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Forord

Sedan 1990-talet har arbete pégatt att lyfta fram anhorigas insatser inom vard och
omsorg. Fran den 1 juli 2009 har kommunerna fatt lagstadgad skyldighet att erbjuda
anhoriga stod. Lagindringen innebar att anhorigperspektiv ska beaktas, att profes-
sionella ska se och uppmirksamma anhorigas behov och att kommunerna har en
skyldighet att erbjuda stod. I vilken utstriackning anhoriga ges stod inom funktions-
hinderomradet ar emellertid relativt outforskat. Ett undantag ar stodet till féraldrar
som har barn med funktionsnedséttning. Det dr emellertid betydligt svarare att finna
kunskaper om anhdérigas situation, deras erfarenheter och vilket stod som erbjuds
nir smabarnstiden dr 6ver och barnen blivit vuxna och ldmnat fordldrahemmet. Li-
kasa finns det begransad kunskap om anhérigas insatser till vuxna med funktions-
hinder. Under de senaste decennierna har forskningen inom funktionshinderomréa-
det fraimst handlat om det offentliga stodet och hur personer med funktionshinder
upplever detta stod. I syfte att sprida information om det aktuella kunskapslaget
kommer en serie av tio kunskapsoversikter inom omrédet Anhoriga och personer
med funktionshinder att publiceras av Nationellt kompetenscentrum anhoriga (Nka).

NKka ir en av statens satsningar som gjorts under de senaste 14 aren for att synlig-
gora anhorigas situation och bidra till att utveckla ett varaktigt stod till anhoriga till
dldre, personer med funktionshinder och lingvarigt sjuka. Nka bildades 2008 och
bestar av sju parter med olika kompetenser geografiskt spridda Gver landet. Dessa
parter ar Fokus — Regionférbundet i Kalmar lan, FoU Sjuhirad Vilfard, Linnéuniver-
sitetet Kalmar-Vaxjo, Anhorigas riksférbund, Hjdlpmedelsinstitutet, linssamordnar-
na for anhorigstod i Norrland och Landstinget i Kalmar lan.

Utmairkande for arbetet med dessa kunskapsoversikter ar svarigheten att gora fun-
gerande avgransningar och samtidigt beakta att Gversikterna inte ska bli allt for om-
fangsrika. En av orsakerna ar att funktionshinderomrédet ar sa omfattande med flera
kunskapsomraden. De tio kunskapsoversikterna kommer darfor i ett forsta skede att
publiceras successivt i manusform. Detta for att ge sakkunniga anhoériga, praktiker,
beslutsfattare och forskare mojlighet att ldmna synpunkter till forfattaren Ritva
Gough innan utkastet redigeras for publicering som skrift. Malgrupper for kunskaps-
oversikterna dr anhoriga, praktiker, studenter och beslutsfattare.

De tvd forsta kunskapsoversikterna Manniskor med funktionshinder och Sam-
hillets insatser frén socialtjdnsten, skolan och forsakringskassan utgor en bred intro-
duktion. De tre foljande kunskapsoversikterna, Foraldrars behov av stod och service
nar barn har funktionshinder, Barns som anhoriga och Anhorigas st6d till vuxna med
sjukdom eller funktionshinder beskriver anhorigas situation i dessa tre livssituation-
er och vilka behov som uppmairksammas i litteraturen. Féljande tre kunskapsoversik-
ter handlar om stodet som riktas till anhoriga Information och praktisk hjélp, Famil-
jeinriktat stéd och Samtalsstdd, rddgivning och erfarenhetsutbyte. Den sista kun-
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skapsoversikten bestdr av en sammanfattning. Arbetet pagar ocksd med en 6versikt
om, Anhorigas egna livsberéttelser.

Ritva Gough har genom sin mingériga erfarenhet och sitt engagemang gjort det
mojligt att producera dessa kunskapsoversikter, baserade pa ett historiskt perspektiv.
Ritva har mer &n fyrtio rs erfarenhet fran forskning, utveckling och praktiskt arbete
inom funktionshinderomradet. Hon har arbetat vid ett socialmedicinskt utrednings-
och behandlingshem for hemlosa méan och kvinnor i Stockholm och haft olika forsk-
ningsuppdrag inom omsorgsforskning pa Arbetslivscentrum och vid Uppsala Univer-
sitet samt arbetat som lektor vid Hégskolan i Kalmar. Under 1990-talet arbetade hon
med utbildning av brukare och personliga assistenter inom Goteborgskooperativet
Independent Living och skrev en akademisk avhandling om personlig assistans. Vi-
dare har hon varit FoU-ledare inom funktionshinderomradet och verksamhetschef
vid FOKUS i Kalmar ldn. Sedan 2008 ar hon ordférande for Nka:s styrgrupp.

Vi hoppas att kunskapséversikten ska komma till nytta f6r dig. Vill du férdjupa dig
ytterligare sa finns de refererade killorna tillgdngliga i Nka:s bibliotek. De kan erhal-
las till sjalvkostnadspris genom kontakt med Nka: e-post: info@anhoriga.se eller tfn:
0480-41 80 20.

Lennart Magnusson Elizabeth Hanson
Verksamhetschef FoU-ledare
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Sammanfattning:

Anhdoriga till personer med funktionshinder

I. Manniskor med funktionshinder i samhallet

I den forsta av kunskapsoversikterna, Manniskor med funktionshinder i samhallet,
har presenterats nagra centrala utgdngspunkter for funktionshinderspolitiken som ar
betydelsefulla for manniskor som har nagon funktionsnedsittning och deras anho-
riga. Nar samhillets insatser ar otillrackliga blir personer med stora funktionshinder
beroende av det informella stodet som ménniskor deras omgivning kan ge och riske-
rar att forlora sin sjilvstindighet och mdjligheten att leva som andra. I nationella
program om rattigheter formuleras vardegrunden och detaljerade mal inom en rad
livsomraden dar samhillet forbundit sig att arbeta for och forverkliga samma rattig-
heter och livsvillkor for manniskor med funktionshinder som f6r andra.

Funktionshinder forekommer hos méanniskor i hela befolkningen, hos barn, ung-
domar och vuxna som ar mitt i livet och de &ldre. Det innebir att anhoriga som ger
hjalp och stod finns i alla samhallsgrupper och livssituationer. Behoven hos nirsté-
ende personer varierar under livsloppet och forekommer i ménga olika livssamman-
hang. Det ar darfor svart att peka ut andra typiska behovssituationer dn de som utgor
de flesta minniskors vardagsbehov pé olika livsomraden, det personliga livet, rela-
tionerna till andra, arbetslivet och fritiden. I viss utstriackning varierar behovet av
stod och hjilp beroende pa funktionsnedsittningens art, dess omfattning och livs-
skede. Framfor allt det professionella stodet till personer med funktionsnedsittning
ar organiserat efter sa kallade malgrupper, som omfattar personer med vissa diagno-
ser och/eller aldersgrupper. Det medfor att forskningslitteratur och dven annan litte-
ratur inom omradet ofta avgriansas efter samma kategoriseringar. Dessa gransdrag-
ningar paverkar ocksa framstéllningen i denna kunskapsoversikt. Kanske kan man
tala om kunskapsomraden med forskningstraditioner som paverkat forstielsen av
olika funktionsnedséttningarnas betydelse for individen och individens ndrmaste.
Inte minst framgér detta nar man betraktar funktionshinderspolitikens historiskt
forandrade forhallningssatt ett halvt sekel tillbaka i tiden.

Tidigare forskningstraditioner kommer ocks3 till uttryck genom de fragestillning-
ar som fokuserats. Ett exempel ar de frdgor som ror barn som anhériga, dvs. som
syskon och som barn till féraldrar med allvarlig sjukdom eller funktionsnedséattning.
I Sverige borjade FN:s konvention om barns réttigheter gélla pa 1990-talet, men forst
pa 2000-talet infors dndringar i flera av de lagar som styr professionellt arbete i situ-
ationer dir barns behov sirskilt behéver uppmirksammas. Overhuvudtaget finns det
omfattande lagstiftning kring fragor som ror stodet till manniskor med funktionshin-
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der, vilket gor det snérigt att fa 6verblick Over rattigheterna och myndigheternas an-
svarsomraden.

Det konkreta arbetet med de funktionshinderspolitiska fragorna sker i huvudsak
pa myndighetsniva. Det innebar att respektive myndighet inom sitt omréde ska redo-
visa arbetet i forhillande till den nationella funktionshinderspolitikens mal. De ska
redovisa atgarder som vidtagits, folja upp dessas genomslagskraft, utpeka forbatt-
ringsomraden och upprétta atgardsplaner for insatser som behover vidtas. En konse-
kvens av funktionshinderspolitikens sektorisering ar att det ar svart att fa en Gver-
blick hur arbetet framskrider och i vilken utstrickning respektive myndighet inom
sitt ansvarsomrade tillgodoser behov hos ménniskor med funktionshinder. Arbetet
f6ljs av Myndigheten for delaktighet, men inom ménga omraden saknas det inform-
ation om stodet till personer funktionsnedsittning och som regel ocksd om konkreta
insatser och information om stodet till anhoriga.

Till exempel skolverket konstaterar att man inte har kunnat hitta négon tillforlitlig
metod for hur funktionsnedsattningar hos barn i férskolan och grundskolan kan fast-
stillas — darfor saknas information om omfattningen av stodet till barn med sir-
skilda behov. Det man vet dr att gruppen av barn som har behov av sarskilt stod ar
heterogen och att barn med “diffusa och svértolkade behov” ar fler &n barn med en
tydlig funktionsnedsittning. Begreppet funktionsnedsittning tolkas mycket olika i
forskolan och grundskolan och det finns saledes inga sdkra uppgifter om vilka funk-
tionsnedsittningar barn i deras verksamhet har, hur manga dessa barn ar och
huruvida dessa barns behov blir tillgodosedda.

Resultat frén Folkhilsoinstitutets kartliggning av psykisk hilsa bland barn och
unga visar att de flesta trivs bra med livet, &ven om trivseln bland elever med funk-
tionsnedsittning dr nagot ldgre dn bland elever utan funktionsnedséttning. Barn med
funktionsnedséttning skattar sin hilsa som samre jamfort med barn utan funktions-
nedsittning. Vidare upplever dessa elever oftare psykisk ohilsa och fler stressrelate-
rade symtom i sin vardag. Men i 6vrigt verkar det rdda sma skillnader mellan barn
med respektive utan funktionsnedséttning. Barnen uppger att de har kamrater som
de umgas med pa fritiden och som de kan prata med, men undersékningen visar
samtidigt att barnen med funktionsnedsattning, trots positiva sociala kontakter, i
mycket hogre grad ar utsatta for olika former av mobbning 4n andra barn. Dessutom
ar barn med funktionsnedsittning i storre utstrackning riadda fér andra barn och blir
i hogre grad retade. Undersokningen visar vidare att levnadsvanorna skiljer sig tyd-
ligt 4t mellan barn med respektive utan funktionsnedsittning.

Folkhilsoinstitutet konstaterar i undersokningen av hilsa och livsvillkor bland
personer med funktionsnedsittning att funktionsnedsittningarna 6kar med &ldern.
En stor del av den samlade ohélsan finns bland personer med funktionsnedsattning —
det var mer an tio ganger vanligare att ha dalig hélsa bland personer med funktions-
nedsittning dn i ovriga befolkningen. Resultat visar vidare att psykisk ohilsa var
nistan tre ginger si vanligt bland personer med funktionsnedséttning &n i 6vriga
befolkningen. Den bild som framtrader visar att nedsatt hilsa bland personer med
funktionsnedséttning ar langt vanligare an det skulle behova vara. En stor del av
ohilsan hor samman med kidnda bestimningsfaktorer, sdsom brist pa inflytande,
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ekonomisk otrygghet, diskriminering och brist pé tillgénglighet, det vill sdga funk-
tionshindrande processer eller faktorer som sétter ner livskvaliteten. Om dven denna
grupp inkluderades i aktivt folkhélsoarbete skulle risken for délig halsa kunna mins-
kas betydligt.
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II. Samhaéllets insatser till personer med funk-
tionshinder

I den hir kunskapsdéversikten redovisas olika former av offentligt stod och service till
personer med funktionsnedsittning med tanken att dessa insatser kan underlétta for
anhoriga och fungera som avlosning och indirekt anhorigstod. I den litteratur som
behandlar anhorigas behov framkommer att anhoriga har ett stort behov av kun-
skaper om olika former av st6d till nirstdende och att det generellt dr svart att hitta
ratt information om tillgéngligt st6d och hur man ansoker det.

Bilden av anhérigas behov kompliceras av att anhdériga har s olika roller beroende
pa nar i livscykeln de blir omsorgsgivare och vilken relation de har till den person de
hjalper. Den anhorigroll som stér i centrum for det offentliga stodets intresse ar for-
dldraskapet och foraldrar som vardnadshavare. Det dominerande intrycket av myn-
digheternas bemotande av fordldrar som har barn med funktionsnedséttning ar att
de tilltalas som vdrdnadshavare med ansvar att tillgodose barns behov. Som vard-
nadshavare ar fordldrarna foremal for myndigheternas forvantningar och krav. Som
anhoriga ar foraldrar och syskon nist intill osynliga i den offentliga repertoaren av
stodjande insatser och det ir inte ofta anhorigskap 6verhuvudtaget namns.

Den ansvarskrivande instillningen som kan anas drabbar fordldrar som har barn
med sirskilda behov pa grund av funktionsnedséttning genom att myndighetens
forforstaelse utgar ifran att det finns nagon brist hos fordldrarna eftersom de viander
sig till myndigheten. Behov som barn med funktionsnedsittning har uppfattas inte
som uttryck for den naturliga ménskliga variationen som sambhéllet alltid maste ha
beredskap for att mota, vilket var ett motiv till varfor det behovs en sirskild lagstift-
ning om funktionshindrade personers ratt till stod. Det har gatt tjugo ar och funk-
tionshinder hos manniskor har inte blivit ndgot som samhillet pa ett sjalvklart satt ar
beredd att mota och anpassa sig till. Det framgar av utvecklingen av tjanster och ser-
vicen till personer med funktionsnedsittning. Servicens omfattning och tillganglighet
avspeglar knappast de faktiska behoven hos méanniskor med funktionsnedsattningar
och deras anhériga.

Forskningen visar att samhéllets stod inte utan omfattande informella omsorgsin-
satser kan tillgodose de behov som gor det mgjligt f6r manniskor med stora funk-
tionshinder att leva som andra i samhillet. Resultat om hur omfattande det infor-
mella, oavlonade omsorgsarbetet ar skiljer sig beroende pa vilka som besvarat enkét-
fradgorna och hur fragorna stillts. Flera studier redovisar dock att var fjarde person i
befolkningen ger regelbunden hjilp med vardagliga sysslor till ndgon som ar sjuk,
har funktionshinder eller ar aldre.

Andelen individer som ger omsorg ar ungefir densamma 6ver tid, men hjéalpinsat-
sernas omfattning raknat i timmar 6kar. Socialstyrelsens senaste undersokning visar
att nagot farre, var femte i vuxen &lder vardar, hjalper eller stodjer nirstdende. Det
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motsvarar drygt 1.3 milj. manniskor varav cirka 900 000 ar i yrkesaktiv alder. De
som ar yngre ger omsorg framst till barn, i medeléldern ges omsorg framst till forald-
rar och bland dldre ges omsorg i hog utstrackning till en livspartner. Enligt denna
undersokning ar det inte nagon storre skillnad mellan kvinnors och mins omsorgsgi-
vande vad géller tidsomfattning och frekvens. Man ger mer praktisk och ekonomisk
hjalp, medan kvinnor oftare svarar for tillsyn, umginge och personlig omsorg. Om-
sorgsgivarna som ger omfattande omsorg anser att de bar ett alltfor stort ansvar for
sina nirstdende och det offentliga borde ta huvudansvaret.

Kartlaggningar visar ocks att bland personer som har insatser enligt SoL och/eller
LSS behover manga i tilligg regelbunden hjilp av anhoériga och narmare hilften be-
hover hjilp dagligen eller ndgon gang i veckan. Det forefaller ocksé vara sa att beho-
vet av anhoriginsatser ar storst bland unga vuxna med LSS-insatser. De monster som
framtrader visar att personer med LSS-insatser far mest hjilp av fordldrar, medan
personer med SoL-insatser oftast far hjilp av sin livspartner.

Antalet personer under sextiofem ar med insatser fran socialtjansten dr nistan
90 000. Darutéver finns det ménga typer av funktionsnedsattningar dar den enskil-
des framsta stod ges av hilso- och sjukvarden. Det ar ocksd manga manniskor med
funktionsnedsattning som enbart far hjilp och stod av anhoriga och andra narsta-
ende. Detta framgar av en rad studier som visar att for manga anhoriga det viktigaste
anhorigstodet ar stodet som den nérstdende kan fa av samhéllet. Samhéllsinsatserna
har pa sa vis stor betydelse for alla anhoriga som hjilper nagon som ar langvarigt
sjuk eller har funktionshinder.

Nir det géller uppgifter om socialtjanstens insatser till barn ar det inte alltid méj-
ligt att urskilja om barn och ungdomar med insatsen har en funktionsnedsittning —
forutom LSS-insatserna — som ar specifikt riktade till barn och ungdomar med funk-
tionsnedsittning och i forekommande fall virdnadshavaren eller fordldern. LSS-
insatserna ar tillgdngliga for personer med stora funktionshinder och omfattande
behov av service och stod, och som bedomts hora till lagens personkrets. De som ar
berittigade till LSS-st6d kan vilja om de onskar insatsen enligt LSS eller SoL och
personer med funktionshinder som inte har ritt till LSS-insatser kan anstka om st6d
och service enligt SoL. Nir socialtjansten och skolan talar om behov hos barn och
ungdomar med funktionsnedsattningar talar de om barn med sérskilda behov. Det ar
bara i enstaka fall det framgér att en insats ar riktad till personer med funktionsned-
sittning.

Avlastning och avlésning i olika former

De vanligaste insatserna inom individ- och familjeomsorg forutom stédsamtal med
socialarbetare dr kontaktperson eller kontaktfamilj, "hemma-hos-behandling” och
barnomsorg (forskola och familjedaghem). Hemma-hos-behandling bendmns ofta
“socialpedagogisk insats” och dr en av de vanligaste behovsprovade 6ppenvardsinsat-
serna med ménga olika bendmningar som syftar pa stodets karaktar, sisom resurs-
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person, hemterapeut, hemma-hos-behandlare, coach. Majoriteten av sméabarnen,
nistan nittio procent gar i férskola.

Forutom dessa vanligt forekommande insatser erbjuder kommunerna olika typer
av Oppenvard, serviceboende och forebyggande insatser till barn och vuxna. Stodet i
form av kontaktperson eller kontaktfamilj baseras pa tanken att socialtjansten ska
kunna erbjuda avlastning och socialt stod genom att engagera lekmin som hjilper
barn och foraldrar. Stodet riktar sig framst till barn och ungdomar, men syftet ar ofta
avlosning av (ensamstiende) fordlder. Insatsen kan ocksa beviljas till vuxna som av
olika anledningar behover kontaktperson eller kontaktfamilj. Anledningarna till be-
hovet av insatsen framgér inte av kartliggningarna men studierna tyder pa att ménga
barn med insatsen har en missbrukande eller psykiskt sjuk fordlder och det dr darfor
angeldget att uppmirksamma behoven hos barnen.

En skillnad mellan insatserna kontaktperson och kontaktfamilj dr att kontaktfamilj
ofta innebér avlosning exempelvis over ett veckoslut medan insatsen kontaktperson
ofta dr mer begransad och handlar om att tillsammans dgna sig &t ndgon aktivitet
négra ginger per manad. Resurspersoner har till skillnad fran vanliga kontaktperso-
ner ett mer omfattande uppdrag. Det kan exempelvis vara ett behandlingsuppdrag
som syftar till att skapa goda relationer mellan skolan och hemmet och ge psykosoci-
alt stéd i samband med aktiviteter. En annan sddan insats ar uppdraget som coach.
Familjestod i hemmet kan ocksd ges i av hemterapeuter som stodjer foraldrar och
barn i familjer dar det finns risk for att barnen inte fir den omsorg de behéver. Syftet
ar att stdrka fordldrarna i fordldraskapet och uppméarksamma barnens behov. En
socialpedagogisk insats kan ocksd handla om boendestod till unga som behover lara
sig vuxenansvar. Med boendestod avses i manga kommuner psykosocialt stod till
vuxna med psykisk funktionsnedsittning.

