesta som hittills utbildats i metoden ar dock i nimnd ordning
socionomer, psykiatrisjukskoterskor eller skotare.
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Tillvagagangssatt

Beardslees familjeintervention gar till pa foljande vis: inledningsvis har forald-
rarna fétt ta del av ndgon eller flera informationsskrifter, for att de férutom den
muntliga informationen ska vara vl forberedda infor sjilva interventionen.

Interventionen innehaller fem mo6ten och normalt tva uppfoljningstréffar. For-
dldrarna far vilja om motena ska ske hemma eller pa den plats, dar de har be-
handlingskontakt. Vid behov kan traffarna utékas da speciella behov upptrader
som att bada fordldrarna har en egen problematik eller att barnen eller familjen
som helhet har problem som genast maste atgirdas for att interventionen ska
fortsdtta. Det kan ocksa vara si att tiden mellan planeringsmétet och familjemo-
tet blir for lang, till exempel for att familjemotet méste stéllas in for att nagon i
familjen ar akut sjuk.

Pa de tva forsta triaffarna ar bara fordldrarna med. Det kan ocksa vara skilda
foraldrar eller ibland bara en ensamstdende fordlder. Syftet med interventionen
ar given men foraldrarna far ocksa formulera en maélsattning for vad just de vill
uppnd med interventionen inom de ramar som ges av sjélva interventionen. Vid
forsta traffen fokuseras pa foraldern med psykisk ohélsa (eller annan aktuell pro-
blematik) och vid den andra traffen pa den andre férdaldern. Den fordlder som ar
i fokus far beratta om hur den ser pa sin situation och den andre far mest lyssna.
Den som genomfor interventionen far en bild av vad barnen kan ha varit med om.
Hir borjar den narrativa delen och fordldrarnas olika perspektiv far trada fram.
Foraldrarna far ocksa beratta om sitt/sina barn, om de har oro for dem och vilka
styrkor och svagheter som de ser hos dem. Om de har négon fraga som de vill
att de som genomfor interventionen ska stilla till barnen noteras den. Det andra
motet avslutas med att foraldrarna uppmanas att forbereda barnen pa att det ar
deras tur nista géng. I de forsta tvd motena ar det viktigt att inte "fastna” i hur det
har varit, utan samtalsledaren ska redan da borja rikta uppmarksamheten framat.
Interventionen har ju till syfte att hitta 16sningar, som kan gora situationen béttre
for barnen.

Vid tredje traffen intervjuas barnen var for sig. Genom att foraldrarna forberett
barnen pa detta méte kanner de flesta barn att de ar fria att berdtta hur de har
det. De kan beritta utan att kénna sig lasta av lojaliteten till fordldrarna, som an-
nars ar sd vanligt. Intervjun ar i huvudsak en slags kartlaggning av vilka risk- och
skyddsfaktorer som man kan se hos barnen. Om foraldrarna har skickat med en
fraga sa stills den till det enskilda barnet. Samtalsledaren undersoker ocksé om
barnen har nagra fragor som de vill att féraldrarna skall fa. Efter intervjun fragar
samtalsledaren om det gar bra att man beréttar for fordldrarna det barnet berit-
tat, och om barnet séger att det inte vill att man berittar om vissa saker, gor man
inte det. Undantag gors givetvis om ett barn gett information som aktualiserar
anmalningsplikten. Det dr mycket séllsynt att barnen séger att de inte vill att sam-
talsledaren beréttar for fordldrarna. Det kan gélla enstaka tonaringar.

Vid fjarde traffen deltar bara fordldrarna igen och de far aterkoppling pa traf-
fen med barnen. Vid detta tillfille planeras sedan for ett familjemote, dar familje-
situationen sett ur barnens perspektiv, barnens fragor till foraldrarna och hur for-
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dldrarna skall kunna tala om sin psykiska ohilsa eller annan aktuell problematik
diskuteras. Motet handlar oftast mycket om att hitta ord for att tala med barnen.
Foraldrarna uppmuntras att gora anteckningar om de olika punkterna som de
planerat att ta upp, och de pdminns om att det ar de som ska vara aktiva vid famil-
jemotet. De bor ocksa vara 6verens om vad som ska tas upp pa motet.

Familjemotet sker pa den femte triaffen. Det ar barnen och barnens behov som
skall vara i fokus pd motet. Har har fordldrarna mojlighet att sitta ord pa hur
den psykiska ohalsan (eller det problem som ar i fokus for den aktuella familjen)
har paverkat familjen. Familjemedlemmarna far mojlighet att dela varandras per-
spektiv och ibland se hur olika man kan uppfatta olika situationer. Det ger ocksa
en mojlighet att uppticka att detta dr ndgot man kan sitta ord p4, tala om och som
kan skapa forstaelse.

En manad efter familjemétet sker en forsta uppfoljningstraff och efter ytterli-
gare sex manader ytterligare en. Vid den forsta atertraffen ar barnen oftast inte
med. Undantag gors for tondringar eller om familjen vill att barnen ska vara med.
Tanken med att de smé barnen inte ar med vid denna traff, ar att undvika ”att tala
over huvudet pd” barnen och att kunna tala om sddant som man inte vill diskutera
infor barnen. Vid den forsta atertraffen diskuteras huruvida férdldrarna uppfattar
att malen med interventionen har uppnétts, hur de olika familjemedlemmarna
har det och om det beh6vs nagot extra stod for barnen eller for fordldrarna i sin
foraldraroll. Vid den andra atertraffen diskuteras hur det familjen uppnatt har
kunnat vidmakthallas och utvecklats eller om ytterligare stod kravs for familjen.

Forskning om Beardslees familjeintervention

Beardslees familjeintervention ar den intervention, som har mest forskningsstod
av de i Sverige anvianda interventionerna, som syftar till att frimja barns utveck-
ling och psykiska hilsa nir foraldern har psykisk ohilsa. Forskning om metoden
har gjorts och pégér i USA, Finland och Sverige. Den finska och amerikanska
forskningen om metoden handlar bara om familjer, dér en foralder har depression
eller bipolar sjukdom. I den svenska forskningen, som hittills genomforts, har for-
dldrarna haft kontakt med vuxenpsykiatrin och haft varierande psykisk proble-
matik. Denna forskning finns samlad i Helja Pihkalas avhandling (2011) och i en
magisterruppsats (Demetriades 2010). P initiativ frdn Socialstyrelsen planeras
en kvasiexperimentell studie, som liksom finsk och amerikansk forskning bara
ska gélla familjer dir en fordlder har depression och bipolédr sjukdom. I Sverige
kommer studien dessutom att innefatta familjer dir en foralder har dngestpro-
blematik. Helja Pihkala bedriver ett projekt finansierat av Folkhdlsomyndigheten
som handlar om interventioner i familjer dar fordldrarna har olika psykiatriska
diagnoser samt missbruk.

Beardslee och kollegor har genomfért en RCT-studie, dar resultaten upp till
4,5-ars uppfoljning har publicerats (Beardslee et al 1992; Beardslee et al 1997; Be-
ardslee, Gladstone, Wright, & Cooper 2003; Beardslee et al 2007). Kontrollgrupp
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i denna studie bestod av familjer som i grupp fick tva forelasningar. Foralderns
diagnos var affektivt syndrom, oftast depression. Familjerna tillhorde vit med-
elklass. Fokus for studien var fordldrarnas kommunikation och forhéllningssatt
gentemot barnen angaende fordlderns sjukdom, barnens forstéaelse av fordalderns
sjukdom, barnens internaliserade symtom samt hur familjen fungerande. Man
fann signifikant skillnad mellan grupperna i de tva forstnimnda studerade om-
radena till familjeinterventionens fordel. I de tvé sistndmnda fann man positiva
forandringar i bada grupperna, men ingen signifikant skillnad mellan grupperna
nir det giller symtomskattningar p& barnen.

En sammanfattning och bedémning av Beardslees forskning finns pa en webb-
sida: National Registry of Evidence-based Programs and Practices (NREPP), en
databas av preventiva interventioner och behandlingar inom psykiatri och miss-
bruksvard, uppriattad av SAMHSA (Substance Abuse and Mental Health Services
Administration) i USA. Forskningen bedoms dar ha hog kvalité (SAMHSA 2006).

Beardslees forskargrupp har dven publicerat ett antal artiklar med en kvalitativ
ansats. Vad som forefaller vara verksamt i metoden ar till exempel att informa-
tionen om foréalderns sjukdom ger mdajlighet till en djupare 6msesidig forstaelse
inom familjen (Beardslee et al 1998) och att dialogen inom familjen kan 6ppnas
efter ar av tystnad och att barnens ibland svéra kinslor och upplevelser fir kom-
ma till uttryck och métas av foraldrarna (Focht & Beardslee 1996; Focht-Birkerts
& Beardslee 2000).

Metoden har anpassats av Beardslee och kollegor for grupper med samre
socio-ekonomisk stillning och med annan etnicitet dn vit medelklass (Podorefsky,
McDonald, Dowell & Beardslee 2001; D’Angelo et al 2009). I allminhet far da
traffarna utokas. Det blir ocksa mer fokus pa hur olika sociala problem ska kunna
16sas.

En RCT-studie har ocksé genomforts i Finland av Solantaus, Paavonen, Toik-
ka & Punamaiki (2010). Foridldrarnas diagnos var har bara depression. Som kon-
trollgrupp hade man familjer dar féraldrarna deltog i en kortversion av interven-
tionen, konstruerad av Solantaus och medarbetare, kallad "Féra barnen pé tal”
(FBT). FBT ar en foraldrastédjande intervention och man har minst ett méte om
foraldraskapet och om familjens barn och man tréffar allts aldrig barnen. Enligt
resultaten minskade symtomnivan signifikant - emotionella symtom och angest
- hos barnen i 1,5-ars uppféljningen i badda grupperna. Vid 4- manaders- upp-
foljningen fanns en signifikant skillnad till familjeinterventionens fordel, medan
symtomen, rapporterade av fordldrarna, minskade mer i kontrollgruppen mellan
4 och 10 ménader. Barnens sociala firdigheter 6kade i bida grupperna. Forand-
ringarna i barnens hyperaktivitet, beteende- och syskonproblem var marginella.
Denna studie tyder pi att bida interventionerna ar effektiva i att hindra en 6kning
av barnens symtom, nér fordaldern har depression. I Beardslee och medarbetares
studie kunde man, som ovan papekats, inte visa att symtomen minskade. Solan-
taus och medarbetare kontrollerade effekterna av fordlderns grad av depression,
vilket inte gjordes i Beardslees studie. I Solantaus och medarbetares studie fann
man att de positiva effekterna for barnen inte horde ihop med allvaret i foraldrar-
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nas symtom. Dock var det s4, att de som brét sitt deltagande i studien oftare hade
en allvarligare problematik. Resultaten av Solantaus och medarbetares studier
visar ocksa att familjeinterventionen ar tillampbar i andra kulturella kontext 4n i
USA (Solantaus et al 2010).

Det finska forskningsprojektet (Solantaus et al 2009) undersokte ocksa om Be-
ardslees familjeintervention ar en sidker och genomforbar metod att anvinda i
Finland. Detta studerades med en enkit, diar familjemedlemmar fick besvara fra-
gor en kort tid efter interventionen. Resultaten visade att familjeinterventionen
inte kunde tillskrivas négra negativa effekter. Bade foraldrar och barn rapportera-
de positiva upplevda effekter sdsom béttre forstaelse for varandra inom familjen,
battre kommunikation om foralderns sjukdom och béttre psykisk hélsa efterat.
Aven i denna studie hade man en kontrollgrupp dir férildrarna deltog i Féra bar-
nen pa tal. Nir det géller de flesta positivt upplevda effekterna, fanns det en sig-
nifikant férdel for familjeinterventionen. Metodtrogenheten hos utférarna visade
sig vara god, den undersoktes genom att behandlarna skickade in sina loggbocker.
Forfattarnas slutsatser ar att familjeinterventionen dr en siker och genomférbar
metod och att den upplevs positivt av familjerna samt att en barnfokuserad pre-
ventiv intervention kan implementeras inom den finska vuxenpsykiatrin.

Solantaus och Tikka (2006) genomforde ocksé en enkéatstudie om hur personal
uppfattade att anvinda Beardslees familjeintervention och om anvindningen av
metoden pa nigot sitt paverkade Ovrigt arbete. Ett tydligt resultat var att utbild-
ningen i metoden och anviandning av den totalt sett hade gett ett alltmer fokuserat
arbete med att se till barnens perspektiv.

I de svenska studier som gjorts uttrycker samtliga parter i familjen en stor till-
fredsstillelse med metoden (Pihkala, Cederstrom & Sandlund 2010; Pihkala et
al 2012a; Pihkala, Sandlund & Cederstrom 2012b). Dessa studier ar gjorda med
familjer, dar minst en av fordldrarna har haft kontakt med psykiatrin, ibland un-
der ménga &r, och nir en intervention inletts har ingen hinsyn tagits till vilken
diagnos eller problematik foraldern haft. Den forsta av dessa studier (2011) ar en
enkitstudie riktad till férdldrar och barn som varit med om Beardslees familjein-
tervention. De tva andra studierna baseras pa intervjuer med foraldrar respek-
tive barn, som varit med om interventionen. Det genomgéaende temat i barnens
beskrivning ar lattnad, uttryckt till exempel av en 8-arig flicka: "Det stora tunga
forsvann!”(Pihkala et al 2012b). Tillfredsstillelse med metoden giller dven den
personal, som arbetar med familjeinterventionen (Demetriades, 2010). Demetri-
ades menar att resultatet av hennes intervjustudie visar att metoden inte bara ar
hilsoframjande for familjerna utan upplevs sd ocksa for dem som arbetar med
interventionen.

Den samlade forskningen kring anvindningen av metoden visar sammanfatt-
ningsvis att man uppnar syftena med interventionen nar det giller 6kad kommu-
nikation och 6msesidig forstaelse kring sjukdomen och hur den paverkar barnens
vardag, nar det giller fordlderns upplevelse av att vara styrkt i fordldrarollen, att
flera skyddande faktorer har styrkts hos barnen samt att féraldrarna och barnen
beskriver en hog grad av tillfredsstéllelse med metoden. Den sammantagna forsk-
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ningen visar med andra ord att de hilsofraimjande aspekterna av interventionen
ger resultat och att de skyddande faktorerna utvecklas. De nordiska studier som
hittills gjorts visar ocksé att metoden dr anvandbar i nordiska forhallanden och att
den ar siker, det vill sdga att den inte skadar (Pihkala et al 2010).

I olika forskningsgenomgangar om preventiva metoder, till exempel i Holland,
Norge och USA beddms interventionen ha forskningsstod samt vara en metod
som fungerar. Mest tillgingliga ir de amerikanska genomgingarna (SAMSHA
2006; National Research Council and Institute of Medicine 2009 a,b). I Sveri-
ge gjorde SBU ar 2010 en motsvarande genomgéng och da bedomdes metoden
sakna evidens. Metoden klassificerades felaktigt som indikerad prevention, som
ju avser grupper dir den enskilda individen borjat utveckla symtom eller tecken
pa en negativ utveckling. D& Beardslees och medarbetares forskning inte visade
forbattring i barnens symtom, vilket ar viktigt nir det géller indikerad prevention,
ansags den inte fungera. I denna forskningsgenomgang bortsags helt enkelt fran
att interventionen handlar om riskprevention och inte syftar till att behandla sym-
tom hos barnen. Ménga barn har inte ens utvecklat symtom, som kan métas med
etablerade skalor, nir interventionen startar. Det ar deras fordldrar som ar “sym-
tombarare” och anledningen till att en intervention startar, inte barnen sjdlva som
iindikerad prevention.

Exempel pa en familjs vdg genom interventionen

Valet av fallbeskrivning har skett genom att en “typisk” familj valts. "Typisk” fa-
milj i den mening att den process som familjen genomgér liknar den process som
de flesta familjer gar igenom i Beardslees familjeintervention samt pa si satt att
det finns flera familjer, som varit med om interventionen som pa flera sitt liknar
den valda familjen. Syftet hir ar ocksa att gestalta hur interventionen kan te sig i
familjer, dar en forédlder har en annan huvudsaklig problematik &n psykisk ohélsa.

Nigra mindre detaljer och namnen pa familjemedlemmarna som beskrivs ned-
an ar dndrade. Processerna som beskrivs i familjen ar i 6vrigt autentiska.

Lena och Per, 33 respektive 40 ir, ar separerade sedan fem ar tillbaka. Bidda
har varit blandmissbrukare sedan tidiga tonar. De har barnen Filip 12 ar och Julie
14 &r. Lena bor med barnen i en sliten forort i en stérre stad. Hon har sedan sepa-
rationen fran Per arbetat med att bli fri fran sitt missbruk och har nir interventio-
nen genomfors varit helt fri frin missbruk i drygt ett ar. Lena far en forfragan att
delta i en familjeintervention fran sin socialsekreterare och accepterar att delta,
da hon alltmer forstatt att barnen farit illa av hennes och Pers missbruk. Lena tror
inte att Per vill delta &ven om han just vid tillfallet “inte &r varken pa behandlings-
hem eller i fingelse”. “For Per ar drogerna viktigast”, sager hon.

Per kommer till forsta motet till allas forvaning. Han har utmaélats som en tuff
buse men upptrader vinligt och artigt. Per sager att han beundrar Lena for att hon
lyckats fordandra sin situation. Sjélv ar han trétt pa det liv han lever men kan inte
se att han kan fordndra det. Han har forsokt flera ganger men inte lyckats. Lena
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ar ganska reserverad vid bida de moten som foljer, ler aldrig och uttrycker sig
ganska fiordigt Aven nér intervjufragorna ar fokuserade pa henne och hur hon har
haft det och uppfattar sin nuvarande situation. De fragor som foraldrarna vill att
samtalsledaren ska stilla till barnen nar hon traffar dem, handlar om hur barnen
tanker om sina foraldrar och den uppvixt de har haft. Foradldrarna uttrycker ocksa
oro over Julie, som de vet har skolkat ménga génger fran skolan och de tror att
hon ar tillsammans med en betydligt dldre kille som de inte traffat. Bida forald-
rarna tycker att Filip verkar ha det ganska bra”.

Julie ar forst reserverad och svarar lite nonchalant pé fragorna men nar hon
forstar att foraldrarna ocksa undrar 6ver hur hon har det och hur hon upplevt
deras missbruk, mjukas hennes ansikte upp och hon berittar linge om de miss-
forhéllanden hon upplevt i sin familj. Hur de periodvis inte haft mat hemma, hur
hon varit orolig for sina fordldrar som ibland "varit extremt uppat” och ibland helt
utslagna, sd att hon sjalv fatt ta hand om ”allt”. "Nu har i alla fall mamma skarpt
till sig”, s& allt &r mycket battre. Hon séager, att foraldrarna varit bra pa tva saker.
“De har aldrig slagit oss barn eller tagit hem sina fylle- eller knarkarkompisar”,
som hon vet kompisars fordldrar har gjort. Hon tycker inte att hennes pappa ver-
kar bry sig s mycket om familjen och upprepar mammans ord om att knarket gar
fore allting annat. I skolan dr det trakigt, sdger Julie. De ar si barnsliga hennes
kamrater och det ar alldeles for rorigt hela tiden. Matte ar favoritimnet men nu pé
sista tiden har hon inte brytt sig som mycket om matten heller. Nar det géller friti-
den ar hon mycket hemma hos sin kille. Det visar sig att han ar betydligt dldre, ar
19 ar, och bor hos sin mamma. De gar inte ut mycket utan ser pa filmer och spelar
spel. "Han ar s trygg! Jag kinner mig lugn med honom”, sager Julie. “Jag kan bli
lite stirrig annars”. Nar det giller om hon har en fraga till fordldrarna, sé vill hon
hora hur hennes pappa egentligen tanker. Bryr han sig inte om négonting? Julie
sdger att hon inte har ndgon vuxen utanfor familjen att prata med — behover inte
det - har sin kille, som &r bra att prata med. Hans mamma ar ocksa “juste”. Julie
sdger att hon inte brukar prata med négon av sina férdldrar om det kénns jobbigt.
“De har nog med sitt.”

Filip sdger att han inte bryr sig sirskilt mycket om skolan men “det gar 4nda”.
Han vill hellre sitta hemma och spela dataspel. Filip sager att han har minga kom-
pisar men slingrar sig lite kring denna fraga. Ménga av kompisarna traffar han
inte langre, for han har slutat spela fotboll. Det var ett bra ging och de gjorde
mycket annat ocksa tillsammans. Varfor slutade han da med fotbollen? *Tror du
att man vill spela fotboll i utslitna skor och tontiga och trasiga klader!!!” Filip ar
enig med att denna fraga kan tas upp pa familjemotet. Filip sager att han har en
bra larare i idrott, som han ibland pratar med om allt m6jligt men att bada forald-
rarna dr bra att prata med ocksa. Idrott ar det roligaste &mnet i skolan.

Naér det blir dags for planeringsméte kommer inte Per och Lena blir mycket arg
och far ut i okvadningsord mot honom. Lena ringer honom och skéller. Det visar
sig att han tagit fel pa dag och han siger att han genast ska ta sig till motet. Tjugo
minuter for sent kommer han med andan i halsen. Kénns viktigt det har, sager
han. Foréldrarna ar vid de tidigare motena informerade om skyddande faktorer
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och fir nu information om motena med barnen, dar samtalsledaren ocksa sam-
manfattar hur man kan se pa de skyddande faktorerna respektive riskfaktorerna
nar det galler Julie och Filip. Fordldrarna ar eniga om att ta upp fragor om bar-
nens skolgédng, fritids-intressen och kamrater pa familjemétet. Per vill inleda med
att tala om sitt missbruk och att han forstar att barnen farit illa av det. Lena sager,
att hon “har ju inte precis varit Guds basta barn hon heller” och allt dr ju inte hans
fel. Nar hon séger det, byter fordldrarna blickar och for forsta gangen ser sam-
spelet dem emellan positivt ut. Som alltid i interventionen uppmanas foréldrarna
att vara aktiva pa det kommande familjemotet. Det dr de som huvudsakligen ska
hélla i motet.

Familjemotet hélls hemma hos Lena. Liagenheten ser mycket valstadad ut och
det bjuds pa kaffe - saft till Filip - och bullar, vilka Lena bakat ihop med Filip. Det
syns att Lena anstringt sig for att det ska se trevligt och inbjudande ut. Denna
ging kommer Per exakt pé utsatt tid. Han inleder motet med att beratta lite om
hur det varit under barnens uppvaxt, hur mycket han och deras mamma alskar
sina barn. Han berittar om de planer de hade for ett bra liv och som han kénner
att han har saboterat. Sakta borjar tirarna rinna nerfor hans kinder och han séager
igen, att han hoppas att barnen dnda ska fa ett fortsatt bra liv och att han tycker
att de ar sé fina bada tva. For forsta gingen under interventionen ler Lena och hon
sdger att hon haller med om allt och att de nu gor de har motena, for att de hoppas
att det ska bli sd bra som mojligt f6r barnen. Da borjar dven Julie att gréita och gra-
ten bryter igenom den ganska avvisande attityd som hon visat nar métet borjade.
Julie grater hulkande och foraldrarna narmar sig henne och Per lagger forsiktigt
armen om henne och kramar henne. Hon lutar sig mot honom och gréaten upp-
hor men hon fortsitter att sitta lutad mot hans axel. Filip sitter stilla och storégt
och ser pa sin familj men séger ingenting. Lena serverar patar och bjuder pa mer
bullar. Tarar torkas och familjemedlemmarna pratar ivrigt om de punkter man
beslutat ta upp. Lena siger, att hon ska ta kontakt med barnens skolor och kolla
upp hur Filip har det i skolan och om det gar att ordna s att Julie far hélla pa med
matten i lugn och ro. Hon ska ocksa undersoka om hon kan fa bidrag till Filips fot-
bollsutrustning och andra kostnader som har med fotbollen att géra. Kanske kan
hon ocksa f& hjalp av en kamrats pappa med skjuts till vissa matcher. Hon verkar
upplyft av de uppgifter som hon ser framfor sig. Fordldrarna — mest Lena— talar
ocksd med Julie om oron hon kianner kring Julies kille. Julie lovar att Lena ska fa
traffa honom. Lena undrar ocksa om tjejkompisar. Hon triffar inte ndgon av dem
heller. ”Jag har egentligen inga. De ar si barnsliga i min klass.” Kunde hon kanske
gora nagot annat kul pa fritiden, dar hon kunde tréffa lite dldre flickor? Julie vill
fundera pa saken. Nar motet avslutas ar staimningen god och man utbyter leen-
den. Alla verkar dock trotta.

Vid uppfoljningen en ménad senare dr bara fordldrarna med. De berittar att
de bada kommer bittre 6verens nu och att Per har gjort olika saker med Filip. De
har varit och fiskat och de har varit och tittat pa fotboll. Filip har fatt bidrag till fot-
bollen och ska borja spela igen. De uppfattar att det kinns mycket bittre nu, dven
om viss oro for Julie finns kvar. Ingen av dem har fétt triffa hennes kille. Lararna
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har lovat att forsoka stodja Julies intresse for matte och 6nskan om lugn och ro i
skolan men det verkar fortfarande vara lite si och s med den saken. Julie borjade
ocksé pé jazzdans med slutade redan efter forsta gingen. Lena har fétt ett fast jobb
i ett bageri och ser fram emot att ha egna intjanade pengar och en fast inkomst.
Per vantar pa rattegdng for narkotikalangning. "En gammal grej.” Han sager, att
han sedan “de dar motena” (syftar pa interventionen) har varit fri frin narkotika.
Kompisar vill bjuda men han siger att han ar tr6tt pa “det dar”. Foridldrarna tyck-
er att de har uppnétt de mal de hade med interventionen. Vi vill att barnen ska fa
det battre och det kdnns som de har det nu.” ”Vi ir alla p4 ging!”

Vid sexménadersuppfoljningen ar Per inte med men bada barnen. Per har fatt
tre manaders fingelse. Lena, Julie och Filip har dock varit och besokt honom och
de sdger att det har kints bra och att ”pappa varit sa glad” for att de kommit och
hilsat pd honom. Lena trivs pa sitt arbete och hon ler ofta nar hon pratar. Filip
spelar fotboll och har aterknutit kontakterna med sina tidigare kamrater. Och han
spelar mycket fotboll! Han hinner inte med s mycket dataspel langre och s& har
han ju mycket med skolan. Julie tycker det ar lite battre i skolan och har inte skol-
kat som tidigare. Julie har borjat dansa folkdans, vilket var ndgot samtalsledaren
inte alls hade forestillt sig att hon skulle gilla. Hon har ocksa borjat traffa nagra
ungdomar darifran. Det ar ocksé en kille dar som hon ar vildigt fortjust i men
hon haller fortfarande ihop med den tidigare pojkviannen, dven om de inte har tid
att ses lika mycket liangre. Julie sdger att de har det mycket roligare hemma hos
mamma numera och att det ar ocksa roligt att traffa pappa. Vi pratar mycket mer
nu! Det var sa dott har forut! Filip instammer.

Kommentar

Syftet med interventionen uppfylls i denna familj genom att barnens utveckling
fraimjas. Kommunikationen i familjen 6kar pa ett f6r barnen positivt sitt, relatio-
nerna till fordldrarna forbattras, till exempel genom mer och positiv kommuni-
kation, att barnen vet att foraldrarna dlskar dem och bryr sig mycket om dem, att
foraldrarna deltar i gemensamma fritidsaktiviteter och att det blir mer i vardagen
att se fram emot. I denna familj har dock férdldrarnas missbruk inte varit nagon
hemlighet sdsom det kan vara i vissa familjer, det vill sdga hemlighet i den me-
ningen att man latsas som om missbruket eller den psykiska ohélsan inte finns.
En process har startat som gor att andra s& kallade skyddande faktorer utvecklas
som positiva kamratkontakter och fritidsaktiviteter som i sin tur minskar barnens
isolering och kinsla av ensamhet. Skolarbetet har ocksa tagit en mer positiv rikt-
ning for bagge barnen. Foraldrarna kénner sig styrkta i sin férdldraroll genom att
de kanner till “de skyddande faktorerna” och att de pé sé sétt vet vad de kan gora
for att stodja sina barn.
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Slutord

Att riskprevention "lonar sig” nir det géller barns psykiska hilsa och utveckling
har under flera ar tagits for givet i flera lander, sarskilt Australien, Nya Zeeland,
Holland, Finland och Norge har varit foregangslander. Pa senare ar har ock-
s& svenska hélsoekonomer argumenterat for att prevention dr lonsamt ur flera
aspekter (Skolverket, Socialstyrelsen & Statens folkhilsoinstitut 2004; Nilsson &
Wadeskog 2008). Att utveckla metoder och arbetssitt blir i detta sammanhang
mycket viktigt, liksom forskningen om dessa sitt att arbeta. I synnerhet giller
det riskprevention, dar avsikten ar att gynna barns utveckling. Det blir sarskilt
betydelsefullt, eftersom interventioner da kan komma att ske med barn och deras
familjer som just lever i riskmiljéer men dir barnen dnnu inte tagit skada. Det ar
da sjdlvklart nodvandigt att undersoka att inte de arbetsmetoder som anvinds
riskerar att stélla till skada!

Nir en implementering av en metod sker ar det viktigt att det sker pa ett satt att
man uppnar metodtrohet och att denna metodtrohet sedan vidmakthalls (Gull-
brandsen 2007). Om metodtroheten inte uppratthalls ar det inte majligt att tala
om att metoden har evidens eller att den inte skadar. For det forsta ar det viktigt
hur utbildningen i metoden sker. En utmaning f6r niarvarande ar att lyckas med
att vidmakthalla metodtroheten nir det giller Beardslees familjeintervention, nu
nar det statliga stodet fér implementeringen har upphért. Nyligen har en forening
bildats med syfte att vara en fortsatt garant for kvalitet i utbildningen och anvind-
ningen av metoden. Problemet dr att metoden inte ar ekonomiskt eller juridiskt
skyddad vare sig nir det giller utbildning i metoden eller i anvindningen av den.
Det betyder i sin tur att upphovsmannen, Beardslee sjélv, inte har nidgon ekono-
misk ersittning, ndr metoden implementeras, sdsom dr vanligt med flera andra
metoder. Det senare ar dock en stor fordel genom att anvindningen av metoden
inte blir s kostsam. Ytligt sett 4r metoden mycket enkel. Trots det 4r var erfaren-
het att utbildningen i metoden behover striackas ut 6ver tvé terminer, sdésom nu
ar fallet, for att metoden skall bli integrerad i séttet att arbeta och anvéndas pé ett
metodtroget sitt.

Nir forskning har genomforts om Beardslees familjeintervention har man
ofta anviant SDQ — en symtomlista som fritt kan hdmtas pa nitet (Beardsle et al
2007; Solantaus et al 2010; Cederstrom 2012). An finns det inga svenska normer
for utviardering av SDQ men den fungerar som ett instrument som ganska grovt
scannar efter problematik hos barn. Det finns minst tva problem med att anvén-
da SDQ nér det giller forskning om Beardslees familjeintervention. Ett problem,
som ovan tagits upp, ar att interventionen inte syftar till att behandla symtom
hos barnen, utan till att starta en process dir barnens utveckling gynnas. Nar det
uppticks, genom att interventionen genomfors, att barnen har allvarliga symtom
ar det samtalsledarens uppgift att se till att fordldrarna ombesorjer att barnen far
adekvat hjdlp. P4 sa sitt kan dnd4 interventionen medverka till att barnens sym-
tom pa sikt kan bli avhjilpta. Interventionen tjanar da till upptickt av problem,
som kanske annars inte skulle upptickas, men syftar inte att inom ramen for in-
terventionen bota symtom.
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Ett annat problem med symtomlistan &r, att nar fordldrar skattar barnens sym-
tom kan de av olika skil extremt underskatta eller 6verskatta barnens problem.
Likasé att barnen, nar det dr de som gor skattningen, kan gora detsamma. Det ar
vanligt att barn som har foridldrar som har en psykisk problematik haller inne med
egna behov och egen ledsenhet for att inte belasta sin fordlder. I en intervention
kan det da uppenbaras att barnet har mer problem #n vad bade barn och foraldrar
velat kidnnas vid. Symtomskattningen kan foljaktligen da bli mer allvarlig efter
interventionen. Det hinder ocksa att foraldrarna har sa déligt samvete kopplat
till sina problem, att de tror att barnen méir s& mycket simre &n de faktiskt gor
och da kan interventionen bidra till att fordldrarna upptécker att barnen av olika
anledningar inte tagit sa stor skada som de trott. Den férstnimnda situationen
ser naturligtvis inte bra ut i forskningen. Det kan ju tolkas som om barnet fatt
mer symtom efter interventionen! I sjilva verket kan det handla om att barnets
svarigheter blivit mer synliga, vilket gér att se om man jamfor resultatet pa andra
fragor eller variabler. Nar det blir s att barnens svirigheter blir synliga ar det i
sjalva verket positivt for barnet, som da har mojlighet att hdvda sina behov, bli sett
och fa adekvat hjilp och stéd. Barnen blir helt enkelt mer sedda av féraldrarna
och barnens perspektiv blir mer tydliga efter en genomf6rd familjeintervention
(Beardslee et al 1992; Beardslee et al 1997; Beardslee et al 2003; Beardslee et al
2007; Solantaus et al 2010; Pihkala et al 2010; Pihkala et al 2012a).
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Kapitel 14
Att vara ett syskon som narstaende till
ett barn med cancer

Margaretha Jenholt Nolbris

I detta kapitel om syskon som nirstaende till en bror eller syster med cancer, be-
skrivs vad det innebér att vara syskon och vilka konsekvenser dessa upplevelser
far. Kapitlet behandlar ocksé vilka metoder som finns for att hjidlpa syskon att
hantera sin situation. Det mesta av materialet ar hdmtat fran studierna (Nolbris
& Hellstrom 2005; Nolbris, Enskir & Hellstrom, 2007; Nolbris 2009; Nolbris,
Abrahamsson, Hellstrom, Olofsson & Enskir 2010; Jenholt Nolbris, Enskar &
Hellstrom 2013; Jenholt Nolbris & Hedman Ahlstrom 2014). I dessa har totalt 78
syskon i dldrarna 8 till 36 &r intervjuats om sina upplevelser av att ha en bror eller
syster med en cancersjukdom.

Inledning

I Sverige insjuknar 300 barn varje &r med en cancerdiagnos och oftast har dessa
barn ett eller tva syskon. Den livshotande cancersjukdomen medfor att alla fa-
miljemedlemmar blir involverade. Sjukdomssituationen forandrar ofta hela livs-
monstret for alla i familjen och péaverkar den dagliga tillvaron, rutiner och det
sociala livet. Aven roller och arbetsférdelning i familjen forindras. Att vara syskon
innebar att man har samma foraldrar och antingen ar helsyskon eller halvsyskon.
I begreppet syskon ingér ocksa fosterbarn, adoptivbarn eller att vara bonusbarn
ien familj.

Aldersspannet mellan syskon inbegriper allt fran ett nyfott barn till ett vuxet
syskon med egen familj. Syskonrelationen &r intensiv, komplex och den ir oftast
den liangsta relationen som en individ kommer att uppleva 6ver en livstid. I sys-
konrelationen finns ett utbud av olika roller, relationer och olika kidnslomissiga
band som kan vara varma, kinsliga och negativa, morka och ocksd omfatta ri-
valitet. Oftast delar syskonen samma livsinstillning och historia. De delar ocksa
pa foraldrarnas karlek och tid framférallt under barndomstiden, men dven upp i
vuxen dlder (Bank & Kahn 1997; Cicirelli 1995). I syskonrelationen kan dldre sys-
kon fungera som omsorgs- och anknytningsperson fér de yngre syskonen och vara
modell for utveckling av empati och solidaritet (Ainsworth 1991).

Mellan familjemedlemmar finns ocksa band som beskrivs som en bindning av
lojalitet. Konsekvensen av denna lojalitet blir att bindningspersonerna, bland an-
nat syskon, aldrig ar helt utbytbara mot en annan person (Ainsworth 1991). Perso-
nen som bindningen ar riktad mot ar dlskad och vialkomnas i métet med gladje. S&
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lange barnet har sin bindningsperson i sin narhet och inom rackhéll kinner de sig
trygga. Om barnet skulle kinna nigon form av hot mot denna “bindning”, skapas
dngslan, men dven upplevelser av forlust och sorg (Bowlby 1969; 1988). Detta hot
kan upplevas mellan syskon till en sjuk bror eller syster som har ett sddant band
med sin cancersjuka bror eller syster.

I den nya situationen som har uppstétt i och med att en bror eller syster fatt
cancer ar syskonen oférberedda och detta kan medfora att de hamnar i en kris-
situation (Nolbris 2009). For syskonen orsakar cancersjukdomen en tidsperiod
med manga tankar, kénslor och fragor. Syskonen kan ocksa ha svart att forsta
varfor barnet har blivit sjukt och varfor de sjidlva reagerar som de gor. Det ar vik-
tigt att syskonet och hela familjen kan aterfa en forstaelse for vad som hander och
utveckla en kinsla av sammanhang (KASAM). Syskonet behover sarskilt i denna
nya situation fa uppleva sin situation som begriplig, hanterbar och meningsfull ur
syskonets eget perspektiv (Antonovsky 1987)

I patientlagen, som blivit antagen av riksdagen och trader i kraft den 1 januari
2015, har narstdendes ritt till delaktighet i varden utokats (SFS 2014:821). I 5
kapitlet, 3 § star det att patientens nirstdende ska fa mojlighet att medverka vid
utformningen och genomforandet av varden, om det dr lampligt och om bestdm-
melser om sekretess eller tystnadsplikt inte hindrar detta. Detta innebér att dven
syskon innefattas di de ar de sjuka barnens narstdende. Utéver denna lag finns
det tva styrdokument som tar hinsyn till syskons bésta i FN:s barnkonvention
(Manskliga rattigheter) och Nordiskt nitverk for barns och ungas ratt och behov
inom halso- och sjukvard (NOBAB), som Sveriges regering antog 1998 som un-
derlag for vard av barn pa sjukhus (NOBAB 1990). Dessutom kan fordldrabalken
(SFS 1994:381) anvéndas, liksom socialtjanstlagen (2001:453).

Syskonens upplevelser

Resultat fran intervjuer med syskon, sammanfattas hiar nedan under 6vergripan-
de teman som har funnits vara centrala i barns upplevelser nar ett syskon far can-
cer: forandrad vardag, upplevelse av fortlépande oro, att vara oinformerad och att
uppleva fyra sorger.

Syskons olika upplevelser nir en bror eller syster fatt en cancerdiagnos borjar
i samma stund som det sjuka barnet far sin cancerdiagnos. Upplevelserna fort-
sitter under cancerbehandlingen med dess biverkningar och efter avslutad be-
handling med uppfoljningar, undersokningar och provtagningar under ménga ar.
Syskon, vars bror eller syster dor pa grund av sin cancersjukdom, upplever en sorg
och saknad som de far leva med under resten av sina liv.

Foérandrad vardag

Nir ett barn i familjen drabbas av en cancersjukdom fordandras syskonens var-
dag helt och den blir inte vad den varit. Livet tas nu inte ldngre for givet, for allting
kan nir som helst dndras (Bjork, Wiebe & Hallstrom 2005; Nolbris & Hellstrom
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2005). Den nya livssituationen har nu andra krav pa syskonen och hansyn maste
tas till det sjuka barnet. En vanlig upplevelse som syskon beskriver ar att de kin-
ner sig bortglomda. Foraldrarnas fokus ligger helt pa det sjuka barnet med oro,
omsorg, tankar och kénslor. Det blir svart for fordldrarna att ocksa hinna med 6v-
riga barn i familjen,; hur garna fordldrarna &n vill detta sa kan de inte dela pa sig
mer. Effekten av foraldrarnas fokus pé det sjuka barnet blir att syskonen hamnar
i periferin (Nolbris & Hellstrom 2005).

Aven personal och andra vuxna koncentrerar sin uppmérksamhet pa det sjuka
barnet och syskonen gloms ofta bort. For syskonens del medfor det att de kinner
sig ensamma, men de blir ocksd ensamma med sina tankar och kinslor da de
inte har négon att dela dessa med (Nolbris & Hellstrém 2005; Jenholt Nolbris et
al 2013). I vissa fall hiander det att fordldrarna inte orkar vara forildrar och att
syskonen far ta pa sig rollen att vara forialder i familjen eller att bli vardare till sin
sjuka bror eller syster. Manga ganger upplever syskonen dven en stor hjalploshet,
for att de inte kan gora nagot for sin bror eller syster. Det finns ocksé en saknad
efter den sjuka brodern eller syster nar de inte dagligen kan triaffas (Nolbris et al
2007, Jenholt Nolbris et al 2013).

Syskonen kan uppleva att de gjort ndgot fel och skuldbelagger sig for detta. De
kan ocksa kidnna dubbla lojaliteter och hamna i konflikt med sig sjdlva om de ska
dgna tid it sina egna intressen framfor att vara tillsammans med det sjuka barnet.
Ibland kan det dven vara svért att vara generds, nar det sjuka barnet far all upp-
marksamhet fran fordldrar och andra narstdende. Det finns de syskon som undrar
om de sjilva ska behova bli sjuka for att fa egen uppmarksamhet. Det sjuka barnet
och syskonet/syskonen kan utveckla en speciell syskonrelation, som ar nira, djup,
unik, vanskaplig samt en ytterligare allians med gemenskap och fortrolighet. I
denna speciella relation inkluderades inte fordldrarna, utan det ar syskonens egen
syskonrelation (Nolbris & Hellstrom 2005; Jenholt Nolbris et al 2013; Jenholt
Nolbris & Hedman Ahlstrom 2014).

Fortlépande oro
Syskonens kinslor kan hoppa upp och ner som en berg- och dalbana sedan de-
ras bror eller syster diagnostiserats med cancer. Nar det sjuka barnet 4r hemma
eller inne i en bra period” kan det for en stund kdnnas nistan som vanligt, men
nir det sjuka barnet inte dr hemma utan behandlas pa sjukhuset eller ar inne i
en “dalig period” ar det svarare. Syskonen ar bade riadda for att det sjuka barnet
inte ska 6verleva och for om fordldrarna kan fortsétta att arbeta och om detta i s&
fall kommer att paverka deras ekonomi. Det har blivit en daglig oro for vad nas-
ta undersokningssvar kan visa, ett aterfall av sjukdomen eller att nagot nytt ska
dyka upp som da fordndrar tillstindet for det sjuka barnet. Bara vetskapen om att
cancerceller jagar runt i det sjuka barnets kropp ar skriackinjagande (Nolbris &
Hellstrom 2005; Nolbris et al 2007; Jenholt Nolbris et al 2013).

Kanslor av oro kan komma upp i roliga stunder. Da ar det litt att tankar pa
deras bror eller syster med en livshotande sjukdom slér till. For syskonen finns det
dven en fruktan och ledsenhet 6ver att den sjuka broderns eller systerns utseende
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fordandras av sjukdomen, genom att de blir tjocka eller magra, bleka och att de
tappar sitt hdr. Nar ett barn i familjen redan har fatt cancer finns det till och med
farhagor for att de sjélva har fétt cancer nir de kdnner nagon knol.

En ny kinsla blir belyst, nimligen betydelsen av att just ha en bror eller syster,
nédgot som syskonen tidigare har tyckt varit sjalvklart och nagot att ta for givet. Ett
syskon siger:

Att ha en vdin dr mysigt och trevligt och man har ofta samma intressen.
Men syskonrelationen dr ndgot helt annat, trevligare, kdnt varandra
ldngre och kdnslan av att alltid ha sin bror eller syster ddr for en jamnt
(ett syskon till ett cancersjukt barn).

Att vara oinformerad

Syskon upplever att de inte fér tillrickligt med information och att de inte forstar
vad som sigs eller vad som hander med det sjuka barnet. Detta giller oavsett vil-
ken period det sjuka barnet befinner sig i. Det kan vara under behandlingsperio-
der, prognosen, nir framtiden paverkas eller nar det sjuka barnet inte kommer att
overleva pa grund av sin sjukdom. I de fall syskonen far information har det skett
genom foraldrarna. De erfar att deras roll som syskon inte ar tillrackligt viktig for
att fa information direkt av ldkare och sjukskoterskor. Syskonen far sjilva ta reda
pé hur deras sjuka bror eller syster mir genom att tolka fordldrarnas agerande
och utifrén detta dra sina egna slutsatser om det sjuka barnets tillstdnd. Syskon
ser och kinner av olika signaler som mimik, rostlage och kroppssprak. De lag-
ger marke till fordldrar och personal som uppvisar att de ar trétta, ledsna, arga,
har humorsvangningar och inte dr som de brukar vara. Det cancersjuka barnets
tillstdnd och uppfoérande iakttas dven av syskonen och det hander att syskon fan-
tiserar ihop saker, som kan vara hemskare &dn vad det egentligen ar. All insamlad
och registrerad information laggs ihop av syskonen som forsoker forsta vad det
ar som hander mitt framfor dem. Konsekvenserna ar exempelvis kidnslor som gar
upp och ned, daglig oro och &ngest (Nolbris, Enskir & Hellstréom 2007) p.g.a.brist
pé korrekt information om det sjuka barnet ((Nolbris & Hellstrom, 2005; Jen-
holt Nolbris & Hedman Ahlstrém, 2014) och olika sorg Jenholt Nolbris, Enskir &
Hellstrom, 2013).

Att uppleva fyra sorger

Kénslan sorg upplevs olika for alla manniskor, dven for syskon, och beror pa var i
livet man befinner sig (Bowlby 1988). Sorg upplevs i alla &ldrar och i alla kulturer
(Cowles & Rodgers 1991) och for syskonen beror omfattningen av sorgen pa deras
mognad och personliga erfarenheter.

For syskonen innebir den nya situationen att de att upplever flera sorger, trots
att den cancersjuka brodern eller systern lever. Nar syskonen berittar om sina
sorger relaterar de till sin speciella syskonrelation med sin bror eller syster. Sysko-
nen namner fyra olika sorger. Tre sorger kommer fram nar det sjuka barnet lever
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och den fjarde sorgen intraffar nir den sjuka brodern eller systern dor.

Den forsta sorgen ar en forsorg for syskonen och startar genast nir det sjuka bar-
nets cancerdiagnos meddelats till familjen, trots att inga syskon vet hur progno-
sen ar eller ska bli. I den andra sorgen upplever syskonen att det sjuka barnet har
forlorat ett normalt liv och sin barndom, bade under behandlingstiden och dven
ibland efter den. Behandlingarna och dess biverkningar for det sjuka barnet gor
att de inte kan leka som forut och for vissa av de sjuka barnen bidrar sjukdomen
till en kraftig viktuppgéng som paverkar det sociala livet for det sjuka barnet. Sys-
konen kan ibland fi férsvara sitt syskon i skolan om andra barn i skolan ar elaka
mot det sjuka barnet. Den tredje sorgen for syskonen ar kinslan av att de kianner
sig bortglomda och inte betydelsefulla i familjen och att férdldrarna ger all sin tid
till barnet som ar sjukt. Den fjarde sorgen drabbar syskonet nir det sjuka barnet
dor pé grund av sin cancersjukdom (Jenholt Nolbris & Hedman Ahlstrém 2014).

Trots utveckling av olika behandlingsprogram for att bota de cancersjuka bar-
nen, dor fortfarande en fjirdedel av barn med en cancersjukdom. Syskonen &r
inte forberedda pa det otdnkbara, att just deras bror eller syster kan d6. Fastan
de nagonstans vet att brodern eller syster kan do, finns det trots allt ett hopp om
overlevnad. Detta hopp 6verskuggas av tankar om doden, framforallt nar de ser
att brodern eller systern blir alltmer sjuk. Att forstd vad som hiander och haller
pa att ske ar svart for syskonen att ta in. Nar syskon slutligen forstar att det inte
finns ndgon bot for brodern eller systern och att det sjuka barnet kommer att do,
blir kianslorna for syskonen 6vervildigande. De kan inte fly fran dessa kinslor
och upplever att de nistan slits itu. Syskonen berittar om att de befinner sig i en
dimma och att den egna virlden har stannat medan varlden utanfor helt ofattbart
pagar som vanligt. Fram till begravningen upplever syskonen att de &r i chock och
att det under denna period ar svart att uttrycka nagra 6nskningar, dven i de fall
nagon fragar dem. Det vanliga ar dock att ingen stéller nagra fragor till syskonen
(Nolbris & Hellstrom 2005; Jenholt Nolbris et al 2013).

Den fjarde sorgen intraffar nu och syskonen uttrycker att de inte kan kont-
rollera sin sorg och att de ar i stort behov av att {4 ta paus fran den for att inte ga
under. Samtidigt behover de for att ta sig igenom sorgeprocessen prata om och
“med” den doda brodern eller systern. Syskonen tycker ocksa att de ytterligare
en géng forlorar sina fordldrar under en period, dé fordldrarna ar djupt inne i sin
egen sorg. Sorgeprocessen ar under denna tid ocksa betydelsefull for syskonen.
Detta for att de ska hitta sin egen plats i sorgen. De gor detta genom att hitta en
plats som de bara kan fa vara i, som att vara i skolan, vara tillsammans med kom-
pisar som forsoker forsté eller delta i en fritidsaktivitet. Trots att doden skiljer sys-
konen at, kommer det speciella syskonbandet till den déda brodern eller systern
att kvarsta resten av syskonens liv (Nolbris & Hellstrom 2005; Jenholt Nolbris et
al 2013).
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Stodatgarder till syskon

Detta avsnitt avser att ta upp stodatgarder som kan méta syskons behov utifrén
forskning och egen klinisk erfarenhet.

Olika metoder kan anvindas for att ge syskon stod och for att de enklare ska
forstd den situation som uppstitt. Teoretiskt handlar detta om att se att var-
je manniska dr unik och ses som en helhet och i sin omgivning (Watson 1988)
samt att ta med varje persons varld av vardag, upplevelser, minnen och tankar
om framtiden (Dahlberg, Dahlberg, & Nystrom 2008). I det dagliga motet med
familjen pé sjukhus dir det sjuka barnet med en cancerdiagnos vérdas, finns det
manga tillfllen till att involvera syskonen.

Att bli delaktig

Forskningen visar att det ar viktigt att syskonen ar delaktiga i processen kring den
sjuka brodern eller systern (Jenholt Nolbris et al 2013; Jenholt Nolbris & Hedman
Ahlstréom 2014). Om syskonen blir delaktiga i det som sker med sin cancersjuka
bror eller syster kan en otrygghet forebyggas samt att de far battre forutsittningar
att klara av sin nya situation (Nolbris & Hellstrém 2005; Nolbris et al 2007; Nol-
bris et al 2010; Jenholt Nolbris et al 2013; Jenholt Nolbris & Hedman Ahlstrom
2014). Fantasier om den som éar sjuk kan férhindras samt att barnet som nar-
stdende inte behover uppleva utanforskap, radsla eller fa skuldkinslor. Om alla i
familjen ar delaktiga i samtalen om familjens olika situationer bidrar detta till en
okad familjegemenskap (Knutsson 2006; Jenholt Nolbris & Hedman Ahlstrom
2014). Att gora syskon delaktiga ar att uppfylla ett rittsligt ansvar, 6ka deras far-
digheter samt stiarka och hoja deras sjdlvkansla (Nordenfors 2010). Genom barn-
konventionen stirks dven syskons som narstaende ratt till delaktighet och en av
grundprinciperna i FN:s barnkonvention dr barns ritt att komma till tals och med
det fa sina asikter beaktade (Barnombudsmannen 1989). Detta innebar att syskon
ska lyssnas pa och fa information anpassad till sin dlder och mognad samt att de
ska bli respekterade och kunna paverka (Coyne 2006).

Tidig information

Tidig och kontinuerlig information ska ges till syskonen om broderns eller sys-
terns cancersjukdom och maste innehalla information om diagnos, behandlingar,
undersokningar och biverkningar. Allt detta behover ske utifran alder och mog-
nad med hansyn till syskonets perspektiv och som syskonet bade forstar och del-
tar i. Information om det sjuka barnet betyder mycket for syskonen sé att de inte
ska behova oroa sig i onédan (Nolbris & Hellstrém 2005; Jenholt Nolbris & Hed-
man Ahlstrom 2014).

Att bli sedd
Att bli sedd, att fa mojlighet att uttrycka sig och kommunicera om det som sker,
gor att syskon mér béttre 4n de annars gor. Genom att syskon tréaffar andra syskon
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med en bror eller syster med cancer i syskongrupp blir de bekriftade av andra
som forstir vad det handlar om (Nolbris et al 2010; Jenholt Nolbris & Hedman
Ahlstrom 2014). Utover detta bir syskonen pé en sorg dven innan brodern eller
systern dor. Om detta uppmérksammas tidigt kan sorgen bli littare att bara for
syskonen (Jenholt Nolbris, Enskir & Hellstrom 2013).

Stod av personal

P4 onkologiska centrum och hemsjukhus arbetar sjukskéterskor som konsult/
kontaktsjukskoterskor som inom de narmaste dygnen efter diagnos tar kontakt
med familjen for att informera om det sjuka barnets diagnos och behandling. Ef-
ter hand informeras det om biverkningar av behandlingen. Dessa sjukskoterskor
har bred kunskap inom bemoétande och omvardnad av barncancer. De kan ge in-
formation om sjukdomen, olika behandlingar och biverkningar for att uppfylla
syskonens behov (Bjork 2008; Forsner 2006). Socialt stod far familjen av en ku-
rator som kopplas till familjen pa hemsjukhuset. Syskonen erbjuds dven de stod i
form av en syskonstodjare inom tv veckor efter diagnos beroende pa hur famil-
jens situation ar. Efter att det cancersjuka barnet fatt sin diagnos gors informa-
tionsbesok, om familjen tilliter detta, pa syskonets forskola eller skola av konsult/
kontaktsjukskéterskor och/eller syskonstodjare.

Att fa samtala

For manga vuxna kan det vara svart att prata med syskon som narstdende av rads-
la for att gora dem illa eller vicka obehagliga kinslor, tankar och minnen. Genom
att vuxna pratar med syskon mojliggors det for syskonet att beritta om vad de
tinker, kdnner och onskar. Att fa berétta den egna historien for nagon kan ock-
s& oka syskonens forstielse av egna kénslor och tankar. En vuxen, personal eller
forilder, kan i samtalet bekrifta, stélla frigor/uppfoljningsfragor, ssmmanfatta
och dela upp tankarna for att hjélpa syskonet. Syskonet fir i samtalet se sina egna
resurser och de far svar pa fragor samt far 6kad trygghet och kontroll (Iwarsson
2007; Nolbris et al 2010; Jenholt Nolbris, Enskéar & Hellstr6m 2013). I och med
att syskonen far samtala med exempelvis en syskonstodjare far det lattare att pra-
ta om sin situation.

Stodgruppsamtal

Nir syskonen deltar i stodgruppssamtal far de tid att fokusera pé sig sjélva. Det-
ta genom att delta i en process samt genom att traffa andra syskon. Alla syskon
ar i samma situation, dar varken alder eller kon har nagon storre betydelse. Det
viktigaste dr att i grupp delge varandra berittelser om den egna erfarenheten av
att vara syskon till en bror eller syster med cancer. De dldre syskonen kan lattare
sétta ord pé sina kinslor, vilket gor det lattare for de yngre syskonen att sitta ord
pé sina kinslor. Utbytet syskonen emellan ar jambordigt trots viss aldersskillnad.
Det hjilper att fa lyssna pa och kidnna igen sig i andra syskons beréttelser och for-
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std att de inte 4r ensamma om sina upplevelser langre. Det behover inte alltid vara
beskrivningar av negativa saker, utan av positiva och roliga hidndelser, som syskon
gor tillsammans med sina sjuka broder eller systrar. Den stora vinsten med att
delta i stodgruppssamtal med en moderator &r att syskonen efter varje samtal i
gruppen uppticker och far insikt i sina egna kinslor. De far en inre styrka att ta
med sig i fortsdttningen av sina liv (Nolbris et al 2010).

Syskonets natverk

Utover familj och sldkt kan andra vuxna och kamrater finnas som st6d som exem-
pelvis i forskolan, skolan och i olika fritidsaktiviteter. Om personal och kamrater
far information om familjens situation kan de vara behjilpliga i olika vardagssi-
tuationer. Det kan handla om att himta och lamna syskon som ska f6lja med sin
kamrat pa bio eller andra aktiviteter.

Syskonstodjare

I Sverige finns det idag 12 syskonsttdjare. Syskonstodjarna finns 6ver hela lan-
det med tva pa lekterapin pa Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus, en
vardera pa Ronald McDonald Hus i Goteborg respektive Lund, tva finns pa Lilla
Erstagirden barn- och ungdomshospice och sex stycken pa barncancercentrum
i Goteborg, Linkoping, Lund, Stockholm, Uppsala och Umeé. En syskonstodjare
moter, traffar och har fokus pa syskon till det sjuka barnet. Syskonstodjaren gor
olika aktiviteter ihop med syskonen och lyssnar pa syskonets perspektiv pa sin
situation. De traffar syskon bade nar det sjuka barnet lever och i de fall det sjuka
barnet dr doende och dor. Syskonstodjarna forsoker idag dven att traffa syskon i
grupp lokalt, regionalt och nationellt.

Barn/syskonkonsekvensprévning

Personal som mdéter och traffar syskon till svart sjuka barn bor ha kunskap om
en "barn/syskonkonsekvensprévning”, som ar utformad och ingér i en utbildning
till Barnrattsombud pa Centrum for barns ritt i hilsa, Drottning Silvias barn- och
ungdomssjukhus. I de verksamheter som har ett barnrattsombud kan en "barn/
syskonkonsekvensprovning” utforas, annars kan Centrum for barns ratt till hilsa
vara behjilpliga.

Innehéllet i barn/syskonkonsekvensprovningen ar en bas med fyra perspektiv
pé syskonkompetens, syskonperspektiv, syskonets perspektiv och syskonréattsper-
spektiv. Utover dessa perspektiv ska det finnas kunskap i att utféra en barn/sys-
konkonsekvensanalys med barn/syskonchecklista samt i sin verksamhet ha med
en arlig barn/syskonbudget, barn/syskonbokslut och barn/syskonbilaga, som be-
skrivs nedan. Att ha syskonkompetens innebar att vuxna ska forsoka att forsta
syskon i alla situationer som de kan befinna sig i for sitt eget basta. Detta betyder
enligt barnkonventionen att ha ett forhéllningssatt som satter syskonet i centrum
vid alla beslut eller atgarder. Att ha syskonets perspektiv betyder att syskonen
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sjalva far berdtta om sina upplevelser genom att ge uttryck &t och framlégga sina
berittelser och tolkningar av vad de 4r med om och upplever oavbrutet. Barn-
rattsperspektivet gar ut pé att beakta och tillforsdkra de manskliga rattigheter
som ror syskon i alla atgirder eller beslut som tas.

Vad det giller att utfora en barn/syskonkonsekvensanalys handlar detta om att
anvianda en barn/syskonchecklista, som ar ett verktyg for att se till barnets basta
och bittre leva upp till barnkonventionen. Infor beslut som ska tas i en verksam-
het bor man fundera p& om detta pd nagot siatt kommer att f4 konsekvenser for
nagra barn och ungdomar. Om det visar sig att beslutet kommer att paverka barn
och ungdomar, ska barnchecklistan anvindas. Barn/syskonchecklistan tar upp
om beslutet beror barn, hur de berérs, och om deras rattigheter beaktas och om en
rimlig fordelning av verksamhetens resurser gér till berérda barn och ungdomar.

For att leva upp till artikel 4 i barnkonventionen kan en &rlig barn/syskonbud-
get anviandas som ett verktyg i en verksamhet dar det finns syskon till ett barn
med en livshotande sjukdom. Artikel 4 i barnkonventionen stéller krav pa att sta-
ten, myndigheter och kommuner prioriterar tillrackligt med resurser till barn och
unga sa att uppstillda mal kan uppfyllas. I budgeten kan utldsas hur ansvariga po-
litiker prioriterar mellan olika behov, om atgérder vidtas och pa vilket sitt de f6l-
jer upp och redovisar resultatet. Grunden laggs for varje verksamhets mélsittning
och for att informera om vad som kommer att prioriteras under de kommande
dren. Det som inte finns med i budgeten l6per stor risk att betraktas som mindre
vasentligt (Barnombudsmannen-budget).