Niar det giller anhoriga som hjélper sin livspartner eller annan vuxen person i
hemmet, ar mojligheten att fa avlosning begriansad sarskilt om behovet giller dygns-
omsorg — det korttidsboende som kommunerna kan erbjuda till vaxna — har som
regel utformats for dldreomsorgens behov och tillgodoser inte behov hos yngre per-
soner med funktionsnedsattning. Det saknas kunskap om vilka avlésningsbehov som
anhoriga har och vilka stodformer som deras narstdende foredrar. Till de tradi-
tionella formerna for avlosning inom funktionshinderomradet har hort rehabilite-
rings- och rekreationsvistelser som landstingen tidigare var huvudman for, men idag
hamnar rehabiliteringsinriktat stod ofta i grazonen mellan kommunernas och lands-
tingens huvudmannaansvar och stéd av det har slaget i stor utstrackning saknas eller
har 1ag prioritet.

Bland LSS-insatserna ar det framfor allt avlgsarservice 1 hemmet, korttidsvistelse
utanfér det egna hemmet och korttidstillsyn for skolungdom som forutom stodet till
barnen ar riktade till virdnadshavarna — det ar ocksd dessa tre insatser som ar de
mest utnyttjade. I de allra flesta kommunerna finns det korttidshem som tar emot
barn och ungdomar nér fordldrar behover avlosning och tillsyn efter skolan for barn
och ungdomar. Om barnet inte kan bo i fordldrahemmet finns det mojlighet att bo
hos en stodfamilj, i ett familjehem eller ett elevhem om ungdomen géar i skola pa an-
nan ort. Nar ungdomen blivit vuxen finns majligheten att fa egen ldgenhet i en bostad
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med sirskild service eller serviceboende. Men man kan ocksé sédga att dven de 6vriga
LSS-insatserna, sdsom ledsagarservice, kontaktperson och personlig assistans, har
syftet att underlitta f6r hela familjen. Till exempel anhoriga till personer som ar assi-
stansberittigade far avlsning genom att den narstiende bitrdds av en personlig assi-
stent. I insatsen "rad och st6d” ingar kvalificerat stod och information om funktions-
nedsattningen. Det stodet formedlas av landstingen.

Foérebyggande stod

Bland de forebyggande insatserna enligt SoL finns programverksamhet som framfor
allt vinder sig till férdldrar och barn med problem. Det kan t.ex. handla om rela-
tionsproblem mellan forialdrar och barn, neuropsykiatriska funktionshinder hos barn
och vuxna, missbruk etc. I vissa av dessa stod- eller utbildningsprogram vinder man
sig till bAde ungdomen och forildrarna, i andra till foraldrar eller bara de unga. For-
dldrautbildning har blivit allt mer vanligt forekommande stodform i socialtjanstens
repertoar, men ocksa landstingen och frivilligorganisationerna erbjuder stod av det
har slaget. Habiliteringen anordnar utbildningar om fragor som ror olika typer av
funktionsnedsattning. Habiliteringens maélgrupp dr barn och ungdomar med LSS-
insatser och deras fordldrar. Medan till exempel MVC och BVC vénder sig till alla
blivande och nyblivna foréldrar.

Programverksamheterna med framst pedagogiska syften kan ske i form av enstaka
foreldasningar eller kurser med ett antal sammankomster som halls ihop tematiskt.
Arbetssittet bygger ofta dven pa erfarenhetsutbytet mellan deltagarna. En ytterligare
form av programverksamhet dr familjeveckor och kurshelger pa internat for barn
och/eller fordldrar. Lagerverksamhet for barn och ungdomar och andra sommar-
verksamheter forekommer i de flesta kommunerna. Syftet med dessa dr att erbjuda
barn rekreation, men de kan ocksa innebara avlosning av foridldrar och stod till sys-
kon. Bland dessa insatser finns dven verksamheter med psykosocialt och medicinskt
inriktat stéd. Programmet kan da omfatta fragor kring fordldrakompetens, stress,
funktionshinder och hilsa samt tillfredsstillelse i fordldrarollen. Négra exempel ar
familjeveckor for foraldrar som har barn med sillsynta diagnoser, teman sdsom Al-
ternativ och Kompletterande Kommunikation vilket ingér i stodet till foraldrar som
har barn med kommunikationssvarigheter och stod till fordldrar som har barn med
flerfunktionsnedsittningar och/eller barn med inldrningssvarigheter.

Socialstyrelsens kartliggningar visar att forebyggande insatser sedan linge har
omfattat olika typer av gruppverksamhet for unga foraldrar, fordldrar med miss-
bruksproblem och invandrarfamiljer. Sddana gruppverksamheter som tillhor de van-
ligaste dven idag ar verksamheter som bygger pa fordldramoten och syftar till att
paverka foraldrarnas forhallningssétt till ungdomars alkoholkonsumtion och hjilpa
foraldrarna att agera for att hindra berusningsdrickande — idag viander sig utbild-
ningarna ofta till alla fordldrar.

Forutom den reguljara verksamheten inom respektive myndighets ansvarsomréade
bedrivs olika typer av foérebyggande arbete i samverkansprojekt. En arbetsmetod for
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att tidigt uppticka problem och samordna resurser ar familjecentralerna eller famil-
jehusen, dir barnavardscentral, modravéardscentral och 6ppen forskola samlokali-
serats med den sociala barnavirden. I de flesta kommunerna finns ocks& en ung-
domsmottagning, ofta med landstinget som huvudman. Den sociala barnavarden har
samarbete med skolan i olika typer av utbildningsprojekt riktade till ungdomar med
inlarningssvarigheter eller sociala problem. Insatser som erbjuds dr exempelvis fa-
miljepedagogiska insatser, programverksamhet och laxlasningshjilp i kombination
med négon typ av social trianing. De dominerande akt6rerna i arbetet med forildra-
stodet ar landstingen med mddra- och barnhilsovardens foraldragrupper utover de
kommunala organisationerna, men dven studieforbunden och frivilligorganisation-
erna har relativt stor betydelse, vilket ocksa giller religiosa samfund. Det dr ocksa
vanligt med samverkan med foreningslivet. Intresseorganisationer fé6r méanniskor
med funktionshinder spelar ofta en aktiv roll och erbjuder olika typer av stod till sina
medlemmar.

I skollagen finns bestimmelser om elevhilsa och diar understryks att insatserna
ska vara forebyggande och hilsofrimjande. Det ska finnas tillgang till medicinska,
psykologiska och psykosociala insatser av likare, skolskoterska, psykolog och kura-
tor. Det ska vidare finnas tillging till personal med sddan kompetens att elevernas
behov av specialpedagogiska insatser kan tillgodoses. Dessa insatser ar av stor bety-
delse for barn med funktionsnedséttning och deras virdnadshavare eftersom dessa
barn har behov av sirskilt stod. Folkhilsoinstitutet har uppméarksammat i sina kart-
laggningar att barn och ungdomar med funktionsnedsittning 4r mer utsatta dn andra
barn for mobbning och det finns andra hilsorisker som institutets utredare menar
skolan borde ta ett storre ansvar for dn de gor. I ménga fall handlar det om att barn
med neuropsykiatriska funktionsnedsattningar inte far det stod de behover.

Hjalpmedel

Det som i den professionella virlden kallas for hjalpmedel &ar resultatet av 6verens-
kommelser som har gjorts inom ramen f6r HSL. Det innebar att landsting och kom-
muner i samrad kan besluta om regler for vilka produkter som ska betraktas som
hjalpmedel samt vilka som far forskriva dessa. Darfor kan utbudet av hjdlpmedel
variera mellan landsting och kommuner. Nationellt har hjalpmedelsomradet genom-
gétt stora fordndringar under de senaste decennierna. Forandringarna hianger ihop
med flera trender: teknik- och produktutveckling som har lett till ett stort antal nya,
smarta produkter, brukarorientering som fokuserar anvindarvirden och marknadso-
rientering som innebar produkterna i allt storre utstrackning finns tillgéngliga pa en
marknad dir méanniskorna forvintas gora egna val. Dessa utvecklingstrender har
bidragit till 6kad efterfragan av kostnadsfria hjalpmedel. Manga hjalpmedelsproduk-
ter siljs idag av handeln pé den privata marknaden och man kan kopa dem o6ver disk,
pé postorder eller genom internet. En av trenderna vid hjalpmedelsforsorjning ar att
brukaren har fatt stérre mgjlighet att vilja mellan olika produkter samtidigt som
brukaren forvintas ta ett storre ansvar for kostnaderna. Denna utveckling medfor att
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anhorigas ansvar for hjadlpmedelsfrigorna tenderar 6ka om brukaren inte sjalv kan
hantera hjdlpmedelsfragorna och anhoriga sjalva behéver hjalpmedel i omvérdna-
den.

Anhorigperspektiv pa stodet till narstdende

Vi vet ganska lite om insatserna i kommunernas repertoar ar anpassade till de stod-
behov som kan uppsté i olika anhdrigsituationer. Nar samhéllets insatser summeras
upp pé det séttet jag har gjort har kan det framstd som om det fanns dtgirder och
I6sningar till snart sagt alla svirigheter som kan uppsta pé grund av funktionshinder.
I verkligheten ar situationen ofta helt annan till exempel pa grund av att insatsen
man skulle beh6va inte erbjuds dar man bor eller att det stod som erbjuds inte gér att
anpassa till familjens behov. Det ar ockséd vanligt att de som skulle behova insatsen
saknar information om vilka tjdnster och serviceformer som finns och darfor inte kan
gbra ndgon ansokan.

Socialstyrelsen betonar att inga begransningar finns avseende den typ av stéd som
anhoriga (eller andra som bor i landet) kan ans6ka om. Som exempel ndmns sddana
insatser som riktas direkt till den anhoriga (enskilde) och som ar utformade efter den
anhorigas (enskildes) individuella och specifika behov och som inte kan tillgodoses
pé annat satt. Socialstyrelsen framhaller att gott stod kan vara att se hela familjen
och erbjuda praktisk hjilp i hemmet, att gora det mojligt for den forvarvsarbetande
att fortsitta arbeta. Andra exempel pa behovsprovade insatser kan vara ett antal en-
skilda stodsamtal eller medverkan i viss gruppverksamhet som inte dr 6ppen for alla
eller ndgon form av rekreationsvistelse.

Exempel som namns ar information och radgivning, enskilt eller i grupp samt alla
ovriga verksamheter som ar 6ppna for alla. Det géller dven information om en viss
sjukdom eller funktionsnedséttning, information om olika typer av hjdlpmedel eller
erbjudande om stodjande gruppsamtal. Den enskilde bedomer da sjidlv om han eller
hon vill ta emot erbjudandet och det fors inte ndgon dokumentation om den som
deltar. En betydande del av de insatser som riktar sig direkt till anhoriga sker idag i
form av allmén service av det hér slaget, exempelvis fordldragrupperna (anhorig-
grupperna), oppen forskola, verksamhet pa olika typer av traffpunkter, vissa dag-
verksamheter och andra s.k. 6ppna insatser. Det ar dessa stodformer som specifikt
riktas till personer som vardar eller stodjer en narstaende.

Personer som ar berittigade till personlig assistans har moéjlighet att anstilla en
anhorig eller en utomstdende person som assistent. For anhoriga som arbetar som
personlig assistent giller samma anstillningsvillkor och 16n som for utomstaende
assistenter. Anstillning av utomstdende har den fordelen att det ger mgjlighet till
avlosning av anhoriga och darfér forekommer det mer sillan avlosningsbehov som
assistansen inte kan tillgodose.

I familjer dar barn har en funktionsnedsattning ar det vanligt att foraldrar sjdlva
arbetar som personlig assistent under vissa tider och anlitar utomstiende i samband
med specifika aktiviteter for att fi avlosning. Det géller ocksa i familjer dir assistans
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ges till en livspartner. Ménga efterstravar att slippa utomstaende assistenters narvaro
i familjara situationer och anhoriga dtar sig darfor assistansen.

Anstdllningar som anhorigvardare har generellt minskat och géller d&ven inom
funktionshinderomradet. Daremot forekommer det att fordldrar till barn med funk-
tionsnedsittning har vardbidrag som ger kompensation for vissa kostnader som upp-
star pa grund av funktionsnedséttningen. Det finns ocksd mojlighet att ansdka om
vardbidrag for barn i vissa kommuner. Den allminna socialférsikringen omfattar
ytterligare nigra sirskilda stodformer sdsom handikappersattning, bilstod, nérstaen-
depenning, tillfallig fordldrapenning och kontaktdagar. Syftet med dessa ar ekono-
misk kompensation men utfallet ticker knappast de faktiska utgifterna, utan de kart-
laggningar som gjorts visar att personer med funktionsnedsattning hor till en eko-
nomiskt utsatt grupp i befolkningen.
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III. Foraldrars behov av stoéd och service nar ett
barn har funktionshinder

I refererade studier kring foraldraskap och det funktionshindrade barnets uppvaxt
framkommer det informella stodets stora betydelse. Ett ssmmanhang dar barnet ar
involverat i varma nara relationer ar av sirskilt stor betydelse. Att familjen hamnar
utanfor en sddan gemenskap ar en allvarlig risk for barnets utveckling och uppvixt.
Gemenskapen innebidr en mojlighet att f& dela tunga kinslor liksom kénslor av
glddje. Darfor ar ocksé det professionella stodet till personer som ger informellt stod
och hjilp viktigt, konstaterar forskare.

En frdga som nistan omedelbart efter barnets fodelse tar stor plats i familjernas liv
ar fordldrarnas relation till de professionella. For manga fordldrar ar relationen helt
nodvindig for att deras barn och de sjilva ska klara sig. Men i relationerna till de
professionella ryms mycket ambivalens. Relationerna dr patvingade av omstindig-
heterna och fordldrarna i flera studier uttrycker att de helst skulle vilja slippa pro-
fessionell inblandning samtidigt som de dr beroende av allt stod de kan fi. Rela-
tionen mellan de professionella och foridldrarna till barn med funktionsnedsattning
problematiseras i studierna kring stodet till familjer som har barn med funk-
tionsnedsittning. Resultat visar att professionella inte alltid ar medvetna om att de i
sa hog grad som studierna visar paverkar familjernas upplevelser av sin situation.

Foraldraskapet paverkas av relationen till experterna

Bemotandet av familjer som befinner sig i kris gor starkt intryck pa familjernas upp-
levelse av krisen och deras vag ut ur den. Personalen har ett stort ansvar i hur de talar
med forildrar i samband med beskedet om barnets funktionsnedsittning och i sam-
band med skotseln av barnet. De har en nyckelposition och hur de uttrycker sig har
stor betydelse och stannar kvar som starka minnen pa ett individuellt plan hos for-
dldrarna. Om detta berittar i stort sett alla fordldrar som kommit till tals i studierna
som handlar om forildrarnas méte med expertsystem.

Den professionella diskursen forstiarker pa ett patagligt vis generella kulturella
varderingar och normer som finns kring béde funktionshinder och barn. I forskning-
en framkommer att rent yrkesspecifika 6verviganden ibland Gverrostar familjeper-
spektivet. De professionella habiliterarna tenderar att se barnet endera utifran ett
medicinskt eller funktionellt perspektiv som féremal for atgarder. Fordldrarna ser i
stillet det sociala barnet, som agerar som subjekt och samspelar med andra eller det
psykologiska barnet som upplever sin virld pa ett specifikt sitt som en unik person.
Forskarnas intervjuer med foraldrarna visar att fordldrarna generellt ar kansliga for
det professionella bemo6tandet och upplever ofta de professionella dtgdrderna som
kritik av sitt foraldraskap.
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I forskningen framkommer att fordldrars kontakter med expertsystem kan vara en
orsak till oro samtidigt som det finns beréttelser om verksamheter som fér foraldrar-
na att kinna sig trygga. For foraldrarna ar det viktigt att de tillats vara foraldrar till
sitt barn och att barnet ses som individ och dess mojligheter att utvecklas uppmark-
sammas. Det dr viktigt att personalen vet hur det ar att ha en funktionsnedsattning
och vara forilder till ett barn med svarigheter och att férildrarna inte behover for-
klara sin situation om och om igen. Men bilderna som férmedlas av forskningen ar
inte entydiga. En del fordldrar beskriver att kontakterna med experterna far forald-
rarna att kdnna sig mindervardiga, kriankta och kritiserade. En férklaring som fram-
kommer i forskningen ar att stodet dr mer utvecklat till fordldrar som har barn med
en vilkind och tydlig diagnos. Men det dr ocksd uppenbart att det lokalt utvecklas
olika monster i bemétande av patienter eller klienter och deras anhdriga.

Foraldrarnas roll har foérdndrats med tiden. En konkret forandring ar att forald-
rarnas ansvar for barn med funktionsnedsittningen har vixt. Den professionella
personalens arbete har fordndrats fran behandlingsutférande till behandlingsfore-
skrivande och en mer konsultativ praktik. Det innebar att foraldrarna tilldelas peda-
gogiska funktioner att stimulera, ldra och trana sina barn eller forvéntas inta ett tera-
peutiskt forhallningssitt som medarbetare till professionella.

Faran med att 1ata fordldrarollen ersittas av en pedagogroll har lange diskuterats
av forskare som menar att samspelet mellan fordldrar och barn riskerar 6vergd till
lektioner och 6vningar med professionellt definierade mal och syften. Det kan med-
fora att samspelet mellan fordldrar och barn forlorar sin spontanitet och kinslan av
glddje att vara tillsammans och bli dlskad for sin egen skull och inte for prestationer-
na. Det utrycker en fordlder som sédger att hon stiandigt har daligt samvete om hon
bara myser och umgés med sitt barn, eftersom de i stéllet borde ha genomfort ett
traningsprogram. I forskningen ar fider forhallandevis osynliga, trots okad upp-
marksamhet pa fadernas roll fir modrarnas uppfattningar oftast gilla for bada for-
dldrarna. Markligt nog vet vi inte s& mycket mer om faderskap till barn med funk-
tionsnedsittning nu dn for tjugofem ar sedan. Det verkar vara sa att funktionshinder
i familjer utgor ett hinder for jamstalldheten mellan foraldrarna. De drivs i stallet till
komplementira familjemonster for att klara ansvarsférdelningen.

Familjemonster ger kvinnorna huvudansvaret

Forskare menar att fodelsen av ett barn med funktionsnedsattning ofta ar s omval-
vande att manga familjer atergar till ett familjemonster som innebir att modrarna tar
hand om hemmet och barnet medan fiderna blir familjeférsorjare. Forskningen visar
att modrarna bar den tyngsta arbetsbordan inom hemmet. Forskningsresultat visar
ocksa att modrarna upplever storre begransningar i sin personliga utveckling, har
samre hilsa dn fiderna, 4r mer kénsliga for i vilken grad deras barn accepteras i
sambhéllet och dr mer medvetna om problem mellan familjemedlemmarna. Studierna
tyder pa att den mer renodlade ansvarsfordelningen mellan férdldrarna hjélper dem
att fa familjelivet att fungera och klara pafrestningarna. En forklaring till detta ar att
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arbetslivets flexibilitet, t.ex. mdjlighet till deltidsarbete och korttidsfrénvaro varierar
mellan olika yrkesomraden, och att familjerna inte har rad att riskera bada foraldrars
yrkeskarridrer. En annan férklaring som ndmns ar att férdldraansvaret har 6kat och
fordldrarna forviantas vara delaktiga i sitt barns habilitering och medverka aktivt t.ex.
genom att inhdmta ny kunskap kring barnets funktionsnedsittning och samordna
alla insatser barnet behover.

I den forildraroll, som har varit den mest efterstrivande sedan ett par decennier,
ses fordldrarna som partners. Fordldrarna uppfattas som mottagare av service i sin
egen riatt som konsumenter eller som brukare. Forskarna talar har om partnerskap
som full delaktighet som innebéar att kunskap, fardigheter och erfarenheter delas av
medlemmarna i det professionella teamet. Foridldrarna integreras i arbetet och de
professionella talar om fordldrarna som ”de enda riktiga experterna”.

Andra menar att fordldrars roll kan beskrivas pa tva sitt: som medarbetare i den
service som tillhandahélls for deras barn eller som klienter och/eller brukare av
samma service. Det dr inte alltid mojligt for fordldrar att sjdlva vilja den modell som i
olika situationer passar dem bast. Foljden blir da att fordldrar inte ges mdjlighet att
vilja bort att engagera sig utan riktas stindiga patryckningar om storre engagemang.
Om stodet till barnet visar sig ha kvalitetsbrister ar det i sig en omstindighet som
kraver aktivt psykologiskt engagemang och konkreta insatser av fordldrarna och
andra anhoriga.

Relationen mellan fordldrar och professionella bestams pa sa vis av fordldrars en-
gagemang, de offentliga resurserna och professionellas intresse for stodets anpass-
ning till individuella behov. Forskare pekar pa att 6nskan om att alla barn ska vixa
upp i sina familjer har ett pris. Familjernas pafrestningar ar storre dn vad valfards-
staten vill kompensera. Det sitter fordldrarna i en pd manga sitt pafrestande och
besvirlig situation som kréaver att de standigt bevakar sitt barns rattigheter och kim-
par for att de ska fa de insatser barnet behover.

Kunskaperna om familjernas villkor har manga brister

Tidigare forskning kring familjers funktionsséitt har néstan enbart beskrivit familjer
som har problem. Det finns darfor mindre kunskap om vad som kénnetecknar vil
fungerande familjer. Detta har fatt till f6ljd att experterna tenderar 6vertolka famil-
jers situation i negativ inriktning och variationen i familjernas behov och erfarenhet-
er blir osynlig. Darfor behovs det gedigna kunskaper om bade behoven och strategi-
erna som kan underlitta i familjernas situation. Forskare pekar pa att det beh6vs mer
forskning om hur det materiella stodet kan underlétta, liksom forskning kring bety-
delsen av underlattande omstandigheter som att fordomarna har minskat, att barn
far adekvat medicinskt och pedagogiskt stod och att fordldrar kdnner sig trygga, nir
de 6verlamnar ansvaret till personal.

Det ar ocksa viktigt att forskningen lyfter fram de olika omstandigheter som gor en
familj med ett barn som har funktionsnedsittning sarbar — i ménga fall handlar det
om en rad tillkommande livshdndelser sdsom arbetsloshet, brister i samhallets stod
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till barnet, sviktande hilsa hos foridldern et cetera. Tidigare forskningsresultat om att
foraldrar som har barn med funktionsnedséattning lever under stress kan inte ifraga-
sdttas. Men for att hitta vigar att hjdlpa familjerna ar det viktigt att fokus flyttas fran
att beskriva stressfaktorer till att utforska strategier som fordldrarna anviander sig av
for att bemistra sin situation.

Forskning visar skillnader mellan familjer som har barn med funktionshinder och
dem som inte har det. Familjer som har barn med funktionsnedséttning upplever
mer stress, mindre dktenskaplig trivsel, simre psykiskt och socialt vilbefinnande.
Den upplevda stressen kan ocksé vara relaterad till andra faktorer &n de som hor
ihop med barnet eller fordldrars syn pa barnet som ndmndes ovan. Oavsett forskar-
nas slutsatser om vad som orsakar stress hos fordldrar, har foraldrastressen visat sig
vara relativt oforandrad over tid bade i funktionshindergrupper och i kontrollgrup-
per. Aven skillnaden mellan féréildrar till normalutvecklade barn och till funktions-
hindrade barn verkar besta 6ver tid.

Forskare har beskrivit att typ och svarighetsgrad av barnets funktionsnedsattning
paverkar hur foraldrarna upplever sitt barn och menar att det kan vara lattare for
familjerna att anpassa sig, nir barnets svérigheter eller funktionsnedséttningen ar
vildokumenterad som exempelvis Downs syndrom. Foraldrar till barn med diffusa
och lindriga funktionsnedsittningar och utvecklingsforseningar verkar ha svéarare att
acceptera funktionsnedsattningen adn foraldrar till barn med en klar diagnos. Forald-
rar till barn med adhd och andra neuropsykiatriska svarigheter upplever ofta att de-
ras situation underlittas av att barnets diagnos faststélls och behandlingen och be-
motandet av barnet kan tydliggoras.

Forskningen visar att foraldrar till barn med autism upplever att de lever med en
konstant oro. Stress hos foraldrar till dessa barn har att géra med besvarliga beteen-
den som ofta kdnnetecknar autism. Modrar till barn med svara funktionsnedsitt-
ningar upplever mer stress som sammanhéinger med begriansningar av familjens
mojligheter, livstidsomsorg, fysiska och personliga begriansningar. Det &r troligt att
dven otillfredsstéllda behov ger upphov till stress. Funktionsnedséttningens typ och
svarighetsgrad har starkare samband med familjens upplevda behov av hjilp och
stod dn medicinsk diagnos. Men det verkar inte vara si att fordldrar som hade barn
med flerfunktionshinder eller svar intellektuell funktionsnedsittning far mer hjalp
fran sitt sociala niatverk dn fordldrarna som har barn med lindriga funktionsnedsatt-
ningar. Daremot visar studier att fordldrars behov av hjalp och stod sammanhinger
med barnets funktionsférméga inom funktionsomrédena beteende, begévning och
kommunikation.

Forskningsresultat visar att hoggradig fordldrastress sammanhidnger med adhd-
symptomatologin och barnets adhd har stark paverkan pa fordldrars upplevelse av
stress i fordldraskapet. Modrarna till barn med adhd rapporterar betydligt mer sva-
righeter med barnets beteende dn modrar till barn med andra funktionsnedséttning-
ar. Ocksé stressnivderna hos modrar till barn med adhd var hogre. En anledning till
resultatet ar att fordldrar som har barn med adhd-diagnos ofta missforstas av andra
maéanniskor i omgivningen. Detta géller ocksd i minga sammanhang dér foraldrarna
moter foretradare for olika professioner.
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Undersokningar visar ocksd att foraldrar till barn med ovanliga sjukdomar upple-
ver stress speciellt pd grund bristande kompetens, social isolering och emotionella
krav. Den stress som sammanhinger med osidkerhet och bristande kompetens i for-
dldraskapet paverkar vilbefinnandet och omsorgsrollerna i familjen. Foraldraskapet
kraver att foraldrarna ar aktiva, kompetenta och kapabla, och har kraft att ta strid for
sina och sina barns intressen. Detta ir inte alltid s& enkelt eftersom mddrarna i hog
grad upplever fysiska och psykiska pafrestningar, sarskilt utmérkande var detta
bland de ensamstdende modrarna. Bland fader var stressen relaterad till upplevelser
av bristande omsorgskompetens. Stress i hog grad var ocksa relaterad till foraldrars
heltidsarbete.

Stora brister i stédet till férdldrar som har barn med psykisk
ohélsa

Uppmairksamheten pa anhorigas/vardnadshavares behov av stod framstar som ange-
lagen med tanke pa att psykisk ohilsa ckar hos unga ménniskor som dnnu bor i sitt
fordaldrahem eller unga vuxna som atervander till fordldrahemmet pé grund av att de
insjuknat under sin utbildning, inte har etablerat sig pa arbetsmarknaden och saknar
egna inkomster eller sviktar i egenomsorg. Psykisk sjukdom drabbar ungdomar och
unga vuxna i en kinslig tid under vuxenblivande och identitetsutveckling. Den kan
komma att paverka deras stravanden mot autonomi och méjlighet till sjalvstandigt
liv. For foraldrar och 6vriga familjemedlemmar ar det en sidan livsavgorande han-
delse, som de befarar, kommer att paverka dem alla och forandra deras framtid. De
far ofta leva i stor osdkerhet nar det giller behandlingens effektivitet och lever med
pafrestande sjukdomssymtom. Dessa kan handla om uppgivenhet, dtstérningar och
sjalvskadebeteende eller andra sadana psykiska tillstdnd, dar bade den allmidnna och
specialiserade psykiatrin har bristande kunskaper och saknar resurser for effektiv
behandling.

Landsting och kommuner far kritik av socialstyrelsen for brister i ledningssystem i
de verksamheter som ska méta behoven hos barn och unga med psykisk ohélsa. Bar-
navardscentralerna tar ett priméart ansvar for barns samlade hilsa bara upp till sex
ars alder. Vem som sedan ska ansvara for insatserna mot psykisk ohélsa hos unga och
barn Gver sex ar ar oklart. Manga virdcentraler anser sig inte ha négot ansvar for
barn och ungdomar mellan sex och arton ar med psykisk ohélsa. Till detta kommer
att skolhélsovarden inte har nagot behandlande ansvar. Socialstyrelsen konstaterar
att de otydliga uppdragen innebér risker som 6kar med den konstaterade bristen pa
samverkan mellan olika vardnivaer, verksamheter och vardgivare. Den information
som ldmnas av Socialstyrelsen uttrycker att foridldrar till barn och ungdomar med
psykisk ohilsa dr ganska s& utlimnade. Det finns egentligen inget som talar for att de
skulle kunna f4 stod for nagra egna behov som anhériga/foraldrar. Det kravs istallet
att de for en kamp om att barn och ungdomar med psykisk ohilsa far det stod de
behover.

21



Anhodriga till personer med funktionshinder

Forskning visar att fordldrarnas problem och relationerna i familjen ar viktiga
komponenter i behandlingen av ungdomar for att behandlingen ska bli framgangsrik.
Ett problem for fordldrar ar majlighet att & del av kvalificerad behandling i en form
som fungerar bist for ungdomen och foridldrarna. Ett annat problem kan vara brist
tillit mellan foraldrar, den unga och behandlarna. Bristen pa tillit kan gélla foraldrar-
nas vilja och kompetens att hjilpa sitt barn samt professionellas resurser att férut-
sdttningslost ga in 1 ett familjebehandlingsprojekt. Sarskilt problematiska framstér
situationer dar foridldrar har egna allvarliga problem som medfor sviktande foraldra-
forméga och behoven av stod ar stora hos bade barn och forildrar.

Kunskap saknas om anhoérigstdd nédr unga anvander droger

Hos foridldrarna skapar ungdomars droganviandning skuldkénslor och det kan vara
oerhort svért att padverka ungdomens instéllning till droger. Trots att alkoholmiss-
bruk ir ett ganska vanligt och vilkint samhéllsproblem dr det inte helt l4tt att hitta
forskning kring anhorigas behov av stod och hjilp. Stodet sker indirekt genom att
personer som brukar droger eller missbrukar erbjuds visst stod av samhéllet. For att
fa offentligt stod kravs dock ofta att ungdomen lyckas avstd frin droger och ar be-
handlingsmotiverad. I socialtjansten har det utvecklats familjecentrerade metoder i
samband med missbruksrelaterad radgivning och behandling.

Anhorigstodet som dr mera kint och stodet till missbrukare som fétt relativt stor
spridning sker genom AA-rorelsen, men offentliga uppgifter om tillgdngligheten ar
begriansade. Inom missbruks- och beroendevarden ses anhoriga inte som sjilvklara
stodgivare, istillet beskrivs de ofta som medberoende. Med begreppet medberoende
avses den anhoriges forhallningssatt till missbruket och handlingar som stodjer eller
mojliggor missbruket. Som medberoende bemoéts anhoriga som patienter i behov av
information och behandling.

Sambhallet stiller stora krav pa féraldrarna

I forskningen om fordldraskap till barn med funktionsnedsittning ses foraldrarna
frimst som vardnadshavare. Det som latt forskjuts till bakgrunden &r att familjen ar
en social institution som rymmer manga viktiga funktioner. I barnfamiljer dr om-
vardnaden och uppfostran en central uppgift, men man kan inte bortse fran forald-
rarnas ansvar for andra funktioner som forsorjning och férvarvsarbete. Det ar inte
latt att fa tiden récka till alla praktiska goromal med hemmets skoétsel, hushéllsarbete
och inkop. Administrationen av sysslor och sociala relationer till andra kraver enga-
gemang och narvaro. Dartill behover fordldrarna varda relationen till varandra och fa
tid over for egna personliga intressen. Att hitta fungerande 16sningar till konflikter
mellan fordldraansvaret och andra livsprojekt giller alla foraldrar, men for foraldrar
som har barn med funktionsnedsittning stills betydligt storre krav p4 kompromisser
an for andra.
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Nir det giller familjerelationerna dr relationen mellan mamman och barnet med
funktionsnedsittning den mest beforskade. Pappan ges visserligen en viktig roll, men
forskningen ger ganska lite kunskap om faderskapets praktik, pappans relation till
barnet och roll i familjen. Det beror antagligen pa att fordldrarnas strategi for att
underldtta omvardnaden i ménga fall 4r det komplementédra familjesystemet, som
innebar att mamman tar huvudansvaret for barnet och pappan for familjeekonomin.
I forskningen betonas att samarbetet mellan fordldrarna ar en viktig omstiandighet.
Det uppfattas som en forutsattning for att foraldrarna ska kunna finna en godtagbar
16sning for ansvarskonflikten. Allt eftersom situationen forandras maste fordldrarna
dven kunna arbeta fram nya, for bada parter acceptabla kompromisser for barnets
och sina egna intressen. Kunskaperna ar begransade om hur ensamstéende foraldrar
klarar omvardnaden och uppfostran samt pa vilka vis de handskas med ansvaret och
uppgifterna som tva féraldrar kan férdela mellan sig.

Deltidsarbetet hos modrar ar vanligare bland mammor till barn med funktions-
nedsittning jamfort med mammor i 6vrigt, medan minnens arbetstidsmonster ar i
stort sett de samma oavsett om de hade barn med funktionsnedsittning eller ej.
Kvinnorna som intervjuats dr medvetna om att deltidsarbetet under barnets uppvaxt
paverkar negativt den framtida pensionen och mgjligheten att konkurrera pa arbets-
marknaden. Det ar inte ovanligt att fordldrarnas yrkeskarridrer far en annan riktning
pa grund av omsorgsansvaret. Fordldrarnas mojligheter att hitta 16sningar till an-
svarskonflikten ar i hog grad beroende av arbetslivets flexibilitet, fordlderns egna
resurser t.ex. i form av utbildning och hilsa samt det offentliga stodets anpassning
till familjens behov. En forlust som familjer drabbas av ar att fordldrars mojlighet till
yrkesutveckling begriansas och en forlust av jamstéilldhet mellan fordldrarna.

Forskningen inom omradet talar for att det dr nodvindigt att stodet individuali-
seras eftersom varje familj 4r unik. Men forskningsresultat visar att man i praktiken
inte har kunnat ta tillracklig hansyn till detta. Det professionella arbetet bedrivs inte
pé ett satt som medger individualisering av stodet, vilket i stort alla experter och
verksamheter séger sig efterstriava. Habiliteringen som varit foremal for flera under-
sokningar som refererats har inte heller haft de resurser, som ett mer individuellt
bemoétande hade kriavt. En annan fraga som dr anméarkningsvird ar att forskningen
behandlar fordldraskap till barn med funktionsnedsittning endast nidr barnen ar
sma. Fa studier belyser fordldrarnas erfarenheter niar barn kommer i skolédldern och
aren kring vuxenblivande. Da blir det allt vanligare att det professionella stodet
kommer i fokus medan stodet frén fordldrarna och foraldrarnas behov blir osynliga.
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IV. Barn som anhériga

Jag har i denna kunskapsoversikt presenterat forskning om barn som anhdriga. I
forskningen uppmarksammas barns relation till fordldrar som har sé allvarliga sva-
righeter att dessa kan utgora en risk for barnets gynnsamma utveckling. En sddan
risksituation som forskningen pekar ut ar att vixa upp i en familj dar den ena eller
bada fordldrarna har en psykisk sjukdom eller psykisk ohilsa, och/eller har allvarliga
missbruks- och beroendeproblem. Det finns ocksa en del forskning kring det nyfédda
barnets utsatthet for skador pa grund av fordlderns missbruk, och att barnet kan ha
fatt skador av droger redan innan det féddes.

En annan risksituation som pekas ut i forskningen ar att vixa upp med foraldrar
som har intellektuella svarigheter eller utvecklingsstérning. En ytterligare risksitua-
tion som forskningen fokuserar ar syskonskapet, att vixa upp i en familj med barn
som har funktionshinder. Diagnoser och funktionsnedséttningar hos en forilder eller
syskon i familjen dr dock bara en av sddana omstindigheter som kan utgora en risk
for problem under uppvixten, snarare ar det sa att riskerna uppstér i kombination av
flera ogynnsamma omsténdigheter.

En av dessa riskfaktorer, kanske den viktigaste, 4r om sjukdom eller funktionsned-
sattning paverkar forilderns formaga att ta hand om sina barn och skapa goda upp-
vaxtforhallanden. Andra sddana ogynnsamma férhéllanden ar svag socioekonomisk
stillning, att familjen lever i en utsatt social och ekonomisk situation och har glesa
sociala nitverk. Tidigare studier har nistan enbart fokuserat riskfaktorerna medan
man idag mer fokuserar pa faktorer som i olika situationer kan fungera som skydd
och ar viktiga for att klara stora utmaningar och svara livsomstandigheter.

Syskon till barn med funktionsnedséttning

Det finns inga uppgifter om hur manga barn som anhériga som har behov av sarskilt
stod. Men det ar uppenbart att ménga fler barn och ungdomar an vi vanligtvis tanker
oss vaxer upp i familjer dar en forédlder (eller ett syskon) har en funktionsnedsittning
eller en allvarlig sjukdom. Den storsta gruppen av barn som kan ha behov av stod ar
antagligen barn i familjer dar en foridlder eller bdda har missbruks- och beroende-
problem, &tf6ljt av barn och ungdomar som har fordldrar med psykisk ohilsa.
Empiriska studier av barns erfarenheter som anhoériga till ndgon i familjen som
har funktionshinder ar ganska fi. Det sammanhanger antagligen med att det finns
metodiska svarigheter for genomférande av studier dar barn sjdlva ges mgjlighet
beritta om sina erfarenheter eller besvara enkatfragor. I nagra av studierna har fors-
kare intervjuat vuxna om deras barndom och erfarenheter av att vixa upp med sys-
kon som har funktionshinder eller om uppvixten med foraldrar som har funktions-
hinder eller andra allvarliga problem, men ocksa sddana studier adr ganska fa. Data
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om barns situation har oftast inhdmtats hos foridldrarna, professionella/experter och
exempelvis larare i forskolan och skolan.

Mycket av forskningen har bortsett frén sddana faktorer som har betydelse for sys-
konrelationer i de flesta familjer pa grund av att forskningen har utgétt fran att famil-
jer med barn som har en funktionsnedséttning ar annorlunda. Det finns en tendens
att resultaten kontrasteras mot en idealbild av vilfungerande, resursstarka familjer
med god problemlosningsforméga och hog social kompetens. I verkligheten ar famil-
jesystem under stiandig forandring, de 4r komplexa med sina unika relationer mellan
barn och fordldrar, deras familjendtverk och vianner.

I forskningen syns mycket lite av olika familjekonstellationer som enforaldersfa-
miljer med ensamstidende mamma eller pappa, separerade forildrar med gemensamt
foraldraansvar, familjehemsforaldrar och familjehemssyskon, stora familjer och sma
familjer och andra familjemonster. Det 4r manga olika faktorer som konstituerar
vardagslivet och som blir osynliga i studierna av hur funktionshinder inverkar pa
familjelivet, som till exempel etnicitet och religion. Annorlundahet ar knuten till en
tidsepok, en tidsanda och samhallsforhallanden som gor att den framtrader i olika
former. Nar fordldrar har svarigheter som gor att deras omsorgsformaga sviktar ar
problemen likartade for barnen. Deras grundldggande behov blir inte tillgodosedda
och de forlorar sin trygghet. Barns lojalitet med sina fordldrar gor att det kan vara
svart att se vilka svérigheter som barnen i familjen upplever. An svarare ir det i fa-
miljer dar barn tillsynes verkar ha det bra materiellt sett.