Barn/syskonbokslut dr en sammanstéllning av en verksamhets resultat som
direkt beror barn/syskon och kan innebira att varje forvaltning i samband med
arligt bokslut gor en sirskild utvardering av hur fattade beslut paverkat barns och
ungas villkor i omradet eller i en verksamhet. Viktigt i bokslutet ar att kunna utla-
sa f6ljande: Att det gér att skilja mellan mél, medel och resultat. Att 6vergripande
mal kan brytas ner till operativa méal. Att operativa mal kan 6verséittas till matbara
prestationer och effekter. Att det gér att aterfora resultatet till den politiska nivan
samt att det finns ett stort engagemang fran tjainstemin och politiker att hantera
denna process. Barn/syskonbilaga dr en bilaga till den ordinarie budgeten som
mer tydligt markerar de prioriteringar som bor goras inféor kommande ar med
hénsyn till barnprocessen (Barnombudsmannen-bokslut).

Leken

Nir ett syskon som nérstdende har en bror eller syster med en livshotande sjuk-
dom &r lekens betydelse viktig, kanske viktigare &n nagonsin. Tveiten (2000)
menar att barn/syskon genom sin lek uttrycker bade sina upplevelser och kanslor
och leken blir da en strategi att forsta, kommunicera och formedla information pa.
Genom att leka, spela spel eller ldsa en bok, o6kar tryggheten for barn (Pelander &
Leino-Kilpi 2004; Angstrom-Brinnstrém 2010). Att fa leka sjilv eller med andra,
dvs. leka av sig, pa lekterapin kan hjilpa barn/syskon som upplever sig ha blivit
utsatt for ndgon skrimmande vardprocedur (Bjérk 2008; Angstrém-Brinnstrom
2010). I leken kan syskon sjilva utfora olika ingrepp och bearbeta olika kinslor
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som de fatt nar de sett sin sjuka bror eller syster ga igenom olika faser. Att an-
vanda en docka infor en procedur eller att besoka en undersokning framjar dven
syskon som nérstdende. Leken ér till stor hjalp for syskon for att de ska forstd
varfor barnet som &r sjukt kan ha slangar, dropp och vara kopplade till "pipande”
apparater.

Se-Hora-Goéra-metoden

Se-Hora-Gora-metoden dr framtagen av Barncancerfonden, Karin Gustafsson
och Margaretha Jenholt Nolbris och anvinds nationellt inom barnonkologi fran
ca tre ars alder och upp till vuxen dlder. Bilderna och metoden ger information om
de sjuka barnens olika behandlingar, undersékningar och biverkningar. Metoden
innebir att genom att SE en bild, som komplement till att HORA och att ock-
s& GORA, arbetar syskonet bade tillsammans med en personal med bilderna och
ibland helt pa egen hand. Den pedagogiska metoden skapar en mojlighet till stod
for syskonen att forstd komplicerade situationer och fa dem forklarade for sig, att
fa reflektera och bli mer delaktig i det sjuka barnets cancersjukdom (Gustafsson
& Nolbris 2006).

e-Halsa

Digitala verktyg i form av e-tjanster som mejl och/eller sms kan anvéandas for att
kommunicera mellan personer. Nir dessa verktyg anvinds kan det ske en forbatt-
ring i varden och omsorgen kring en person. Enligt Kreps & Neuhauser (2010)
och Nationell eHélsa, (2010) ar en eHilsa skapad for en person, nir varden och
omsorgen forbattras med hjilp av e-tjanster. Denna eHélsa innebar en viktig re-
surs i framtiden for sjukvarden och kommer att behovas for att kunna mota alla
utmaningar.

Personcentrerad metod med utbildning, ldrande och reflektion

via internet och mobil

En personcentrerad vird (PCC) kretsar kring patientens eller den nirstdendes
egen berittelse och deras vardag i ett partnerskap med vardpersonal (Ekman,
Swedberg & Taft 2011; Skirsiter & Klang 2014). Genom att anvidnda en person-
centrerad metod med utbildning, larande och reflektion via internet och mobil,
kan syskonens forméiga att leva ett mer normalt vardagsliv paverkas (Jenholt
Nolbris & Hedman Ahlstrém 2014). PCC innebar att syskonen berittar om sin
situation om att vara syskon till en bror eller syster med en cancerdiagnos. Utbild-
ningsdelen bestar av tva delar och innebir att syskonen far hjalp med att anvinda
olika bilder med den pedagogiska utbildningsmetoden Se-Hora-Gora (Gustafsson
& Nolbris 2006). Den andra delen gir ut pé att syskonen fér reflektera 6ver sin
situation i en personlig dagbok, som skrivs via mejl eller mobiltelefon och dar
syskonen sjilva bestimmer nir de vill stilla egna fragor och ldsa eller hora sina
svar. En opartisk person reflekterar sedan 6ver syskonets fragor utan att de traf-
fas. Detta har syskonen beskrivit som ett stort stod.

298 Att se barn som anhériga

- Om relationer, interventioner och omsorgsansvar



Kapitel 14. Att vara ett syskon som narstdende till ett barn med
cancer

Utover detta berdttar syskonen att de inte har ként sig bortglomda och har under
en period, nir brodern eller systern varit sjuk, haft en tillgdnglig person bara for
sig sjdlva. Resultat frén studien (Jenholt Nolbris & Hedman Ahlstrém 2014) visar
att syskonen berittar att de oroar sig for och tanker mycket pa olika saker som kan
hénda med sin cancersjuka bror eller syster. Konsekvenser de upplever ar att de
far magont och huvudvark samt att de har mardrommar néir de sover. Metodens
tva delar hjalper syskon att bli mer upplysta om broderns eller systerns cancer-
sjukdom, vilket leder till en verklighetstrogen bild av behandlingen och dess kon-
sekvenser, liksom om vad som kan hianda i framtiden. De kroppsliga smirtorna
forsvinner for syskonen, de bade sover bittre och kanner sig mer glada. Visst blir
syskonen ledsna 6ver att de har en sjuk bror eller syster med cancer, men da hand-
lar det om den egna kénslan och inte om okunskap, som det ofta var tidigare.

Kommunikationsverktyg

Syskon behover forsta vad som hiander med hansyn utifrén deras lder och mog-
nad. Att som personal endast prata och informera utan att ge syskonen en chans
att aterkoppla till vad de forstatt och uppfattat 4r meningslost. Verktyg som hjalp-
medel att kommunicera med syskonen kan vara ett sitt for syskon att lattare
medverka till att ta till sig information och kunskap. Samtal mellan syskon och
personal med olika kommunikationsverktyg ar en hjilp for syskon att gora det
enklare att bade sitta ord pa det som ar outtalat och reflektera over tidigare och
aktuella kinslor, tankar, minnen och hindelser. Ovningarna kan innehélla var-
dagliga bilder, vykort, olika farger som anvinds som symboler och till att mala
med. Fotografier ar ocksd anvidndbara bilder. Det kan vara ett foto av syskonens
bror eller syster, som kan vara i livet eller vara dod. Foton 6ppnar upp for olika
minnen, som gor det littare att prata om det sjuka barnet samt gor att det sjuka
barnet blir mer nirvarande oavsett om det ir i livet eller inte. Ovningen med foton
pé den cancersjuka brodern eller systern ar mycket uppskattad av syskonen som
deltog (Nolbris 2010).

Reflektionsmodell Nolbris tanke-kédnsla-handling - tomma

kroppen

En reflektionsmodell dr den tomma kroppen som kan anvindas till barn/syskon/
vuxna fran tv4 till tre ar upp till vuxen alder. Det ar en modell dir olika tankar,
kinslor och handlingar beskrivs i farger med hjilp av symboler och skapar berét-
telsen om vad som sker for deltagarna. Detta kan tydliggora varfor syskon tanker
eller kdnner som de gor. Modellen kan anvindas bade enskilt och i grupp. Sys-
konet eller syskonen i grupp far en burk med fargpennor och ett papper med en
konlos kropp som ar helt tom. P& kroppen gér det att méila exempelvis hér, 6gon,
mun, nasa eller klader om de vill. En fraga stills dar de som medverkar ska tinka
pé hur de péaverkas av att ndgon i familjen ar sjuk och hur de kan illustrera det pa
den tomma kroppen. Ofta malas klumpar i halsen och magen for att beskriva oro.
Maénga ganger malas ett hjarta som symbol for kirlek eller sa kan det vara krossat.
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Olika starka fiarger kan skildra smirta med att ha ont i huvud, axlar eller mage.
Det kan ocksa krypa i hela kroppen vilket kan illustreras av sma myror i hela krop-
pen. Det kan forklara varfor det kan vara sa svart att sitta still. Kroppen ger en
forklaring till varfor syskonen mér som de gor. Deltagarna berattar dven om hur
de agerar och handlar i olika situationer.

Genom att barnet fir méala hur det kinns eller har kints tillsammans med sin
berittelse blir det tydligt varfor de mar eller tanker som de gor. Syskonen far sitta
ord pé sina upplevelser och ndgon vuxen lyssnar pa syskonen. Om alla familje-
medlemmar maélar sin egen "tomma kropp” kan alla i familjen littare beskriva
sina tankar, kinslor och agerande. Detta gor att det blir en 6kad forstaelse for
varandra i familjen. En uppfoljning av 6vningen &r att friga syskonet eller Gvriga
i familjen om hur de sjédlva kan péverka sa att deras kropp inte mar som den gor.
Den tomma kroppen brukar da fa mer farg, pilar eller text tillsammans med varje
persons berittelse (Nolbris 2009).

Avslutande diskussion

Det finns idag inga utarbetade rutiner for hur personal ska bemota syskonen i den
svara situation som de befinner sig i, vilket konstaterats i tva studier (Nolbris &
Hellstrom 2005; Jenholt Nolbris et al 2013). I Sverige finns det idag enbart tolv
syskonstddjare och dessa kan inte ticka in alla syskons behov, varken i tid eller
geografiskt. Detta innebir att manga syskon inte far det stod som de skulle behéva
under tiden den sjuka brodern eller systern behandlas, foljs upp eller i de fall det
sjuka barnet dor.

Det ar viktigt att ge syskon stod dé de upplever en livsomvalvande situation nir
de drabbas av sorg. Vad det géller sorg for syskon dr det ndgot som personal maste
fa mer kunskap om, da det framkommit att syskon till en bror eller syster med
cancer kan uppleva upp till fyra sorger (Jenholt Nolbris et al 2013). Tre sorger
upplever syskonen nir den cancersjuka brodern eller systern ar i livet som en for-
sorg, en andra med att det sjuka barnet har férlorat ett normalt liv och sin barn-
dom, samt en tredje med att de kidnner sig bortglomda och inte lika betydelsefulla
i familjen. Den fjarde sorgen ar for de syskon vars bror eller syster détt p.g.a. av
cancersjukdomen. For personal som finns i syskons narmiljo ar det viktigt att de
far information om att ett syskon kan uppleva tre till fyra sorger i samband med
att en bror eller syster har en cancersjukdom. I den situation som syskon befinner
sig bor personal fa avsatt tid for att hjalpa syskon.

Personal behover utbildning och de behover medvetandegoras om vilka sys-
kons behov som nérstaende ar for att forebygga svarigheter och ta till vara sysko-
nets resurser. En allmin information for personal som traffar syskon kan inne-
hélla utbildning om syskons kinslor, tankar och reaktioner nir ett syskon har en
cancersjukdom. I denna undervisning kan det dven ingd vad diagnos, behandling
och biverkningar innebar och hur den nya vardagen ser ut for familjen.

Avslutningsvis finns mycket kunskap om barns erfarenheter och flera fram-
tagna metoder for att stodja syskon och deras familjer nir ett barn drabbats av en
cancersjukdom.
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Kapitel 156
Barn som tvingas vaxa upp med vald
mellan sina omsorgspersoner

Karin Grip, Ulf Axberg

Manga barn tvingas leva och vixa upp med vald mellan sina omsorgspersoner
eller vald fran den ena omsorgspersonen mot den andra. Att som barn tvingas
uppleva vald mellan sina foréldrar eller omsorgspersoner innebéar att barnen bade
kan ses som drabbade av véldet men ocks& som anhériga till dels den fordlder som
utsatts, dels till den férévande fordldern. Det har kapitlet ror hur barn paverkas
av att viaxa upp med vald mellan sina omsorgspersoner och hur man kan forstéa de
negativa foljdverkningar sddana erfarenheter kan ha samt vad for olika typer av
stod dessa barn kan vara i behov av.

Vald mellan vuxna i nara relationer

Det finns manga olika begrepp for att beskriva vald som forekommer i en vuxen
parrelation. P4 engelska ar det vanligaste begreppet ‘Intimate Partner Violence”,
som pa svenska nirmast kan oversittas med “vald i néra relation”. Vald i nira
relation kan definieras som fysisk, sexuell eller psykisk skada frin nuvarande eller
fore detta partner (Centers for Disease Control and Prevention 2014). Véld i nara
relation ar inte nagot enhetligt fenomen utan kan ta sig uttryck pa manga olika
satt. Motiv och drivkrafter bakom véldet varierar, liksom konsekvenserna och hu-
ruvida bada parter dr vildsamma mot varandra, eller om véldet sker uteslutan-
de fran en av parterna mot den andra. (Johnson 2011; Kelly & Johnson 2008).
Nar det giller vald i néra relation visar en del studier pa liten eller ingen skillnad
mellan méins och kvinnors anvandning av vald (Archer 2000; Lovestad & Krantz
2012; Nybergh et al 2013), men kvinnor utsétts oftare 4n mén for systematiskt och
upprepat vald (Feder & MacMillan 2012). Det finns ocksé en stor enighet kring
att det vald kvinnor drabbas av har allvarligare konsekvenser och ofta leder till
skador 4n det vald som min utsitts for (Straus 2011). I texten kommer vi att an-
vanda termen vald mellan barnets omsorgspersoner — d&ven om mammor oftare
an pappor utsatts for vald som ar grovre, leder till fler skador och resulterar i fler
negativa konsekvenser dn det vald min utsitts for av kvinnor. Detta for att dven
inkludera erfarenheter som barn kan ha som vaxer upp diar omsorgspersonerna ar
av samma kon, eller har erfarenheter av att valdet utévas 6msesidigt mellan om-
sorgspersonerna. I de fall dar forskning refereras som uteslutande rér barn som
har haft en mamma som utsatts for vald, kommer det att anges.
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Det har forts en diskussion om vild mellan barnets omsorgspersoner ska defi-
nieras som en form av vanvard i likhet med till exempel fysisk misshandel eller
férsummelse. An rider ingen samsyn bland forskare, en del har argumenterat mot
att likstilla det med vanvard (Edleson, Gassman-Pines, & Hill 2006) medan andra
inkluderar véld i néra relation som en form vanvérd av barn (Gilbert et al 2009;
Holden 2003). Hur manga barn som har erfarenheter av att en omsorgsperson
hotas, blir kallad fet och ful eller pa andra sitt kranks och fornedras, orfilas, knuf-
fas, eller misshandlas varierar. Siffrorna skiljer sig at bland annat beroende pa hur
vald definieras, vem som tillfrdgas och om frigan enbart rér om barnet upplevt
vald under det senaste aret, eller om det upplevt vald mellan sina omsorgsperso-
ner nagon gang under hela sin uppvaxt.

Den forskning som finns rorande vald mellan barnets omsorgspersoner inklu-
derar fysiskt véld och ofta ocksa psykiskt och sexuellt vdld som barnet har sett,
hort eller pa annat satt blivit medveten om. Vald mellan barnets omsorgspersoner
innebar i de flesta fall att barnen blir direkta vittnen eller ahorare till vldet. Att
som barn tvingas leva med vald inkluderar direkt utsatthet som att se, héra och
involveras i vildet. Men barn drabbas ocksa indirekt av valdet genom att tving-
as hantera konsekvenserna av sonderslagna mobler eller dorrar, fa kontakt med
sjukvardspersonal, polis eller personer inom socialtjansten, tvingas till skyddat
boende eller flytta och kanske tvingas byta skola. Ytterligare en form av indirekt
utsatthet kan vara att den utsatta fordalderns psykiska hilsa paverkas negativt, na-
got som i sin tur tenderar att inverka negativt pa forialderns omsorgsféorméaga.

Hur manga barn ar drabbade och hur involverade ar
de?

Overenstimmelsen mellan forildrars respektive barns rapportering om huruvida
vald forekommit eller inte, ar generellt relativt 1dg (Litrownik et al 2003). Forald-
rar tenderar att underrapportera grad av utsatthet for vald i allménhet (Clements,
Oxtoby & Ogle 2008) och det finns skil att anta att det dven géller vald som skett
mellan barnets omsorgspersoner. En 6versikt av olika studier med antingen barn
eller vuxna som rapportorer fran olika lander visade att mellan 8 till 25 % av bar-
nen hade upplevt vald mot sin omsorgsperson vid négot tillfalle under uppvixten
(Gilbert et al 2009). Andra studier pekar mot liknande siffror (Turner, Finkelhor
& Ormrod 2010). I Storbritannien rapporterade foridldrar att 12 % av barnen un-
der 11 ar upplevt vald mot sin omsorgsperson vid négot tillfille och 3 % under det
senaste aret. Narmare en femtedel (17,5 %) av barnen mellan 11 och 17 ar uppgav
sjalva att de vid minst ett tillfalle upplevt vald mot sin omsorgsperson och 2,5 %
under det senaste dret (Radford et al 2013).

Knappt 11 % av svenska barn och ungdomar uppger sjilva nir de tillfragas att
de har haft erfarenheter av vald mellan sina omsorgspersoner nagon gang under
livet (Annerback et al 2010). I en annan studie rorande 15-ariga svenska skol-
elever svarade 6 % att de upplevt vild mellan sina omsorgspersoner vid nagot till-
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fille, och 2 % rapporterade att vald skett vid upprepade tillfillen (Janson, Jernbro
& Langberg 2011). Ingen av de svenska studierna som ror barns egen rapportering
sdger ndgot om vem det var av omsorgspersonerna som utévade véldet, om det
skedde ensidigt eller 6msesidigt eller vad for slags vald som ut6vades. Det pekar
diaremot mot att uppemot var tionde barn bar pa erfarenheter av ndgon form av
véald mellan omsorgspersonerna, alltsd nagra barn i varje férskole- och skolklass.
Barn ir ofta indragna i det vald som sker mellan deras omsorgspersoner, obe-
roende av om det rapporteras fran fordldrar, barnen sjilva eller fran uppgifter
registrerade i polisrapporter. Studier visar pa att andelen barn som varit néarva-
rande vid valdshandelser ar sa hog som mellan 71 % och 95 % (Almqvist & Broberg
2004; Fusco & Fantuzzo 2009; Holden 2003; Janson et al 2011; Spilsbury et al
2007). Det tycks dessutom vara sd att ju allvarligare vald desto storre sannolikhet
att barnet direkt sett eller hort valdet (Fusco & Fantuzzo 2009). En del barn blir
dessutom, oavsiktligt eller avsiktligt, skadade nar de forsoker stoppa véldet (Dro-
tar et al 2003; Spilsbury et al 2007). Det finns ocksé en del studier som pekar mot
att barn under 6 ar i stérre utstrackning ar i direkt narhet av valdet nar det pagér
an dldre barn (Fusco & Fantuzzo 2009). Det ar speciellt allvarligt med tanke pa
den betydelse tidig och langvarig stress har pa senare fysisk och psykisk hélsa.

Vald mellan omsorgspersoner och utsatthet for andra
missférhallanden

Barn som tvingas leva med véald mellan sina omsorgspersoner ar dessutom oftare
utsatta dven for andra typer av vald i familjen dn andra barn (Hamby et al 2010).
En svensk studie visade att barn som upplevt vald mellan sina omsorgspersoner
I6pte tio ganger hogre risk dn andra barn att ocksa utséttas for kroppslig bestraff-
ning frén nagon eller bada fordldrarna (Janson et al 2011). En annan svensk stu-
die visade att hela 58 % av de som upplevt vald mellan sina omsorgspersoner ock-
sa uppgav att de sjdlva utsatts for direkt vald fran fordlder (Annerback et al 2010).
Det stimmer vil 6verens med andra studier inom omradet som visat att det finns
en hog 6verlappning mellan vald mellan barnets omsorgspersoner och vald riktat
direkt mot barnet (Jouriles et al 2008; Knickerbocker et al 2007). Vald mellan
barnets omsorgspersoner ar ocksd forknippat med okad risk for andra typer av
missforhéllanden i familjen som till exempel psykisk sjukdom, missbruk och kri-
minalitet (Dong et al 2004). Det innebir att somliga barn ar utsatta pa flera olika
sétt. De kan till exempel bade ha en fordlder som har en psykiatrisk problematik
och ha erfarenheter av att ha sett, hort, eller upplevt konsekvenser av vald som
utspelat sig mellan deras omsorgspersoner.
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Vald och effekter pa barnets halsa och fungerande

Véld mellan barnets omsorgspersoner ar ofta nagot som sker upprepat och under
lang tid - ibland under storre delen av uppvaxtaren. En del barn utsétts dessutom
for vald mot modern redan som foster (Boy & Salihu 2004). Det finns en mangd
studier fran de senaste 25 dren som ror hur barn péverkas av att leva med eller
utséttas for vald i form av att deras omsorgsperson blir hotad, krankt och/eller
slagen. De negativa foljdverkningar, bade pa kort och lang sikt som vald mellan
barnets omsorgspersoner har for barnets utveckling och hilsa, ar vil belagda i
bade nationell och internationell forskning.

Hitintills finns fyra 6versiktsstudier (metaanalyser som innefattat frén 37 till
118 studier fran tidigast 1978 fram till som senast 2006), som alla visar att barn
som har erfarenheter av vald mellan sina omsorgspersoner, generellt sett mar
sdmre dn barn som inte har siddana erfarenheter (Chan & Yeung 2009; Evans,
Davies & DiLillo 2008; Kitzmann et al 2003; Wolfe et al 2003). Barn som upp-
levt vald mellan sina omsorgspersoner 16per storre risk att utveckla symtom som
dngest, nedstimdhet, posttraumatisk stress samt beteendeproblem som trots
och uppforandeproblem, i jamforelse med barn som inte har sddana erfarenhet-
er (Carpenter & Stacks 2009; Holt, Buckley & Whelan 2008; Hungerford et al
2012). Barns fysiska hilsa tycks ocksa paverkas negativt, en hogre férekomst av
astma och allergier har dokumenterats hos barn som levt med vald mellan sina
omsorgspersoner i bade internationella och svenska studier (Graham-Bermann
& Seng 2005; Kuhlman, Howell & Graham-Bermann 2012; Olofsson et al 2011).

Vidare har vild mellan barnets omsorgspersoner visat sig vara associerat
med sdamre skolprestationer (Perkins & Graham-Bermann 2012) och lagre pre-
station pa begévningstest (Koenen et al 2003). Valdet tycks dven kunna inverka
negativt pa utveckling av verbal formaga och minnesférmagor hos forskolebarn
(Graham-Bermann et al 2010; Gustafsson et al 2013; Jouriles et al 2008). Kam-
ratsvarigheter och senare svarigheter i nira relationer har ocksd dokumenterats
(Hungerford et al 2012). Barn som vixt upp med vald mellan sina omsorgsperso-
ner 1oper okad risk att nér de sjdlva borjar initiera nara relationer i tonaren bade
utsitta sin partner och bli utsatt for vald i nara relation (Gover, Kaukinen & Fox
2008; Hamby, Finkelhor & Turner 2012).

Hur forklaras valdets negativa effekter pa barnets
halsa?

Inledningsvis kommenteras de negativa effekter som vald mellan barnets om-
sorgspersoner generellt har for barnet utifran ett utvecklingspsykopatologiskt
perspektiv. Darefter kommer de negativa effekter som kan ses pé barns utveck-
ling och hilsa beroras fran ett anknytningsteoretiskt perspektiv. Avslutningsvis
tas forskning som ror allvarlig och langvarig stress upp.
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Ett utvecklingspsykopatologiskt perspektiv
Det finns idag en stor samstimmighet om att barns utveckling 6ver tid bast ses
ur ett perspektiv dar medfodda eller tidigt forvarvade egenskaper hos barnet, s
kallad sarbarhet eller motsténdskraft, pdverkar och paverkas av risk- och skydds-
faktorer i omgivningen (Sameroff 2010). Barn svarar och reagerar olika pa lik-
nande omstindigheter (Sameroff 2000). For att kunna forsta vad som sker nar
utvecklingen kommit pa avvagar och barnet utvecklat psykisk ohilsa behdver man
alltsa ta hansyn till savil risk- som friskfaktorer pé olika nivaer, det vill sdga inta
ett utvecklingspsykopatologiskt perspektiv. Aven om vild mellan omsorgsperso-
ner ir en tydlig riskfaktor som barnet utsitts for, ar en enda riskfaktor oftast inte
tillracklig for att paverka utvecklingen negativt. Ju fler riskfaktorer desto storre
ar risken for att barnets utveckling ska paverkas negativt (Appleyard et al 2005).
De allvarliga konsekvenser som har nimnts och som ar associerade med att
ha erfarenheter av att ha tvingats leva med vald mellan sina omsorgspersoner
ror gruppen barn i stort. Det ar viktigt att lyfta fram att alla barn som utsitts
for véald mellan sina omsorgspersoner inte blir psykiskt traumatiserade eller ut-
vecklar olika symtom och svérigheter. En del barn kan genom goda individuella
resurser (motstandskraft) och gott stod (skyddsfaktorer) bemastra mycket svara
och smértsamma upplevelser utan att fa bestiende men i sin psykiska utveckling
(Werner & Smith 2003). Det finns en stor variation inom gruppen av barn som
tvingats uppleva véld mellan sina omsorgspersoner, dir uppemot 37 % av bar-
nen uppskattas mé och fungera lika vl som de barn som inte har upplevt vald
(Kitzmann et al 2003). Olika studier har forsokt att undersoka faktorer som ar
kopplade till olika grad av fungerande och hilsotillstdnd. Studierna har rort olika
grupper av barn som upplevt vald mot sin omsorgsperson. Faktorer som skiljde ut
de grupper av barn som fungerade vil var exempelvis en lagre grad av total utsatt-
het for olika typer av véld i barnets liv, en ldgre grad av exponering for andra typer
av trauman, att ha en mamma som hade farre symtom pé psykisk ohélsa eller att
ha ett lattare temperament (Graham-Bermann et al 2009; Lang & Stover 2008;
Martinez-Torteya et al 2009; Spilsbury et al 2008).

Anknytningsteoretiskt perspektiv

De negativa foljdverkningarna som véld mellan barnets omsorgspersoner kan fa
for barnet kan ocksé forstés ur ett anknytningsteoretiskt perspektiv. Barnets om-
sorgspersoner fungerar vanligtvis som de som barnet kan vinda sig till vid radsla
och pafrestningar. Forskningen om barns utveckling har allt tydligare kunnat visa
hur viktigt det ndra samspelet mellan barnet och dess priméra omsorgspersoner
ar for barnets framtida halsa och utveckling (Broberg, Grankvist & Risholm Mot-
hander 2006). Barnets anknytning dr resultatet av barnets och omsorgspersoner-
nas samspelshistoria och anknytningsteorin beskriver hur barn i samspelet med
Iyhorda och trygga vuxna utvecklar en grundldggande tillit som ger en god grund
for framtida psykisk hélsa. (Ainsworth et al 1978). Barnets anknytningserfaren-
heter med omsorgspersoner utgor grunden for hur barnet moéter och forhaller sig
i framtida relationer (Cassidy & Mohr 2001; Sroufe 2005). En trygg anknytning
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utgor en skyddsfaktor. Den dr ingen garanti for en hilsosam utveckling men utgor
en plattform for etablering av nira relationer och har dterkommande kopplats
till social kompetens, hog sjalvkinsla och flexibla copingstrategier (Sroufe 1997;
Suess & Sroufe 2005). En otrygg anknytning leder inte till psykisk ohélsa i sig,
men utgor en potentiell riskfaktor med 6kad sarbarhet for stress och pafrestning-
ar. En otrygg anknytning i kombination med flera andra riskfaktorer 6kar sanno-
likheten for psykiska problem.

Niar samspelet mellan barnet och de primira omsorgspersonerna stors av
otrygghet, som nar barnet skrams av hot och vald mellan sina omsorgspersoner,
riskerar barnets anknytning att storas och barnets utveckling att paverkas negativt
(Main & Hesse 1990). Nar barnet inte kan anvianda narhet till sin omsorgsperson
for att lugna ner sig okar risken for att hen kommer att fa svarigheter att reglera
angest och andra affekter. Med detta 6kar ocksé risken for utveckling av psykisk
ohidlsa senare under barndomen (Bakermans-Kranenburg, Van Ijzendoorn &
Juffer 2005). Barn ar sirskilt sdrbara om det ser sin omsorgsperson utséttas for
vald (Scheeringa et al 2006), eftersom det dr omsorgspersonen som ska vara den
trygga och starka och skydda barnet fran faror. An mer sarbara ar barn om det
ir med om att den ena omsorgspersonen avsiktligt utsatter den andre for vald.
D4 riskerar barnets grundlidggande tillit att skadas genom att det blir omojligt att
anvanda ndgon av omsorgspersonerna som skydd och for att kdnna sig trygg. Ur
ett anknytningsteoretiskt perspektiv riskerar barnet att bli dubbelt kdnslomassigt
overgivet och skyddslost nar den ena omsorgspersonen utsitts for vald av den
andra. I det 6gonblicket forlorar barnet bagge sina fordldrar — den ene i form av
en hotfull angripare och den andre som ett utsatt offer.