Resultat av forskningen visar att det inte finns négra generella skillnader mellan
syskon till barn med funktionshinder och andra syskongrupper. Syskonen ar i de
allra flesta fall positiva, omvardande och relationerna mellan dem &ar 6msesidiga.
Studierna visar att ett fatal syskon himmas i sin utveckling och uppvisar forhojd
forekomst av psykosociala svarigheter, beteendeproblem och 1ag sjalvkiansla jamfort
med andra syskongrupper. Bristen pd kunskap giller vad som karaktariserar situa-
tionen for dessa barn och deras familj och hur man pa ett battre sitt ska kunna hjalpa
dem. En betydelsefull sidan omsténdighet &ar att fordldrar och barn i familjen far
korrekt information om funktionsnedsittningen eller sjukdomen och dess behand-
ling, och att barnens behov av information tillgodoses av bade foridldrar och experter.
Informationen &r av stor betydelse for att syskon ska kunna kénna sig sedda och del-
aktiga i handelserna som berér hela familjen.

Resultat fran studier som undersokt inverkan av olika diagnoser, typ av funktions-
nedsittning samt funktionsnedsattningens svarighetsgrad ar inte entydiga. Av manga
studier framgér dock att syskon till barn som har autismspektrumstérningar visar
négot storre tendens till depressiva symtom dn andra. Studierna visar ocksi att ag-
gressivitet och vredesutbrott och andra former av utagerande beteende paverkar
familjerelationerna mest negativt. Andra omstiandigheter av betydelse fér samspelet
mellan syskon ar den sociala och kommunikativa formagan hos barnet med funk-
tionsnedsittning. Dessutom finns det en rad omstindigheter som pa olika sitt paver-
kar samspelet mellan syskon i en familj och deras relation till sina fordldrar. Dessa
omstiandigheter handlar om att familjemedlemmarnas personliga resurser och tem-
perament paverkas av hur foraldrarna 16ser ansvarskonflikten mellan barnomsorgen
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och vuxenlivets olika forvantningar, samt vilket stod man kan forvanta sig fa och i
realiteten fir av samhillet och sitt informella natverk.

En omstindighet som ofta forviarrar barns situation dr hur samhillet och méanni-
skorna i barnets omgivning ser pa de svarigheter som barnets forilder eller syskon
har. Det finns anledning att tro att stigmatiseringen som ofta hanger ihop med exem-
pelvis psykisk sjukdom gor det svarare for barn att tala om problemen, fa stod och
uppratthalla sociala natverk. Stigmatiseringen &r ett problem for fordldrar som har
barn med funktionsnedsittning och det ar ett problem for syskonen. I flera studier
framkommer att barn som har syskon med funktionsnedsittning blir retade och
mobbade. En ytterligare mycket viktig omstiandighet som framkommer i stort sett i
alla studier ar att barns vialmaende ar beroende av tillgngen till st6d, dels fran famil-
jens informella natverk, dels fran externa professionella natverk.

Barn till féraldrar med psykisk ohélsa eller funktionshinder

Bade svenska och internationella studier visar pa ett starkt samband mellan férald-
rars psykiska sjukdom och barns psykiska hélsa, men man har samtidigt kunnat visa
att en rad olika faktorer kan forsvaga eller forstarka risken. Forskningen inom omra-
det ar ofta problemsdkande, vilket styr resultatet pa sa sétt att olika negativa forhal-
landen belyses mer ingdende dn mdjligheter och 16sningar som fungerar som skydd
mot psykisk ohilsa. Personer som vuxit upp med en psykiskt sjuk féralder berattar
att de i sitt vuxna liv pé olika sitt har paverkats av erfarenheterna av psykisk sjukdom
i familjen. De berdttar om svarigheter att utveckla néra relationer till andra méanni-
skor. Erfarenheterna fran barndomen har gjort att de har svart att ta hansyn till sina
egna behov och ir instillda pd att tillmotesga vad andra vill och onskar. Barnen ut-
vecklar ofta starka band till foraldrar som har svarigheter och forsoker hjialpa dem sa
gott de kan. Om familjen ar socialt isolerad kan det medfora att barnen blir hanvi-
sade till sina fordldrar for alla sina behov och har svart finna ndgon annan vuxen som
skulle kunna ge st6d. Det kan innebéra en 6kad risk om foridldern dr ensamstiaende.
Barn riskerar ocksé att utséttas for separationer nir fordldern ar intagen for vard.
Barn till fordldrar med psykisk sjukdom betraktas ocksé ibland av personalen som en
resurs for fordldern som ar sjuk, i stallet for att bli sedda som de barn de ar, med
egna behov av omsorg och trygghet. Det finns en risk att barn uppfattar att det finns
forvantningar péd att de tar ett stort ansvar for sin familj. En ytterligare risk som
namns i studierna ar bristen pa narhet i relationer mellan barn och foéridlder. Sam-
mantaget kan barnens svarigheter leda till problem i kamratrelationerna och skolar-
betet. Det forsimrar ungdomarnas mojlighet att klara sina studier och ta sig in pa
arbetsmarknaden.

I forskningen ndmns att diagnosen kan ha betydelse for barnens vilméende om
det ar fragan om ldngvariga psykoser, allvarliga personlighetsstorningar eller djupga-
ende depression hos foridlder. Formagan att ta hand om barn kan ocksa paverkas
negativt av andra kognitiva funktionsnedsattningar efter en skada eller utvecklings-
storning. En ytterligare risksituation ar féralderns missbruks- och beroendeproblem,
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sdrskilt om missbruket férkommer i kombination med psykisk ohilsa. I barnforsk-
ning laggs stor vikt vid eventuell brist pa fysisk omvérdnad som tecken for att barnet
far illa psykiskt och fysiskt, eller om det finns tecken pa vald och skador som tyder pa
overgrepp mot barnen. Bland riskfaktorerna finns ocksd kriminalitet hos en eller
bada fordldrarna, relationsproblem och separationer, brist pd andra nirstiende
vuxna samt aggressivitet och negativa forvantningar som riktas mot barnet.

Forskare har uppméarksammat att barn till fordldrar med intellektuella svarigheter
har fler hilsorelaterade problem dn andra barn. Det finns en 6verrepresentation av
motoriska, sprakliga och psykosociala svarigheter, men uppgifterna om hur manga
barn som ir forsenade i utvecklingen varierar. Det forekommer att dessa familjer ar
socialt isolerade, innebiarande socialt utanférskap for barnen. Det kan innebira att
dessa barn inte far tillracklig stimulans for sin utveckling.

En annan risk sammanhéinger med att den stora majoriteten av personer med ut-
vecklingsstorning eller intellektuella svarigheter lever under mycket knappa ekono-
miska foérhallanden och att deras sociala nitverk ofta dr begransade. Dessa férhéllan-
den innebar stora pafrestningar for familjerna, och som forskningen ocksa visat —
fattigdom &r en riskfaktor for forekomst av vald mot barn. Det sociala utanforskapet
kan medfora forseningar i utvecklingen och att barnen utvecklar délig sjalvkénsla.

Studier visar att fordldrars intellektuella svarigheter innebar ménga dokumente-
rade risker for barnen. Dessa har dels att gora med att fordldrarnas situation ofta
praglas av svdra upplevelser under deras uppvixt och dels att de 4ven som vuxna
befinner sig i en svér social situation. Forskningen visar dock att det inte ar foral-
derns utvecklingsstérning som &ar den omstindighet som ar avgérande d& barnet
utsétts for forsummelse eller véld. Det ar i stéllet de sammantagna effekterna av olika
riskfaktorer som samverkar d barn utsitts for detta.

Forskningen talar for att vi bor se foraldraskapet i sitt sociala ssmmanhang sna-
rare an att se de enskilda fordldrarna som individer. Forialdraskapet ar en gemensam
angelagenhet inom familjenatverket, som forvantas stiarka och stotta foraldrarna i
deras roll. Saknar fordldrarna detta stod blir familjen sdrbar och det offentliga stodet
an mer betydelsefullt. Sarskilt kvinnor med intellektuella svarigheter dr beroende av
stod fran sina anhoriga i sin kommunikation med myndigheter om foraldraskap och
familjebildning. De behdver visa att de har stodet for att bli accepterade som modrar
med tillracklig kompetens for att fa ta hand om sitt barn. Kvinnorna far ofta uppleva
att manniskor i deras omgivning har en negativ instillning till deras foraldraskap.
Detta framkommer i forskningen ocksa pa det sitt att forskningen mest fokuserar
fordldraformégan och ganska lite dr kdnt om hur barnen har det och upplever sin
uppvaxt.

I den forskning som finns framkommer att den psykosociala férmégan, och inte in-
telligensen, hos fordldrarna ar avgorande for fordldraférmagan. Undersokningar gor
gillande att en tredjedel av modrarna med intellektuella begransningar vil klarar att
ta hand om sina barn och att en tredjedel kan lara sig bli bra médrar om de far ade-
kvat stod, medan barn till en tredjedel behover fa vixa upp i ett annat hem. Dessa
familjers mojligheter att ta hand om sina barn ar i hog grad beroende av det profes-
sionella stodets tillganglighet och kvalitet. Bristerna innebar att barnen inte alltid far
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det stod de behover for sin egen utveckling och att de far ta ett stort ansvar i hemmet
och tvingas bli vuxna alltfor tidigt. Det stélls stora krav pa barn i familjer dar forald-
rar eller syskon har svérigheter att hantera vardagslivets krav. De tvingas ta ansvar
for sin egen utveckling med begrénsat stod och samtidigt finnas till hands och hjilpa
andra i familjen.

Skyddstaktorer

Forskningen kring riskfaktorer har betydelse for att man ska kunna férebygga och
forandra barns uppvaxtvillkor. Av stor betydelse i detta arbete dr den forskning som
fokuserar pa vad som gor att barn och ungdomar klarar utmaningar och svarigheter.
Denna forskning visar att riskfaktorerna motverkas av olika slags skyddsfaktorer
sdsom barns mdjlighet att anvinda sina egna formégor, begavning och anlag; att
anvanda sina sociala resurser och utveckla sociala relationer till vuxna och jamna-
riga; att fa tillgang till information och kunskap som hjilper dem att hantera sin situ-
ation. Till skyddsfaktorerna hor ocksa stodet fran foraldrar som trots egna svarighet-
er formar ge sina barn kirlek och narhet, liksom tillgadngen till andra nara relationer
och nitverk, som till exempel inom barnomsorg, skola et cetera. Barn som utvecklar
en positiv sjilvbild dr ocksd mer skyddade dn andra, men de behdver den sociala
gemenskapen med andra for att kunna bygga upp den.

Forskningen visar att barn behover kontakter till andra vuxna 4n sina fordldrar —
de behover ocksa kamrater och egna fritidsaktiviteter. Nar familjen stélls infor stora
utmaningar behover de stod i olika former av bade sitt sociala natverk och av profes-
sionella. Familjens socioekonomiska status ar av stor betydelse, darfor ar det viktigt
att uppmarksamma néar familjen lever i en utsatt social och ekonomisk situation och
har glesa nitverk. Barn i familjer med psykisk ohélsa behover en fortroendefull rela-
tion till en annan vuxen som kan trdda in om fordlderns omsorg sviktar, och som vid
behov ger barnen den praktiska omvardnad de behéver. Vid en langvarig psykisk
sjukdom hos fordldern blir bristerna i den psykiska omsorgsférmagan mer patagliga.
Barn behover ha vuxna omkring sig som bekymrar sig 6ver hur barn har det, som
forstar nar barnen ir ledsna, behover hjalp med laxor et cetera. Barnen behover
ocksa bli kdnslomassigt bemoétta — i manga fall kan de inte sétta ord péd vad de upple-
ver i en bristsituation. Barn som lever under svara omstandigheter och som ber om
hjalp maste tas pa stort allvar av berérda myndigheter och vardgivare.

Studier av informella sociala stodnatverk visar, att graden av stdd fran familjenéat-
verk varierar avsevart och vissa fordldrar med svarigheter far ett omfattande stod,
medan andra far obetydlig eller ingen hjilp alls fran det informella natverket. Studier
har visat att ensamstidende modrar som har intellektuella svarigheter var de som fick
allra minst st6d fran sina familjemedlemmar.

I forskningen av skyddande omstdndigheter framkommer att det sociala stodnat-
verket och den utvidgade familjen har stor betydelse for att utveckla och stodja bar-
nens egen forméga att std emot effekterna av en mindre gynnsam uppvaxt. Sddana
faktorer ar om barnet dr familjens enda barn, om det ar ett gott klimat i familjen och
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de vuxna har en god relation till varandra, om de vuxna har forméga att ta emot hjalp
fran bade informella och formella natverk samt om barnet har stéd frin ndgon annan
vuxen person eller har tillging till ett stodjande natverk. Informella och formella
nitverk ar viktiga for bade barns och forédldrars utveckling och vélbefinnande. Det
informella nitverket, framfor allt ursprungsfamiljen, det vill siga de egna foraldrarna
och barnets mor- eller farforaldrar, ar oftast det viktigaste stodet i vardagen.

Nar det giller det professionella stodet ar det viktigt att barn och deras fordldrar
far korrekt information om funktionsnedsittningen eller sjukdomen och dess be-
handling. Informationen ar av betydelse ocksa for att syskon till ett barn med funk-
tionsnedsittning ska kinna sig sedda och delaktiga i hindelserna som berdr hela
familjen. Men det dr ocksd uppenbart att anhoriga, oavsett om de ar barn, ungdomar
eller vuxna, behover mer kunskap dn de vanligtvis fir om experternas forvantningar
pa hur de ska hjilpa och stodja personen med funktionshinder. Utan den kunskapen
kan syskon till barn med funktionsnedsittning eller barn som har férildrar med
funktionsnedsittning inte bli delaktiga i de hindelser som paverkar familjesituation-
en och relationerna mellan familjemedlemmarna. Delaktigheten har antagligen stor
betydelse pa sa sétt att den hjalper till att lyfta av diffusa kinslor av skuld och skam
som anhoriga ofta kénner.
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V. Anhoérigas stod till vuxna med sjukdom eller
funktionshinder

I den har oversikten har presenterats monster i anhorigomsorgen som pa olika satt
praglar omsorgen som personer med funktionsnedséttning far frén anhoriga. En stor
del av informationen om anhorigas roll som omsorgsgivare kommer i den har 6ver-
sikten fran omsorgsmottagarna, dvs. personer med funktionsnedséttning som i olika
undersokningar har beskrivit betydelsen av det informella stodet. Nar det géller
andra grupper av manniskor som far vard, hjalp och stod av anhoriga ar det vanligt
att informationen har lamnats av anhoriga och personal.

Det finns ganska fa berittelser dar vuxna ménniskor sjilva berittar om sitt behov
av stod och stodet de far av sina anhdriga. Det saknas ocksi barns egna berittelser
om omsorgen de far pd grund av funktionsnedsittning. I manga beskrivningar ses
anhorigomsorgen ocksa utifran ett professionellt perspektiv. Den kontrasteras mot
de professionella praktikerna for vard, omsorg och stod.

Majoriteten av omsorgsgivarna enligt Socialstyrelsens kartlaggning anser att sam-
hallet borde ta huvudansvaret for omsorgen, men bara en tredjedel uppfattar att det
ar sa idag. Och endast en fjardedel kéanner till att kommunerna ar skyldiga att er-
bjuda st6d till anhoriga som vardar en nirstaende till exempel i form av avlésning
eller utbildning. Kartlaggningen visar att hélften av dem som ger omsorg ar 45—65 ar
och merparten av dem hjilper sina fordldrar. Det dr ocksé vanligt att 65—80-aringar
tar hand om sina makar.

I denna kartliggning framkommer vidare att omsorgsatagandet paverkar om-
sorgsgivarnas liv pd olika satt. Det riskerar framfor allt medfora psykiska péafrest-
ningar. Det framkommer att omsorgsdtagandet litt kommer i konflikt med andra
uppgifter och ansvarsomréden i livet. Det ssmmanhinger med att tva tredjedelar av
omsorgsgivarna ar i yrkesaktiv dlder (18—64 ar) och uppskattningsvis 70 000 om-
sorgsgivare har behovt ga ned i arbetstid och 30 000 har tvingats ldmna sina jobb.
Den stora majoriteten av dem som anger att deras omsorgsatagande paverkar moj-
ligheten att forvarvsarbeta ar kvinnor. Det ar fler kvinnor 4n mén som ger regelbun-
den omsorg. P4 sa sitt fir omsorgsatagandet ocksa pa lang sikt negativa effekter pa
kvinnors ekonomiska trygghet, pension, sjuklon och mdgjlighet att utvecklas yrkes-
massigt 1 arbetet.

Ett annat resultat fran kartlaggningen som ockséa bekriftas av studier som refere-
rats i denna kunskapsoversikt ar att omsorgsgivarnas engagemang generellt sett ar
uppskattat av mottagarna. Men i flera av dessa studier framkommer dven att perso-
ner med hjalpbehov inte alltid far stod av familjen/ anhoriga, att personen inte har
nara anhoriga i livet, att anhoriga inte kan hjidlpa dem eller inte vill gora det.
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Anhoriga kan sjidlva ha problem som begriansar deras mdjlighet att vara till hjalp
for andra eller det kan finnas djupa relationskonflikter som lett till att parterna har
brutit kontakten. Det férekom ocksa att stodet anhoriga kunde erbjuda var missriktat
till exempel pa grund av att anhoriga inte forstod konsekvenserna av funktionsned-
sittningen och den nirstdende i stillet foredrog professionellt stod. Det forefaller
ocksd vara sa att anhorigomsorgen kompliceras om den nirstdende har en sjukdom
eller funktionsnedsittning som ar forknippad med fordomar.

I anhorigas mote med samhéllsservice av olika slag fokuseras funktionsnedsatt-
ningar och méanniskors tillkortakommanden pa ett sidtt som fir anhoriga att kdnna
starkt obehag och ménga kinner sig krankta av den bild som framstills av personer
med funktionsnedsittning som beroende, klienter, hjilptagare, borda. Manga anho-
riga upplever ocksd att myndigheterna ifragasatter servicebehoven och behandlar
dem krankande nar de bistar den nirstdende och stiller krav pa att hans eller hennes
rattigheter tillgodoses.

Den stigmatisering som bemotandet bidrar till kan innebéra att anhdériga inte vill
tala med andra om sitt engagemang och kidnner sig besviarade av kontakten med
andra manniskor. Detta i sin tur riskerar leda till att individens informella sociala
stodnétverk krymper och tappar sin viktigaste funktion att finnas till hands och vid
behov kunna ge stod. De negativa konsekvenserna for anhoriga stirks om de dessu-
tom tvingas ga ned i arbetstid eller sluta arbeta och att de férlorar kontakten till ar-
betskamrater och mojligheten att fa stod fran dem. Funktionsnedséttningen ar viktig
och kategoriseringen meningsfull i det att den utgor en utgéngspunkt for kompensa-
tion for att livet ska fungera. Men dnnu viktigare i moten med andra ar normaliteten
och det individen i en specifik situation vill uppné och strategierna for detta.

Hjarnskada stéaller stora krav pa familjen

I flera studier som referats framkommer att sociala stodnitverk som bestar av famil-
jen och nidra vanner har en mycket viktig uppgift som ar unik f6r just sddana infor-
mella natverk. Namligen att for den nirstdende personen formedla reflektioner som
ar byggstenar i aterskapande och bevarande av identiteten som skadats av sjukdom
eller funktionsnedsittning. Detta uppfattas som mycket betydelsefullt for traumatiskt
hjarnskadade personers livstillfredsstillelse och &terkomst till vardagslivet efter ska-
dan. Anhorigomsorgen ses generellt som betydelsefull for aterhdmtning fran hjarn-
sjukdomar som paverkar individens identitet.

Forskare har myntat flera begrepp som soker finga betydelsen av de processer som
kiannetecknar stodet fran vilfungerande sociala stodnétverk. Nagra sddana exempel
ar de frimjande relationerna, det stédjande bemdétandet och den anhorigstodjande
kulturen. Det dr vanligt att anhoriga kidnner behov att vara involverade i en nérsté-
ende persons sjukdoms- och tillfrisknandeprocess och att de ocksé upplever omstall-
ningsprocessen som 0msesidig. De professionella insatserna ar viktiga, konstaterar
forskare, men nir det géller praktiskt och emotionellt stod ar stodet fran familjen det
viktigaste och deras delaktighet har ett pris. Den delaktighet som anhoriga sjilva
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onskar kan ocksé bli psykiskt alltfor pafrestande genom att anhoriga lagger sina egna
behov &t sidan och prioriterar behoven hos den nérstdende. Ménga anhorigas erfa-
renhet ar att befinna sig i en pl6tsligt fordndrad livssituation, som innebar mycket
stora pafrestningar utan att de sjdlva kan péverka sin situation. Darfor soker de flesta
hjalp forst efter manga ar, ofta i samband med ytterligare nagon livsforandring. I en
familj kan sorgen utstrackas 6ver manga ar och det kan ta lang tid efter det att ska-
dan intraffat innan familjemedlemmarna séker stod for sin egen del.

Det finns mycket kunskap om att hjdlpa manniskor i chock under den akuta kri-
sen, men det verkar dndé vara s att den specialiserade sjukviarden enbart har den
insjuknade personens akuta behov i fokus och resurserna saknas for att tillgodose
behov hos anhoriga. Ocksé anhoriga sjilva har hela sin uppméarksamhet riktad pa hur
den insjuknade mar och kianner inte efter vad som kunde tinkas underlatta den egna
situationen. I forskningen framkommer att anhoriga upplever att de inte blir sedda
for sina egna behov och bekriftade som delaktiga i det som hinder patienten. Men de
berors djupt av hindelsen och har stort behov av information. For att fa hjalp och
stod maste anhoriga ta egna initiativ, ha ork och kraft att sjdlva aktivt efterfraga det.

Att leva med och hantera osdkerhet om framtiden priglar ménga anhorigas situa-
tion nar livspartnern ater ar hemma. Efter hemkomsten kdmpar makarna for att
ateruppratta samhorigheten, att hitta tillbaka till sin egen identitet och att anpassa
sig till en ny livssituation. Efter till exempel stroke blir livet inte som det var, men
bada maéste lara sig hantera och forlika sig med férandringarna. Framfor sig har den
anhoriga fragor som kraver stillningstaganden om mojligheten att fortsitta forvarvs-
arbeta, att aterknyta egna sociala relationer liksom den nirstdende personens moj-
lighet att i stéllet for anhorigomsorg fa hjilp fran samhallet.

I forskningen framkommer att manga anhoriga upplever att forvarvsarbetet ar en
kalla till terhdmtning. Det ger tillfalle till avbrott i omsorgen, intellektuell stimulans
och kinslan att leva som andra. Den vardarroll som anhériga har fatt ta sig an
hemma kan de ldmna en stund och i stéllet f4 bekriftelse for andra sidor av sin iden-
titet. Anhoriga ar som regel medvetna om sitt behov av avlosning och egen tid, men i
realiteten har de ofta svart att ta sig tid till sina egna intressen eller bara vila. Det sker
sdllan utan samvetsforebraelser. Forviarvsarbetet kan for anhoriga ge ett legitimt skal
att inte pa heltid engageras i anhorigomsorgen.

Anhoériga upplever att manniskor de moéter i varden inte forstar vad kognitiva och
emotionella forandringar hos en nirstdende person betyder for anhoriga. Det dr van-
ligt att de upplever att det inte finns nagot stod att fa for att hantera de rollkonflikter
som de upplever. Det ir inte heller ovanligt att anhoriga upplever att de stir en-
samma med ansvaret for den nirstdende personens rehabiliteringsbehov — dorrarna
till rehabiliteringen ar stingda efter en tid medan besviren finns kvar. Anhorigas
erfarenheter talar for att hélso- och sjukvarden tar allt mindre ansvar for rehabilite-
ringen och forviantningarna riktas pa anhoriga att ta sig an vardagsrehabiliteringen
hemma.

En omsorgssituation som ocksa medfor stora péfrestningar for anhoriga dr omsor-
gen till ndarstiende som har en demenssjukdom. Demenssjukdomarna férknippas
med hog alder i sé stor utstrdckning att virdorganisationerna saknar beredskap for
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vard och omsorg av personer som insjuknat tidigt i livet. De yngre med demenssjuk-
dom erbjuds som regel endast hjilp frin hemtjansten och de flesta dr beroende av
omfattande insatser fran familjen och andra anhériga.

De vardformer som finns dr som regel inte anpassade till behov hos yngre personer
i yrkesverksam alder med ansvar for barn och familj. Bristen pa adekvat stod giller
foljaktligen ocksad de anhorigas behov av avlosning och annat stod. Korttidsomsorg
och dagverksamhet kan vara viktiga avlésningsformer, men dven dessa ar riktade till
de dldsta aldersgrupperna och anses inte lampliga for de yngre. Dessvirre finns det
séllan nagra alternativ — om den nérstdende inte kan bo kvar hemma. Till anhorigas
svarigheter hor att relationerna i familjen forandras da den nirstdende inte lingre
kan vara hemma ensam och inte kan fullfélja sin roll som foridlder och livspartner
eller som stod till sina egna foraldrar. For en livspartner vixer omsorgsitagandet och
det kan bli svart att klara omvardnaden, arbetet, familjelivet, de personliga behoven
och familjens forsorjning. Omfattande forandringar i familjelivet kan ocksa fororsa-
kas av andra sjukdomar och funktionshinder. Ett sidant exempel dr nedsatt horsel
som har stor inverkan pd kommunikationen med omvérlden.

Forskningen kring relationer mellan manniskor som har nedsatt horsel och ho-
rande visar med stor tydlighet att bdde den nirstdende och de anhoriga — behdver
forviarva helt nya kunskaper och strategier for att kunna samspela med varande pa
olika spréakliga nivier. Samspelet mellan déva och horande forutsitter kulturkompe-
tens, dar det kravs att deltagarna vill och kan lara sig teckensprak for att bryta den
psykosociala isoleringen. Forskningen lyfter fram den émsesidighet som bemaistring
och anpassning till en funktionsnedsattning forutsitter, hur parfoérhéllanden paver-
kas av begrinsad horsel hos nagon av parterna och vad som kravs for att parterna ska
kunna uppriatthalla och utveckla kommunikationen.

Forskare pekar pa att det ar viktigt att parterna far hjilp att utveckla nya férhall-
ningssatt for att behélla samspelet sinsemellan. Det handlar om att par, diar den ena
parten ar horselskadad, far stod till att bryta vanans makt for att klara de fordnder-
liga ljudmiljoerna i vardagen. De behover utveckla nya sddana monster for sitt sam-
spel med varandra, som kan tillgodose bada parternas behov. Par som lever i otakt
med funktionsbegransningens konsekvenser for samlivet kan daremot uppleva irri-
tation, ilska och besvikelser som paverkar deras samlivsrelation negativt. Anhorigas
engagemang kan darfor vara avgorande for fungerande sociala kontakter och for
delaktighet.

Det ar inte ovanligt att bristen pa hjélp och funktionsbegransningen medfor att
makars relation successivt tunnas ut och férsamras, och att tidigare gemensamma
aktiviteter och umginge minskar eller upphor helt. Manga anhoriga i parrelationer
kdanner sig ensamma och har daligt sjalvfortroende. For anhoriga som ar yrkesarbe-
tande ar kontakterna med andra pa arbetsplatsen av stor betydelse. De far dar en
stimulans som de saknar hemma. Men livspartnerns funktionsbegransning leder ofta
till att umginget med vinner pa fritiden glesnar. De sociala rollerna paverkas och
anhoriga far 6verta ansvaret for kontakterna med andra och planeringen av stodkon-
takter och andra aktiviteter. Obalansen i relationen riskerar med tiden leda till fru-
stration och olust som kan liknas vid ohélsosam kronisk stress.
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Psykisk ohélsa i familjen

Psykisk ohilsa i familjen innebdr manga olika slags problem for individen som in-
sjuknat och familjemedlemmarna. Problemen for de anhdriga sammanhénger med
den nirstdende personens sjukdomshistoria, sjukdomssymtomen och den tillgdng-
liga behandlingen. Forskningen visar att individens mojlighet att dterhdmta sig i hog
grad paverkas av adekvat stod och gynnande miljofaktorer, men samhaéllets syn pa
psykisk ohélsa och psykiska funktionshinder ar ofta deterministisk. Fér ménga méan-
niskor som insjuknat och deras anhoriga medfor sjukdomen ofrihet och osynliga
begransningar i livet.

Forskningsstudier visar att en stark énskan hos personer med psykisk sjukdom &r
att fa leva sjalvstandigt med egen bostad, arbete och egen forsorjning. De vill bli be-
motta som en person och inte som “mentalpatient”. En f6ljd av sjukdomen for manga
ar anda ett liv i ensamhet och isolering. De flesta som inte har nigot arbete, saknar
ocksa daglig sysselsittning, vilket for manga innebar en 6kad ensamhet och ett mera
omfattande utanforskap. Forskningen visar att personer med psykisk funktionsned-
sattning har mindre kontakt med grannar dn andra och att de upplever att de inte ar
accepterade av manniskor i sin omgivning.

I studierna framkommer att gemenskapen med de egna fordldrarna ar den relation
som dr vanligast for manniskor med psykisk funktionsnedsittning, vilket sett utifran
anhorigperspektiv innebar att fordldrarna tyngs av alla sociala behov som den néar-
stdende personen har. Forskare menar att personer med psykisk ohilsa ofta har en
funktionsnedséttning som innebar bristande forméaga att skapa nya relationer. En-
samheten stéarks pataglig for personer som inte har foraldrar i livet eller som inte kan
tala med sina fordldrar om sjukdomen eller sina livsproblem.

I studierna framkommer att personer med psykisk ohilsa kan ha haft otrygg upp-
vaxt som foljd av att fordldrarna brustit i sin fordaldraroll och haft egna svarigheter pa
grund av psykisk ohilsa eller missbruk. Det framkommer ocksa att vuxenrelationer-
na mellan familjemedlemmarna kan vara konfliktfulla och anhériga ar oférstdende
och kritiska just till personen som insjuknat. I studier som bygger pa information
fran personer med psykisk ohilsa framkommer att i en del fall finns det inte nigra
forutsattningar alls att fa stod fran anhoriga. Anhoriga kan inte ge nagon praktisk
hjalp och inte heller nagot medmanskligt psykologiskt inriktat stod.

En inte ovanlig anledning till oenighet ar att anhoriga/ foraldrar, patienter och
personal har olika uppfattningar om orsakerna till ohédlsa, om behoven, behand-
lingsinsatserna och mgjligheterna till dterhdmtning. Forskare menar att de svérig-
heter som dominerar ofta handlar om konflikter som géller den nirstadende perso-
nens psykiska funktionsnedsittning. De grundar sig ofta i bristande formiga hos
anhoriga att forstd den psykiska problematiken och dess konsekvenser. Konflikterna
kan ocksi ha sin grund i att anhoériga negligerar den nirstdende personens psykiska
svarigheter och darfor brister i sitt kinslomassiga stod. Det kan ocksa forekomma att
relationerna mellan familjemedlemmarna ar s konfliktfulla att individen standigt
hamnar mitt emellan stridande parter och far illa av osdmjan. Konflikterna kan vara
s& pafrestande att individen inte far ndgon behéllning av samvaron med anhoriga.
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Generellt sett finns det en forviantan att fordldrar ska stélla upp for sina barn dven
nir de dr vuxna. Ocksé en partnerrelation utgor i allménhet en kélla till stod och lever
individen i ett forhallande ar det livspartnern man vander sig till i krissituationer,
medan for personer som ir ensamstdende kan foraldrarna vara de som star narmast
sé lange de ar i livet. Forestillningen om en valfungerande familj inbegriper och f6r-
utsatter att familjemedlemmarna svarar upp mot varandras behov av stéd och hjalp.
Just det faktum att de finns dar f6r varandra, i synnerhet i krissituationer, uppfattas
ofta vara det grundlaggande som karaktiriserar att "vara en familj”. Men forskarna
understryker att sjdlva existensen av det stodsystem som familjen utgor, inte med
nagon automatik innebér att relationerna dari ar stédjande.

Allméanna férvantningar pa familjen som stodgivare ar stora och nar familjen miss-
lyckas att mota dessa kan det fa sé stora foljder att relationerna bryts. Att bryta famil-
jebanden &r ofta si allvarligt att man aldrig kan sona sig med det. Darfér behovs ratt
och mojlighet for bada parter att avstd fran anhorigomsorg och i stillet anlita pro-
fessionellt stod. Anhoriga kan ha gatt igenom svara upplevelser som fordldrar till
personer med psykisk ohélsa som domts till 6verlamnande till rattspsykiatrisk vard
for valdsbrott. Dessa anhoriga ar ofta ensamma om kontakten och upplever att om-
givningen moéter dem med en negativ instillning. De skuldbeldggs och tillskrivs an-
svar for sina (vuxna) barns handlingar. Anhoriga kan ocksa vara offer for vald och
krankningar, som lett till ambivalens att 6verhuvudtaget vilja halla kontakt till gir-
ningsmannen. I flera av dessa fall har médrar bevarat kontakten trots att de dr ridda
for att utsattas for vald, visar studier.

Véldet i nira relationer ar enligt forskning mycket mer omfattande dn vad som &r
allmant kint och risken for att bli utsatt dr hogre for personer med sjukdom/skada
eller funktionsnedsittning dn for andra. Studier formedlar tydligt att stéd fran anho6-
riga inte dr ndgon sjilvklarhet, utan ménga manniskor med funktionsnedsittning,
sdrskilt kvinnor, brottas med erfarenheter som utgor en del av deras problem som
offer for vald i nédra relationer. Majoriteten av kvinnorna med psykisk ohédlsa som
tillfrigats om de har utsatts for vald, uppger att de under sitt liv varit utsatta for né-
gon form av fysiska, sexuella eller psykiska 6vergrepp och/eller ekonomiskt utnytt-
jande, ofta redan under sin uppvixt. I de flesta fallen ar férévaren av 6vergrepp en
anhorig, under barndomen en forilder, oftast fadern och for vuxna i nuvarande eller
tidigare relationer livspartnern.

Kunskap saknas om stddet som anhériga ger

Forskningen fokuserar framfor allt livsvillkoren for personer med olika funktions-
nedsidttningar och anhorigas roll beskrivs nir personer med funktionsnedsattning
sjilva beskriver den endera som framjande eller som himmande. Anhorigomsorgen
ar mer sillan det egentliga studieobjektet i de studier som jag funnit om anhoriga
inom funktionshinderomradet. Det finns fortfarande ganska fa studier som tar sin
utgangspunkt i anhorigperspektivet och anhorigas olika roller som livspartner, dotter
eller son, och som foralder och syskon.
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I nigra studier framkommer att vuxna syskon kan ha en mycket betydelsefull stod-
funktion. Syskonen ir ofta jamnariga och syskon kan ha funnit ett gemensamt in-
tresse som gor att umgénget blir dmsesidigt. Syskon bidrar ofta med att uppritthalla
familjetraditioner och tar ansvar for att kontakten mellan syskonen bevaras. Studier
kring syskonskapet vittnar om stark syskonkarlek, men ocksa sorg Gver att syskonets
personlighet fordandrats av sjukdomen, om syskons oro och ridsla att sjdlva drabbas
av psykisk ohélsa. Syskon patalar bristen pa information och forklarande fakta som
de hade behovt for att kunna fora dialog med sitt syskon

I en del studier framkommer skillnader mellan féraldrars, makars och vuxna barns
upplevelser av att vara anhorig. Nagra sddana skillnader ar att kvinnorna oftare besk-
rivs som mer oroade dn méannen — antagligen som en konsekvens av att de tillfrigade
kvinnorna har tagit det storsta ansvaret for omsorgen i familjen. Mdnnen diaremot
upplever ofta andra hindelser i livet i kombination med sjukdomssymtomen som
mer stressande dn kvinnorna. Men det finns ocksa forskning dar man inte har kunnat
finna nagra konsskillnader mellan anhorigas upplevda péfrestningar eller dar de
uppmatta skillnaderna varit mycket smé nar det har géllt anhorigskapet, anhorigas
civilstdnd eller social klasstillhorighet.

En skillnad som framkommer i ménga studier ar att familjer dar det finns min-
derdriga barn upplever storre péafrestningar jamfort med andra och att anhoriga som
bor tillsammans med personen som ar sjuk exponeras for sjukdomssymtom och har
darfor en mer pafrestande situation dn andra anhoriga. Péfrestningarna handlar ofta
om att vardagslivet blir begrinsat av den narstdende personens stddbehov, att sam-
varon ar psykiskt péfrestande och att psykisk ohilsa péverkar hela familjens livskva-
litet negativt. Anhoriga till personer med psykisk sjukdom bér pé en stor psykologisk
borda. Forskare menar ocksd att stigmatiseringen 6kar anhorigas behov av profes-
sionellt stod. Pa grund av stigmatiseringen fir anhoriga inte det stéd som de i andra
omstindigheter hade kunnat fa fran sina egna sociala stodnétverk. Anhoriga undvi-
ker att dela sina tankar och oro med védnner och arbetskamrater av radsla att bli
missforstadda eller pa grund av risken for att deras personliga integritet kranks.

Forskningen visar att en stor majoritet av anhoriga anser att deras delaktighet i
varden ar for liten. Det dr ocksa vanligt att anhoriga anser att den nirstaende inte
alltid fatt basta mojliga behandling utifran omstindigheterna. Anhoriga saknar sam-
talskontakt/samtalsbehandling fér den nirstdende och familje- och anhorigstod fran
psykiatrin. De allra flesta uppger att de inte har fatt det stod som de beh6vde under
den nirstdende personens vardperiod. Den avlastning som anhoériga far sker framst
genom den narstdende personens slutenvard.

I forskningen framkommer att det ofta dr mycket péfrestande att vara anhorig till
en person med psykisk sjukdom. Anhoriga uppger att psykiska oron 6ver den narsta-
ende personens hélsa och vilbefinnande ar anstrangande. Anhériga ar ofta oroliga
over att den nirstdende inte ska fa rétt vard eller skadas av bristen pa vard. Forsk-
ningen visar att samspelet mellan anhoriga och vardpersonal ofta ar otillrackligt.
Anhoriga forstar att personalens fraimsta uppgift dr varda patienten, men de vill sam-
tidigt att personalen dven finns for dem.
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VI. Information och praktisk hjalp till anhoériga

I denna kunskapsoversikt har presenterats olika former av information om sam-
hillets stod till anhoriga och vilka informationsbehov som &ar mest angeldgna for
anhoriga enligt forskningen. Till dessa hor anhoérigas behov av kunskap om funk-
tionshinder, ldrande och professionell omsorg och service samt informationen om
professionella arbetssitt. Kunskapsoversiktens andra tema handlar om de praktiska
kompenserande och kompletterande insatserna till anhoriga, till exempel patient-
och anhérigutbildning och olika former av avlosning samt erfarenheter av praktiska
konkreta hjilpinsatser som underlittar for anhoriga.