Barnet forlorar allts tillgdngen till bigge sina omsorgspersoner nir barnet som
bast kan behova tillgang till dem. Férovaren som ar vildsam ar skrammande och
hotfull och utgor ingen tillgang for barnen i den situationen, utan kan tvartom ofta
vicka kanslor av intensiv skriack. Den som utsétts for valdet kan ofta inte heller
ge barnet trost och trygghet i stunden utan ar sjilv skrackslagen och ar fokuserad
péa att pa olika sitt forsvara sig eller att skydda sig fran den vaildsamma férovaren.
Den forovades skriack kan tvirtom ge genklang till barnets kinslor och ytterliga-
re spa pa barnets riadsla. Nar vald forekommer mellan barnets omsorgspersoner
blir narhet till omsorgspersonerna en risksituation — trots att barnet biologiskt ar
disponerat att soka sig till sina omsorgspersoner nir fara hotar. Barnet hamnar
i en situation dar hen pa egen hand tvingas att hantera och reglera sina kéanslor
av skriack och réidsla, vilket en del barn kan klara forhallandevis vil om de har en
god formaga att reglera och modulera kénslor. Men att som barn upprepat hamna
i situationer praglade av radsla och skrick och inte ha tillgéng till sina priméira
omsorgspersoner, 6kar risken markant for att barnet utvecklar en desorganiserad
anknytning, vilket kan sdgas vara den allvarligaste formen av otrygghet (Hesse &
Main 2006). Desorganiserad anknytning dr egentligen inte ett anknytningsmons-
ter i sig, utan handlar just om att barnet inte har kunnat utveckla ett enhetligt
monster, eller en organiserad strategi for att fa sina priméra behov av niarhet och
skydd tillgodosedda. Det mest utméirkande for desorganiserad anknytning &r att
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samspelet mellan barnet och omvardnadspersonen i stor utstrackning bygger pa
radsla (Broberg et al 2008). En desorganiserad anknytning ar i sig kopplad till
en okad risk for psykisk ohilsa under uppvixten (Bakermans-Kranenburg et al
2005). Barn som har utvecklat en desorganiserad anknytning férsoker pa olika
sétt att bemastra oforutsidgbarheten i relationen till sin omsorgsperson.

Ett sétt att hantera oforutsidgbarheten i den psykiska och fysiska tillginglig-
heten till en omsorgsperson som utévar vald eller blir utsatt for vald, ar att bli
domderande och kontrollerande i relation till sin omsorgsperson. Ett annat ar
att bli 6verdrivet omhindertagande (Bowlby 1977). Overdrivet omhindertagande
innebar att rollerna blir helt eller delvis omkastade. Barn med ett 6verdrivet om-
héndertagande reglerar det emotionella klimatet i relationen till sin omsorgsper-
son, vardar och tar hand om sin forilder, kontrollerar hur fordldern mar och ser
till foralderns behov framfor sina egna (Almqvist & Broberg 2004; Grip & Broberg
2013). Barn som har ett monster av 6verdrivet omhéandertagande eller kontrolle-
rande/omvérdande strategier i relation till sin omsorgsperson tycks uppvisa mer
inatvanda problem (Moss, Cyr & Dubois- Comtois 2004; O’Connor et al 2011).

Allvarlig och langvarig stress
Ytterligare ett satt att forstd varfor vald mellan barnets omsorgspersoner ofta kan
vara skadligt ar allvarlig stress och dess paverkan pa mentala och kroppsliga funk-
tioner. Upprepad exponering for kroniska missférhallanden under barndomen
péverkar kroppens stresshaneringssystem och riskerar att leda till att det stors
langsiktigt. Detta kan i sin tur fa langvariga effekter pa psykisk savil som fysisk
hélsa och 6ka risken for till exempel hjart- och karlsjukdomar manga artionden
senare (McEwen & Gianaros 2011; Moffitt & Klaus-Grawe Think 2013; Shonkoff
& Garner 2012). Aktivering av kroppens system for att hantera stress ar ofta adap-
tivt och har en 6verlevnadsfunktion (McEwan 2007). Kronisk stress dr ddremot
ofta skadlig. Kroppen har framfor allt tvd system for att hantera stress. Ett system
som reagerar snabbt och ett som tar nagot langre tid. Det snabba systemet refere-
ras ofta till som "kamp och flykt” och aktiverar den sympatiska delen av kroppens
autonoma nervsystem, och bidrar till att kroppens energiresurser mobiliseras,
Det kan kinnas av till exempel i form av 6kad puls, salivering, svettning och sa
vidare. Det andra ldngsamma systemet bidrar ocksa pé kort sikt till att kroppens
energiresurser mobiliseras via kortisolutséndring i blodet.

Man kan gora en distinktion mellan olika typer eller former av stressaktivering
hos barn: positiv, tolerabel och skadlig (National Scientific Council on the Deve-
loping Child 2007) (Figur 1).
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Positiv stress

Skadlig stress

Figur 1. Positiv stress: Kortvarigt stresspdslag, mild hdjning i kroppens stress-
hormonnivder.

Tolerabel stress: Allvarligt men tempordrt stresspdslag — stottande och trygga
relationer verkar skyddande.

Skadlig stress: Utdragen aktivering av kroppens stresshanteringssystem — av-
saknad av stottande och skyddande relationer. Figur ritad efter National Scienti-
fic Council on the Developing Child, 2007.

En positiv stressrespons ar kort och inte sé intensiv och négot som alla barn har
erfarenheter av. Erfarenheter som viacker en positiv stressrespons kan till exempel
vara att triaffa en frimmande vuxen, for forsta gdngen se en stor hund, forsta da-
gen pa forskolan eller forsta gdngen man sover 6ver hos en kompis. Om det finns
omvardande vuxna till hands som kan lugna barnet, s& atergar barnets autonoma
nervsystem relativt snabbt till sin basniva.

En tolerabel stressrespons ar forknippad med erfarenheter som inbegriper
storre hot, tar lingre tid att aterhdmta sig fran och ofta stor vardagliga rutiner.
Det kan till exempel vara att foraldrar skiljer sig, att ndgon nérstdende dor el-
ler att vara med om en naturkatastrof. Omsorgspersonens formaga att lugna och
stotta barnet kan ocksa i sddana situationer temporart vara nedsatt, vilket gor att
barnet under langre tid ofta behover std ut med stress och osidkerhet. Narvaron av
omvardande och stéttande omsorgspersoner ar av storsta betydelse och leder till
en snabbare och mer stabil anpassning hos barnet, diar barnet s smaningom kan
komma tillbaka till en stressniva som liknar den innan héndelsen.

Skadlig stressaktivering ar resultatet av intensiv, frekvent och ldngvarig akti-
viering av kroppens stresshanteringssystem (Sparrow 2007). Intensiv stressakti-
vering som sker frekvent och pagér under lang tid kan p4 sikt vara skadlig (Gun-
nar & Quevedo 2007; Loman, Gunnar & Early Experience Stress 2010). Skadlig
stress dr mer sannolik nir barnets omsorgspersoner brister i basal trygghet och
omvardnad — till exempel forsummelse eller langvarig utsatthet f6r grovt vald
mellan barnets omsorgspersoner. Kroppens primara stresshormon kortisol har
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pé kort sikt en gynnsam och skyddande funktion. Hoga doser under langre tid,
framfor allt nér barnet ar litet och under snabb utveckling, tenderar dock att in-
verka negativt pa kroppens och hjarnans utveckling.

Ur ett anknytningsperspektiv, som tidigare beskrivits, riskerar barnet att for-
lora bada sina omsorgspersoner nir det som bast behover dem for att hantera
stress och oro i stunden nir vald mellan de vuxna i familjen ut6vas. Barnet blir d&
lamnat att pa egen hand forsoka lugna sig. Om barnet upprepat hamnar i en situ-
ation dar hen inte kan anvinda nérhet till sina omsorgspersoner for att hantera
stresspaslaget Okar risken for skadliga effekter pa kroppen och dven den psykiska
hilsan (Herman-Smith 2013).

Allvarlig stress tidigt i livet har kopplats till en storre kinslighet for senare pa-
frestningar i livet (Lupien et al 2009). Det finns studier som undersokt barn som
tvingats leva med véld mellan sina omsorgspersoner och indikatorer i kroppen
pé stress och som har visat pé en stord stressrespons (Rigterink, Katz & Hessler
2010; Saltzman, Holden & Holahan 2005). Forandringar i kroppens stresshante-
ringssystem behover dock inte vara permanenta. Med en stédjande och omvar-
dande omgivning kan férandringar i kroppens stresshanteringssystem normalise-
ras (Gunnar et al 2009; Lupien et al 2009). Tidig stress i livet och dess inverkan
pa barns kognitiva utveckling har ocksa undersokts och tidig stress i livet som att
uppleva vald mellan sina omsorgspersoner ar generellt kopplat till saimre kogni-
tivt fungerande (McCoy 2013; Pechtel & Pizzagalli 2011).

Insatser till barn som levt med vald mellan sina om-
sorgspersoner

Barn har inte bara ritt till behandling och insatser utan dessa ska ocksa vara an-
passade till det enskilda barnets behov och situation, vilka kan se mycket olika ut.
I rapporten Stod till barn som bevittnat véld mot mamma — Resultat frdn en na-
tionell utvdirdering (Broberg et al 2011) beskrivs ett forslag till en insatskedja pa
fyra nivaer som ror sig fran generella insatser riktade till alla, till insatser riktade
till barn som utvecklat en egen problematik. Stegen som beskrivs handlar om (1)
synliggorande, bekriftande och giltiggorande av barnets upplevelser, (2) skydd,
det vill sdga att barns behov av skydd bedoms och anpassas utifran behovet, (3)
riktade insatser som kan besti av individuella samtal eller pedagogisk gruppverk-
samhet som stdd i en svar livssituation utan att barnet behover ha allvarliga psy-
kiska problem samt (4) specialiserade insatser for barn som har utvecklat allvarlig
psykisk ohilsa. De olika stegen beskrivs ndrmare i avsnittet nedan.

Bekraftande, synlig- och giltiggdrande

Nar det géller den forsta nivin som omfattar synliggérande, bekréiftande och gil-
tiggorande av barnets upplevelser, handlar det dels om att alla barn som kommer i
kontakt med samhallets olika stodfunktioner och som lever eller har levt med vald
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i sin familj skall mé&tas av personer som vagar se och hora pa barnets berittelser.
Det handlar dven om att det skall finns tillgéng till information om hur det kan
vara att leva med vald i familjen och mojligheten till att & stéd pé olika arenor
som moter barn, till exempel inom skola och primarvéard. En viktig aspekt av syn-
liggorandet ar att identifiera barn som tvingas leva med véald. Barn som lever i en
familj dar det finns en ofta outtalad 6verenskommelse om att man inte skall prata
om valdet fir svart att bryta denna tystnad. Annerbick (2010) visar i en studie att
det ar fa barn som berattat for ndgon om sina erfarenheter av direkt véld frén en
fordlder eller om de har upplevt vald mellan sina omsorgspersoner. Av de utsatta
barnen hade 7 % berittat for ndgon professionell. Det kan ocksa vara svart for
barn som vill prata om véldet att hitta ndgon som de kan vinda sig till (McGee
2000).

Som tidigare beskrivits finns det barn som utvecklar posttraumatisk stress till
foljd av véldet. En aspekt som bidrar till att fordjupa och vidmakthélla problema-
tiken vid posttraumatisk stress dr undvikandebeteenden, det vill siga barnet for-
soker undvika situationer, hdndelser och tankar som kan pdminna om traumat.
En konsekvens av detta ar att barnet inte pa egen hand berattar om sin utsatthet,
utan behover fa en direkt fraga. Att fraga om utsatthet for vald dr dock en grann-
laga uppgift. Det handlar om att balansera potentiellt negativa konsekvenser av
att stélla fragor om vald, mot vinsten av att kunna finga upp och erbjuda st6éd
och hjilp till de barn som &r utsatta. Aven di uppgifter om vildet kommit fram pa
andra satt kan barn och unga ha svart att prata om det. Det kan gora det lattare for
barnet att berdtta om man som professionell berittar for ett barn vad man redan
kanner till och hur man kommer att hantera den informationen. Det kan ocksa
underlitta for barnet att berdtta om man i stillet for att friga om vad som héint
eller vad de vuxna gjort, fridgar om barnets egna upplevelser och erfarenheter (Ge-
orgsson, Almqvist & Broberg 2011). Exempel pé saddana fragor kan vara var barnet
befunnit sig, vad det sett, hort eller sjalv gjort.

Skydd
Den andra nivan handlar om att en professionell bedomning ska gors av barnets
utsatthet och upplevelse av trygghet, liksom om valdsutévarens farlighet. Det finns
dock tillfillen da detta inte dr nodvandigt. Situationen kan ha fordndrats sa att
barnet inte langre ar i behov av skydd dé det inte utsatts for risk, till exempel om
barnet inte lingre har kontakt med férovaren av valdet, eller da valdsutévaren har
forandrat sitt beteende sd mycket att risken for fortsatt vild bedoms som mycket
liten. Nivan av skydd behover ocksd bedomas da behoven ar olika till exempel be-
roende pa graden av radsla for fortsatt vald. Denna bedomning underlittas genom
att anvinda en kombination av halvstrukturerade intervjuer och standardiserade
bedomningsmetoder som i forskning provats och befunnits vara palitliga.
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Riktade insatser
Den tredje nivan handlar om riktade insatser av stodjande-pedagogisk karaktar
som erbjuds till barn som levt med vald i familjen och som inte har utvecklat en
allvarlig symtombild till f6ljd av sina erfarenheter. Det allra vanligaste stodet i
Sverige har varit individuellt stod, men dven flera olika former av gruppstod har
utvecklats (Eriksson, Biller & Balkmar 2006). Fran att ha varit timligen ovanligt,
har under senare ar allt fler kommuner i Sverige kunnat erbjuda ett stod i nigon
form till barn som utsatts f6r vald mellan omsorgspersonerna (Eriksson 2010). In-
ternationellt har gruppstod i olika former varit vanligare (McAlister Groves 1999).
Riktade insatser kan besta av krisbearbetning och annat st6d i en svér och kao-
tisk livssituation. Det kan ocksa handla om kidnslomaissig bearbetning och rekon-
struktion av potentiellt traumatiserande handelser. Jag-stodjande insatser samt
hantering av kénslor av skuld och skam som kan vara kopplat till att ha varit utsatt
for vald mellan omsorgspersonerna kan ocksé var en del av de riktade insatserna.
Alla barn som levt med véld mellan sina omsorgspersoner kanske inte behover
eller vill ha den hér typen av riktade stodinsatser. I den nationella utvirderingen
om st6d till barn som bevittnat vald mot mamman, lyfts behovet av ett fortsatt
utvecklingsarbete kring metoder och rutiner for att bedéma vilka barn som har
behov av olika typer av riktade insatser och vilka som &r i behov av mer specialise-
rade insatser (Broberg et al 2011).

Specialiserade insatser

P4 den fjarde nivan handlar det om insatser for barn som har utvecklat allvar-
lig psykisk ohilsa. Detta blir en fraga for verksamheter med kompetens i klinisk
barnpsykologi. Det handlar i allm&nhet om barn- och ungdomspsykiatrin (BUP),
eller specialiserade behandlingsenheter inom socialtjanstens individ- och famil-
jeomsorg. Aven om det finns ett flertal olika metoder riktade till barn som har
upplevt vald, s& har det i Sverige dnnu inte gjorts nagra effektutvirderingar av
dessa (Grip, Almqvist & Broberg 2012). Aven ur ett internationellt perspektiv dr
det fa som har tillracklig evidens for att bedomas som effektiva (Rizo et al 2011;
Stover, Meadows & Kaufman 2009). De metoder med gott empiriskt stéd som for
narvarande finns ar alla utvecklade i USA och varierar i teoretisk ansats, utform-
ning och omfattning. Ndgra av dessa metoder som just nu provas i Sverige namns
kort nedan.

Kid’s Club ar ett manualbaserat grupprogram som ar baserat pa traumateori.
Programmet ar riktat till barn mellan 6 och 12 ar och deras mammor. Barn och
mammor deltar i parallella gruppsessioner med tydliga teman om véldet (Gra-
ham-Bermann et al 2007). Programmet omfattar 10 sessioner for sdval mammor
som barn. Gruppverksamheten f6r barnen syftar till att ge dem en upplevelse av
att de inte dr ensamma med sina upplevelser, att de lir sig strategier for hur de
kan skydda sig samt fi en 6kad forméga att handskas med de svira kidnslor som
upplevelserna av vald skapar. Mammaprogrammet syftar till att stirka mammor-
nas foraldraférmaga samt 6ka deras forstielse av hur barn reagerar nar de upp-
lever vald i familjen. I den svenska 6versiattningen kallas Kid’s club for Ballongen
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och har provats inom négra kommuner i Sverige (Cater & Grip 2014).

“Project support” dr ett program som syftar till att ge foraldrastod till om-
sorgspersoner med barn i 4 till 9-arséldern som bedémts ha trots- och uppféran-
deproblem (McDonald, Jouriles & Skopp 2006). Programmet bygger pa forskning
om vad som fungerat utifrn inldrningspsykologi, kognitiv beteendeterapi och
case-management. En del i programmet syftar till att minska bruket av inkonse-
kventa och harda uppfostringsmetoder och 6ka positiva uppfostransmetoder som
bygger pa virme och lyhordhet for barnets signaler. Denna del baseras framforallt
pé inlarningsteoretiska principer och har himtade metoder fran de modeller som
bland annat utvecklats pa Oregon Social Learning Center (Patterson 1982). Dels
syftar programmet till att ge omsorgspersonen emotionellt, men dven praktiskt
stod for att gora hen mer rustad att mota barnets behov. Interventionen beridknas
ta omkring 8 ménader och omfatta 20 sessioner, dir bland annat tva socialarbe-
tare arbetar med att st6tta fordldern i att utveckla och uppratthalla ett positivt
samspel med barnet samt sitta rimliga granser. Programmet provas for naravan-
de inom socialtjansten i ndgra kommuner i Sverige.

Child Parent Psychotherapy (CPP) dr en relationsbaserad psykoterapeutisk
intervention som riktar sig till mammor och barn i o till 6-arsaldern dar samspelet
paverkats negativt av valdsutsatthet. Metoden &r baserad pa traumateori, anknyt-
ningsteori och psykodynamisk teori. I bearbetandet av de traumatiska héandel-
serna anvinds dven kognitivt beteendeterapeutiska metoder. Metoden syftar till
att aterskapa ett gott samspel mellan fordlder och barn som framjar utvecklingen
av en trygg anknytning hos barnet och god omsorgsformaga hos férdldern. Om-
sorgspersonen kan pa sé sitt fungera som en psykologisk skold at barnen. Vidare
syftar metoden till att gora det som hint begripligt samt att omsorgsperson och
barn tillsammans kan konstruera en gemensam traumaberittelse som bland an-
nat bidrar till att det gar att halla isar minnen av det som har hant och kéanslor
kring det som hénder i nuet (Lieberman, Ippen & Van Horn 2006). CPP provas
nu i Sverige inom ett par barn- och ungdomspsykiatriska verksamheter samt nag-
ra specialverksamheter som méter barn som tvingats leva med vald mellan sina
OmSOrgspersoner.

Traumafokuserad Kognitiv Beteendeterapi (TF-KBT) ar en psykoterapeutisk
intervention riktad till enskilda barn och unga fran 3 till 17-arsaldern och deras
fordldrar. Det ar en strukturerad behandlingsmetod f6r barn som utvecklat post-
traumatiskt stressyndrom och deras fordldrar. TF-KBT integrerar principer fran
kognitiv beteendeterapi, interpersonell terapi och familjeterapi med traumainter-
ventioner. Behandlingen omfattar 12 — 15 sessioner och fokuserar sarskilt pa att
reducera barnets olika symtom pa psykisk ohélsa och traumarelaterade maladap-
tiva reaktioner som skam och skuld for det som intraffat. Forutom individuella
samtal med barnet eller ungdomen involveras dven omsorgspersoner eller stod-
personer i behandlingen. Hen st6ttas i sitt bemétande av barnet och dess reaktio-
ner. En central del i metoden ar arbetet med skapandet av en traumaberattelse
som kan delas med omsorgspersonen och att hen férbereds pé att kunna "ta emot
denna” berittelse och fungera som stéd (Cohen, Mannarino & Deblinger 2006).
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Metoden har utvirderats med goda resultat for barn som levt med vald mot sin
omsorgsperson (Cohen, Mannarino & Iyengar 2011; Jensen et al 2013; Scheeringa
et al 2011). TF-KBT har prévats inom barn- och ungdomspsykiatrin pé olika hall i
landet och for narvarande pagar en randomiserad kontrollerad studie i G6teborg
(Broberg & Hultmann 2011)

Avslutningsvis

Barn som tvingas vixa upp med vald mellan sina omsorgspersoner eller vald fran
den ena omsorgspersonen mot den andra har allt for 1ange varit "osynliga”. Det ar
av yttersta vikt att barnens upplevelser bekriftas, synlig- och giltiggors, men ocksa
sd att valgrundade bedomningar kan genomforas kring vilket behov av skydd som
finns samt behov av eventuella ytterligare insatser. I Socialstyrelsens vigledning
Attvilja se, vilja veta och att vaga fraga ... (Socialstyrelsen 2014) lyfts det sarskil-
da ansvar att uppméarksamma barn som far illa som finns hos socialtjanst och hil-
so- och sjukvard. Barn som tvingas bevittna véld i sin ndrmiljo eller leva i en miljo
dar vald forekommer ar en utsatt grupp och i vigledningen konstateras att valdet
eller 6vergreppet ocksa ar ett 6vergrepp dven mot barnen. Vidare rekommende-
rar Socialstyrelsen att inom hélso- och sjukvarden bor alla kvinnor som uppsoker
modrahélsovard och psykiatrisk vard tillfrigas om erfarenhet av vald. Fragan om
vald bor dven tas upp i alla drenden inom barn- och ungdomspsykiatrin. Socialsty-
relsen pekar vidare pa att personal inom socialtjanst och hilso-och sjukvéard bor
erbjudas fortbildning i vald i nira relationer i syfte att 6ka forutsattningarna att
uppticka vald. Hari ligger en angeldgen uppgift for framtida forskning. Det hand-
lar bdde om att vidareutveckla och préva metoder for upptéckt och bedomning av
barnens utsatthet men dven for utpréovandet och utvecklandet av interventioner
riktade till barn och unga samt deras omsorgspersoner.
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Kapitel 16

Barndomsupplevelser av vald och
konflikter mellan férdldrarna -

unga vuxnas erfarenheter och hélsa

Asa Kallstrém Cater

Introduktion

Detta kapitel handlar om barn som anhoriga till fordldrar som utévat och utsatts
for vald och konflikter inom parrelationen. Syftet ar att mot bakgrund av aktuell
svensk forskning lyfta barnens perspektiv pa sina upplevelser och inneb6rden av
dessa upplevelser.

Véld mellan fordldrarna ar nagot som barnen oftast 4r medvetna om (Chris-
tensen, 1990; Fantuzzo & Fusco 2007). Barnen kan se, hora eller pa andra satt
uppfatta valdet, som kan inkludera situationer fran livshotande misshandel till
verbala konflikter. De kan ocksa forsta vad som hént efter att ha sett véldets kon-
sekvenser, sdsom bldmarken pé en foralder, eller efter att ha tvingats flytta till ett
skyddat boende (Edleson, Shin, & Johnson Armendariz 2008). Barnen ar anho-
riga till (minst) en valdsut6vare, som de kan vara radda for, och till (minst) en
valdsutsatt, som de kan vara tvungna att ta hand om och oroa sig fér. Barnet ar
beroende av dessa fordldrar som ocksa viktiga modeller for beteende och identi-
fikation. Upplevelser av foraldrars véld i parrelationen kan innebéra ett hot mot
barnets vilbefinnande, och en risk for kris och traumatisering (t ex Kitzmann et al
2003; Moylan et al 2010).

Sverige var ett av de forsta landerna i varlden som antog en lagstiftning for att
skydda barn fran vald (Amnesty International 2004) och Sverige har ocksa upp-
mirksammats for sitt jamstéilldhetsarbete (FN:s Human Development Reports
2013). I Sverige (bland andra lander), ar det dock inte kriminaliserat att utsitta
ett barn for upplevelser av vald mot en foralder, &ven om barnen ar berattigade till
brottsskadeersattning och stod fran socialtjansten (5 kap 11 § SoL Lag 2012:776).
Den svenska forskningen om barn som bevittnat vald mellan fordldrarna har hit-
tills praglats av kvalitativa analyser av smé och ofta kliniska urval. Denna forsk-
ning har gett en god insyn i vissa aspekter av problemets komplexitet. For att fa
till stdnd en 6kad forstaelse om problemets utbredning och karaktaristika, liksom
om relationen till halsoaspekter, beh6vs ocksa kvantitativ forskning.

Nedan presenteras nigra resultat fran en aktuell forskningsstudie: RESUME-stu-
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dien (REtrospektiv Studie om Unga Minniskors Erfarenheter)'. I RESUME-stu-
dien har ett slumpmissigt urval av 2 500 unga vuxna i dldern 20-24 &r i Sverige
svarat pa fragor om erfarenheter av vald och konflikter under uppvéaxten samt
hur de mar som vuxna. Deltagarna i studien besvarade fragor dels muntligen via
intervjuer, dels skriftligt via en iPad-enkéat. Denna studie har tva visentliga forde-
lar: For det forsta, eftersom foraldrar tenderar att underskatta vad barn uppfattat
(Johnson et al 2002), sd ar det en fordel att insamlad data baseras pa information
fran barnen sjélva, &ven om de besvarar frigorna som unga vuxna. For det andra,
eftersom forskning oftast fokuserar pa barnens hélsa i mer direkt anslutning till
valdet, s ar det en fordel att studien ger ett visst 1angtidsperspektiv, &ven om de-
signen ar retrospektiv. Kapitlet baseras pa de analyser som tidigare ar eller héller
pa att bli publicerade pa engelska av Miller, Cater, Howell och Graham-Bermann
(2014), Howell, Cater, Miller-Graff och Graham-Bermann (2014) och Cater, Mil-
ler, Howell och Graham-Bermann (in press).

Hur vanligt d4r barndomsupplevelser av vald mellan
foraldrarna?

Tidigare studier har funnit att mellan 5 och 12,5 % av barn i Sverige nigon géng
upplevt att ’de vuxna i familjen har slagit varandra” eller "det har férekommit vald
mellan de vuxna i familjen” (Annerbéck et al 2010; Annerbéack et al 2012; Janson,
Jernbro & Lingberg 2011, Janson, Lingberg & Svensson 2007). Dessa studier har
ocksa funnit att flickor oftare dn pojkar uppger att de har bevittnat vald inom
familjen (Janson et al 2007). Forskning visar att vald mellan de vuxna i hemmet
ar den i sdrklass storsta riskfaktorn for kroppslig bestraffning av barn, vid sidan
om strukturella bakgrundsfaktorer sdsom svag familjeekonomi (Annerbick et al
2010; Janson et al 2007; Janson et al 2011). Denna forskning ar dock begriansad,
dels beroende pé att frigan kraver att barnet sjilv definierar det bevittnade som
“slagit” eller ”vald”, dels beroende pa att undersokningarna har genomforts pa
skolbarn. Det sistndimnda innebar dels risk for bortfall pa grund av att barn kan
vara franvarande pé grund av sjukdom eller ohilsa, vilket ju barn som utsatts for
eller upplevt vald drabbas mer av, och dels att studien inte kan finga upplevelser
under hela barndomen som fortfarande pagar.

Resultat av RESUME-studien

I RESUME-studien anvindes tio frigor for att studera barndomsupplevelser
av olika former av vald och konflikter mellan fordldrarna (Edleson et al 2008;
Cater et al in press). Av de 2 500 respondenterna, svarade 703 (28 %) att de nagon
géng under uppvixten bevittnat ndgon form av véld eller konflikt mellan forald-

1 For en mer detaljerad beskrivning av studien och dess metod, se Cater, Andershed & An-
dershed (2014).
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rarna. Detta kapitel handlar i forsta hand om dessa 703 personers erfarenheter
under barndomen och hur de madde som unga vuxna.

Det vanligaste svaret var att fordldrarna var osams, som rapporterades av 22 % av
det totala urvalet och 78 % av dem som bevittnat nagon form av vald eller konflikt
mellan fordldrarna. Det minst vanliga var att ha bevittnat att den ena fordldern
skadade den andra med kniv, skjutvapen eller annat vapen eller tillhygge, som
rapporterades av 1 % av det totala urvalet och 3 % av dem som bevittnat nigon
form av vald mellan fordldrarna. Faktum &r att de tre oftast forekommande for-
merna av vald eller konflikt mellan féraldrarna alla var av verbal eller psykologisk
typ (fordldrarna var osams, en fordlder sarade den andras kanslor med flit eller
de brakade om barnet). De sju minst vanliga inkluderade négon form av fysiska
handlingar (sdsom att en fordlder skadat den andra fordldern eller husdjur eller
hindrat den andra foraldern frén att ita eller sova) (Cater et al in press). Totalt
rapporterade 11 % i det totala urvalet att de ndgon gang under uppvaxten bevittnat
nagon av dessa fysiska former av vald mellan foraldrarna. Detta bekraftar siledes
i stort de tidigare studiernas indikationer om antalet barn i Sverige som nagon
gang under uppvixten bevittnar fysiskt vald mellan foraldrarna.

Att 28 % rapporterade nagon form av fysiskt vald eller verbala konflikter reser
fragor om hur vi som forskare och professionella ska definiera barndomsupplevel-
ser av forldrars vald. A ena sidan kan man tinka sig att foraldrar som r osams
inte torde utgora ett sddant problem for barn att det borde &dra sig professionellas
uppmairksamhet, utan dr nagot man kan férvinta sig inom parrelationer (Hydén
1995). A andra sidan borde man kanske forvinta sig dnnu fler jakande svar om re-
spondenterna uppfattat frigan si. Antalet jakande svar skulle darfor kunna tolkas
som att manga av respondenterna i stillet uppfattade fragan i ljuset av de 6vriga
fragorna och att svaren alltsé speglar de nu vuxna barnens uppfattning om mer
allvarliga och/eller upprepade konflikter mellan foraldrarna. Véldsutsatta kvin-
nor rapporterar ofta att psykologiskt vald eller verbala angrepp kan vara svéarare
att leva med an det fysiska valdet (t ex Street & Arias 2001). Darfor ar det viktigt
att reflektera 6ver i vilka specifika ssmmanhang det ar relevant att endast inklude-
ra fysiska handlingar ndr man talar om barns utsatthet, och nir dven upplevelser
av uttalade hot, krankningar och verbala konflikter ar nédvandiga att inkludera
for att forstd barnets upplevelser och hur det piverkas.

Mangden av valdsupplevelser under barndomen
Véld kan enligt forskningen referera till en stor variation av situationer: fran livs-
hotande eller dodligt fysiskt vald, till verbala krankningar eller implicita hot. Det
kan rora sig om en enstaka héndelse eller en kontinuerligt vildsam miljo for bar-
net (t ex Wolfe et al 2003). Att studera och diskutera barns egna upplevelser av
olika former av vald framstar darfor som viktigt (Kitzmann et al 2003).

I RESUME-studien summerades dirfor svaren om hur ofta vildet och konflik-
terna hiande (“aldrig” gav 1 "poang”, “ibland” gav 2, ”ofta” gav 3 och svaret "nistan
alltid” gav 4 "podng”) for var och en av de tio formerna av vild och konflikter mel-

lan fordldrarna som undersoktes. Darmed skapades en skala som strackte sig fran
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10 till 40 totala "poédng”. P4 denna skala betydde alltsé 10 *poidng” att man uppgett
att man aldrig bevittnat ndgon form av vald eller konflikt mellan féraldrarna, 11
att man bevittnat en av vildsformerna “ibland” och 40 att man rapporterat att
man bevittnat alla formerna "nistan alltid”. Darmed fick vi ett matt pa miangden
vald som inkluderade bade antalet former och hur ofta det skedde.

Resultatet visar att méngden vald och konflikter varierar, men da 30 % av re-
spondenterna fick 11 podng och genomsnittet var ca 14 poang kan man séiga att
exponeringen for vild mellan foraldrarna totalt sett var relativt mild (Miller et
al 2014). I genomsnitt rapporterade respondenterna att de var 7 &r den forsta
gangen de bevittnade valdet och att det var 8 ar mellan den forsta och senaste
valdshidndelsen (Howell et al 2014). Av de som bevittnat ndgon av dessa former
av vald mellan fordldrarna rapporterade 86 % att de sjdlva ocksé utsatts for né-
gon form av fysiskt, sexuellt och psykologiskt/verbalt véld eller Gvergrepp av en
familjemedlem eller ndgon annan person niagon gang under uppvaxten (Miller et
al 2014).

Kitzmann et al (2003) menar att information om barns alder nir de exponeras
for vald mellan fordldrarna ar avgoérande for att forstd de utvecklingsprocesser
som &r forknippade med hur de klarar av att hantera valdet. For de barn som
upplevt véld mellan férildrarna i RESUME-studien, var ligre alder vid forsta ex-
poneringen relaterat till storre méangd vald (Cater et al in press).

I Jjuset av att andra studier har visat att vild mellan férdldrarna ofta uppstar
redan innan barnet ar fott eller utvecklas eller eskalerar under smébarnséaren (t ex
Macy, 2007; Stenson 2002), ir vara resultat om deltagarnas alder vid det forsta
rapporterade valdstillfallet forbryllande. Resultatet kan dock ha att gora med att
respondenterna var vuxna nir de besvarade frigorna och kan ha svart att minnas
héndelser sa langt tillbaka i tiden som under sina forsta levnadsar. Det dr med
andra ord mojligt att en del av svaren snarare speglar “sa 1langt tillbaka som jag
kan minnas” och att darmed aldern for forsta valdstillfallet egentligen ar ldgre dn
vad studien kan visa och att svaren om hur linge valdet pagick ocksa ar en under-
skattning.

Var ager vald mellan féraldrarna rum?

Det ofta anvinda begreppet “vald i hemmet” synliggor betydelsen av den miljo
som véldet dger rum inom, en miljo som forvintas std for trygghet. Ofta avser
dock begreppet snarare foraldrarnas forévande och offerskap, det vill sdga de per-
soner som forvantas tillgodose barnets behov av trygghet och omsorg. I var studie
fick de respondenter som uppgav att de bevittnat nidgon form av vald mellan f6r-
dldrarna en uppfoljningsfraga om var valdet dgde rum, vilket mojliggjorde vissa
analyser av relationen mellan platsen for valdet och de personer som var involve-
rade i det.

Majoriteten av de 703 personer i RESUME-studien som svarade att de upplevt
vald eller konflikter mellan fordldrarna uppgav att detta hade skett i deras hem
(98 %). En minoritet av de svarande rapporterade forekomst av foraldrars vald
ocksa i andra miljoer, exempelvis pa en offentlig plats eller i en vins eller slaktings
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hus. Sammantaget uppgav 91 % av de tillfragade att fordldrarnas vald intraffat i
endast ett privat ssmmanhang (sdsom i hemmet och/eller via telefon/e-post) och
9 % av deltagarna att valdet hade forekommit p4 nigon offentlig plats (Miller et
al 2014). De som rapporterade att vild forekommit pa en offentlig plats, rappor-
terade ocksa betydligt storre miangd av valdsexponering dn de som rapporterade
att véldet endast dgt rum i privata miljoer. Deltagare som rapporterade nagon
form av valdsexponering i en offentlig miljo rapporterade ocksa att de upplevt de
enskilda formerna av vald och konflikter oftare (Miller et al 2014).

Dessa fynd starker antagandet att det mesta véldet mellan foridldrar sker bak-
om stdngda dorrar och dr darmed en av de forsta studierna som ger tydliga bevis
till stod for detta antagande. Men resultaten visar ocksa att en betydande minori-
tet av valdet ocksa sker i offentliga miljoer, bland annat pa barnets skola eller pa
en fritidsgird. Aven om det Ar relativt sillsynt att foraldrar utévar vald mot varan-
dra pé en offentlig plats, s visar studien ocksé att nar de gor det, sé ror det sig tro-
ligen om mer omfattande véld &n véld som dger rum endast i den privata miljon.

Att uppleva foraldrars vald - en frdga om kén?

Av samtliga de unga minnen i RESUME-studien rapporterade 25 % att de be-
vittnat ndgon form av vald eller konflikt mellan féraldrarna. Motsvarande andel
for kvinnorna var 31 %. De som rapporterade nagon form av exponering for vald
mellan fordldrarna i barndomen var alltsé signifikant oftare kvinnor (Cater et al
in press). Kvinnorna rapporterade ocksé att de i genomsnitt var signifikant yngre
nar de forsta gangen bevittnade vald mellan fordldrarna dn mannen (Cater et al in
press). Totalt sett sd rapporterade kvinnorna ocksa att de bevittnat storre mang-
der vald 4n mannen. Specifikt rapporterade kvinnor i betydligt hogre grad att en
fordlder med flit agerat kdnsloméssigt krinkande mot den andra forédldern, ex-
empelvis genom att kalla honom eller henne 6knamn, svéra, skrika, hota honom
eller henne eller skrika pd honom eller henne. Att ha bevittnat detta rapporterades
av 15 % av alla min som bevittnat ndgon form av vald mellan féraldrarna och 20
% av alla kvinnor som bevittnat nadgon form av vald mellan férdldrarna. Vidare
rapporterade kvinnorna i betydligt hogre utstrackning att deras fordldrar brékat
om dem personligen. Detta rapporterades av 7 % av alla man som bevittnat nadgon
form av vald mellan féraldrarna och av 15 % av alla kvinnor som bevittnat ndgon
form av vald mellan féraldrarna.

Det verkar osannolikt att fordldrar i familjer med en dotter faktiskt skulle ha
mer psykiska och verbala konflikter. Darfér méste man stélla frigan om det kan
vara s att kvinnor dr mer benigna att uppfatta eller uppticka sddana former av
véld dn man. Om mén och kvinnor generellt tenderar att definiera valdshandling-
ar pa olika sitt i den meningen att mén definierar generellt vald nigot snéavare
an kvinnor (Hearn 2002), sé kanske dessa resultat i stillet dr tecken pa generella
konsskillnader i kdnslomassiga uttryck och tolkningar. Man och kvinnor har i sa
fall olika forutsattningar for att upptéacka och forsté subtila icke-verbala och ver-
bala signaler som férknippas med kinslor och pé s satt identifiera former av vald
som omges av mindre “tydliga” definitioner.
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Ar fader forévare och médrar offer?

Véra resultat om att barnens kon verkar spela en roll for i vilken utstrackning
de rapporterar om véld och konflikter mellan foradldrarna under barndomen &r
négot oviantade och genererar vissa fragor om hur valdet definieras. Nar det gil-
ler vem som utovat respektive utsatts for valdet, sa har forskning och politik i
Sverige hittills behandlat férdldrarnas kon pé tamligen andra sitt. I Sverige har
hittills diskussionen om véld i néra relationer varit inriktad pd méns utévande och
kvinnors utsatthet, vilket syns bland annat i Regeringens skrivelse 2007/08:39
“Handlingsplan for att bekdimpa mans vald mot kvinnor, hedersrelaterat véld och
fortryck samt véld i samkonade relationer” samt att den enhet vid Uppsala univer-
sitet pa regeringens uppdrag arbetar med att héja kunskapen om detta heter just
Nationellt centrum for kvinnofrid (NCK). En av de framsta orsakerna till vald i
nara relationer har ocksé funnits vara traditionella konsroller (Jonzon et al 2007;
Santana et al 2006). Enbart traditionella konsroller kan dock inte helt forklara
forekomsten av sddant vald. Flera studier av partnervald har funnit att véldet ofta
ar dubbelriktat, det vill sdga ut6vas av bada parter (t ex Allen, Swan, & Raghavan
2009, Weston, Temple, & Marshall 2005; Caetano, Ramisetty-Mikler, & Field,
2005).

I RESUME-studien fick deltagare som rapporterade om forekomst av vald mel-
lan foéraldrarna foljdfragor om vem eller vilka av fordldrarna som utévat valdet
och vem eller vilka som utsatts for det. Som véantat utifrdn den allménna diskus-
sionen i Sverige var det vanligaste svaret (85 %) att fadern var den som utévat
valdet. Samtidigt uppgav 74 % att modern utovat vald. Sammantaget visade vara
resultat att det i 22 % av fallen var frigan om att fadern ut6évat vald mot modern,
medan 5 % av respondenterna rapporterade det omvénda, att modern utévat vald
mot fadern. Hela 71 % rapporterade dock att de bevittnat vald som p& négot satt
var omsesidigt, det vill siga att bdde modern och fadern var bade férévare och
offer till vild (Miller et al 2014). I de allra flesta fall avsig dessa svar deltagarens
biologiska foraldrar, men for ett fatal avsag svaren en adoptiv- eller fosterforalder
eller en biologisk forilders partner.

Forskningen om 6verforing av vald mellan generationerna har borjat lyfta fra-
gan om manliga forévare kontra kvinnliga och dess olika effekter pa barn. Exem-
pelvis fann Jankowski et al (1999) att pojkar som bevittnade faderns véld var mer
benégna att sjédlva senare utova vald i sina egna dating-relationer. Gover, Kauki-
nen och Fox (2008) har visat att det hos flickor som bevittnar faderns vald under
barndomen fanns ett signifikant samband till att de sjidlva utsatts for fysiskt vald
i sina dating-relationer. Bida dessa studier indikerar med andra ord att konet p&
forovaren spelar roll for hur barnen paverkas och att just fiders vald mot modrar
kan bidra till att valdet vidmakthélls i ndsta generation i hogre utstrackning dn vid
modrars vald mot fader.

Eftersom det fanns stora variationer i rapporteringen av foéraldrars vald un-
der barndomen, forsokte vi forstd om sarskilda aspekter av platsen och forévaren
var relaterade till upplevelsen av valdet. De som uppgav att endast fadern — eller
en annan person dn modern — varit utovaren av valdet rapporterade ocksa om
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den storsta mingden valdsupplevelser. Intressant nog sa uppgav de som bevittnat
omsesidigt vald mellan fordldrarna mindre méngder véld for nastan alla de tio
former som studerades (Miller et al 2014). Exempelvis var det vanligare att saker
i hemmet gick sonder om valdet utévats av en person dn om det varit dmsesidigt.
Dessutom var nistan alla former av vald som studerades mer omfattande om det
utdvades endast av fadern, medan det fanns fa signifikanta skillnader mellan nar
modern utévat véldet eller om det varit 6msesidigt. De som rapporterade att en-
dast fadern ut6vat véld hade ocksa upplevt véld under en kortare period av sitt liv
in de som uppgav att valdet var 6msesidigt. Kanske indikerar detta att om pappan
utsatt mamman for omfattande vald, sd lamnar hon honom i storre utstrackning
och valdet kan upphora.

Resultaten bekraftar med andra ord den forskning som tidigare indikerat att
vald i ndra relationer ofta ar 6msesidigt, d4 mindre &n en tredjedel av de tillfra-
gade uppgav att valdet varit enkelriktat. Resultaten ger samtidigt indikationer
om att forovarmonster kan variera mellan olika kulturer, eftersom det vanligas-
te monstret i exempelvis USA totalt sett verkar vara just mans vald mot kvinnor
(Weston et al 2005). En sddan skillnad mellan ldnder kan spegla variationer i
konsroller, socialpolitiken eller den juridik som omgardar vald inom och utom
parrelationer. Det kan ocksa bero pa skillnader i de specifika fragor som stillts i
respektive studie. Men olikheterna kan ocksa vara ett uttryck for att respondenter
ar olika bendgna att rapportera om véld eller uppfattar handlingar olika beroende
pa om véldet utovas av mén eller kvinnor. Det kan med andra ord vara kopplat
till olika acceptans for vald om det utévas av min eller kvinnor. Med tanke pé att
studien visar att faders vald mot mdédrar oftare innebar mer omfattande vald, s
verkar en miljé dar mén dr de frimsta angriparna vara farligare for de berérda
barnen. Detta fynd bekriftar den forskning som visat att méns vald mot kvinnor
ar mer allvarligt och leder till storre skada hos offret (BRA 2009; Capaldi et al
2009; Weston et al 2005).

Véra resultat vicker med andra ord fragor om i vilka specifika ssmmahang det
ar viktigt att tala om barns upplevelser av bada fordldrarnas vald och nir det ar
viktigt att fokusera pa de som bevittnar faderns vild mot modern. Vad innebar det
att som barn uppleva bida fordldrarnas vald, som verkar vara det vanligaste totalt
sett? Vad innebar det for barn att uppleva faderns vild mot modern, som dels ar
vanligare dn det motsatta och dels kanske kopplat till 6kad risk for intergeneratio-
nell upprepning av vildsmonster? Det dr ocksad majligt att trots att majoriteten av
dessa nu vuxna barn uppger att bade fadern och modern saval utévat som utsatts
for vald, sa kan det finnas stora skillnader géllande hur, i vilka situationer, i vilken
avsikt och hur ofta vald fran respektive foralder utévades och vilka konsekvenser
det fick. Dessa fragor kan dock vér studie inte besvara.
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Hur beskrivna variationer i barndomsupplevelserna ar
kopplade till halsan i vuxen alder
I internationell forskning har exponering for foraldrars vald under barndomen
kopplats till ett brett spektrum av allvarliga fysiska, psykiska och sociala problem,
bland annat &ngest, depression, posttraumatiskt stressyndrom, beteendeproblem
samt svarigheter i skolan eller med sociala relationer (t ex Kitzmann et al 2003;
Moylan et al 2010; Wolfe et al 2003). Aven hilsan i vuxen alder paverkas, bland
annat genom att 6ka risken for ytterligare exponering for negativa héandelser i
livet, depression, alkoholism, droger samt 6kad anvidndning av sjukvard (Cannon
et al 2010; Dube et al 2002). Samtidigt visar forskningen att vissa barn klarar sig
ganska bra senare i livet trots sina svara barndomsupplevelser (t ex Kitzmann et
al 2003).

De respondenter i RESUME-studien som svarade att de hade upplevt nigon
form av véld mellan foraldrarna fick foljdfragor som "Har det som hinde fatt nag-
ra langtidskonsekvenser for dig?” och i sa fall "Vilken slags konsekvenser har det

» 9

fatt?” Svarsalternativen var “problem med min fysiska hilsa”, *problem med min
mentala hilsa”, "personliga eller sociala problem”, "familjeproblem” och ”jag har
haft problem med myndigheterna”. Mer an ett alternativ kunde viljas. Respon-
denterna fick ocksa fragorna "Har du nagon gang forsokt ta ditt eget liv?” samt
“Har du nagon gang skadat dig sjdlv med vilje utan att du ville d6?” Déarutéver
anvandes standardiserade matinstrument for att studera symtom pa bland annat
posttraumatisk stress (PTS), angest och depression.

De respondenter som rapporterade att de bevittnat nagon form av vald eller
konflikt mellan féraldrarna under barndomen hade mer psykiska problem inklu-
sive PTS, angest och depression (Cater et al in press). Speciellt tydligt var detta for
de kvinnliga respondenterna, dir det fanns ett signifikant samband mellan barn-
domsupplevelser av vild och symptom pa PTS, angest och depression. Analyserna
visade dven att kvinnor rapporterade signifikant mer problem med sin fysiska hal-
sa och med sin allminna héilsa som de sjidlva kopplade till exponeringen for for-
dldrarnas véld. Det fanns inga konsskillnader i rapporterna om séddana psykiska
problem, familjeproblem, personliga problem eller problem med myndigheterna
som deltagarna sjilva ansdg vara en foljd av en sddan exponering. Men kvinnorna
rapporterade generellt hogre nivaer av symtom pa posttraumatisk stress och ang-
est och icke-suicidala sjdlvskadebeteenden 4n mannen.

Analyserna av suicidala och sjdlvskadebeteenden efter kon visade liknande re-
sultat med relativt starka samband mellan exponering for vald och suicidalt bete-
ende for kvinnor, men svagare for mén. Resultaten tyder pé att de konsskillnader
som noterats med avseende pa psykiska problem béattre kan forklaras av kons-
skillnader i exponeringen for vald eller i andra variabler som vi inte studerade, dn
av deltagarnas kon i sig (Cater et al in press).

Totalt sett visade resultatet pa ett samband mellan stora méngder bevittnat
vald och sdmre hilsa som vuxen. Specifikt tyckte 56 % att de hade familjeproblem
som en f6ljd av denna exponering, 42 % att de hade psykiska problem, och 35 %
att de hade personliga/sociala problem. Endast ett fatal uppgav att de hade fatt fy-
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siska hilsoproblem eller problem med myndigheterna pa grund av sina barndom-
supplevelser. Hur omfattande véldet rapporterades ha varit kunde ocksé kopplas
till hogre nivaer av psykisk ohélsa och andra problem i bemérkelsen PTS, &ngest,
depression, sjalvmordsforsok och icke-suicidala sjdlvskador (Cater et al in press).

Darutover var lag alder vid forsta exponering signifikant associerat med del-
tagarnas rapporter om psykiska, fysiska och sociala problem som de sjilva ansig
vara en f6ljd av valdet de upplevt i fordldrarnas parrelation. I likhet med dessa
sjalvrapporterade problem som f6ljd av véldet, var hogre alder vid den forsta ex-
poneringen relaterat till firre psykiska problem med PTS och &ngest i vuxen élder.
Emellertid var dessa korrelationer ganska sma. Langvarig exponering och att val-
det dven gt rum i offentliga sammahang predicerade PTS-symtom i vuxen alder
(Miller et al 2014).

Faderns vald mot modern var, i jamforelse med moderns vald mot fadern el-
ler omsesidigt vald, i hogre grad relaterat till symtom p& &ngest och PTS i vuxen
dlder. Nagot sddant samband nér det galler depression kunde vi dock inte finna
(Miller et al 2014). Med tanke pé att vildet tenderade att vara mer omfattande nér
fadern var ensam forovare, ar det mojligt att just faders grova vald orsakat mer
radsla och oro hos barnen och darmed okat risken for angest och PTS. Omvint
kan det vara sa att depression, vilket inkluderar kanslor av bland annat hopplos-
het och lag sjdlvkansla, ar resultatet av en ldngvarigt kaotisk hemmiljé dar bada
de potentiella omsorgsgivarna ar vildsamma.

Betydelsen av att beratta om det vald man upplevt

Att fa tala om sina valdserfarenheter har visat sig viktigt for att bland annat for-
hindra uppkomsten av och minska utvecklade beteendeproblem, problematiska
attityder, posttraumatisk stress och upplevt ansvar for valdet (t ex Cohen, Manna-
rino, & Iyengar 2011; Graham-Bermann, Kulkarni, & Kanukollu 2011; Jouriles et
al 2001; Lieberman, van Horn, & Ippen 2005).

En knapp majoritet (57 %) av deltagarna i RESUME-studien som bevittnat
foraldrarnas vald eller konflikter uppgav att de informellt anfértrott en person
de hade fortroende for om sina véldserfarenheter under barndomen (Howell et
al 2014). Tidpunkten for offentliggorande varierade, da 40 % berittade om sina
upplevelser i samband med att valdet intraffat och 60 % vid ett senare tillfalle. Of-
tast gjordes avslgjandet for en vin och mer sillan for en nira eller bekant vuxen.
De tillfragade ansag att det var bra att beridtta om sina upplevelser, da 95 % tyckte
att de tagits pa allvar och 72 % att de fatt den hjdlp och stéd de beh6vde. Det var
vanligare att ha berittat om det var frigan om mer omfattande vald och bland de
kvinnliga deltagarna. Av de som inte avslojat sina valdsupplevelser var det frim-
sta skilet uppfattningen att ingen kunde gora négot at situationen och det nast
vanligaste uppfattningen att hindelserna inte var s allvarliga.

De personer som under barndomen hade berattat om valdet for ndgon de kan-
de fortroende for, hade signifikant ldgre nivaer av symtom pé& depression som
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vuxna jamfort med deltagare som héllit vildsexponeringen hemlig (Howell et al
2014). Nivaerna av angest och PTS i vuxen alder var ungefir lika for de som berit-
tat som for de som inte gjort det.

Att beritta for nagon om upplevelser av de vuxnas vald ar ofta nédvandigt for
att barnet ska fa tillgang till samhallets stodsystem, fa skydd om omsorgsmiljon
ar bristfillig eller farlig och for att rittvisa ska kunna skipas om brott begatts. I
studien tillfragades respondenterna “Anmalde eller forsokte du sjilv eller ndgon
annan nigonsin anmaila detta?” och vid jakande svar fick de f6ljdfragan "Till vem
stdlldes anmailan?”. Resultatet visade att det var sillsynt (5 %) att respondenten
sjalv gjort en formell anmilan av véldet, till exempelvis polis eller socialtjanst
(Howell et al 2014). Rapportering var vanligare bland dem som bevittnat mer om-
fattande véld. Inga konsskillnader kunde identifieras nar det géller formell rap-
portering. Om véldet rapporterades, sa gjordes det oftast till polisen (44 %).

Efter en sddan formell rapport upplevde de flesta att problemen dndé fortsatte
(31 %) eller sé tyckte de att de blivit trodda, men att 4nda inga forandringar skett
(31 %). Mindre &n en femtedel uppger att den formella rapporten ledde till att de
slapp bevittna mer véld mellan fordldrarna. Nar det géller den personliga behall-
ningen av att rapportera, uppgav 41 % att resultatet blev ”inte alls vad de ville”.
Lite mer dn en fjardedel uppgav att det var “bra pa vissa sitt” och lika ménga
kunde inte minnas resultatet av anmilan. Endast 5 % uppgav att resultatet av
rapporten var det de “behovde, ville, eller 6nskade” (Howell et al 2014).

De som rapporterat om valdet till en offentlig aktor sdsom polis eller social-
tjanst hade signifikant hégre genomsnittliga nivaer av PTS som vuxna jamfort
med deltagare som inte gjort en sddan rapport (Howell et al 2014). Nivaderna av
angest och depression var jamforbara mellan de som formellt rapporterat och de
som inte gjort det.

Att endast drygt hilften rapporterade att de anfortrott sig 4t ndgon om det vald
de bevittnat under barndomen tyder, med tanke pé att den genomsnittliga lang-
den for valdsexponering var tta ar, pa att manga barn ar oférmogna eller ovilliga
att avslgja sina erfarenheter trots att de ar ldngvarigt utsatta for vald mellan for-
dldrarna. Detta kan forstarka kinslor av isolering eller bryderi som vidmakthéller
bevarandet av valdet som en familjehemlighet.

Att avslojande var kopplat till valdets omfattning ar vantat, di barn kan kanna
sig alltmer bedrovade, ridda och hjilplésa och darfor tvingade att soka hjalp fran
betrodda individer i takt med att omfattningen av valdet i hemmet 6kar. Om vi
vill att barn ska anfortro sig redan innan véldet eskalerat, sa behovs kanske, i syn-
nerhet som néastan en tredjedel av deltagarna uppgav att de inte avslojat valdet pa
grund av att det uppfattande det som inte "allvarligt eller fel”, att kunskapen om
riskfaktorer och vilken hjilp som finns tillgdnglig f6r barn sprids.
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Kapitel 16. Barndomsupplevelser av vald och konflikter mellan
fordldrarna - unga vuxnas erfarenheter och héalsa

Reflektioner 6ver forskningens implikationer for
yrkesverksamheter

Det ar viktigt att halla i minnet att manga ar hade forflutit for deltagarna i RE-
SUME-studien mellan vildet och konflikterna under barndomen och att de besva-
rade fragorna i studien som unga vuxna. Reflektioner 6ver resultaten genererar
fragor om hur tillforlitliga vuxnas rapporter om barndomsupplevelser egentligen
kan vara. I synnerhet kan de resultat jag beskrivit i kapitlet ha préglats av att del-
tagarna som vuxna reflekterat 6ver sina erfarenheter pa sitt som barn generellt
kanske inte gor, vilket kan begriansa de slutsatser som kan dras om dagens barn.
Sadan reflektion manar till eftertanke om hur de berérda deltagarna i studien
madde som barn och hur dagens barn skulle besvara samma fragor. Detta inte
minst eftersom de stédmetoder som idag finns tillgingliga i manga av Sveriges
kommuner dnnu inte hade utvecklats nir studiens deltagare var barn. Det fanns
ocksa mindre medial uppmiarksamhet pa och samtal inom olika yrkesfalt om vad
vald mellan foraldrarna egentligen innebér for barn.

Gillande sjilva véldet finns det flera aspekter att uppméarksamma och reflek-
tera 6ver. En sidan ar att det formodligen, bland ménga som upplevde véld och
konflikter mellan fordldrarna, forekom dven andra problem under barndomen.
Det kan exempelvis ha forekommit forsummelse av barnets behov, vild mot an-
dra personer sdsom barnet sjélv, missbruk och/eller psykisk ohélsa. Man kan ock-
sa tianka sig att ndgra forlorade en fordlder under barndomen pa grund av valds-
relaterade eller andra skil. Sddana erfarenheter kan forstas gora uppvaxtvillkoren
sarskilt komplexa och svara. Véldet kan ocksa ha olika funktioner i olika familjer
liksom olika innebérd fér de barn som bevittnar det. Aven om det bland deltagar-
na i studien finns delade erfarenheter av vald, si ar det viktigt att 6vervidga hur
skillnader i barndomsupplevelser av vald mellan foridldrar battre kan forstés och
synliggoras i forskning och praktik.

Med dessa forbehall ger resultaten som presenterats i det har kapitlet en mer
nyanserad bild av barndomsupplevelser gillande fordldrars vald och konflikter
i Sverige. Analyserna genererar exempelvis frigor om hur vald och barns valds-
utsatthet och bevittnande ska definieras. Kapitlet har lyft fragan om i vilken ut-
strackning verbala konflikter ska inga i en definition av véld. Jag vill ocksé upp-
mana till reflektion 6ver i vilka situationer det ar viktigt att fokusera pa det fysiska
valdet och i vilka situationer olika former av verbala och icke-verbala handlingar
ocksa ska inga for en fullare forstielse av barns upplevelser. Dessutom kan séavil
forskare som praktiker ofta bli tydligare med nir vilka former av vald avses.

For att bast skydda barns hilsa och valfard ar tidig upptéckt av exponering for
vald och konflikter i hemmet viktig. Flera av resultaten som presenterats ovan
ar intressanta nar det giller samhéllets mojligheter att identifiera valdsutsatthet
bland barn. For det forsta kan det samband vi fann mellan vald i offentlig miljo
och hur omfattande valdet var anvandas for att identifiera barn i sirskilt behov av
snabbt ingripande. Detta framstar som viktigt dd forekomsten av offentligt vald ar
kopplat till barnens senare psykiska problem. For det andra rapporterade kvinnor
att de upplevt storre méangder vald och oftare. Darfor bor kanske yrkesverksamma
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overvidga om sitten for att identifiera valdsutsatthet kan anpassas p& négot vis
som motsvarar hur pojkar och flickor majligen pa nagot olika satt uppmarksam-
mar, tolkar och benamner vald och konflikter.

For det tredje indikerar resultaten ocksa att det kan finnas behov av forbatt-
ringar inom den svenska socialtjansten nar det géiller mdjligheterna f6r barn att
avsloja vald mellan fordldrarna. Det var en utbredd uppfattning bland deltagarna
som inte avsl6jade sina upplevelser att ingenting dnda kan goras at sddant vald.
Det skulle kunna tyda pé befintliga (eller upplevda) problem i tillgédngen till insat-
ser for dessa familjer. I olika delar av landet behover nya program och/eller sitt
att na ut till barn som upplever vald i hemmet utvecklas. Samtidigt svarade manga
av dem vars situation rapporterats till polis eller socialtjanst att problemen fort-
satte, vilket ocksa kan vara en indikation pé att skyddet for unga som utsitts for
sddant véld annu inte ar tillrackligt utvecklat — eller &tminstone inte var det nar
de som deltog i studien var barn.