I forskningen framkommer att anhériga har mycket olika erfarenheter av lands-
tingens och kommunernas information om olika typer av stoéd till personer med
funktionshinder och deras anhoriga. Det finns anhoriga som menar att barn- och
ungdomshabiliteringen har varit aktiva nir det har gallt information om vad man har
ratt till, men det har ménga ganger varit en kamp att f4 del av dessa insatser. Det
beskrivs ocksa att anhoriga i ménga fall har fatt den mest betydelsefulla information-
en av andra anhoriga i liknande livssituation. En viktig kélla for information om maj-
ligheten att fa hjalp och stod har ocksé varit assistansforetagens jurister och radgi-
vare. Nar foraldrar har positiva erfarenheter handlar dessa om att handldggare har
formedlat kontakt till beslutsfattare vid en ansokan om assistans eller omsorg i for-
skolan och att handlaggaren sedan hort av sig och fragat hur servicen sedan fungerat
i praktiken. Forildrar som inte fatt information om service som kunde ha underlittat
for dem ar besvikna och menar att livet hade kunnat bli s4 mycket enklare om de fran
borjan fatt veta att t ex behovet av avlosning kunde tillgodoses pa olika sitt. Det ar
vanligt att fordldrar har erfarenhet om att stod och hjalp erbjuds forst nar de uttomt
sina egna resurser helt och ar utslitna.

I forskningen framkommer att det latt uppstar problem i vardkontakterna vid
overgangen fran barnhilsovarden/barnsjukvarden till hilso- och sjukvérd for vuxna.
Detta beskriver en fordlder genom att i barnsjukvarden fanns en grundlig kunskap
om att ta hand om smé patienter som inte sjilva kan forklara vad det ar for fel. Det
som barnhilsovarden gor dagligen, dvs. moter personer som inte pratar, forstér eller
kan medverka, gor vuxenvéarden sillan och saknar darfor kunskaper om att beméta
personer som intellektuellt och kanslomaissigt har begriansad forméga att kommuni-
cera och fora sin egen talan. Anhorigas erfarenhet ar att det for vuxna saknas habili-
tering och samordning av insatserna.

En central frigestillning dr nir nagot ovintat intraffar och det uppstér akuta in-
formationsbehov — att fa del av all den information som finns att tillgd. Det ar natur-
ligtvis ocksa viktigt att den information som ges har adekvat innehall i den aktuella
situationen. Det ménniskor i kritiska situationer dessutom behover ar att det viktig-
aste formedlas av en levande minniska med empatisk forméga. Méanniskor i utsatta
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situationer behover bli sedda, kunna stilla frdgor och styra samtalet kring de om-
stindigheter som de oroar sig 6ver. Manniskor har ofta ett starkt behov av att f&
emotionell kontakt med en stodjande medménniska.

Forskare beskriver att fordldrars upplevelse av motet med den specialist som kom
med informationen om det som hént, var den omstéandighet som betydde mest for
hur de sedan viarderade stodet de fick. Den viktigaste aspekten var den mellanménsk-
liga kontakten, respekten och fortroendet de kinde for personen. For foraldrarna var
det av underordnad betydelse hur arbetet i 6vrigt var organiserat, bara de kunde
kinna fortroende for den person de moétte. Forskning visar att riktlinjer och den kun-
skap som fanns om hur personal pa ett optimalt sdtt bor utforma informationen i
kritiska situationer foljdes inte — vilket medforde bristande professionalitet i bemo-
tandet. Det fordldrarna var kritiska till var den kommunikativa formagan hos perso-
nal, de omsténdigheter under vilka informationen gavs och att informationen var
genomgaende negativ. Foraldrar bad ofta férgaves om hjilp att etablera kontakt med
andra fordldrar i samma situation.

Forskning kring funktionshinder i samhallet har 6kat under de senaste decennier-
na och vid négra universitet och hogskolor finns forskningscentra och natverk for
handikappforskning. Men det har inte gjorts ndgra oversikter som visar kompetens-
utvecklingen bland yrkesverksamma och experter inom de organisationer som svarar
for service och stod. En av konsekvenserna av avvecklingen av anstalter och vardhem
ar att ménga fler — for att inte sdga alla i samhillet — behover kunskaper om funk-
tionshinder fér att manniskor med funktionsnedséttning ska kunna fa tillgdng till
adekvat samhallsservice och leva i gemenskap med andra.

Betydelsen av anhorigas roll och deras insatser har forstarkts nar den profession-
ella varden i tid har minskat och som en f6ljd av detta behover anhoriga forvarva allt
mer kunskaper om aterhdmtning fran sjukdom, omsorg och rehabilitering. Men det
finns hinder for anhorigas delaktighet. I vissa fall upplever personalen att hinder for
anhorigas delaktighet ar fordldrarelaterade och hanger ihop med att anhériga av
personal uppfattas ha negativ inverkan pa den funktionshindrade personens vilbe-
finnande och hilsa, men det forekommer ocksd rent praktiska hinder som stora av-
stdnd mellan hemmet och virdenheten.

I den forskning som har utgjort underlaget till denna kunskapsoversikt utkristalli-
seras tre kunskapsomraden av stor betydelse for personer med funktionsnedsattning
och deras anhoriga for att kunna hantera den nya livssituationen. Anpassning till en
ny livssituation forutsétter att man har kunskap om sjukdomen och den funktions-
nedsdttning som sjukdomen fororsakar. Forskningen visar att dessa kunskaper ar
viktiga i anpassningsprocessen och lirandet som de nya livsvillkoren forutsitter. Den
vanligaste formen for lirande ar informellt larande som innebir att vi provar oss
fram och ser oss omkring hur andra 16ser vardagsproblem. Vi lar av varandra och de
manniskor vi umgés med. For fordldrar som far ett barn med funktionsnedsattning
innebar detta att de behover ménga kontakter med experter eftersom méanniskor i
deras omgivning som vanligtvis inte har de erfarenheter och kunskaper som behovs i
omsorgen om barnet. Forildrar till barn med funktionsnedséittning har darfor ett
storre behov av professionellt stéd dn andra fordldrar. Dessutom har de ett behov att
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komma i kontakt med andra foréldrar i liknande situation for att f4 del av deras for-
dldraerfarenheter. Situationen ar snarlik for anhoriga som ger hjélp och stod till en
vuxen person. Ocksa i vuxenrelationer innebar sjukdomar och funktionsnedsattning-
ar att bade den anhoriga och den nirstdende behover ingdende kunskap om skadan
och hur de ska hantera de fordndringar som den innebér. Det aktualiserar anhorigas
behov av kunskap om ldrande. Det handlar om behovet av ny kunskap for att be-
mastra situationen som man befinner sig i och beredskap for anpassning till en ny
omvilvande livssituation. Stindiga forandringar i livet kraver att man far nya kun-
skaper.

Ett tredje kunskapsomréde av stor betydelse ar kunskap om omsorg och service —
dvs. pa vilket sidtt man som anhorig bast kan hjélpa den nérstdende och vilka sam-
hillsinsatser som bast kan underlitta i detta. Fordldrar till barn med funktionsned-
sattning ar upptagna av vilka insatser och stodformer som finns och som kan under-
latta for barnen nér de viaxer upp. De manga kontakterna som foréaldrar till barn med
funktionsnedsittning och anhoriga till vuxna har med hélso- och sjukvarden, social-
tjansten och andra myndigheter som ar involverade i samhaéllsstodet stiller krav pa
betydande kunskaper om beslutsprocesser inom respektive myndighet och hur myn-
digheterna administrerar stodet och reglerar tillgangligheten. For att kunna samar-
beta med olika professioner behover anhoriga en hel del kunskaper om deras arbets-
sitt och professionella forhallningssatt.

Anhoérigas delaktighet

Det finns ganska mycket forskning som visar att anhorigas delaktighet har positiv
behandlingseffekt, vilket antagligen bidrar till att det ofta stills stora forvantningar
pé anhoriginsatser. Sidana forvantningar ar mest uttalade nér det géller foraldrar till
barn och ungdomar med funktionshinder. Det ar vanligt att professionella ser forald-
rarna som vardnadshavare med forpliktelsen att tillgodose sina barns behov med
hanvisning till fordldraansvaret i foraldrabalken. Det innebidr att det betungande
merarbetet pd grund av barnets funktionsnedsittning tenderar att tonas ned och
underskattas. Forvantningarna &r inte lika uttalade nar det giller omsorgsrelationer
mellan vuxna. Dir finns det inte omvardnadsansvar enligt lag — men det forekommer
etiska krav och moraliska normer som méanniskor upplever som en plikt att bry sig
om och ge hjélp och stod till narstdende. Detta kommer i uttryck genom bemoétande
av anhoriga till patienter med psykisk ohélsa eller funktionsnedsittningar av annat
slag. Ett tecken for samhillets forvantningar pa utokade insatser frdn anhoriga ar att
de offentliga insatserna har stora brister, lig kvalitet eller inte racker till att tillgodose
behoven hos den nirstdende. I undersokningar framkommer att anhdriga ofta vill
vara delaktiga medan expertorganisationer kan vara avvaktande och exempelvis nir
det giller psykiatrisk vard férekommer det att bemotandet ar direkt avvisande
gentemot anhoériga. Familjen kan ses som en vardefull resurs nir den ersétter offent-
lig omsorg, men den ses ocksd som en belastning som forsvarar det professionella
arbetet och utgor ett hinder for framgéngsrik behandling av patienten.

39



Anhodriga till personer med funktionshinder

Anhorigperspektivet ar svagt

Generellt framkommer det att direkt information till anhoriga dr knapphéandig — nir
det ldmnas ar den oftast invéavd i informationen till patienter/ brukare. Att & inform-
ation kraver forhallandevis stor arbetsinsats av anhoriga. Man far ofta gi igenom
omfattande textmassor for att hitta ett lite stycke dar informationen riktas till den
anhoriga. Det ar ocksa stora skillnader i tillgdnglighet inom olika omréden och hur
myndigheterna uppfattar sitt informationsansvar. En allmin tendens ar att allt mer
av informationen ges via Internet. Typiskt for informationen dér &r att den pad samma
géng riktas till brukare/patienter, personal, anhoriga och allmédnheten.

En ytterligare tendens ar att mer utforlig information ges i form av utbildning till
grupper av anhoriga och brukare som antas ha likartade informationsbehov. Bland
anhorigutbildningarna inom dldreomréadet &r till exempel demens- och strokeutbild-
ningar vanliga. Nar det giller barn med funktionsnedséttning anordnas utbildning
till fordldrar vanligtvis av habiliteringen men det forekommer ocksa att rehabilite-
ringsenheter anordnar utbildningar for vuxna med funktionsnedsittning och deras
anhoriga. Samtidigt som utbildningsinsatserna forefaller ha okat verkar tillganglig-
heten minska nar det géller individuell information.

Majoriteten av anhoriga kianner inte till méjligheten att fa stod frdn samhillet for
sina egna behov. Information om lagforandringen har inte spridits till funktionshin-
deromrédet och individ- och familjeomsorgen pa samma sétt som till dldreomsorgen.
Det stod som anhoriga kan fa begrinsar sig oftast till de insatser som funnits ldnge
inom ramen for LSS och SoL. Till dessa hor avlosning av framfor allt fordldrar som
vardar barn med funktionsnedséttning hemma. Stodet till anhoriga sker huvudsakli-
gen genom insatser som riktas till barn och ungdomar till exempel genom forskolan,
fritidshemmen for barnen och daglig verksamhet for vuxna. Kunskaperna ar generellt
begrinsade betraffande vilka behov anhoriga som ar i yrkesverksam alder har for
egen del nar de hjilper narstdende med sjukdom eller funktionsnedséttning.

I de studier som finns dominerar stéd och hjalp till anhoriga till de dldre. Det in-
nebdr att vi vet mer om vilka insatser anhdriga som hjalper dldre efterfragar och sak-
nar motsvarande kunskap om hur stodet behover utvecklas for att underldtta nir en
anhorig hjilper ett barn eller en vuxen person, nar omsorgsgivaren ar forilder, sys-
kon eller livspartner. Angeldgna forskningsomréden ar hur de offentliga servicefor-
mer som ar tillgdngliga kan underlatta familjelivet och 6ka hela familjens livskvalitet.

Erfarenheter som redovisas i forskningsstudier visar att regelsystemen kring olika
stodinsatser i sig kan innebira att familjer inte far det stod de behver och stodet de
erbjuds inte tillgodoser deras behov. En av orsakerna ir att stodet har standardise-
rats och insatsen inte langre tillgodoser behov som varierar och stodet inte kan an-
passas till situationen. Problematiken illustreras av att fordldrar som behover avlos-
ning under nagra timmar kan fa hjalp med tillsynen av sitt barn med funktionsned-
sdttning, men maste pa ett annat sitt 16sa tillsynen av barnets syskon. Utifrén famil-
jens perspektiv ar det krangligt med avlosarservice som inte ser behovet ur ett hel-
hetsperspektiv.
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Ocksé nér det giller personlig assistans sker assistansen hos drygt hélften av assi-
stansberittigade i en familjesituation. Den assistansberittigade bor med forildrar,
tillsammans med sin livspartner eller med sitt/sina barn. I alla dessa fall har st6dets
utformning inverkan pa familjerelationerna och familjemedlemmarnas livskvalitet
och darfor ar samarbetet med familjemedlemmarna nodvindigt. En annan konse-
kvens som sambhéllets stod kan ha ar att avlosning som sker i form av familjehem
eller korttidsboende kan bidra till att befista bilden att det dr barnet med funktions-
nedsattning som &ar problemet nar bristen pé resurser finns hos forildrar.

Manga svérigheter som beror anhoriga handlar om att stodet inte tar hansyn till
familjesituationen och inte ar familjeinriktat. For anhoriga innebér det att de inte far
den avlastning som stodet skulle kunnat ge. Insatser sdsom kontaktperson, ledsagar-
service och kontaktfamilj kan utgéra ett vardefullt stod aven for anhoriga som ger
hjalp och stod till narstdende med funktionsnedséttning om stédet ges i anhorigvan-
lig utformning, men det finns antagligen ocksa andra behov av avlastning som beho-
ver utvecklas och anpassas till olika livssituationer.

Nir det giller samhaéllsservicens tillganglighet, hjalpmedel och bostadsanpassning
ar det naturligt att myndigheterna i forsta hand fokuserar behovet hos brukaren, men
studier visar att brukarnas egen kompetens varderas lagt och mgjligheterna for bru-
kare och deras anhoriga ar oftast begransade att paverka definitionen av problemen
och 16sningen av dessa. I manga fall finns det ocksa detaljerade foreskrifter for bade
forskrivning av hjdlpmedel och anpassning av boendemiljon som avgransar gruppen
som kan fi insatsen. Sdsom tjansterna ar utformade domineras dessa av profession-
ella bedomningar av vad som i olika situationer anses bast for den anhériga och bru-
karen och som inryms i den ram myndigheten anser skélig. Utrymmet for anhorigas
delaktighet verkar inte ha okat, inte heller verkar regelstyrningen ha minskat. Syftet
med individuell prévning av behov ar att man ska kunna anpassa servicen till indivi-
dens behov, men individens majlighet att vilja mellan alternativa 16sningar framstar
som begrinsad.
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VII. Familjeinriktat stéd

I denna oversikt presenteras nigra exempel pd sddana familjeinriktade metoder i
socialtjansten och hilso- och sjukvarden som forutsitter anhorigas delaktighet och
som potentiellt kan fungera som anhorigstod. Nar det giller stodet till barn och ung-
domar med funktionsnedsittning ar det ganska vanligt att stodprogram omfattar
nigon typ av stod ocksa till fordldrar/vardnadshavare. I litteraturen beskrivs att
négra av dessa stodformer som utvirderats systematiskt har visat goda resultat. Det
finns dven exempel pd familjestodsprogram som omfattar stéd till syskon. Bland
annat har psykosocialt stod utvecklats for fordldrar till barn med sillsynta diagnoser
samt for barn som har fordldrar med psykisk sjukdom eller fordldrar med intellektu-
ella svarigheter.

I 6versikten har ocksa behandlats familjemedlemmars mojliga roller i det psyk-
opedagogiska stodet. Ett exempel ar professionellt natverksstod som férekommer
bade inom socialtjanstens verksamhetsomréade och inom hilso- och sjukvarden, men
det saknas kunskap om i vilken utstrackning stodet som finns ar tillgdngligt for anho-
riga. Det finns nistan inga uppgifter om anhoriga upplever att de har fatt det stod
som de onskat for egen del eller om de 6verhuvudtaget kéant till mojligheten att fa
stod nir de har behovt det.

I praktiken ar det antagligen sa att anhoriga ses som en resurs och deras insatser
sker i det tysta. Som regel blir anhoriginsatserna uppmaiarksammade forst nar de ute-
blir helt. Stodet fran anhoriga tas pa sa vis for givet — speciellt nir det géller barn och
unga, men ocksa nar det géller vuxna i samma hushall. Detta kan skapa en mindre
gynnsam utgangspunkt for samarbete mellan experter och anhoriga med risk for att
anhoriga upplever pétagliga forvantningar att gora mer dn de orkar, vill eller kan. Det
ar ratt vanligt att anhoriga upplever att stodet de ger inte varderas och kénner sig
utnyttjade. En slutsats som kan dras ar att frigan om st6d till anhoriga inom funk-
tionshinderomrédet aktualiseras nir anhorigas delaktighet i omsorgen och varden ar
en nodvandig forutsattning for de professionella insatserna.

I den sociala barnavérden ar fordldrars delaktighet given genom deras lagfasta an-
svar som vardnadshavare. Socialtjinsten har i linje med detta sedan artionden ut-
vecklat familjeinriktad metodik i stodet till barn och unga. Samma inriktning finns i
stodet som utvecklats for barn och unga inom habiliteringen och efter hand aven i
andra delar hilso- och sjukvarden som riktas till barn. Habiliteringen har historiskt
banat vig for en helhetssyn som traditionellt saknats i den medicinskt inriktade spe-
cialiserade varden. Det dr ockséd denna medicinska tradition som ofta anges som en
orsak till brister i hilso- och sjukvardens bemétande av anhoriga till de patienter som
behandlas.

Historiskt har synen pa familjen och samhillets ansvar férandrats med tiden, vil-
ket ocksd giller forvantningarna pa sambhallets stod nir individen drabbas av sjuk-
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dom och funktionsnedséttning. I forskningen har dessa frigestéllningar tematiserats
genom frégor om experternas professionella makt, patient- och brukarinflytande och
samhillsservicens organisation, tillgdnglighet och kvalitet. Motsittningar i utveckl-
ingen har kommit till uttryck genom ansvarskonflikter som familjerna upplever. De-
ras auktoritet som foraldrar ifragasétts ofta av experter samtidigt som foraldrar till
barn funktionsnedsattning har fatt ta allt stérre ansvar for omsorgen, den dagliga
traningen och genomférandet av habiliteringsinsatser. Det géller ocksd rehabilite-
ringsinsatserna.

Forskare menar att familjernas ansvar och ataganden 6kar och ménga foraldrar
upplever att samhallet sviker dem. Forialdrarnas resurser racker inte till varken for
att ge sina barn en uppvéxt som andra eller for att sjdlva kunna leva som andra for-
dldrar i samhillet. T forskningen framkommer att manga fordldrar till barn med
funktionsnedsittning inte har samma mojligheter som andra fordldrar att vilja yr-
kesliv och fa tid till andra intressen. Omvardnaden av barn och unga med stora
funktionsnedsittningar kriaver ofta ett heltidsitagande av dtminstone en forilder,
vilket i praktiken oftast blir mamman. Det ar ocksa vanligt att omfattande vard- och
omsorgsbehov hos barnet innebar att fordldrars/anhorigas insatser dr nodvandiga
dven nar det blivit vuxet.

Foraldrar/anhoriga kan som stodgivare ha behov av stod for egen del under hela
livet. Medan det anhorigstod som finns dr knutet till vissa bestimda situationer och
livsskeden. Forildraskapets pafrestningar uppmirksammas under sméabarnstiden
och avtar nir barnet blir dldre. Ofta gloms att hos barn och ungdomar med funk-
tionsnedsittning kan behovet av stod och hjélp fran fordldrar och anhoriga kvarsta
under hela livet och dven bli storre med &ren. Foraldrars situation uppmarksammas
ofta bara i sddana Gvergangssituationer som t ex skolstarten och nir barnet flyttar till
egen bostad. Detta medfor ldtt en forestillning om att 4ven anhorigas behov av stod
tillgodoses genom insatser till barnet — att barnet gar forskolan, skolan etc.