Det ir avslutningsvis viktigt att podngtera att &ven om vi fann en betydande
risk for psykiska problem som vuxen kopplat till barndomsexponering for forald-
rars vald och konflikter, si var de flesta av de svarande forskonade fran sddant
lidande som vuxen. Samtidigt var barndomsupplevelser av vald och konflikter
mellan foraldrarna sarskilt bland kvinnorna férknippat med ohélsa i vuxen alder.
Idag &r de flesta insatser for barn som upplevt fordldrarnas véld konsneutrala,
men dldersspecifika. Resultaten som rapporterats i detta kapitel reser frigan om
det kan vara rimligt att ocksa utveckla och testa mer individuellt anpassade insat-
ser. Det allra viktigaste torde dock vara att utveckla forebyggande insatser for att
minska frekvensen av vald i hemmen, vilket skulle gynna hilsan och vilbefinnan-
det for samtliga familjemedlemmar.

Denna studie finansierades av Socialstyrelsen. Slutsatserna ar dock forfatta-
rens egna.
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Kapitel 17
Barn som anhoériga, utsatta och
omvardare - tva typexempel

Karin Alexanderson, Stina Fernqvist,
Elisabet Nasman

Hur har tidigare forskning hanterat motet med barn som samtidigt 4r anhoriga,
utsatta och aktorer? For att inleda en diskussion om denna omfattande fraga och
kunna dra upp en del skiljelinjer presenteras hir en diskussion baserad pa tidi-
gare forskning. Vi har valt att fokusera pa tva familjesituationer som skiljer sig
at beroende pé vilken problembild som identifierats hos férdldrarna — missbruk
respektive kognitiva svarigheter. Syftet ar att bidra till att synliggéra komplexite-
ten i forstaelsen av att vara barn och anhorig i dessa typer av familjer genom att
diskutera béde likheter och skillnader i den bild forskningen ger. Hur beskriver
forskningen barnen i den har typen av familjer? Vad lyfts fram som vésentligt for
att fanga deras situation? Vari bestér barns eventuella utsatthet och i vad mén
beaktas att barn ar aktérer? Hur hanteras ett aktdrskap som innebir att det ar
barn som ger omsorg i familjen — till syskon, fordldrar eller sig sjalva? Hur for-
stas relationen mellan barn och foralder utifran forestéllningar om aktorskap, an-
svarstagande och omsorgsgivande kopplat till barns respektive fordldrars position
i familjen? VAar analys 4r grundad i ett barndomssociologiskt perspektiv med det
perspektivets kritiska granskning av dldersmaktordningen i samhallet och syn-
liggorande av barns aktorskap (se kapitel 1. Nasman, Alexanderson, Fernqvist &
Kihlgérd 2015).

Tva typexempel

De tva exemplen ar fordldrar som har missbruks- eller beroendeproblem med
fokus pa alkohol och foraldrar som har kognitiva svarigheter med fokus péa in-
tellektuella funktionshinder. Vi har valt dessa typfall for att det kan finnas grund-
ldggande skillnader mellan dem, av betydelse for barns situation. Det kan ocksa
finnas likheter mellan dem precis som det kan finnas likheter med andra familje-
situationer dir fordldrarna har andra typer av problem sdsom psykisk sjukdom,
problem med vald eller kombinationer av olika typer av problem. Har renodlar vi
dock problembilderna for att fa fram viktiga distinktioner.

Typfallen tas forst upp var for sig f6ljt av en jamforande diskussion dar likheter
och skillnader i forskningens beskrivningar lyfts fram.
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Att vara barn i familjer dar féraldrar missbrukar
alkohol/droger!

Nér det giller barns och ungdomars situation i familjer dar vuxna har miss-
bruks- eller beroendeproblem, har vi fraimst anvént oss av tva kunskapséversikter
av psykologen Helle Lindgaard (2006; 2012)? och ett par texter av Bente Haugland
(2006;2012). Forst refereras kortfattat hur forskningen beskriver barns situation
i dessa familjer, risk- och skyddsfaktorer och sist barns anhorigskap med fokus pa
omsorgsgivande och ansvarstagande i fordldrars stille.

Situationen for en familj dar ndgon vuxen har problem med alkohol/droger va-
rierar. Konsekvenserna for barnen och familjen dr olika beroende pa missbrukets
omfattning och missbrukarens roll i familjen men paverkas ocksd av de enskil-
da familjemedlemmarnas forméga och vilja att ta emot hjilp (Lindgaard 2006;
Haugland 2012). Konfliktnivan mellan foraldrar och mellan foraldrar och barn ar
ofta forhdjd i dessa familjer. Kommunikationen ar forvrangd och kan priglas av
l6gner och tvetydigheter. Fornekelse av missbruket och dess konsekvenser ar en
vanlig forsvarsmekanism hos missbrukare och det blir da svart att prata om eller
reagera pa det i familjen. Missbruket omges av tabun. Det blir en familjehemlighet
som adven barnet tar ansvar for. Detta medfor att ingen utomstiende involveras
och far kinnedom om problemen i familjen. Sammanhéllningen i familjen pa-
verkas till det sdmre och risken for skilsméssa ar forhojd. Isoleringen fran omgiv-
ningen och avstandet mellan familjens medlemmar forstarks av kianslor av skam
och skuld, bade hos barn och vuxna (a.a.).

Kommunikationen i familjen priglas av savil fysisk som emotionell neglige-
ring av barnen. Deras vardag préglas av oférutsdgbarhet och avsaknad av kontroll.
Oforutsdagbarheten innebir att barnen aldrig vet nar missbruket ska borja igen, pé
vilket humor fordldern dr och vilka regler som giller idag. Rutiner kan saknas helt
eller delvis liksom fostran. Alternativt kan fostran vara helt inkonsekvent. Famil-
jen har att anpassa sig och sitt beteende till detta. Orsakerna till att stressen ar ho-
gre i dessa familjer dr sdledes ménga. Sorg och smarta hos familjens medlemmar
kan kanaliseras som fysiska symtom, ilska och maktloshet, vilket kan dyka upp
dven i situationer utanfor familjen (Lindgaard 2006; Haugland 2012). En forhéjd
dodlighet, diribland sjidlvmord, dr konstaterad bland forildrarna. Aven den nykt-
re fordldern belastas.

Barnens frustration 6ver problemen i familjen kan leda till konflikter mellan
syskon samtidigt som ett dldre syskon kan vara viktigt for ett yngre (Lindgaard
2006).

1 Med foralder jamstills dven annan vuxen person som bor eller har bott som medlem i
familjen

2 Bdda 6versikterna har genomforts pa uppdrag av den danska Sundhetsstyrelsen, vilket
motsvarar svenska Socialstyrelsen. Den forsta gillde en systematisk litteraturgenomgang av
vetenskaplig litteratur om metoder och effekter i relation till familjebehandling. Den senare
ar en komplettering vad géller aren efter 2006 och har ett bredare anslag vad giller krav pa
evidens samt har med litteratur fran néarbesldktade omréden av relevans som individuell al-
koholbehandling, familjebehandling mer generellt, psykiatriforskning nir det giller fordldrar
med depressioner och deras barn samt neuropsykologi och hjarnforskning. Barnen har en
mer framtridande roll i den senare 6versikten.
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Det kan forekomma fysiskt och psykiskt vdld samt sexuella 6vergrepp bade mellan
fordldrarna och mot barnen. Barnen kan dven utsittas for 6vergrepp utanfor fa-
miljen d& férdldrarna inte formar skydda dem (Socialstyrelsen 2009; 2012; Lind-
gaard 2006; Haugland 2012). Det hiander att barnen omhéndertas for samhalls-
vard om foraldrarna brister i omsorgen i for hog grad och barnet behover skydd.

Familjerna har ocksa oftare ekonomiska problem (Socialstyrelsen 2009; Lind-
gaard 2006) vilket kan leda till att barnen kanske inte far tillrackligt med mat,
klader eller lakarvérd. Missbruk forekommer dock i alla samhaillsklasser och goda
ekonomiska forutsiattningar kan majliggora ett fortsatt missbruk bland foéraldrar
utan synliga ekonomiska konsekvenser for familjen (Alexanderson & Nisman
kommande).

Barns utsatthet

Att leva i en sddan familj, som beskrivs ovan, kan enligt forskningen innebara en
lang rad negativa konsekvenser for barn; av psykisk, social, kognitiv eller fysisk
art (Lindgaard 2006; Haugland 2012). Generellt sett beskrivs en férsamring av
barnens psykiska funktionsniva liksom tendenser till &ngest och depression med
okad risk for sjalvskadebeteende och sjalvmord. Kédnslomaissiga problem kan i sin
tur leda till ett antisocialt eller kriminellt beteende. Barnens skolgang kan bli ka-
otisk och problematisk. De gér i mindre utstrickning &n andra barn vidare till
akademiska studier (Hjern & Manhica 2013).

Till detta kan ldggas en forsenad mognadsprocess och att utvecklingen av so-
ciala formagor forsenas. Barnen beskrivs kdnna sig svikna och 6vergivna och har
inte heller nagra forvantningar pa vuxenstod. De kan utveckla en kénsla av hjalp-
1oshet som forsvarar for dem att klara av problem i tillvaron. De saknar ocksa
goda forebilder vad giller att konstruktivt 16sa problem som uppstar i livet (Lind-
gaard 2006; Haugland 2012).

Konsekvenserna for barnen av att vixa upp i familjer med missbruk ar relaterat
till alder och utvecklingsstadium. De kan upptrida vid olika tidpunkter i barnens
liv och i olika grad som primaéra eller sekundira effekter av missbruket i familjen.
Eventuellt kommer de till uttryck forst i vuxen alder, men det forekommer ocksé
att barn inte visar nagra synliga effekter (Lindgaard 2006; Haugland 2012). Nira
hilften av alla barn som vaxer upp i familjer dar minst en foralder missbrukar al-
kohol, visar enligt forskningen inga eller bara i 1ag utstrackning nigra problembe-
teenden. Det anses inte utesluta att de 4r mérkta av sin uppvaxt men de forefaller
hantera sina problem si att de inte fir beteendeméssiga konsekvenser (Lindgaard
2006).

Variation i effekter - risk och skyddsfaktorer

Vilka problem som anses bli bestdende eller som uppstér senare eller inte alls,
beskrivs bero pa en rad samvarierande forhallanden (Haugland 2012; Lindgaard
2006). En ror sjdlva missbrukets utveckling. Anvindningen av alkohol och droger
behover inte vara problematisk till en borjan men kan bli det med allt allvarligare
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sociala och medicinska konsekvenser for missbrukaren och anhoriga. Det kan f6-
rekomma nyktra perioder som avbryts av aterfall s& att missbruket varierar 6ver
tid (Alexanderson & Nasman kommande).

Missbruket kan dven vara kombinerat med andra svarigheter som psykisk
sjukdom som i sig kan paverka barnen. Vidare kan fordldraférmégan och samspe-
let i familjen variera och darmed fa olika konsekvenser (Haugland 2012). Om den
generella konfliktnivan &r 14g i familjen, ekonomin ar stabil och familjen formér
hélla vardagsrutinerna intakta trots missbruket, blir paverkan p& barnen mindre
(Lindgaard 2006).

Av betydelse ar ocksd om det finns en problemfri fordlder eller ndgon annan
person som star nira familjen, som formar skydda barnet. Det spelar ocksé roll
om barnet stadigvarande bor hos eller har kontakt med den missbrukande forald-
ern liksom om barnet 4r omhéndertaget eller inte (Lindgaard 2006). Att syskon
kan uppleva missbruket pé olika satt, dd missbrukets omfattning och konsekven-
ser kan variera under syskonens uppvaxt, framgér inte direkt av den refererade
litteraturen.

Det hjilper om barnet far information och kunskap om missbruket och vad som
hénder med var och en av medlemmarna i familjen (Lindgaard 2006; och Hansen
2012). Det specifika barnets sarbarhet och alder har likasé betydelse. Barn med
psykiskt, fysiskt eller neuropsykiatriskt funktionshinder anses vara kénsligare lik-
som yngre barn som &r helt beroende av sina vardnadshavare. Yngre barn har
inga referensramar, inget “normaltillstdnd” att jamféra med och forstar forst vid
lite hogre alder att det 4r ndgot som ar problematiskt i familjen. Tonéringar kan
uppticka det under sin frigorelseprocess fran fordaldrarna da de far egna kontakter
utanfor familjen (Alexanderson & Nasman kommande).

Lindgaard konstaterar att det ar val beskrivet i litteraturen vilka risk- och
skyddsfaktorer som giller for barn i den héar typen av familjer och att det dirmed
finns kunskap om hur man kan arbeta forebyggande (2012). Riskerna bestar i
dysfunktionaliteten i familjerna, men hon menar att barnen i missbruksfamiljer
verkar utséttas for storre pafrestningar dn barn i andra dysfunktionella familjer,
exempelvis dir fordldrarna inte har alkoholproblem men psykiska problem (Lind-
gaard 2006).

Barn som anhoériga och aktorer i familjer med

missbruk
Ansvarstagande och beslutsfattande i en familj med vuxna som har missbrukspro-
blem beskrivs i forskningen som forvirrat och granserna mellan barn och vuxna
som oklara (Haugland 2012). Barn kan bli pdlagda ansvar for praktiska géromal
men dven fa ett omsorgsansvar for syskon, den missbrukande féraldern liksom f6r
den nyktre fordldern, som kan anviénda barnet som sin fortrogne eller som stod i
praktiska goromal.

Barnen kan bli stillda infor situationer som innebar att de far ta ett ansvar som
stracker sig langt utover vad de egentligen anses klara av eller vara mogna for. Det
kan ocksa forekomma att ingen tar ansvar i familjen (Haugland 2012).
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Att fordldrarnas omsorg om barnen ar otillracklig och det istéllet dr barnen som far
ge omsorg till familjemedlemmarna bendmns som en omviand omsorgsfunktion
eller fordldrafiering (Lindgaard 2006; Haugland 2012; Nasman et al 2015). Det
kan leda till att barnen far 1ag sjdlvkansla, forsvarad frigorelseprocess, identitets-
problematik, psykiska problem, svarigheter i skolan och ett 6verdrivet omhinder-
tagande av andra (Haugland 2012). Det dr d4 fraga om destruktiv fordldrafiering.
Om det finns skyddsfaktorer kan viss foraldrafiering vara positivt utvecklande for
barnet. Ett av flera villkor ar att barnen uppmarksammas och far uppskattning for
det de gor.

Mer forskning om hur barnen paverkas behovs dock, da fragan om forildrafie-
ring mer ar beskriven utifran kliniska erfarenheter an forskning. Endast undan-
tagsvis har barnen sjilva intervjuats (Haugland 2012). Till exempel framkommer
inga forskningsresultat om betydelsen av fordldrarnas eller barnens kon nir det
géller foraldrafiering och dess konsekvenser. Géllande syskon beskrivs att for-
idldrafierade barn har starka band till sina syskon men ocksé att det kan uppsté
konflikter mellan syskon om inte fordldrarna gett det fordldrafierade syskonet le-
gitimitet att vara omsorgsgivare. Ett syskon kan uppleva sig gd miste om tillging-
ligheten till féraldern da ett annat syskon innehar foraldrapositionen (Haugland
2012).

Haugland (2012) betonar att fordldrarna behover stod i sin fordldraroll sa att
barnen kan fokusera pa uppdrag och aktiviteter i paritet med sin utvecklingsniva.
Foraldrabarn-relationerna och fordldern som omsorgsgivare behover da viarderas
utifran varje enskild fordlders specifika formagor och tillkortakommanden. Detta
innebdr, enligt Haugland, att det behovs en vianlig och positiv hallning fran de
professionella si att de kan samarbeta med bade fordldrar och barn. Till detta
kan laggas ett generationsperspektiv: for att kunna bedéma hur belastade barnen
ar, risken for framtida problem och vilken hjilp som behdvs hir och nu, behovs
kunskap om hur problemen kan eller riskerar att féras 6ver generationer emellan
(Haugland 2012; Lindgaard 2006). Detta hinger samman med att missbrukspro-
blem kan vara av savil genetisk, biologisk som miljomaéssig art (Haugland 2012).

Av ovanstiende beskrivning framgar med all 6nskvard tydlighet att barn pa-
verkas, om &n i olika grad, i en familj dar ndgon vuxen har problem med miss-
bruk av alkohol och/eller droger. Hilften av alla barn blir synbart paverkade bade
under barndomen och far problem som vuxna. And4 vet vi inte s mycket frin
forskningen om hur barnen péverkas och hur den hjélp kan se ut som ar bast for
barnen (Lindgaard 2012). Hur barnen sjélva upplever sin situation som anhoriga
och aktorer och vilken hjalp och stéd de onskar vet vi inte heller mycket om (Alex-
anderson & Ndsman kommande).

Barnen har inte varit synliggjorda i den missbruksvérd som riktar sig till vuxna
i ndgon storre utstrackning i Sverige, trots att konsekvenserna och riskerna for
barn i familjer med missbruk finns tydligt beskrivna. Samtidigt visar internatio-
nell forskning att ett familjeperspektiv dr av virde i missbruksvirden, bade for
den missbrukande fordldern och for barnet. Det ar motiverande for fordldern att
ta tag i sina missbruksproblem och det underlattar for barnen och andra anhoriga
(Lindgaard 2006; 2012).
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Att vara barn i familjer dar féraldrar har kognitiva
svarigheter

Barnens perspektiv ar séllsynta i forskning om foraldrar med kognitiva svarig-
heters. Ar det d4 majligt att gora tolkningar om barns anhérigskap utifran forsk-
ningsresultat som fokuserar pé fordldrarna? Kan vi genom beskrivningar av for-
dldrarnas, familjenidtverkens och eventuella stodpersoners funktion, synliggora
barnens livssituation och aktorskap som anhériga? Detta glapp i aktuell forsk-
ning kan exemplifieras med Starkes (2011) intervjustudie med intellektuellt funk-
tionsnedsatta modrar. Fragorna rorde fordaldrarnas perspektiv pa barnens behov,
det egna fordldraskapet och interaktioner med professionella. Barnen synliggors
framst som ett fordldraansvar medan deras anhorigskap inte adresseras explicit.
Foréldrarollen definieras av modrarna i termer av att stétta barnen och ge dem
trygghet, samtidigt som de uttrycker tvivel 6ver att sjilva klara av detta. De ifra-
gasitter den egna foraldraférmégan i forhallande till normer kring foraldraskap
(Starke 2011, s. 295). Det framgar dock att det kan vara ett stéd fér den vuxne att
leva med barn d& det ger vardagen struktur och rutiner samt viacker behov av att
sdtta granser. Kan modrarnas uppgifter tolkas som indikationer pé att det kan fin-
nas brist pa rutiner, struktur och granssittning i dessa familjer liksom att barnen
inte far tillrackligt stod och trygghet?

Detta avsnitt baseras frimst pé ett antal svenska och internationella studier

och kartldggningar som utgar frdn barnens egna perspektiv pa sina erfarenhet-
er av en vardag med foraldrar som har kognitiva svarigheter. Avsnittet beskriver
forst forskningsldget om barnens situation i dessa familjer nir det géller deras
utsatthet och darefter frigan om anhorigskap i termer av ansvar och omsorgsgi-
vande.
Dérefter tar vi upp forskningens syn pa dessa foréldrar, och i avsnittets slutdis-
kussion kopplar vi véara slutsatser om vad fordlderns funktionsnedsittning kan
betyda for barnen, till barndomssociologisk diskussion om barn- och foraldra-
positioner.

Barnens utsatthet

Barn i familjer dir fordldrar har kognitiva svarigheter har sedan lang tid tillba-
ka betraktats som en riskgrupp (Bruno 2012). Forskningen har dterkommande
adresserat 6verrepresentationen av dessa barn bland barnavardsarenden och in-
ternationellt 4r de starkt 6verrepresenterade bland barn som blir omhéndertagna
(Booth & Booth 1998, 2005; McConnell & Llewellyn 2002; Azar & Read 2009).
En internationell studie har visat att nira héalften av de barn som utreds av den
sociala barnavarden har foridldrar i behov av stod p& grund av kognitiva svérig-
heter (McConnell & Llewellyn 2002). Kopplingen mellan foridldrarnas kognitiva

3 Begreppet kognitiva svarigheter omfattar neuropsykiatriska funktionsnedsattningar (t.ex.
ADHD, Aspergers syndrom och tvangssyndrom) och intellektuell funktionsnedsittning (Bru-
no 2012). D4 huvuddelen av den refererade forskningen i detta kapitel fokuserar pa intellek-
tuell funktionsnedsattning anviands begreppen omvéxlande.
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svarigheter och barns utsatthet handlar framst om att barnens behov inte tillgo-
doses pé ett adekvat sitt di fordldrarna inte pa egen hand formér uppticka eller
uppfylla dem (Cleaver, Unell & Aldgate 2011). D4 fordldrarna kan ha &n svérare
att ta hand om flera barn betraktas narvaron av syskon som en forsvarande om-
standighet eftersom belastningen pé fordldrarna antas 6ka, medan det beskrivs
som en skyddsfaktor att vara ensambarn (Socialstyrelsen 2007; Faureholm 2006,
2010). Kognitiva svarigheter beskrivs ocksd kunna medféra problem med att upp-
ratthalla rutiner (Joreskog 2009; Starke 2011; Bruno 2012). Barnen anses dven ha
en 6kad sarbarhet for vald och sexuell exploatering, men négot tydligt samband
mellan exempelvis vald mot barn och intellektuell funktionsnedsittning tycks inte
finnas (Cleaver et al 2011).

Nir barnens utsatthet diskuteras laggs patagligt ofta fokus pa fordldrarna och
barnens utsatthet relateras framst till de konsekvenser fordldrarnas svarigheter
kan fa for familjen som helhet (McConnell & Lllewellyn 2002; Bruno 2012). Ut-
over ekonomisk utsatthet nimns otrygga boendemiljéer och fordldrarnas svaga
forankring pa arbetsmarknaden (Cleaver et al 2011; Man et al 2014). Att forald-
rarnas situation stér i fokus framgar bland annat i drenden rérande omhénderta-
ganden av barn i dessa familjer (Bruno 2012).

Samma tendens aterfinns inom forskningen da risker och barnens utsatthet
lyfts fram ganska sparsamt medan det framhélls att omsorgsbristerna kan avhjil-
pas genom stod fran omgivningen (Booth & Booth 1998).

En omgivningsfaktor ar stigmatisering. Perkins, Holburn, Deaux, Flory och
Vietze (2002) lyfter i sin studie med barn till médrar med intellektuell funktions-
nedsittning fram hur barnen péaverkas i termer av sjalvkinsla och upplevelser av
stigmatisering, liksom hur anknytningsrelationen mellan mor och barn paverkar
barnens upplevelser av stigma. Barnen berittar om en radsla for stigmatisering,
béde i sekunddr form genom omgivningens associering till fordldrarnas brister
och pa sikt dven primar eftersom foralderns funktionsnedsittning férmodas kun-
na #rvas i bade en social och biologisk mening. Aven Booth & Booth (1998) note-
rar i sin studie av unga vuxnas berittelser om deras uppviaxt med fordldrar med
inlarningssvarigheter, att barns upplevelser av stigma och exkludering till f61jd av
fordlderns svarigheter var ett genomgéende tema. Enligt Booth och Booth kan en
negativ pdverkan fran sddana upplevelser minskas om det finns en tillfredsstal-
lande och kirleksfull anknytning mellan barn och fordlder. Bada dessa studier
synliggor alltsd framst stigmatisering och risk for exkludering i skolmiljon och
bland jaimnariga som exempel pa risker for utsatthet for barn till fordldrar med
intellektuell funktionsnedsittning (Faureholm 2006).

Barnen som aktorer och anhoriga

Att forskning studerar barns perspektiv och deras aktorskap innebér inte per
automatik att fragan om eventuellt ansvarstagande och omsorgsgivande i deras
anhorigskap lyfts fram. Bade Perkins et al (2002) och Booth och Booth (1998)
beskriver barns strategier, men skriver om dem i termer av coping, det vill sdga
anpassning till foraldrarnas funktionsnedsattning dar barnen lart sig att skydda
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sig sjdlva fran risker i narmiljon (Perkins et al 2002; Booth & Booth 1998, s. 140).
Detta kan ses som att barnen tar ett omsorgsansvar for sig sjilva och alltsd som
ett uttryck for foraldrafiering, vilket dock inte diskuteras av forskarna pa det sét-
tet. Barnens strategier diskuteras inte heller utifrdn barns mdjliga position som
omsorgsgivande anhoriga eller pa vilka sitt fordlderns funktionsnedsittning ger
upphov till att barn tar 6kat ansvar eller liknande — tankbara — strategier.

Detta framgar dock i Faureholms studie som f6ljde barn under en tiodrsperi-
od. Den ar ett av fi exempel dar barn till fordldrar med intellektuell funktions-
nedséttning uttryckligen benimns som “young carers” (Faureholm 2006, s. 239).
Barnens ansvarstagande och omsorg kunde bestd av praktiska insatser som att
ta hand om tvitten, stidningen och andra hushéllssysslor men dven utgora olika
former av emotionellt ansvarstagande. Hon fann vidare att syskon var ett ansvars-
omrade for nagra av informanterna. En ung kvinna beskriver bland annat hur hon
som barn ofta gick upp till smasyskonen nar de vaknade pa natten eftersom for-
dldrarna var for lingsamma (a.a., s. 241). Studien ger exempel p& hur oro for sys-
konens utbildningsmgjligheter och framtidsutsikter finns kvar dven i vuxen alder.

I Faureholms studie framkommer att dessa monster ar konsrelaterade da flick-

orna i vasentligt hogre grad berdttade om praktiskt ansvarstagande &n pojkarna.
Enligt Faureholm visar detta att socialiseringsprocessen i forhéllande till kon ar
anmarkningsvart framtriadande i dessa familjer (a.a. s. 219). Flickorna gav ocksa i
hogre utstrackning ett intryck av att ha en l1ag sjdlvkénsla, simre hilsa och kians-
lomissiga problem. Barnens anhorigskap ser siledes olika ut och far olika konse-
kvenser i ett framtidsperspektiv beroende pa kon, vilket 4ven konstaterats i andra
studier av barn som anhdriga (Sahoo & Suar 2009). Faureholm noterar samtidigt
att flertalet unga vuxna i studien lyfte fram positiva aspekter av sin uppvéxt och
sag fordelar i att ha kunnat tackla sin situation i hemmet vilket lett till en 6kad
sjalvstandighet som vuxna. Det framgér dock inte hur en eventuell konsférdelning
ser ut i detta.
En annan studie visar att barn till fordldrar med kognitiva svarigheter kan ta eko-
nomiskt ansvar i familjen, bade genom att spara pé el och betala rakningar (Butler
2005). I en pagdende studie om ekonomisk utsatthet i familjer dar fordldrarna har
kognitiva svérigheter, framkommer att barnen kan tillimpa olika strategier for
att ge st6d och ta ansvar i samband med exempelvis matinkop. Barnen kan ocks&
uppvisa stor medvetenhet och aterhallsamhet i relation till egna sociala och mate-
riella behov (Fernqvist 2015). Dessa strategier ar dven framtradande bland ekono-
miskt utsatta barn i familjer dar férdldrarna inte har kognitiva svarigheter (Ridge
2002; Niasman, Ponton von Gerber, Fernqvist 2012; Fernqvist 2012, 2013). D&
den pédgdende studiens resultat 4nnu dr prelimindra ar det vanskligt att med sa-
kerhet tolka vilka av dessa strategier som kan vara en direkt eller indirekt f6ljd av
fordaldrarnas kognitiva svarigheter, &ven om det rimligen kan ha betydelse.

Perspektiv pa foraldrar med kognitiva svarigheter
I de flesta killor som férekommer i detta avsnitt finns en mer eller mindre uttalad
konsensus om att fordldraskapet dr omstritt nar det giller vuxna med intellektu-
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ella funktionshinder. McConnell & Llewellyn (2002) diskuterar huruvida negativa
forestallningar om fordldrar med intellektuell funktionsnedsittning kan paver-
ka barnavardsarenden och eventuella omhindertaganden (Bruno 2012; Alexius
2013). Dessa forestillningar bottnar enligt forfattarna i ett metodologiskt dilem-
ma: forskning om foridldrar med intellektuella funktionshinder tenderar att be-
drivas med utgdngspunkt i individer som redan ar kidnda av sociala myndigheter
eller har en historia av institutionsvard bakom sig. Detta leder till att forsknings-
resultaten kan ge en missvisande bild av dessa fordldrar (McConnell & Llewellyn
2002, s. 300). McConnell och Llewellyn podngterar att det utifran befintlig forsk-
ning inte gar att sla fast att det finns en korrelation mellan intellektuell funktions-
nedséttning i sig och begransat eller inadekvat férdldraskap (2002:303; se dven
Booth & Booth 1998, s. 142). Det gar dock att visa att 40- 50 % av barnen till for-
dldrar med intellektuell funktionsnedsattning uppvisar ndgon form av forsening i
utvecklingen (McConnell & Llewellyn 2002, s. 304). Detta ar en anméarkningsvart
hog siffra som troligen skulle rona stor uppméarksamhet i en annan mélgrupp. Mc-
Connell och Llewellyn konstaterar dock att det ar vanskligt att se om detta har ett
entydigt samband med fordaldrarnas intellektuella funktionsnedsattning eftersom
familjerna ofta ocksa har sociala problem, vilket kan paverka barnens utveckling.
De konstaterar vidare att ménga av barnen utvecklas i samma takt som jamnériga
och har en fungerande social samvaro med dem (McConnell & Llewellyn 2002, s.

304).

Ett utvidgat foraldraskap

Forskare framhaller vikten av att familjer, dar férdldrar har kognitiva svarighe-
ter, har ett socialt natverk i form av foraldrarnas egna foraldrar, slakt och vanner
(Booth & Booth 1998; Faureholm 2006; Azar & Read 2009; Sigurjonsdottir &
Traustadottir 2010).

Azar & Read pépekar att nirvaron av ett niatverk, som kan kompensera for
funktionsnedsittningen, minskar risken for att barnet blir omhéndertaget (2009,
s. 133). Booth & Booth (1998) betonar starkt familjenitverkets betydelse for bar-
nen och uppmanar darfor till en mer utvidgad syn pé fordldraskap genom att
gora begreppet mer kollektivistiskt. En god foradldraférméaga kan lika garna ligga
i ndtverket (vilket gagnar barnet) snarare dn som en individuell egenskap. Denna
forstéelse av ’distributed competence’ ger enligt forfattarna en mer rattvisande
bild av foraldraférméga (Booth & Booth 1998, s. 141). Aktuell forskning indikerar
dock att modrar med intellektuell funktionsnedsattning kan vara bland de mest
isolerade foraldragrupperna dé de ofta saknar st6d fran slakt och vanner (Cleaver
et al 2011) eller kan ha en anstringd relation till sina fordldrar (Sigurjonsdottir &
Traustadottir 2010). Detta gor det rimligt att anta att manga barn saknar de nit-
verk som lyfts fram som en skyddsfaktor.

Flera studier visar dven att barnens egna sociala natverk kan begréansas av for-
dldrarnas funktionsnedséttning (Booth & Booth 1998; Faureholm 2006; Cleaver
et al 2011). Ibland beror detta pé att slakten exkluderar familjen. Att vara “utlam-
nad” till den egna familjen kan enligt Faureholms studie vara svart. En ung vuxen
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berittar i en tillbakablick att hen alltid var tvungen att klara sina laxor pd egen
hand eftersom det aldrig fanns nigon att be om hjilp (2006, s. 235). Frianvaro av
natverk kan ocksa upplevas som positivt dd banden mellan barn och foraldrar kan
stiarkas. Detta kan dock i sin tur problematiseras, da en del barn berittade om en
symbiotisk relation till férdldrarna som de far svart att frigora sig ifran i vuxen
alder (Faureholm 2006, s.241). Vi kan saledes anta att barn i familjer utan natverk
tar ett stort ansvar i hemmet — for sig sjalva séval som for syskon och foraldrar.

Vidare betonar forskningen vikten av en god relation med professionella stod-
personer och att problemen kan avhjilpas genom adekvat stod. Detta motiveras
med att manga av dessa foraldrar har en potential att utveckla féraldraférmagan
(Booth & Booth 1998; Faureholm 2006; Sigurjonsdottir & Traustadottir 2010;
Azar, Robinson, & Proctor 2012). I en utvardering av insatser noterar Joreskog
(20009) att hemterapeuternas ansvarsomréaden inte sillan kom att inbegripa be-
hov hos barnen som forialdrarna inte kunde tillgodose, till exempel laxlasning.
Manga barn framholl vidare som positivt att hemterapeuterna tog ett betydande
ansvar for stidning och andra praktiska hushallssysslor. De citerade intervjuut-
dragen mojliggor tolkningen att barnen upplevde att det egna ansvaret i hemmet
lattade genom insatsen. Bilden var dock inte entydigt positiv di négra barn (och
fordldrar) berorde integritetsfragan. Att hemterapeuten “lade sig i”, upplevdes
som problematiskt (Joreskog 20009, s. 21ff).

Brist pa forskning om barns anhoérigskap

Sammanfattningsvis kan vi konstatera att det i forskning om barns erfarenheter
av att leva med fordldrar med kognitiva svarigheter framgar att relationen mellan
barn och fordlder paverkas av funktionsnedséttningen, och att detta troligen inne-
bér att barnen i ndgon mén trider in i rollen som omsorgsgivande anhdrig. I vil-
ken utstrackning det sker och vilka former ansvarstagandet och omsorgsgivandet
tar vet vi mycket lite om. Forskningen lyfter till viss del fram hur barnen kan fa ta
ett utokat ansvar i hemmet men till stor del férblir detta outforskat. Det gar alltsa
inte att sdga négot generellt om eventuella processer av foraldrafiering i dessa fa-
miljer. Beldggen om barns ansvarstagande kan 4nda 6ppna for en diskussion om
hur barns position bestims i samspel mellan barn och forildrar i dessa familjer,
och i vad mén detta kan leda till en utvidgad definition av vad barns anhérigskap
innebar. Socialstyrelsen slér dock fast att ett sddant utokat ansvar for séval forald-
rar som syskon dr att betrakta som en riskfaktor, vilket “kan ha negativ inverkan
pa barnets identitetsutveckling och psykosociala vilbefinnande.” (Socialstyrelsen
2007, s. 38). Barns och ungas anhorigskap i denna bemirkelse far darfor enligt
Socialstyrelsen inte betraktas som en resurs for familjen som helhet.

Likheter och sardrag

I var sokning efter forskning om barn i de tvé ovan beskrivna typerna av familje-
situationer var den forskning vi fann som fokuserar barnens perspektiv och deras

356 Att se barn som anhoériga

- Om relationer, interventioner och omsorgsansvar



Kapitel 17. Barn som anhoériga, utsatta och omvardare-
tva typexempel

anhorigskap begriansad och i Sverige tycks det radda en pataglig brist pa forskning
med ett sddant fokus. Den jamforelse vi gor av likheter och skillnader mellan de
tvé familjetyperna bygger alltsa pé ett begransat material och vara egna reflektio-
ner. Den ir tentativ i avvaktan pa mer forskning dir dessa barn och deras forald-
rar kommer till tals.

Foraldrars och barns utsatthet

Nar vi ser pé forskningens beskrivning av barnen och deras position i dessa famil-
jesituationer finner vi bade likheter och skillnader. Dominerande ar ett fokus pa
risker och barns utsatthet. Barnen beskrivs som utsatta pd grund av foraldrarnas
problem, bade direkt och indirekt om 4n i varierande grad. Det ar patagligt att
missbruksforskningen har ett mycket tydligare fokus péa riskerna for barnen och
de negativa konsekvenser som livet i en familj med missbruk kan innebara for
dem.

I relation till barn som omsorgsgivare och anhoriga star det dock efter var 6ver-
syn Kklart att ett konsperspektiv 4r mer narvarande i forskning om barn till f6r-
dldrar med kognitiva svarigheter. Faureholm (2006, 2010) synliggor att flickor i
allménhet tar ett betydligt storre ansvar i familjen. Denna distinktion ar sévitt vi
funnit osynlig inom missbruksforskningen. Medan omsorg om syskon nimns pa
béda forskningsomrédena beskrivs franvaro av syskon som en skyddsfaktor for
barn i familjer dar fordldrarna har kognitiva svarigheter, ndgot som inte disku-
teras i missbruksforskningen (Faureholm 2006; Socialstyrelsen 2007). I 6vrigt
forefaller forskning om syskons betydelse och syskons eventuellt olika upplevelser
av fordldrarnas problematik saknas pa bade omradena.

Forskningen om foraldrar med kognitiva svérigheter har i hogre grad haft vux-
enfokus. Det dr svart att undga tolkningen att flera studier har ambitionen att
motverka negativa stereotypier och misstroende mot dessa vuxnas foraldraforma-
ga. Det som talar for det ar fyra aspekter: betoningen av att det inte gar att bevisa
négot direkt kausalt samband mellan funktionshindret och foraldraformagan, att
manga (men uppenbarligen inte alla) har en forandringspotential, att fordldra-
forméga inte ska ses som en individuell formaga utan vidgas till att omfatta det
nitverk av stod som kan finnas omkring familjerna och att fokus laggs pa negati-
va konsekvenser for barnen av omgivningens reaktioner pa foralderns problem i
form av sekundir stigmatisering. Det vore intressant att se samma relativiserande
resonemang tillimpat pa familjer med missbruk.

Typer av utsatthet

Det ar begrinsat i vad mén vi kan analysera om det finns likheter i den typ av
pafrestningar som barnen utsitts for, da forskningen om barn till foraldrar med
kognitiva svarigheter inte &r s omfattande och inte heller har haft samma fokus
pé barns utsatthet inom familjen som missbruksforskningen. Savitt det gér att
bedoma finns dock en skillnad som barnen som anhoriga har att forhalla sig till.
Forutom belastning i form av ansvar och omsorgsgoromal beskriver missbruks-

Att se barn som anhériga

- Om relationer, interventioner och omsorgsansvar

357



Karin Alexanderson, Stina Fernqgvist, Elisabet Ndasman

forskningen utsatthet pa en skala fran forsummelse till misshandel och sexuella
overgrepp. Bilden frin funktionshinderforskningen ar diffusare, men pekar i hu-
vudsak pa ett karleksfullt om an otillrackligt fordaldraskap med risk for vanvard
och forsummelse. Att det dven i dessa familjer kan forekomma vald framgar av
annan forskning (Cleaver et al 2011; se Starke kapitel 4), men det ar oklart om
véldet har nigon koppling till funktionshindret. Aven om det finns beskrivning-
ar i termer av bristande omsorg, som avser hela skalan av problem fran mindre
forsummelse till grova Gvergrepp, ar det viktigt att uppméarksamma skillnaderna
i typer av utsatthet som det tycks kunna handla om och som ger olika villkor f6r
och effekter av anhorigskapet.

Nir det sedan géller barnens aktérskap och omsorgsgivande i relation till for-
dldern och andra familjemedlemmar sa beskrivs konsekvenser av destruktiv for-
dldrafiering i missbruksfamiljer, men i den andra familjetypen vet vi ganska lite
dven om barns strategier av anpassning beskrivs. Detta forvanar da de ofta pavra
uppvaxtforhallandena i form av social och materiell utsatthet (liksom foraldrarnas
ibland bristande omvardnadsforméga) berors nir det géller barn i dessa familjer
och det darfor ar rimligt att anta att barnen utarbetar strategier for att forséka un-
derlatta familjens situation och inte enbart anpassa sig till den. Det finns exempel
pa hur barn och ungdomar tar ett stérre ansvar for att dolja brister i hur hemmet
skots, eftersom de ar radda for att bli omhéndertagna och upplever att professio-
nella "letar fel” hos foraldrarna (Faureholm 2010, s. 72). Ansvarstagandet kan d&
bli en strategi for att skydda sig sjalv och syskonen fran myndigheters inblandning
i familjen eller ett upplevt hot om omhiindertagande. Aven i missbruksforskning-
en beskrivs att barn kan ha skil att d6lja sitt omsorgsansvar for de professionella
av radsla for att familjen ska upplosas (Haugland 2006).

Utvecklingsperspektiv

En likhet mellan de tv& forskningsomradena ar att flera studier om béada familje-
typerna kombinerar en beskrivning av barnens situation i nuet med ett utveck-
lingsperspektiv. Fokus ldggs pa framtida konsekvenser fér barnen, medan barn-
domssociologin i hogre grad betonar barndomen i nuet. I Booth & Booths studie
synliggors barnperspektivet till stora delar i termer av framtidsutsikter och hur en
uppviaxt med en fordlder med kognitiva funktionsnedsattningar paverkar barnets
utveckling (1998, s. 139). Barnets framtid ar givetvis inte oviktig, men tonvikten
ar vard att diskutera. Detta utvecklingsperspektiv inbegriper en futuristisk syn
pa barn och barndom dar forstaelsen av barnets situation har och nu riskerar att
utkonkurreras av det vintande vuxenlivets mdjligheter och risker (t ex Qvortrup
1994). Detta blir extra tydligt i relation till forstaelsen av anhorigskapets olika
aspekter som i hog grad handlar om vad som héander i vardagen. Ett utveck-
lingsperspektiv har d&ven genomsyrat den forskning som gjorts om barn i miss-
bruk (Haugland 2012), men i Lindgaards sammanstallning beskrivs dven riskerna
for barnet hir och nu pé ett mer framtradande sitt (2006).
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Att barn omhéandertas

Barn fran bada familjetyperna kan bli omhandertagna for samhillsvard, men det
framgar inte i den offentliga nationella statistiken om det ar dessa foraldrapro-
blem som ar anledningen till besluten och i sé fall i vilken omfattning. 4 Vi gor
anda ett forsok att diskutera barns utsatthet som anhériga i relation till detta.

Med tanke pa de allvarliga konsekvenser for barn av féraldrars missbruk som
forskningen beskrivit, ar dessa formodligen ett skil att omhanderta barn, kanske
som en av flera orsaker d familjesituationen kan vara vildigt komplex. A andra
sidan kan en nykter fordlder anses som tillrackligt for att barnet ska kunna stan-
na i familjen. I en registerstudie konstateras att 61 % av barn i Sverige, som varit
omhindertagna mer dn fem ar, har minst en férdalder som vardats inneliggande pa
sjukhus pga. missbruk eller psykisk sjukdom (Hjern & Manhica 2013). Med héan-
visning till Vinnerljung & Sallnis (2008) visas att minst en tredjedel av de barn
som placerats av socialtjansten utanfér det egna hemmet kommer fran familjer
dar missbruk haft betydelse for omhandertagandet (Socialstyrelsen 2013).

Nir det géller foraldrar med intellektuell funktionsnedsittning finns interna-
tionella siffror som, om de gillde dven i Sverige, formodligen skulle betyda att
barn i dessa familjer betydligt oftare omhéindertas an i missbruksfamiljer. Med
tanke pé skillnaden i hur forskningen beskrivit barns utsatthet i de tva familje-
typerna skulle det se paradoxalt ut. Mgjligen skulle det gé att forstd om barnen
omhindertas som mycket sma. Férsummelse och vanvard som dr vanligare nir
foraldrar har intellektuella funktionshinder kan f& mycket allvarliga konsekven-
ser for sma barn. Missbruk diaremot kan vixa fram och alltsa bli ett problem f6rst
senare nir barnen inte langre ar sa sarbara. Generellt sett omhéndertas dock barn
oftast i aldern 13-17 ar.

En annan friga giller betydelsen av de skillnader som finns i synen pa for-
dldrarna, deras fordldraférmaga och utvecklingspotential i de tva familjetyperna.
Missbruket kan upphora medan funktionsnedsittningen &ar bestdende. Alexius
noterar, att det vid tvingsomhéndertaganden av barn till fordldrar med kognitiva
funktionsnedsittningar, kan uppsta spanningar mellan ett barnperspektiv och ett
likabehandlingsperspektiv som betonar "funktionsnedsattas ritt till ett familjeliv”
(2013, s. 187). Vi kan konstatera att forskningen ifrgasitter att barn omhénder-
tas pd grund av att fordldrarna har kognitiva svarigheter.

Med fokus pa barn som omsorgsgivare, i bagge familjetyperna, blir en viktig
frdga om och i sa fall hur utsatthet pa grund av forildrafiering bedéms liksom
hur det hanteras da ett omhéandertagande ska ske. Hur tolkas och hanteras barns
ansvarstagande och omsorgsgivande i relation till férdldrar, syskon och sig sjalva
i arendeprocessen vid omhiandertaganden?

4 http://www.socialstyrelsen.se/Lists/Artikelkatalog/Attachments/19165/2013-6-40.pdf;
hiamtad 2014-08-14
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Variation - konstans

I beskrivningarna av vilka forhallanden som paverkar barnen i de tva familjetyper-
na kan vi se skilda villkor for anhorigskapet. Utsatthet forknippad med foréldrars
missbruk varierar 6ver tid — missbruket uppstér, kan férvarras, kan upphora och
det kan finnas perioder fria frin missbruk. Darmed kan barn méta missbrukets
foljder i olika dldrar och bade uppleva forbattringar och forsamringar. Det kan i
sin tur innebéra att barnets omsorgsgivande varierar, liksom att barnet kan ha
svart att veta nir de ska vaga sldppa ansvaret till fordldern. Det svarforutsdgbara i
missbrukets forandring skapar en osikerhet som kan spela in pa barns ansvarsta-
gande. De kan ténkas fortsitta att oroa sig och bevaka foraldern dven efter det att
fordldern upplever sig ha slutat med missbruket.

Specifikt for missbruksproblematiken ar dven att missbruk bygger pa aktivt
intag av substanser som barn kan tolka som en mojlighet att proaktivt paverka
missbruket. En del av barns ansvarstagande kan vara att forsoka forhindra miss-
bruket, men ocksé att aktivt bevaka om, niar och hur mycket féraldern konsume-
rar. Den intellektuella funktionsnedséttningen ar per definition konstant 4ven om
konsekvenserna av kognitiva svarigheter kan minska genom stéd, medicinering
och hjalpmedel. Det barn kan férebygga genom sitt agerande ar f6ljderna av funk-
tionsproblemen och inte funktionsnedsittningen i sig. Barnen har, med undantag
for uppkomna hjarnskador hos forildern, levt med denna problematik fran bor-
jan. Detta talar for en normalisering av forhallandena i familjen som forst senare
for barnen kan framtrdda som avvikande fran familjer i barnens omvarld, nagot
som ocksa kan gélla barn som levt med forialdrars missbruk tidigt i barndomen.
Med tiden far barnen 6kad kunskap om och insikt i det avvikande i familjen. For
barnen som lever med en forilders funktionsnedsittning kan det ténkas bli en
upplevelse av konstans medan barnen i missbruksfamiljen kan ha mer eller min-
dre hopp om att férdldern slutar missbruka (Alexanderson & Nasman komman-
de). Problemen for barnen som anhoriga, i bagge familjetyperna, 16ses inte auto-
matiskt om de inte lingre bor med férdldern som har problem. Barns anhorigskap
till en ”icke boendeforialder” med problem kan dnda paverka dem. Nar det géller
tillgangen till stod frdn omgivningen, finns en variation inom bada familjetyperna
och det kan variera over tid.

Avvikelse, skuld och skam

I bdda forskningsomradena diskuteras en problematik kring stigma och skam be-
roende pa familjernas avvikelse fran normalitet, men forstielsen av avvikelsen
ar helt olika. Missbruk ar forknippat med skuld och skam for att det trots den
vetenskapliga synen pa det som sjukdom, kan uppfattas som en karaktirsbrist
hos missbrukaren som tillskrivs eget ansvar for att ta tag i sina problem. Funk-
tionsnedsittning innebar skuldfrihet, &ven om omgivningen kan stilla krav pé
forbattring av formagan. I vad mén den moraliska skillnaden paverkar barnens
utsatthet och aktorskap ar en relevant fraga, men nagot som ar svart att diskutera
med de skillnader i forskningsfokus som préglar de tvd omradena. Framst lyfts
den frdgan av funktionshinderforskningen nir det giller barns utsatthet for se-
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kundar stigmatisering och att foraldraskapet ar viktigt for de vuxnas stravan mot
normalitet. Barns sociala relationer till jamnariga paverkas i bdda familjetyperna
av stigmatiseringen si att de undviker kamrater (Haugland 2012) eller sjalva blir
mobbade (Faureholm 2006). Barns ansvarstagande kan handla om att hantera
risken for att foraldern utsitter sig, och i nésta led barnet for stigmatisering ge-
nom sitt upptradande gentemot personer utanfor familjen. Barnen kan bli delak-
tiga i att upprétthalla en fasad av normalitet. Med Goffmans begrepp kan vi sdga
att de dgnar sig at intrycksstyrning, det vill sdga de forsoker paverka omvarldens
uppfattning om sig sjdlva och fordldrarna (Goffman 2004, s. 182ff). Det skulle i
sin tur kunna innebéra att barn i missbruksfamiljer bidrar till att missbruket kan
fortgd och nir det géller fordldrar med kognitiva svarigheter, att fordlderns behov
av stod inte uppméarksammas. Konsekvensen i bada fallen kan bli att inte heller
barnens situation och behov uppméarksammas.

Ett exempel pa hur barn kan vinna pa att delges information om fordlderns
problem ger en kartliggning som fann att icke-funktionsnedsatta barn till for-
dldrar med intellektuella begriansningar med oro kan invénta tecken pa en egen
funktionsnedsittning (Bruno 2012, s. 31). Detta kan tdnkas forstiarka barnens
upplevelse av stigmatisering. Vikten av information till barn framhalls for bada
familjetyperna (Bruno 2012, s. 31; Socialstyrelsen 2012).

Foraldrafieringsperspektivets betydelse

Sammantaget betyder forskningsldget om de tva problemtyperna att kunskapen
om barns aktérskap som anhoriga i familjerna ar mycket begriansad. Samtidigt
kan vi dock se bekraftelser inom béda forskningsomradena pa att barn som anho-
riga kan ha en tydlig aktorsroll i familjen. Det visar anvindningen av begreppen
omviand omsorgsfunktion och fordldrafiering som markerar en forskjutning av
barn-vuxenpositionerna.

Den i kapitel 1 (Ndsman et al 2015) omnamnda kritiken mot synen pé barns
insatser som ett rollskifte, som bygger pa att det inte anses troligt att forskjut-
ningen kan ga sa langt som till att barnen blir sina fordldrars foraldrar, kommer
fran funktionshinderforskare (Keith & Morris 1995). Det kan ses som idnnu ett
exempel pa stravan att motverka ifrdgasittandet av dessa forildrars foraldraskap,
liksom nir det hanvisas till att det inte gér att utga fran en generell norm for barns
ansvarstagande, eftersom normen varierar mellan kulturer (Olsen 2009). Likasi
ar det funktionshinderforskare som ifragasatt begreppet “children as carers” och
talet om stdd till dessa barn, med hénvisning till risken att samhéllets ansvar for
stod och hjialp d& hamnar ur fokus (Keith & Morris 1995; Olsen & Parker 1997;
Newman 2002). Ndgon motsvarande vetenskaplig kontrovers om barns aktor-
skap som anhoriga kan vi inte finna i missbruksforskningen.
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Barn som anhoériga och omsorgsgivare

I beskrivningen av barns position i familjen finns bade likheter och skillnader pa
de tva forskningsomraden vi diskuterat. Sjdlva narvaron av barn i hemmet kan,
som vi sett i flera studier, bidra till att uppratthélla rutiner. Detta ar framforallt
av vikt for foraldrar med kognitiva svarigheter men kan gélla dven i familjer med
missbruk. Samtidigt kan dven barnets position som aktor i familjen fordndras och
utvidgas i relation till hur vi normalt tdnker oss den, med barn som &r underord-
nade foridldrarna och har forhandlingsmakt utifran sin méjlighet att utmana den
vuxnes status som omsorgsgivare (Hockey & James 1993; Alanen 1992). Barns
betydelse for fordldrars identitetsskapande ger barnposition i familjen ytterligare
en dimension. Socialstyrelsen har beskrivit tondrstiden som sarskilt problematisk
for fordldrar med kognitiva svarigheter pa grund av den maktférskjutning som
sker d (Socialstyrelsen 2007). Aven férildrar med missbruksproblem kan utma-
nas nir barnen blir dldre, da deras vyer vidgas och de forstar att ndgot i hemmet
inte ar som det ska. D& om inte forr kan familjehemligheten réjas (Alexanderson
& Nasman kommande). Fragan om hur barnen kan skydda eller utmana foraldrai-
dentiteten pekar aterigen pa komplexiteten i barns anhorigskap i dessa familjer.

Slutord

Efter att ha studerat aktuell forskning pa tvd omraden kan vi konstatera att det
i perspektivet pa barn som anhériga ar viktigt att se till skillnaderna mellan oli-
ka typer av problem i familjer, men ocksa att det beh6vs mer forskning med ett
tydligt barnperspektiv, diar barn ar delaktiga i produktionen av kunskap pa detta
omréde.

Vad kan da det vi dndé sett ge for budskap till professionella? Konsekvenserna
for barnen av féraldrarnas svarigheter kan gora att barnen behover hjilp for egen
del. Det kan innebira (om det uppmarksammas) att de blir féremal for och kanske
en aktiv part i en barnavardsutredning samtidigt som de dr anhoriga till foraldern
i dennes drende. Fordldern ses d& forutom som part i sitt eget drende (som klient
eller patient) ocksd som forilder och anhorig till barnet i barnavardsarendet. De
olika positioneringar som ges av olika begrepp skapar en komplex bild. En slutsats
ar att det bade kravs ett individ- och ett familjeperspektiv - oavsett om barnet bor
med forildern eller inte och oavsett vem som sitts som huvudperson i socialtjans-
tens drendehantering.

En grundliaggande fraga ar hur professionella inom habilitering, sjukvard och
socialtjanst bemoter de barn som tar kinslomassigt och praktiskt ansvar for for-
ildrar, syskon och sig sjdlva. Forskningen inom de tvd omraden vi diskuterat pe-
kar pa behovet av en dubbel blick pa fenomenet. A ena sidan erkinnande och
respekt for barns insatser, formagor och ansvarskinsla med forstéelse for de po-
sitiva upplevelser av kompetens, status och sjdlvkiansla som omsorgsarbetet kan
ge. A andra sidan #r det viktigt att se barns behov av skydd och stdd for att avlasta
dem ansvars- och arbetsboérda och skapa utrymme for barndomens andra aktivi-
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teter och relationer. Dessutom borde den kompetens och f6rmaga som barn visar
gora det sjilvkart att de ska vara delaktiga i motet med professioner och institu-
tioner. Delaktigheten &r viktig, inte minst for att professionella ska kunna se det
specifika hos enskilda barn och deras situation, som kan skilja mellan typer av
foraldraproblem, mellan familjer och mellan syskon inom en familj. Vi avslutar
darfor med fragan: Gor det ndgon skillnad vilket utrymme for delaktighet som
professionella ger barn, om barnen har en position som ansvarstagande och om-
sorgsgivande anhoriga i sin familj?
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Kapitel 18

Gestaltning av begreppet

"unga omsorgsgivare” och politiskt
gensvar. ett transnationellt perspektiv

Saul Becker

Inledning

Detta kapitel presenterar en syntes av forskning fran ett antal lander i syfte att
utveckla begrepp och forstielsen av “unga omsorgsgivare” och de uppgifter de tar
ansvar for. Analysen utmynnar i en klassificering av hur olika linder métt de unga
anhorigas behov och identifierar nagra nyckelfaktorer som paverkar det politiska
gensvaret.

Det finns en allmén medvetenhet om att manga vuxna bidrar med obetald vard
och omsorg till dldre, kroniskt sjuka eller funktionshindrade familjemedlemmar,
men det ar betydligt mindre kant vilken omsorg och vird som barn under 18 &r
star for. Dessa barn, ‘young carers’ (unga omsorgsgivare), som de kallas i vissa
lander, kan definieras som unga personer under 18 ar som ger vard, omsorg eller
stod till en annan familjemedlem. De genomfor, ofta med regelbundenhet, bety-
dande eller omfattande omsorgsuppgifter och tar pa sig ett ansvar som vanligen
associeras till vuxna personer. Den person som ir mottagare av omsorgsuppgif-
terna ar ofta en foralder, men kan vara ett syskon, far- eller morforalder eller na-
gon annan anhorig som har en funktionsnedsittning, en kronisk sjukdom, psy-
kisk ohilsa eller ndgot annat tillstind som orsakar behov av omsorg, vard eller
stod (Becker 2000, s. 378).

Aven om det finns variationer i den operationella definitionen av unga om-
sorgsgivare ldnder emellan, och till och med inom liander, dr de grundliaggande
kategorierna i Beckers definition mer allmént accepterade. Definitionen har ocksa
péverkat hur man ser pd unga omsorgsgivare i de lander som svarat pd de unga
anhérigas behov (Moore 20054, s. 65). Aven i forskning om unga omsorgsgivare i
Afrika, har det foreslagits att unga omsorgsgivare ska falla inom ramen fér denna
definition (Robson et al 2006, s. 96).

Beckers definition tillater en distinktion mellan de barn (unga omsorgsgivare)
som ar involverade i betydande, omfattande eller regelbunden omsorg och vard
(bland vilka manga tar pa sig ansvar i en tidig alder och fortsatter ge vard och om-
sorg under ldnga perioder av sin barndom), och de barn som kan utféra omsorg
som en del av vardagslivet och i sin roll som familjmedlem. Omsorgen ar da inte
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pa den nivan att den kan raknas som omfattande eller regelbunden si att konse-
kvenserna kan skada eller himma barnen sjélva.

Det dr da mojligt att se p4 omsorgsgivande bland barn som ett kontinuum (se
figur 1). Alla barn ar involverade (och ska bli involverade) i nigon form av omsorg
under sin barndom. Detta ar en forutsiattning for deras anknytning, hilsosamma
psykosociala utveckling och lirande. Omsorg har ocksa betydelse for den sociala
sammanhallningen och framtida samhéllsansvar. Barn i den “lattare delen” av
skalan, de flesta barn, visar omsorg om och tar ansvar for sina familjemedlemmar
pa ett satt som (béde i Vastvarlden och i en del andra lander) dr anpassat till deras
alder och rddande kultur.

Barns ansvar bor viaxa gradvis och avspegla deras kompetens, formégor och
larande. Manga unga omsorgsgivare skulle dock bli placerade i den "tyngre delen”
av skalan som visas i figur 1, dir de ger omfattande, regelbunden och betydande
vard och omsorg. De som finns i den “tyngre delen” av skalan kan till exempel
vara involverade i den intima och personliga dagliga omvardnaden, liksom i an-
dra nodvindiga vardagsaktiviteter (ADL)*. Dessa barn vardar foridldrar eller andra
familjemedlemmar. Det finns st6d i forskning fran hela viarlden som visar att for
manga av dessa unga omsorgsgivare ar deras roll som anhorigvardare tydligt for-
knippad med en negativ inverkan pé deras liv.

Hur kommer det sig da att vissa barn hamnar i den tyngre delen av skalan? Den
tydligaste faktorn som flyttar barnet frin den “lattare” delen och vidare langs ska-
lan, beror pa sjukdomen/svarighetsgraden hos den person som behéver vard och
omsorg. En plotslig eller gradvis fordandring i situation, intensitet eller varaktighet
ar kopplad till en forandring i behov av vird och omsorg 6ver tid och rum.

Det finns manga andra faktorer som ocksé har betydelse for att forflytta barnen
langs omsorgsskalan. Dessa inkluderar:

1) de starka band av kirlek och anknytning, liksom en kénsla av plikt och 6mse-
sidighet som kidnnetecknar den “vardande relationen”;

2) barn som bor med den som behover vard och omsorg har majlighet att snabbt
svara pa plétsligt fordandrade behov av vard och omsorg;

3) barns egna val och socialisering in i ansvar for vardande frén tidig alder, samt
den gradvisa eller plotsliga 6kningen i forvintningar pd dem att 6ka sitt var-
dande och ge svarare och mer krivande former av vard och omsorg;

4) brist pa andra alternativ eller annat stod, dar familjer ofta pa grund av 1aga in-
komster saknar tillgéng till stod av god kvalitet. Det sistnamnda skulle kunna
forhindra att barn blir forstahandsvalet och darmed minska den omsorg och
vard som de maéste ge;

5) de flesta sjuka eller funktionsnedsatta fordldrar far sjdlva lite stod i sin for-
dldraroll och méste darfor ofta forlita sig pa att barnen utfor uppgifter som de
skulle foredra att utfora sjalva. Sammanfattningsvis adr ekonomiska problem,
tillgdnglighet och kvalitet pa tjanster viktiga faktorer som kan tvinga barn in i
en vardande roll. Aven familjestruktur liksom hur och nir sjukdomen/férind-

1 ADL- Activities of Daily Living
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ringen intraffar har stor betydelse.
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omsorg, lite hjalp betydande vard
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mars vard och omsorg
per vecka.
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givare som ger
vard och omsorg
mer an 50 timmar
per vecka.