Habiliteringen siger sig ha ett livscykelperspektiv for sitt arbete, men i realiteten
ar verksamheten for ungdomar och vuxna med funktionsnedsattning och deras for-
dldrar mycket begransad. De kunskaper som finns om stodet till anhdriga visar att
det finns stora variationer i stodets tillginglighet bade nir det géller vilka grupper
stod riktas till och i vilka livssituationer som det ar tillgangligt. Var man bor har
ocksa stor betydelse for stodets tillgdnglighet och kvalitet.

Forskning visar att specialisterna ofta arbetar utifran ideologin att familjen ska
anpassa sig till barnets behov och som experter har de starkt inflytande 6ver forald-
rars syn pa sitt barn och sitt foraldraskap. Forskare har tidigt varnat for risken att
professionella kraver for mycket sarskilt av mammorna som néstan alltid svarat for
omvéirdnaden och som dven idag har huvudansvaret. Omvardnaden av barnet med
funktionsnedsittning kan medfora att syskon inte far sina behov av viarme, stéd och
karlek tillgodosedda pa grund av att tiden helt enkelt inte racker till. Ofta tas det for
givet att behoven av st6d och hjélp hos médrarna ar storst néar barnet ar under tva ar
och att behoven ar betydligt mindre i familjer med barn mellan tre och fem &r for att
ater oka i familjer med sexariga barn. Detta hidnger ihop med barnens skolstart med
manga expertkontakter och samrad med specialister om en ldmplig skolplacering.
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Stod till familjer som har barn med funktionsnedséattning

En ganska vanlig stodform som erbjuds av Nationellt kompetenscentrum Sallsynta
Diagnoser ir si kallade familjeveckor eller ldnghelger som riktar sig till foraldrar,
deras barn med funktionsnedsittning, barnets syskon och personliga assistenter.
Stodet bygger pa foridldrars och barns mojlighet att traffa medicinska experter med
stora kunskaper om just den funktionsnedsittning som barnet har. Mdten i sma
grupper ger mojlighet till individuell radgivning och nir deltagarna lirt kidnna
varandra végar de stilla fragor som de inte har kunnat fa besvarade tidigare. Inte
minst viktigt for deltagarna dr mdjligheten att traffa andra, bade barn och vuxna i
samma situation. Liknande vistelser for erfarenhetsutbyte anordnas av flera intresse-
organisationer inom funktionshinderomrédet, men det finns inte alltid mojlighet att
traffa specialister i samband med vistelsen.

Utvarderingarna visar att dessa familjeprogram okar deltagande forildrars vélbe-
finnande och reducerar deras stressupplevelser inom de omraden som fordldrarna
utpekat som problematiska: brist kompetens, social isolering, inskrankning av soci-
ala roller, problem i vidnskapsrelationer och upplevd ohilsa. Resultat bekriftar att
foraldrautbildning, beredskap for och kunskap om fordldrautmaningarna ar av stor
betydelse i vdrden av barn med funktionsnedsittningar. Forskare menar att den
stress som sammanhinger med kinslan av bristande kompetens, social isolering och
emotionella krav kan forebyggas genom utveckling av fordldrarnas omsorgskompe-
tens och empowerment. Det framkommer ocksa att fordldrarna till barn med séll-
synta diagnoser maste vara aktiva, kompetenta och kapabla — ha kraft att ta strid for
sina och sina barns intressen — vilket understryker deras kunskapsbehov.

Stod till foraldrar som har missbrukande barn

En anhoriggrupp som mycket séllan nidmns ar fordldrar/ vardnadshavare till unga
med missbruks- och beroendeproblem. De beméts ofta som en del av problemet.
Familjemedlemmarna ses som medberoende som majliggor missbruket. Det kan vara
en av anledningarna till att det dr ovanligt att socialtjinsten och hilso- och sjukvar-
den erbjuder stod till fordldrarna. Fran de studier som ér tillgingliga framgar att det
ar svart for fordldrarna att fa hjalp tidigt for sitt barn och dnnu svarare att fa hjalp for
egen del.

Personalen pé institutioner for ungdomar har ambitionen att samtidigt kunna
hjéalpa bade unga pé institutionen och deras férdldrar, men forskning visar att i prak-
tiken &r det ofta svart att fa till stind och genomf6ra sddana familjeprojekt. Det finns
manga olika slags hinder for detta. Bland dessa ndmns att fordldrar kan ha s svara
problem att de inte anses kunna hjélpa sina barn, att det finns allvarliga konflikter
mellan en forédlder eller bida fordldrarna och ungdomen eller att fordldern inte vill
samverka. Forskare menar ocksé att arbetssittet p4 hem for vard och boende inte ar
tillrattalagt for familjearbete vilket leder till att man inte tar vara pa den resurs som
fordldrarna ar for sina barn.
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Stod till barn nér vuxna i familjen har missbruks- eller
beroendeproblem

Det forekommer att behandlingsprogram for vuxna med missbruks- och beroende-
problem omfattar stod till familjemedlemmar, till make/maka och barn. Sarskild
uppmairksamhet har under senare &r riktats pd barns behov av stéd nir foraldrar
missbrukar eller har andra allvarliga livsproblem som utgér ett hot for barnets trygg-
het. Stodet till barn och ungdomar sker oftast i samtalsgrupper dar deltagarna far
traffa andra i liknande livssituation. Under senare ar har stodgrupperna komplette-
rats med individuellt stod och foéridldrars/ anhorigas medverkan. Arbetsmetoderna ar
ofta likartade for olika grupper av barn och ungdomar, barn till fordldrar som miss-
brukar, har en psykisk sjukdom, ndgon annan allvarlig sjukdom, intellektuella sva-
righeter eller nir en forilder eller syskon har dott. Viktigt enligt erfarenheterna ar att
stodet utgar fran den problematik som barn och ungdomar sjilva upplever och att
stodet ar anpassat till barnens alder. Det terapeutiskt inriktade stodet varierar stort
och vanligast ar att stodet beskrivs som pedagogiskt stod for att barnen béttre ska
kunna klara sin vardagssituation.

Socialstyrelsen har redovisat att det kan finnas behov av stod i form av stodsamtal
och psykoterapi diar behandlarna kan arbeta med att stirka och utveckla patienternas
foraldraroll. Andra &tgdrder som ndmns ar information till barnen om vad foralderns
psykiska sjukdom innebéar och vilka konsekvenser den kan féra med sig, samt att det
gors anmalan till socialtjansten nir det ar nédvandigt. Enligt forskning ar ett valfun-
gerande nitverk stor tillgdng for barn nir deras fordalder har svarigheter som péaver-
kar vardagen. Barn till foraldrar med psykisk ohélsa behover stod fran familjens soci-
ala nitverk och fran professionella for att motverka dalig sjalvkansla, oro, isolering
och ett alltfor stort ansvarstagande. Det ar viktigt att barn och ungdomar far stod i
skolarbetet eftersom fordldrarna kan ha svart att ge barnen detta. I flera olika under-
sokningar framkommer att barnen darfor kan behéva hjalp med laxlasning och kon-
takter mellan hemmet och skolan samt mdjlighet for kamratkontakter och fritidsin-
tressen.

Beardslees familjeintervention har likheter med andra familjestodsprogram, men
den skiljer sig fran flera av dessa genom att den riktar sig till bidde barn och vuxna i
familjen. Interventionen riktar sig individuellt till barnen och till badde den sjuka och
friska fordldern — och pé si sitt hela familjen. Det innebar att allsidigt stod ges till
barnen samtidigt som foraldrarna far hjalp att hantera situationen. Stodet bygger pa
individuella stédsamtal som styrs av familjemedlemmarnas upplevelser av sin situa-
tion. Erfarenheterna visar att stodet ar framgangsrikt genom att man samtalar med
alla i familjen om vilket slags stod barnen behéver och stodet utformas individuellt i
stillet for att familjen erbjuds standardiserat atgardsprogram.

Stod till nyfédda och deras mammor

Forskare skriver att det ar angeldget att symtom pa depression hos nyblivna mammor
uppmirksammas tidigt. Det finns idag bra metoder for att inom barnhilsovarden
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uppticka de behov som dessa nyblivna mammor har och goda erfarenheter av stod-
jande samtal som en forsta insats for dem som inte behover specialisthjilp. Bakgrun-
den till dessa hilsosamtal ar att selektiv prevention till srbara grupper har visat sig
vara betydelsefull for att nd personer i olika riskgrupper. Rekommendationen frén
forskningen for att uppné goda resultat ar tidig upptéackt och tidig behandling. Vid
depressiva symtom eller lindrig depression efter férlossning rekommenderas i forsta
hand stédjande samtal eller personcentrerad ridgivning. Vid medelsvar depression
rekommenderas psykologisk behandling med KBT, interpersonell terapi och darefter
psykodynamisk korttidsterapi och lidkemedelsbehandling med antidepressiva medel.

Samspelsbehandling ar ett satt att ge fordldrar tidigt stod i sitt samspel med bar-
net. Behandlingsarbetet bygger pa en samarbetsrelation mellan fordldern/ foraldrar-
na och behandlaren. I dialog mellan férdldrarna och behandlaren formuleras mal for
behandlingen som sedan baseras pa fordldrars egna beskrivningar av problemen och
vilka fordndringar de vill uppna. I metodiken ingar bland annat videoinspelning av
samspelet mellan fordldrar och barn, vilket ger mojlighet till gemensamma observa-
tioner och reflektioner kring barnet och dess behov. Ett viktigt mal f6r behandlingen
ir att 6ka barnets mdjlighet att erfara att det har tillgang till en “trygg bas” hos for-
dldrarna, dven nar fordldrarna inte alltid kidnner sig trygga. Resultat av behandlingen
visar att onda cirklar kan vandas till goda cirklar.

Vuxnas 6ppenhet gentemot barn

I stodet till barn och ungdomar betonas sarskilt att det ar viktigt att barnen upplever
att de fér stilla fragor och tala om sina upplevelser. Det ar viktigt att vuxna skapar
utrymme for 6ppna samtal som kidnnetecknas av att barnen kan uttrycka sina upple-
velser och tankar, blir lyssnade och far svar pa frdgor som oroar dem. Erfarenheter
visar att barn ofta behover hjdlp med att vuxna initierar samtal om barnens tankar
och upplevelser kring funktionsnedsattningen/sjukdomen och dess konsekvenser.
Mojligheten att tala med utomstdende personer ar betydelsefull eftersom det kan
finnas frdgor som anhoriga/barn ogérna stiller pa grund av hansyn till personen som
ar sjuk eller har funktionshinder.

Instéllningen till att tala med barn om svéara saker, som funktionshinder och sjuk-
dom, har med tiden fériandrats och de rdd som forskningen idag ger till fordldrar
utgar fran att barn har ratt till och att de for sin egen psykosociala utveckling behéver
aldersanpassad information om forhallanden som har betydelse i deras livssituation.
Forskningen har visat att kunskap om funktionshinder och sjukdom och mgjligheten
att Oppet tala om sina upplevelser ar skyddsfaktorer som hjilper barn att hantera
svéra situationer. Barnen som har deltagit i familjestodsprogram beskriver en kinsla
av lattnad pa grund av att de fatt mer kunskap om forilderns sjukdom och kommu-
nikation i familjen blivit 6ppnare. Andra positiva effekter enligt studier var att barns
oro for fordldern minskade och att de kunde vara mer med védnner och inte liangre
behovde ta lika mycket ansvar hemma. En slutsats som dras ar att stodprogrammet
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bidragit till 6msesidig forstéelse i familjen och att férdldrarna upplever sig stirkta i
sitt fordldraskap.

I forskningen beskrivs att syskon till ett barn med funktionsnedsittning kan upp-
leva att det inte har funnits vuxna i deras omgivning som forstatt deras situation och
att de darfor har kint sig ensamma. Syskonen beréttar om svarigheter sisom oro for
framtiden, avundsjuka och upplevda oréttvisor. Syskonen har glomts bort nar alla
har bekymrat sig 6ver svérigheterna fér barnet med funktionsnedsittning. Forskarna
pekar ocksé pa risken att syskon — som inte har nagon funktionsnedsattning — inte
far den uppmuntran som alla barn behéver under sin uppvéxt.

En ytterligare omsténdighet som forefaller paverka anhdrigas behov av stéd ar hur
man i samhallet mer allmint ser pa sjukdom och funktionsnedséttningar. Det kan
vara betydligt svarare att tala om sjukdom inom familjen och med utomstédende om
sjukdomen ar forknippad med férdomar. Nar det till exempel giller hiv och aids &r
fordomarna i samhaéllet fortfarande starka.

Stod till barn som har foraldrar med intellektuella svarigheter

Familjer dir en fordlder har intellektuella svirigheter har ofta olika typer av hjilp
samtidigt sdsom forskola och stéd hemma. Nigra vanliga insatser dr pedagogiskt
stod fran habiliteringen, hemma-hos-pedagog fran kommunen, hjilp fran sliktingar
samt familjehem eller fosterhem. I forskningen beskrivs att stodet till familjerna inte
alltid har varit adekvat i meningen att det starker familjens egna resurser utan det
har riskerat leda till att mammornas tillit till sig sjalva sjunkit och mojligheten att
fungera som foralder har paverkats negativt. Andra stédformer som har provats ar
stodgrupper for blivande eller nyblivna mammor med intellektuella svarigheter. Er-
farenheterna fran dessa ar positiva — men generellt saknas det dokumentation och
uppfoljning av erfarenheterna av de olika insatserna.

De studier som finns visar att sociala stédnitverk och den utvidgade familjen har
stor betydelse i att hos barn utveckla och stodja deras egen forméaga att st emot ef-
fekter av en mindre gynnsam uppvixt. Har barnet en nira relation till ndgon annan
vuxen utover fordldrarna, kan detta kompensera brister i fordldrars kompetens.
Forskare betonar sarskilt betydelsen av kvalitetsaspekterna som stodets tillgdnglighet
och kontinuitet och att stodet ges pa sitt som starker familjens egen kompetens att
Klara sig.

Det ar av betydelse att stodet till sin karaktar dr kompetenshdjande i stillet for
motsatsen, menar forskare. De kompetenshéjande stodatgiarderna placerar ansvaret
och kontrollen i férdldrarnas hander, forstarker och utvecklar deras fardigheter, stir-
ker deras sjalvfortroende och sjilvkinsla och ger dem en kinsla av egenvirde. De
kompetenshimmande stodéatgiarderna daremot tar initiativet frdn foéraldrarna, for-
stiarker deras upplevelse av inkompetens och otillracklighet samt undergraver och
reducerar deras kinsla av sjdlvstandighet. Det ar ocksa betydelsefullt att ge stod i
foraldraskapet som bestér av att man stiarker foraldrarnas relation till varandra, sam-
arbetet mellan dem och understédjer foraldrauppgifterna.

47



Anhodriga till personer med funktionshinder

Familjens roll i psykiatrisk vard

Forskningen som belyser familjemedlemmars upplevelser av att nigon i familjen
insjuknat i en psykisk sjukdom visar att péfrestningarna fér anhoriga har 6kat under
den tidsperiod som den samhillsbaserade psykiatrin varit under utveckling. Inom de
behandlande organisationerna har familjen/ anhoriga uppmarksammats péa sa sétt
att det har utvecklats s& kallade psykopedagogiska anhorigstodjande behandlings-
modeller till skillnad frén de familjeterapier som tog sin utgéngspunkt i att familjerna
i huvudsak bidragit till utvecklingen av psykossjukdomarna, vilket gjorde att terapi-
erna fokuserade pa att rddda barnen och korrigera foraldrarnas beteende.

Innehaéllet i psykopedagogiska behandlingsmodeller bygger pa information om di-
agnos, prognos och sjukdomsorsaker, likemedlens betydelse samt behovet att redu-
cera stress. Forskare beskriver det psykopedagogiska som ett kognitivt orienterat
stod som har fokus pa familj och anhoriga. Hornstenarna i stédet ar att skapa allians
och samf6rstdnd med familjen och férse de anhoriga med information om sjukdomen
och behandlingen for att minska deras oro och déarigenom den stress de upplever. Det
kan ske genom att det anordnas individuella familjeméten tillsammans med patien-
ten for att stabilisera familjesystemet efter krisen och att de direfter erbjuds fortsatt
stod som syftar till ytterligare utveckling for familjen och patienten. Inom den sam-
héllsbaserade psykiatrin ar det vanligt att man forsoker oka klientens oberoende. I
forhallande till de befintliga natverken av vard och stéd har case management fram-
for allt en stodjande funktion i syfte att garantera kontinuitet i stodet.

Case management program inom psykiatrin har inspirerat till en diskussion om
mojligheten att implementera case manager funktionen inom funktionshinderomré-
det — som exempel pa hur problem med samordning av olika stodinsatser till barn
och ungdomar med flerfunktionsnedsittning skulle kunna 16sas. Behovet av drende-
ansvarig kontaktperson har beskrivits som en sarskilt angeldgen stodinsats inom
habiliteringen.

Funktioner som case manager, kontaktperson enligt LSS och kontaktperson enligt
SoL samt personligt ombud har vissa gemensamma kannetecken och atskiljande drag
beroende pa organisatorisk placering, ansvar och uppgifter. De ir alla nagon typ av
“arendehanterare” mellan brukaren eller klienten och expertorganisationen med
funktionen att vara en samarbetspartner eller en betrodd person for klienten/ forald-
rar/anhoriga. De dr ofta ocksa forvaltare av offentliga medel/resurser och samord-
nare av servicen och har ett ansvar for att lagen foljs. I manga studier som ndmnts
tidigare uppges att anhoriga/fordldrar upplever ansvaret for dessa funktioner som
mycket péfrestande och efterfragar avlosning. Det forekommer ocksa 6nskemal om
att fa stéd av en coach eller mentor.

Barnombud inom psykiatrisk verksamhet ar ytterligare ett exempel pa en samord-
nande funktion som tillkom i borjan av 2000-talet for att utveckla samverkan mellan
barn- och ungdomspsykiatriska kliniker (BUP) och vuxenpsykiatriska verksamheter.
Tillvigagéngssittet var att pa varje enhet inom vuxenpsykiatrin utsags bland perso-
nalen minst en barnansvarig med uppgift att uppmarksamma situationen for forald-
rar och barn samt vara en stédfunktion for arbetskollegor. Den barnansvariga skulle
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inte ensam st for sjalva stodarbetet kring barnen utan paminna medarbetare om
uppgiften och bistd med kunskaper.

Forskare konstaterar dock att stodet till barn som har psykiskt sjuka fordaldrar inte
har slagit igenom som en angeldgen uppgift i den psykiatriska varden av vuxna som
ar fordldrar. Barn 4r mer i fokus an tidigare inom vuxenpsykiatrin, men det har
knappast lett till ndgra konkreta insatser eller féordndringar i den psykiatriska verk-
samheten. Det finns ocksa relativt fa studier som utgér frdn barns erfarenheter. En
nyckel till battre stod till barnen ar att psykiatrisk behandling ocksa fokuserar patien-
tens roll som fordlder och ger stod att hantera fordldraskapet under sjukdomspe-
rioder.

Mer positiva resultat framkommer i utvardering av psykiatrisk hemsjukvard. Det
stod som anhoriga och nérstdende enligt utvarderingen kunde fa frn teamet visade
att anhoriga var mycket positiva till moéjligheten att narstdende kunde fa vard och
behandling hemma. Det positiva for anhoriga handlade om att det fanns ett 6msesi-
digt behov att vara nira varandra ndr nagon i familjen ar sjuk. De anhoriga ansag
som regel att hemmiljon var bra for patienten. Det basta med sjilva vardformen var
kinslan av trygghet anhoriga fick av hembesoken — ingen hade upplevt det som be-
sviarande att personal kom till deras hem. Problem handlade snarare om att det
ibland var svart att fa tidsplaneringen att fungera och fa tiden att racka till.