Figur 1: En skala éver barns omsorgsgivande

Hur manga unga omsorgsgivare finns det?

Storbritannien har tillhandahallit forskning och st6d till unga omsorgsgivare i
over tva artionden. Det ar ddrmed ett bland ett fatal lander dér det finns en tillfor-
litlig forskningsbas och statistik rérande omfattning och innehéll pa den vard och
omsorg som utférs av barn. 2001 rs nationella folkrakning i England och Wales
visar att 2,1 procent av alla barn (n=150 000) kunde klassas som unga omsorgs-
givare (motsvarande siffra 2001 for hela Storbritannien inklusive Skottland och
Nordirland &r 175 000). Den nationella folkrakningen for 2011 visar att det totala
antalet unga omsorgsgivare i England och Wales hade 6kat med 19 procent. Den-
na statistik visar att barn, sa unga som fem éar, ger vard och omsorg, nagra mer an
50 timmar per vecka. Faktum ar att antalet barn mellan 5-7 &r som raknades som
omsorgsgivare 6kat med 83 procent mellan folkriakningen 2001 och 2011 (Tabell

1).
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Tabell 1, Omsorg fordelat pa antal arbetade timmar per vecka i England och
Wales, dldersindelat

Alder 2001 Enlgand | 2011 England | Okning | Okningi %
och Wales och Wales
5-7 5,465 9,985 4,520 83 %
8-9 7,834 12,148 4,314 55 %,
10-14 62,661 72,266 9,605 15 %
15 21,402 23,848 2,446 11 %
16-17 52,580 59,671 7,091 13 %
Alla 149,942 177,918 27,976 19 %

Australien ar ett annat land som forskat och tillhandahallit stodformer till unga
omsorgsgivare i ménga ar. Den tidigaste berdkningen av antalet unga omsorgsgi-
vare i Australien gjordes av Australian Bureau of Statistics (ABS) och visade att
det fanns 33 800 unga omsorgsgivare under femton ar 1993. I denna tidiga un-
dersokning anviandes kategorier som innebar att endast barn under 15 ar rakna-
des som ung omsorgsgivare (ABS 1995; Carers Association of Australia Inc 1997:
22-23). Ett artionde senare, &tf6ljt av forandringar i de operativa definitionerna,
visar ABS data att det finns 169 000 unga omsorgsgivare under 18 &r i Australien.
Detta motsvarar 3,6 procent av alla invinare under 18 ar (ABS 2003). Skillnaden
i proportion mellan ABS och folkrakningssiffror for Storbritannien har f6rmodli-
gen mer att géra med undersokningens fragor och hur data samladades in 4n en
signifikant skillnad mellan hur ménga unga som ger omsorg och vard i de bada
landerna.

I vissa delar av Australien har forskare och beslutsfattare vidgat begreppet
unga omsorgsgivare till att omfatta omsorgsgivare under 25 ar. ABS siffror visar
att det finns 177 800 omsorgsgiare 18-24 ar i Australien, det vill sdga 9,1 procent
av alla invénare i denna aldersgrupp (ABS 2003).

I Storbritannien finns ett 6kande intresse for dldersgruppen 18-24 ar som kall-
las unga vuxna omsorgsgivare. Dessa uppgick till knappt 230 000 unga vuxna
i 2001 ars folkrakning (5,3 procent av alla unga invénare i denna aldersgrupp).
Dessa unga vuxna omsorgsgivare far nu uppmérksamhet i policydokument och
utveckling av stodtjanster, da det blivit alltmer erként att de tidigare varit exklu-
derade i dessa sammanhang (Becker & Becker 2008). Proportionen unga vuxna
omsorgsgivare 18-24 ar steg med 28 procent mellan 2001 och 2011 ars folkrak-
ning.

Den forsta (och hittills enda) amerikanska undersokningen av unga omsorgs-
givare bestér av ett slumpvis urval av 2 000 hushéll och finansierades av the US
Administration on Aging. I undersékningen fragas om négot barn mellan &tta och
arton ar ger obetald vird och omsorg till en annan person i hushallet. Resultatet
visar att det finns ungefir 1,3—1,4 miljoner unga omsorgsgivare i dessa aldrar.
Med andra ord betyder det att 3,2 procent av alla amerikanska hushall innehéller
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en ung omsorgsgivare (National Alliance for Caregiving 2005). En tydlig begréns-
ning i denna forskningstudie ar att dlderspannet borjar forst vid atta ar.

Trots skillnader i unders6kningsmetoder och &ldersspann i ovan ndmnda data,
visar det statistiska underlaget en viss proportionell likhet mellan Storbritannien,
Australien och USA gillande unga omsorgsgivare. Aven om data fran dessa linder
underskattar omfattningen av omsorg som ges av barn och tonaringar pa grund av
definitioner eller metodologiska begriansningar, visar denna officiella eller halv-
officiella statistik (alla redovisade har betalats av staten) att en mindre andel av
barn, 2-4 procent, har omsorgsgivande roller i sina familjer.

Statistik frdn 2001 och 2011 ars folkrakning i Storbritannien ger en viss upp-
fattning gillande omfattningen pa ungt omsorgsgivande i Storbritannien, Trots
detta ar det en underskattning av barns obetalda omsorgsgivande da de forlitar
sig pa foraldrars egenrapportering. Manga foraldrar ar formodligen tveksamma
till att erkdnna att deras barn tar ett stort ansvar for vard och omsorg i familjen.

Som svar pd utmaningen att identifiera och berdkna antalet unga omsorgsgi-
vare, genomforde BBC en nationell undersékning av 4 000 hogstadieelever. Ett
frageformular anvindes (MACA-YC18; se Joseph, Becker & Becker 2012). I un-
dersokningen tillfrdgades barnen direkt om de genomforde vissa typer av vard
och omsorg i sina familjer. BBC fann att 8 procent av de tillfrdgade barnen rappor-
terade att de utforde en rad olika former av omsorg och dven vard, speciellt relate-
rat till intim personlig omvardnad, som att tvatta och mata sin forélder eller andra
familjemedlemmar. Om dven andra omsorgsuppgifter inkluderades (exempelvis
emotionellt stéd och tillsyn) s& fanns det indikationer pa att nistan en tredjedel
av alla barn intog sddana roller i sina familjer. De &tta procent — i vilka barn ingar
som ger intim och personlig omsorg — citeras nu ofta i engelska publikationer och
i offentliga statliga dokument. Dessa barn skulle befinna sig i den tunga dnden av
skalan som finns representerad i figur 1.

Realiteten for manga familjer diar det forekommer kronisk sjukdom, psykisk
ohilsa, funktionsnedsattning, alkohol- eller drogmissbruk ar att barn ar indrag-
na i omsorgsgivande. Manga barn kommer att ge omfattande och regelbunden
vard och omsorg, periodvis eller utstrackt 6ver ménga ar. Ofta dr detta dolt for
hélso- och sjukvérden, socialtjansten eller andra stédverksamheter. Dessa barn
har allts4 oftast varit osynliga i socialpolitiken och i den professionella praktiken.

Uppgifter, ansvar och konsekvenser

Engelska undersokningar rorande unga omsorgsgivares kontakt med stodverk-
samheter, genomforda mellan 1995 och 2003, uppvisar en statistisk profil 6ver
vilka egenskaper dessa barn har. En studie fran 1999 (Dearden & Becker 1998)
omfattar 6 178 unga omsorgsgivare, den storsta i sitt slag fram till nu. Den ge-
nomsnittliga aldern pa unga omsorgsgivare inom hela Storbritannien har varit
konstant genom alla underskningar och uppgar till tolv ar. Over hilften av de
unga omsorgsgivarna kommer fran hushéll med ensamstaende forildrar och de
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flesta tar hand om sjuka eller funktionsnedsatta modrar. I undersékningen fran
2003 var 56 procent flickor och 44 procent pojkar.

Hilften av de unga omsorgsgivarna i 2003 ars undersokning gav omsorg till né-
gon med fysiska sjukdomar eller funktionsnedséttningar. Darefter foljde psykisk
ohilsa (29 procent), inlarningssvarigheter (17 procent) och sensoriska funktions-
nedsittningar (syn- eller horselnedsittning) (3 procent). Ett av tio barn gav om-
sorg till mer dn en person. I studien framkommer ocksé att medan nastan half-
ten av barnen gav omsorg och vérd tio timmar per vecka eller mindre, s gav en
tredjedel omsorg mellan elva och 20 timmar i veckan, och 18 procent mer 4n 20
timmar i veckan. Nira 36 procent av de unga omsorgsgivarna hade givit omsorg i
tva ar eller mindre, 44 procent mellan 3-5 &r, 18 procent i 6-10 ar och tre procent
i mer dn tio r. Med tanke p4 att samtliga barn i undersékningen var under arton
och att medeléldern var tolv ar visar resultaten att omsorgsgivande kan bli ett
langvarigt dtagande for manga barn och kan borja i mycket lag alder.

Innehéllet i omsorgsuppgifterna och det ansvar som barnen patagit sig variera-
de fran vanliga hushallsuppgifter till intim personlig omvardnad. Ar 2003 utforde
de flesta unga omsorgsgivare (68 procent), precis som manga barn som inte ger
omsorg och vard, en del hushéallsarbete i hemmet. Den stora skillnaden for de om-
sorgsgivande barnen var omfattningen och innehéllet i omsorgen, som innebar
medicinsk och intim personlig omsorg. Aven hur mycket tid de la ner p& dessa
uppgifter skiljde sig &t (figur 1).

Av unga omsorgsgivare som var kinda i projekt inom omradet 2003, utfor-
de 48 procent allmén eller specifik vird och omsorg. Det innefattade exempelvis
organiserandet och administrerandet av mediciner, injektioner, att lyfta och for-
flytta fordldrar. Av samtliga barn gav ocksa 82 procent kinsloméssigt stod eller
tillsyn, speciellt till fordldrar med svéra och langvariga psykiska problem. En pé
fem utforde intim personlig omsorg vilket omfattade dven toalettbesok och bad.
En mindre andel (11 procent) tog ocksd ansvar for mindre barn i familjen forutom
den omsorg som gavs till andra familjemedlemmar. Omkring 7 procent av barnen
var involverade i andra ansvarsomraden, sdsom att tolka (di engelska inte var
forsta spréak), att halla kontakt med professionella, gora hushallsuppgifter och att
skota familjens ekonomi.

En australiensisk forskare, Morrow (2005) provar en distinktion mellan unga
omsorgsgivare och andra barn som inte ger vard och omsorg. Ett sitt ar att sir-
skilja vanliga vardagliga aktiviteter (exempelvis att tvitta eller gd ut med soporna)
frdn de som kallas Activities of Daily Living (ADL). De sistndmnda omfattar mer
personlig intim omvardnad (exempelvis att forflytta personer, pakladsel, toalett-
besok, duschning med mera). Morrow argumenterar for att de flesta barn inte
duschar eller tar ett syskon eller en foralder till toaletten (s 58). Carers Australia
(2001, s. 9) papekar att till skillnad fran ickeomsorgsgivande kamrater, tillbring-
ar unga omsorgsgivare det mesta av sin tid med att antingen ge omsorg eller att
tdnka pa personen som behover den. Gays (2000) menar att australiensiska unga
omsorgsgivare utfor uppgifter och tar ansvar pa nivier som overstiger det som an-
dra barn gor. Unga omsorgsgivare rapporterar ocksa fler skador, utfor hushéllsar-
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bete vid yngre ar och betydligt fler olika typer av uppgifter, oftare och mer regel-
bundet ar sina jamnariga. Moores (2005b, s. 5) studie av 50 unga omsorgsgivare
frdn Australien visar att deras omsorgsuppgifter var betydligt mer intensiva dn
jamnariga barns och att de oftast utfordes helt utan tillsyn eller annat stod.

I Storbritannien har Warren (2007) studerat fragan genom att jimfora omsorgs-
uppgifter hos unga omsorgsgivare med en grupp (knappt 400) slumpvis utvalda
barn. Hon fann att det som skiljde unga omsorgsgivare fran deras kamrater ar
innehéllet, frekvensen och tiden som varje vecka spenderas pé hushélls- och om-
sorgsuppgifter. Unga omsorgsgivare har en storre bredd pa hushéllsuppgifter, ger
kanslomaissigt stod samt utfor bade allménna omsorgsuppgifter och imtim om-
sorg. De tillbringar ocksa mer tid med dessa aktiviteter 4n andra barn. Warrens
studie visar samtidigt att unga omsorgsgivare oftare har mer begransade mojlig-
heter till socialt liv, rekreation och aktiviteter utanfor skolan dn andra barn. Hon
fann att unga omsorgsgivare oftare kunde identifiera orsaker eller hinder for att
de skulle kunna uppfylla sina framtida ambitioner. Dessa inkluderade i prioritets-
ordning brist pa pengar, ansvaret att ta hand om sin familjemedlem och bristande
kvalifikationer. Barn som inte ger omsorg och som uppger att framtida ambitioner
kan forhindras ser framst bristen pa pengar som orsak till detta.

Den enda amerikanska forskningstudien som undersoker skillnaden mellan
unga omsorgsgivare och andra barn jaimférde 213 unga omsorgsgivares erfaren-
heter med 250 unga som inte var omsorgsgivare. Studien utférdes som en del av
en nationell prevalensstudie (National Alliance for Caregiving 2005). Forskaren
menar att barn som utfér betydande omsorg far andra livserfarenheter dn jamnar-
iga kamrater (s 2). Till exempel &r det troligt att unga amerkanska omsorgsgivare
tillbringar mer tid med att utfora olika hushalls- och omsorgsuppgifter sdsom att
handla, tvitta, laga mat och se efter syskon. Det dr ocksd mer troligt att de uppvi-
sar oro, nedstdmdhet eller antisocialt beteende, speciellt i skolan.

Forskningsresultaten i Storbritannien och det fatal andra lander dér det finns
en vaxande forskningsbas, visar att manga unga omsorgsgivare kommer att upp-
leva en eller flera negativa konsekvenser pa grund av sitt omsorgsgivande. Det-
ta galler speciellt nar omsorgsgivandet hamnar i den tyngre dnden av den skala
som presenterades i figur 1. Halsoproblem, emotionella svarigheter, en begransad
framtidstro, upplevelse av stigma (speciellt nar fordldrarna har psykiska problem
eller missbrukar alkohol/droger eller har AIDS/HIV) ar nédgra av dessa konse-
kvenser som forskningen pekat pa. Ytterligare konsekvenser ar begransade maj-
ligheter till socialt nitverk och kamratrelationer, begransade mdjligheter att ta
del av fritidsaktiviteter, radsla for vad professionella kan besluta om familjens
framtid om deras situation blir kind, samt betydande svarigheter att 6verga fran
barndom till vuxenlivet.

Forskning fran flera lander visar samtidigt att manga unga omsorgsgivare ock-
sé rapporterar positiva effekter av sitt omsorgsgivande. Dessa kan omfatta utveck-
ling av barns kunskap, 6kad forstaelse och ansvarskansla, storre mognad och en
rad olika livs-, sociala- och omsorgsrelaterade fardigheter. Barns oro och radsla
minskar genom att de sjélva ar involverade och har kontroll 6ver omsorgsgivan-
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det, och dirmed kénner sig delaktiga (Aldridge & Becker 2003; Evans & Becker
2009). Socialpsykologin har bidragit med att visa hur unga omsorgsgivare skapar
en positiv roll som omsorgsgivare och det finns psykometriska bevis pa att denna
positiva anpassning till vardande existerar parallellt med de mer negativa konse-
kvenserna (Joseph et al 2009; Joseph et al 2012).

Medan nigra lander har identifierat och agerat positivt pd behoven hos unga
omsorgivare, har andra agerat betydligt l1angsammare. De flesta linder har inte
reagerat alls. Till exempel har forskare och beslutsfattare i USA varit langsamma
med att engagera sig i frigor som ror unga omsorgsgivare, trots att det finns forsk-
ning och en nationell skattning av antalet unga omsorgsgivare. Gates and Lackey
(1998) undersokte omsorgsgivandets paverkan pa unga anhoriga i USA nar de gav
omsorg till fordldrar med cancer eller kroniska fysiska sjukdomar. Beach (1994,
1997) fokuserade pa den inverkan som omsorgsgivandet hade p& de unga nir en
fordlder har Alzheimers demenssjukdom. Andra smaskaliga studier (Bauman &
Draimin 2003; Shifren & Kachorek 2003; Winton 2003; Siskowski 2004) bidrar
till den amerikanska forskningsbasen 6ver barns erfarenheter av omsorgsgivande
och dess konsekvenser.

Medvetenhet och politiskt gensvar

Ar 2003 samlade The United Hosital Fund (i New York) forskare, beslutsfatta-
re, fore detta unga omsorgsgivare och intresserade parter samt forskare och be-
slutsfattare fran Storbritannien, till ett forsta amerikanskt seminarium inriktat
pa unga omsorgsgivare. Diskussionen inneholl preliminéra planer pa forskning
kring omfattningen av unga omsorgsgivare i USA, vilken publicerades 2005 pa ett
andra seminarium i Washinton DC. Aterigen deltog forskare och beslutsfattare
fran USA, England och Australien. Denna forskningsrapport (National Alliance
for Caregiving 2005) ger en forsta berdkning pa forekomsten av unga omsorgsgi-
vare i USA, 1.3 - 1.4 millioner barn. Deltagarna pa konferensen hade hoppats pa
att rapporten skulle innebéra vindpunkten och bidra till utvecklingen av stod-
tjanster till unga omsorgsgivare. Sa blev det dock inte. Till dagens datum har lite
uppmaérksamhet fokuserat pa unga omsorgsgivares speciella behov vid beslutsfat-
tande eller utveckling av stodverksamheter. Precis som vuxna omsorgsgivare, har
unga omsorgsgivare inga lagliga rattigheter. Idag finns bara ett lovvirt initiativ;
Omsorgsgivarnas ungdomsprojekt (the Caregiving Youth Project) i Boca Raton,
Florida. Detta ska jamforas med 6ver 350 projekt i Storbritannien.

Hur kan vi forstd och kategorisera medvetenheten och det nationella politiska
gensvaret i olika linder? Tabell 2. tillhandahéller ett forsok till en klassificering
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utifrdn den forskning som idag finns tillginglig.

Tabell 2: Klassificering av nationell respons pd unga omsorgsgivares behov och

situation

Niva

Karakteristika

Exempel

Integrerad/
hallbar

Hog medvetenhet pa samliga nivder om unga
omsorgsgivares erfarenheter och ldngsiktiga in-
terventioner for att mota deras behov, dar dessa
bygger pé vetenskaplig och laglig grund

Inga

Avancerad

Spridd kunskap och erkdnnande av unga om-
sorgsgivare bland allménhet, beslutsfattare och
berord personal
Omfattande och palitliga forskningsresultat
Specifika lagliga rittigheter (nationella)
Omfattande regler och riktlinjer for berord per-
sonal, nationella och lokala strategier
Ett flertal riktade stodtjanster och nationella
interventioner

Storbritannien

Medel

Viss medvetenhet och erkdnnande av unga om-
sorgsgivare bland allménhet, beslutsfattare och
berord personal

Liten vetenskaplig forskningsgrund

Vissa rattigheter i ndgra regioner

Fortfarande liten men viss pdgéende utveckling
av riktlinjer gentemot personal

Vissa riktade stodtjanster och nationella inter-
ventioner

Australien, Canada,
Nya Zeeland

Preliminéar

Lag medvetenhet och erkidnnande av unga om-
sorgsgivare bland allmanhet och 6vriga nivaer
Begrinsad forskning

Inga lagliga rittigheter

F3 eller inga stodtjanster eller interventioner pa
nationell eller lokal niva

USA, Norge,
Sverige, Tyskland,
Schweiz, Osterrike

Kommande

Minimal medvetenhet om unga omsorgsgivare
som en distinkt social grupp inom befolknings-
gruppen “sérbara barn”

Afrika soder om
Sahara, Kina, Japan

Storbritannien har klassificerats som relativt avancerat i termer av medvetenhet
om unga omsorgsgivare, forskning, lagar, socialpolitik, riktlinjer och tillhanda-
héllande av tjdnster. Unga omsorgsgivare i Storbritannien har speciella lagligt ut-
tryckta rattigheter (som omsorgsgivare och som barn), liksom tillgéng till ett antal
nationella stodverksamheter inom omradet. Det refereras till 'young carers’ i po-
litiska dokument och statliga riktlinjer géllande socialtjanst, hilso- och sjukvard
samt skolmyndigheter. Trots dessa juridiska och socialpolitiska framgangar far
de flesta unga omsorgsgivare inte tillgéng till de stodformer som finns och forblir
diarmed osynliggjorda. Om alla unga omsorgsgivare i Storbritannien skulle gora
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ansprak pa de stodformer och projekt som finns idag sé ar det inte troligt att de
befintliga stodverksamheterna skulle kunna méta barnens behov.

Australien innehar en mellanposition. Det finns ett 6kande australiensiskt forsk-
ningsunderlag, specifika rittigheter i vissa regioner och en liten men vixande
distribution av projekt eller andra initiativ som riktar sig till unga omsorgsgivare.
Precis som i Storbritannien har manga av dessa projekt eller initiativ uppmuntrats
och utvecklats inom den ideella frivilligsektorn. De flesta har ingen stabil finansie-
ring. Antalet hanvisningar till unga omsorgsgivare vaxer i den australiensiska re-
geringens policydokument och riktlinjer for hélso- och sjukvérd, socialtjanst och
skolmyndigheter. Det forefaller finnas ett tidsgap pa 3-5 ar mellan Australien och
Storbritannien gillande utvecklingen av stédverksamheter och praktik, medan
utvecklingen av lagstdd till unga omsorgsgivare tar betydligt langre tid.

USA intar en preliminér eller en kommande position som karakteriseras av en
begriansad nationell forskning, avsaknad av lagliga rattigheter for unga omsorgs-
givare liksom avsaknad av projekt och stodverksamheter. Det finns litet nationellt
eller federalt erkidnnande av de unga omsorgsgivarnas erfarenheter eller behov.
Gapet mellan USA och Storbrittanien, vad giller medvetenhet, forskningsunder-
lag och utveckling av stodverksamheter ar redan tio ar och kommer att vixa yt-
terligare om USA fortsitter sitt icke-engagemang i frdgan (sidlunda skulle det da
vara mer lampligt att kategorisera USA som kommande). Detsamma géller forstas
ovriga lander. Om och hur lander reagerar pa unga omsorgsgivare ar en fraga om
val.

Var ska vi d& placera Sverige, Norge och de andra skandinaviska landerna?
Det ar tydligt att det har skett en 6kad medvetenhet och identifiering av unga
omsorgsgivare i dessa lander. Speciell uppméarksamhet (och juridiska rattighe-
ter) i form av lagstiftning i hilso- och sjukvéardslagen och tillhorande initiativ har
genomforts. I tabell 2 har dessa, och andra lander sdsom Tyskland, Schweiz och
Osterrike, kategoriserats som preliminira. Emellertid héller speciellt Sverige och
Norge nu pé att forflytta sig till den intermediira positionen genom att engagera
sig mer for unga omsorgsgivare och deras familjer. Det ar tydligt att lander kom-
mer att forflytta sig frén en position till en annan, och ibland upp eller till och med
ner mellan kategorierna.

I alla dessa lander ar det tydligt att forekomsten av rik landspecifik forskning
ger ett viktigt underlag for policyutveckling och utveckling av adekvata stédfor-
mer. Ju mer utvecklad och landspecifik forskningen ir, ju mer avancerade blir
policy- och juridiska ramverk. Detta antyder, tminstone med hinsyn till unga
omsorgsgivare, att beslutsfattare foredrar att ha egna, nationsspecifika forsk-
ningsbevis for att underbygga lokala och nationella beslut, snarare dn att forlita
sig pa forskning frén andra lander. Detta trots att resultat och slutsatser kan vara
liknande.

Aven om en palitlig forskningsbas kan ses som en nddvindig forutsittning for att
utveckla policydokument sa ar det inte tillrackligt i sig for att &stadkomma forand-
ring. Andra faktorer paverkar utvecklingen av en nationell policy och policysprid-
ning mellan lander. Ickestatliga anhorigforeningar, idéburna organisationer och
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organisationer som erbjuder socialt stod, har spelat en nyckelroll i samtliga lander
dar det finns en medvetenhet om vikten av att uppméarksamma unga omsorgsgi-
vare och utveckla politiska riktlinjer. Bdde nyckelpersoner, liksom organisatio-
nerna sjilva, har traffats pa internationella konferenser och tillstillningar, och
dar delat ideer och forskningsresultat. Darigenom har 6verforandet av riktlinjer
och praxis mellan linderna underlattats. Ju starkare och mer inflytelserika ett
lands omsorgs- och idella sektor ar (inkluderande anhérigorganisationer), desto
mer avancerade ar dessa lander i termer av medvetenhet, forskning, politiska rikt-
linjer och stédverksamheter till unga omsorgsgivare.

Olyckligtvis har varken medvetenheten eller responsen pa unga omsorgsgiva-
res behov i Afrika sdder om Sahara och i ndgra andra linder med minimalt intres-
se (exempelvis Kina, Japan, Taiwan) utvecklats till den punkt dar de kan karak-
teriseras som preliminéra. Dar finns i princip inget officiellt, professionellt eller
allmént erkdnnande av den position som unga omsorgsgivare innehar, trots att
det potentiellt finns miljoner unga som tvingats in i en omsorgsgivande roll eller
utfor uppgifter som gar langt utéver “normala” rutinuppgifter/ansvarsomraden
for barn. Dessa lander har klassificerats som kommande.

Tabell 2 visar att bara ett fatal lander har utvecklat ndgon form av medvetenhet
och politiskt gensvar for unga omsorgsgivare. Nagra, sisom Storbritannien och
Australien, har riktlinjer och ett systematiskt arbete for att identifiera och bedo-
ma behov hos unga omsorgsgivare, medan négra andra héller pa att hinna i kapp
och utvecklar en medvetenhet kring fragan och hur den ska behandlas. I dessa
linder ingér Sverige, Norge, Kanada, Nya Zeeland, Schweiz, Osterrike, Tyskland
och Frankrike.

Tillgénglig forskning fran dessa lander har uppvisat en ganska likvardig bild av
de utmirkande dragen, erfarenheterna och behoven hos unga omsorgsgivare. Det
betyder att dessa barn har mycket mer gemensamt, oavsett var de bor, dn vad geo-
grafin kan antyda. Med andra ord sa har en ung omsorgsgivare i Storbritannien
mycket gemensamt med en ung omsorgsgivare i Australien, Sverige eller Norge,
trots att lindernas valfardssystem ser helt olika ut. Det finns naturligtvis nations-
specifika nyanser, variationer och skillnader — men barnens behov som omsorgs-
givare forefaller vara tamligen lika i avancerade kapitalistiska system, dven med
olika vilfardssystem.

Konklusion

Kunskap och idéer som skapats i ett land, liksom modeller for “best practice” kan
foras vidare 6ver geografiska granser och valfardssystem. Till exempel héller det
engelska familjeperspektivet ‘'whole family approach’ (Frank & Slatcher 2009),
dir man arbetar med unga omsorgsgivare och deras familjer, pa att bli det domi-
nerande paradigmet vid utveckling av stod i manga lander. Tillika anvinds nu va-
liderade engelska psykometriska instrument for att identifiera och bedoma inne-
héllet och omfattningen p4 omsorgsgivande bland barn, liksom dess paverkan, i
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ett dussin ldnder. Detta underlattar for beslutsfattare och praktiker att identifiera
unga omsorgsgivare och kommer 6ver tid att mojliggora transnationell forskning
och transnationella jamforelser (Joseph et al 2012). Det australiensiska perspek-
tivet, att inkludera unga omsorgsgivare upp till 24 ar, har paverkat utvecklingen
i Storbritannien till ny forskning, riktlinjer och stodtjanster for unga vuxna om-
sorgsgivare i dldern 18-24 ar (Becker & Becker 2008).

Det finns kunskap och forskningsbevis, savil som praktiskt kunnande, som
kan delas mellan de linder som har arbetat f6r unga omsorgsgivare i manga ér och
de som relativt nyligen upptéckt forekomsten av unga omsorgsgivare i befolkning-
en. Stora framsteg skulle kunna goras genom information fran ett globalt natverk
(Global Issues Network, GIN) som identifierar faktorer som paverkar alla unga
omsorgsgivare, liksom globalt gemensamma problem som behover atgéardas. GIN
kan bidra till kunskapsutbyte och ge handledning &t enskilda lander sévil som
transnationellt. Ett globalt nitverk for unga omsorgsgivare skulle kunna skapas
genom att samla relevanta personer, organisationer, forskare, beslutsfattare och
praktiker sa att de alla kunde arbeta for medvetandehd6jning och politiskt gensvar
till unga omsorgsgivare i sitt eget land.

For att unga omsorgsgivare ska bli synliga for beslutsfattare och allménhet och
for att kunna utveckla ett mer sammanhéingande, omfattande och rattighetsbase-
rat socialpolitiskt gensvar, behGver unga omsorgsgivare identifieras som en dis-
tinkt grupp med speciella behov pa lindernas nationella nivaer. Samtidigt skulle
ett GIN for unga omsorgsgivare kunna medge spridning av information, kunskap
och fardigheter till politiska beslutsfattare och praktiker. Detta ar de aktuella glo-
bala utmaningarna och mgjligheterna idag.
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