De anhoériga som var mest involverade och som kinde sig i hog grad delaktiga pe-
kar pa att vardformen stéller hoga krav pa anhoriga. Anhoriga pekar ocksa pa att
hemsjukvard i vissa fall forutsatter att en anhorig finns hemma och som anhoérig
méste man verkligen kidnna att man vill och klarar av detta. En viktig forutsattning
for anhorigas delaktighet ar att de har ett eget fungerande stédjande natverk. Lik-
nande erfarenheter av hemsjukvard och hemrehabilitering beskrivs av anhériga till
personer som insjuknat i stroke.

Forskning som ror rehabilitering av personer med hjarnskada visar att det inte
racker att behovet av professionell rehabilitering tillgodoses hos den skadade — dér-
utover finns behovet att skapa en social miljo som dr motiverande och meningsfull
for personen som efter hjarnskadan maéste bygga upp en ny identitet och vardags-
varld. Forskare framhaller att de livriddande medicinska insatserna naturligtvis ar
viktiga for personer som skadats, men de hade inte kunnat lamna sjukhuset om an-
horiga inte hade kdmpat med dem for att uppna sjilvstdandigt liv. Personer med
hjarnskada har under de senaste artiondena fatt betydligt storre inflytande 6ver sin
vardag i en egen bostad eller servicebostad dn vad institutionerna kunde erbjuda. I
denna mening har rehabiliteringen varit framgéngsrik i att skapa béttre levnadsfor-
héllanden for personer med funktionsnedsittning, 4ven dem med olika hjarnskador
och hjarnsjukdomar.

Anhoriga behover ofta stod for att hantera den omstillning som insjuknandet in-
nebiar. De vanligaste krisreaktionerna f6ljs ofta av perioder av sorg och nedstdmdhet.
Omstéllningen innebér for anhoriga nya krav om 6kat ansvar och fordndrade sociala
roller. De behover vara uppmairksamma pé att ett omsorgsatagande kan leda till,
fysiskt och psykiskt uttréttande arbete. Det kan innebédra en risk for isolering om
anhoriga inte orkar halla kontakt med vanner, inte kan dgna sig at sina tidigare akti-
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viteter eller att vanner drar sig for att ta kontakt med den som insjuknat. Andra van-
liga svérigheter ar att ekonomin péverkas negativt och man kanske méste vidta prak-
tiska forandringar som péverkar hela familjens situation, som t ex att flytta till en ny
bostad. For ménga anhoriga ar livsomstillningen svar, det ar vanligt med skuldkéns-
lor 6ver att man inte orkar stélla upp som man 6nskar och att anhorigvardare negli-
gerar sin egen hilsa och far psykosomatiska besvir.

Det finns fa exempel pa vuxenrehabilitering som ocksa ger stéd och hjalp till med-
levande anhoriga. Det giller sarskilt behovet av stod efter den akuta fasen. Kroniska
sjukdomar och varaktiga funktionshinder innebar oftast att man behover hjilp och
stod aterkommande — det stodet ar inte sjdlvklart for den nirstdende heller utan
ménga méanniskor med funktionsnedsattning méste kimpa for att fa stod och service
de behover. Det ar ockséd vanligt att serviceplanering och administration av stodet
kraver tid och engagemang for att vardagen ska fungera. Det paverkar ocksa anhori-
gas situation och de maéste stindigt vara beredda pa forandringar i sin livssituation.
Om anhoriga ska kunna fa stod och hjialp maste de sjdlva kunna artikulera behoven
och uttryckligen be om hjilp.
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VIII. Samtalsstdd, radgivning och erfarenhets-
utbyte

I den har kunskapsoversikten, den dttonde i serien om Anhoriga till personer med
funktionshinder, har jag forsokt belysa narmare olika former av offentligt stéd till
anhoriga. Denna kunskapsoversikt ansluter till de tva tidigare som handlar om In-
formation och praktisk hjilp och Familjeinriktade insatser och fokuserar de tre
vanligaste stodformerna: samtalsstod, radgivning och erfarenhetsutbyte. Funktions-
hinderomradet har stor bredd och stodinsatser formedlas i ménga olika samman-
hang — framfor allt dir manniskor erbjuds samhillsservice pd grund av funktions-
nedsattning. Det ar framst i dessa situationer som anhorigas behov av stéd och hjilp
uppmaéarksammas.

Anhoriga far information nir de hjilper den narstdende — mer séllan innebér an-
horigas delaktighet att de far stéd och hjalp for sin egen del. Anhorigas delaktighet
och medverkan motiveras och varderas i ménga verksamheter utifrdn den nytta pro-
fessioner bedomer det har i behandlingen av patienten. Det visentliga i genuint an-
horigstod ar att stodet tar sin utgdngspunkt i den anhorigas egna behov. Det utgor
kirnan i anhorigstodet samtidigt som stodet behover anpassas till familjesituationen
och de sociala roller som anhoriga och narstdende har till varandra och andra, vilka
parterna vill vidmakthalla.

En viktig aspekt i anhorigstodet i en familj ar att den inte enbart tillgodoser famil-
jemedlemmars gemensamma behov, utan ocksd behov som var och en av dem har
som individer med unika personliga erfarenheter och roller i familjen och i samhallet.
Med familjen forstis nir det giller anhorigstodet den funktionshindrade personens
nira sociala nitverk. Det skiljer sig fran de definitioner som myndigheter utgér ifran
nir de talar om patientens anhériga/nérstaende!, virdnadshavare, foraldrar, makar
och livspartner. I dessa sammanhang menas med anhoriga en snéavare krets personer
med juridiska och/eller biologiska band till varandra jamfort med personkretsen for
anhorigstodet — den omfattar den utvidgade familjen, vinner och andra av betydelse
for personen med funktionsnedséttning.

Stodet till anhoriga i den litteratur som utgjort underlaget till kunskapsoversikten
handlar dock néstan uteslutande om st6d till férdldrar som har barn med funktions-
nedsattning och syskon till barnet — dvs. kretsen av de ndrmaste. En del litteratur har
jag ocksa funnit om stod till barn och ungdomar som har férdldrar med missbruks-
problem. Andra livssituationer dar anhoérigstod utvecklats dr en allvarlig sjukdom
sdsom cancer, hiv, traumatisk hjarnskada, stroke hos nirstdende, en fordlder eller

! Inom landstingsvarlden och &ven i offentliga utredningar anvands begreppet nérstdende for
anhoriga, till skillnad fran att jag har genomgaende efterstriavat att tala om anhoriga som de
personer som ger stod hjalp till narstdende, personer med funktionsnedsattning.
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syskon eller livspartner. Men generellt sett ar anhorigstodets mélgrupp framfor allt
foraldrarna och barnen, med fokus pa foraldraskapet och syskonskapet.

Anhorigas delaktighet i omsorg och omvérdnad tas for given nir de ar fordldrar
och vardnadshavare till barn och ungdomar med funktionsnedséttning. Foraldrarna
till dessa barn ansvarar i manga fall for avancerad sjukvard och administrerar insat-
ser fran olika professioner samtidigt som de har ansvaret for familjens forsérjning
och andra fordldrafunktioner. Brister i samhéllsstodet utpekas nir funktionsnedsatt-
ningar kriver att omsorg och fostran anpassas till sirskilda behov och barnet har
behov av specialpedagogiskt stod och/eller omvardnadsinsatser under hela dygnet.
Ett annat omrade dir brister utpekas ar habiliteringen/rehabiliteringen. Kritiken
handlar om att habilitering/ rehabilitering bestar av tre delar — medicinsk rehabilite-
ring, rehabilitering att klara sin livsforing och rehabilitering for verksamhet/arbete —
i praktiken visar det sig dock ofta att rehabilitering for att klara livet i olika livsfaser
saknas. Det lamnar anhodriga ensamma med ett omsorgsansvar inom de livsomraden
dir samhillet dragit tillbaka sitt engagemang — dar stod for att kunna leva som andra
med funktionshinder saknas.

Det finns ganska lite kunskap om det informella stodet till anhoriga i litteraturen.
Anhoriga sjilva 6verrumplas av fragan, beskriver forskare som fragat vem som ger
stod till de anhoriga, nar anhoriga till dldre manniskor pé ett dldreboende intervjuas.
De har svart att formulera och se sina egna behov. Nir de talar om sin egen situation
ar det framfor allt familjen som ger dem stodet vilket de flesta anser ar fullt tillrack-
ligt. De far st6d genom att manga méanniskor i deras omgivning har liknande erfaren-
heter av att ha ndgon anforvant pa ett dldreboende. Att finnas till f6r den nirstaende
ger en bekriftelse som anhoriga ocksd upplever som stod. De upplever dven att re-
spektfullt bemotande fran personalens sida ger dem bekriftelse. Forskningen som
ror anhoriga till personer med funktionsnedsittning patalar att anhoriga till dem kan
ha ett storre behov av professionellt stéd dn andra pa grund av att ménniskor i deras
omgivning saknar egna erfarenheter och kunskaper om att leva med funktionsned-
sdttning, om foridldraskap till barn med funktionsnedsittning och andra anhorigsitu-
ationer. En sirskild omstandighet som forskningen utpekar som ett allvarligt hinder
ar stigmatiseringen.

Samtalsstod

Forskare betonar att det ar viktigt att stodet till fordldrar som fatt ett barn med funk-
tionsnedsittning utformas utifran féraldrarnas individuella behov. Foraldrar som ser
tillbaka pé sina erfarenheter framhaller att det ar viktigt att de far livscykelrelaterad
information som forbereder dem for vanliga kidnsloméssiga reaktioner néar de har
passerat den forsta omvilvande tiden efter barnets fodelse. Forskning visar att
manga fordldrar kdnner sig nedstdmda i perioder. Sddana kritiska perioder for ned-
stamdhet kan infalla nar barnet forvintas passera normala steg i sin fysiska och psy-
kiska utveckling, ta initiativ till egna kontakter, 14ra sig nya saker och bli sjalvstandigt
och oberoende av sina fordldrar. Barnets hilsotillstind kan ocks& innebéra &ter-
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kommande kriser for hela familjen. Féraldrar vittnar om upprordhet och starka re-
aktioner nar de ska ans6ka om insatser for barnet och ga igenom omprévningen av
barnets behov géng pé ging och ta strid om sitt barns ratt till samhaéllets stod. Det ar
ocksd emotionellt pafrestande for anhoriga att administrera stod till en vuxen person,
ett vuxet barn eller livspartner, som inte sjilv kan fora sin talan och behover god
man, forvaltare eller stéllforetrddare. Den anhoriga som den viktigaste resursen for
en person med funktionsnedsittning innebar en sirbarhet som kommer till uttryck i
oro for framtiden om négot skulle hinda och att den nérstdende inte far sina behov
tillgodosedda den dag anhoériga inte langre finns i livet. Ménga anhoriga upplever
ocks4 tidvis sin roll kritiserad och ifragasatt av myndigheter.

Utvirderingar som gjorts kring habiliteringsinsatser visar att foraldrar som sokt
hjalp pa en samtalsmottagning oftast gor det forst nér de ar utslitna av omvéardnads-
arbete och helt utmattade. Det sammanhinger med att ménga kvinnor bar det
tyngsta ansvaret for omvardnaden och har huvudansvaret som samordnare av alla
kontakter som maste tas pa grund av funktionshinder. Modrarna kan ocksa ha ge-
nomgétt en skilsmissa och direfter varit helt ensamma om ansvaret for barnet med
funktionsnedséattning under alla ar. Pappor med omsorgsansvar har blivit fler, men
enligt forskningen ar det fortsatt mammorna som har huvudansvaret. I forskningen
framkommer att fordldrarnas ansvar for omvardnaden av barn med funktionsned-
sattning har 6kat i takt med forvantningarna pa att manniskor med funktionshinder
ska ges mojlighet att leva som andra — resurserna fran valfardsstaten ar inte tillrack-
liga for att ge barn och unga det stéd de behover och kompensera fordldrarna for
merarbetet.

Det finns 1ang erfarenhet av krissamtal som anhorigstod, dels inom Habiliteringen
som sedan mitten av 1970-talet haft samtalsmottagningar for anhoriga och dels inom
vissa andra delar av hilso- och sjukvarden, t ex traumaenheter och palliativ vard.
Men det finns ganska lite kunskap om tillgangligheten och effekterna av det psykoso-
ciala och kurativa anhorigstodet. De studier som refererats visar att majoriteten av
anhoriga som sokt stod och hjilp for sin egen del varit positiva till att de erbjudits det
och tyckt att det var bra att fa tala med en psykolog eller kurator. Men det beskrivs
ocksa att en del anhoriga inte har upplevt dessa samtal som givande och snarare haft
informationsbehov av mer praktisk art om till exempel vilka stédformer som finns,
hur man ansoker stéd eller 16ser andra praktiska fragor. Det ar ocksa vanligt att an-
horiga upplever att det basta stodet de fatt har formedlats av andra i en liknande
livssituation. Habiliteringens samtalsmottagningar riktar sig till anhoriga till narsta-
ende som ar berittigade till LSS-insatser. Mer oklart ar hur anhoriga som inte tillhor
denna grupp hanterar situationen. I litteraturen namns mdjligheten att ansoka om
stod hos socialtjansten, lokala hilsocentralen eller den psykiatriska 6ppenvarden.
Stod till anhoriga erbjuds ockséd av funktionshinderomrédets frivillig- och brukaror-
ganisationer. Att fi stod som anhérig inom funktionshinderomradet kraver att man
sjalv sdtter ord pé sina behov och aktivt soker professionell hjélp.
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Stod till syskon

Syskonens behov av stéd har uppmarksammats som en f6ljd av barnkonventionen
och utvecklats inom flera omraden dir barn &r anhoriga. Det kan handla om syskon-
skap nar ett syskon har en funktionsnedsittning, en allvarlig sjukdom eller syskon
avlider. Syskonskapet ar en livslang relation som dven i vuxen alder ar betydelsefull
som en lank till ursprungsfamiljen nar foraldrarna aldras och inte langre finns i livet.
Stodet till syskon kan utifrdn detta perspektiv i stor betydelse for hur familjesam-
manhallning och kénslan av trygghet och kontinuitet i livet utvecklas.

Familjeinriktade anhorigstodprogram har ofta fokus &ven pa syskonens behov av
stod och i programmen ingar bade individuella samtal, samtal i grupp och tillsam-
mans med fordldrar. Det finns ocksd renodlade syskonprogram med syftet att ge
syskonen kunskaper om skadan (sjukdomen eller funktionsnedséattningen) och dess
behandling. Studierna betonar att syskon behéver ges mojlighet att stilla alla de fra-
gor om skadan/ funktionsnedséttningen, som de inte vagat stilla till fordldrarna eller
syskonet och en mojlighet att traffa andra i liknande situation. Syftet med stodet ar
att skapa en gemensam grund for forstaelse och anpassning av familjelivet till barnet
med funktionshinder. Stédet ska ge ckade kunskaper om funktionshinder, stirka
erfarenhetsutbytet mellan syskonen och fordldrarna samt identifiera och hantera
syskonkinslor. Utvarderingar visar att program av det hir slaget har visat sig ha po-
sitiva effekter betraffande kunskap om funktionshinder. Fordldrarna rapporterar att
deltagandet dven paverkat positivt syskonens formaga att hantera svarigheterna och
att beteendeproblemen minskat.

Nagra av programmen som utvecklats for att ge stod till syskon till barn med
funktionsnedsittning har behandlats i kunskapsoversikten, Familjeinriktat stod. Det
sammanhénger med att stodet till syskon ingar i de program som riktas till hela fa-
miljen och omfattar badde individuellt stéd och stéd i grupp samt dven mojlighet att
delta i en syskongrupp med deltagare fran andra familjer i liknande situation. Ett
sddant exempel ar lagerverksamhet som ger syskon kunskaper om sévil sjukdomen,
skadan och funktionsnedsattningen som diagnos och behandling samtidigt som sys-
konen far mojlighet att diskutera sina egna erfarenheter kring syskonskapet.

Foraldrautbildning

Syftet for foradldrautbildningarna ar vanligtvis att stdrka foridldrarollen. En del av
programmen har en mer allmin karaktir, medan andra riktar sig till foraldrar som
har barn i behov av sarskilt stod, barn med en specifik diagnos eller nagot annat spe-
cifikt problem. P& utbildningen far deltagande foridldrar kunskap om det aktuella
problemet/funktionsnedséttningen eller diagnosen och foridldrarna far lara sig till
barnets svarigheter anpassad metodik for bemoétande. I utbildningsprogram kombin-
eras ofta olika metoder — samtal utifrdin modellsituationer, rollspel, videoinspelade
typsituationer, att formulera gemensamma maélsittningar, att trana pa att genomfora
inlarda forhéllningsséatt och att arbeta med hemuppgifter. Utbildningarna tar sin
utgdngspunkt i barns utveckling och behov under smébarnséren, tidig skolélder och
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tondren. For att uppratthélla de forvarvade fardigheterna foljs foraldrautbildningar-
na ofta av tertriffar.

Forskare pekar pa att fordldrautbildningarna kan indelas i tre larmodeller: det fa-
miljefokuserade larandet som riktar sig till bade fordldrarna och barnet. I dessa pro-
gram laggs stor vikt vid dldersadekvata pedagogiska metoder. Det ges utrymme for
fordaldrarnas egen utveckling och ldrande i grupp for att fordldrarna sjalva ska
komma fram till hur de ska ga tillvdga och vilka insatser de ska ge barnet. Den andra
larformen, barnfokuserat ldrande fokuserar barnets utveckling och beteende. Syftet
ar framfor allt att utveckla fordldrarnas kompetens och frimja barnets utveckling.
Utbildningens fokus pd barnet och dess utveckling gor att fordldrarna riskerar upp-
leva sig som trinare och instrument for barnets utveckling. Bdde det familjefokuse-
rade och det barnfokuserade larandet lamnar ganska litet utrymme for foraldrarnas
egna behov av exempelvis kidnslomassigt stod. Det tillgodoses i storre utstriackning
genom den tredje larformen, som har ett mer renodlat fordldrafokus. 1 denna far
fordldrarna som regel rollen som klient eller brukare. Forskare menar att den tradi-
tionella fordldrautbildningen oftast dr av det har sistndmnda slaget. Flera av de stu-
dier som refererats tidigare visar att maktpositionerna, niar personalen ser sig som
experter och foraldrarna upplever sig som klienter, ar problematiska i processinriktat
vuxenldrande. Det forutsatter att personalen istillet intar rollen som vigledare och
coach som underlittar och handleder. For fordldrarna ar det viktigt att de ges mojlig-
het att inta en fordldraroll som de kan kéanna sig bekvdma i, att de kinner sig bekraf-
tade och lyssnade i fragor som ror barnet.

Allt viktigare ar att det professionella anhorigstodet ar strukturerat och att det
finns en manual med bestimda teman som behandlas vid varje sammankomst. Ma-
nualen ska ange vad man forvintas lira sig for att man sedan ska kunna mita om det
har uppnétts. Strukturen for stédet har utvecklats i samspel med erfarenheter om hur
manniskors attityder paverkas och vilka kunskaper deltagarna antas behova for att
kunna hantera sin specifika situation. I stor utstrackning saknas det dock forskning
kring metoderna for anhorigstod. Det sammanhénger med att det ar svart att mata
de effekter pa kort och lidngre sikt som exempelvis fordldrautbildning har. Studier
som visar positiva effekter har vid vetenskaplig bedomning svag eller mattlig evidens
pa grund av att det genomforts fa studier och resultat inte har styrkts av en kontroll-
grupp. En forklaring ar att det ofta ar svart att hitta personer med tillrackligt lika
livssituationer till kontrollgruppen och skapa de forutsattningar som i 6vrigt kravs
for stark evidens, t ex flera oberoende studier, antal personer i undersékningsgrup-
pen och mojlighet att f6lja undersokningsgruppen tillrackligt 1ange.

Habiliteringens erfarenheter av foraldrastodet visar att det inte gar att identifiera
en form av stod som ska fungera vid alla typer av behov som foraldrar till barn med
funktionsnedsittning har. Utgangspunkten for foraldrastodet ar en basmodell som
omfattar stod och kunskap kring barnets funktionsnedséttning och information om
stodformer som habiliteringen kan erbjuda. Som basutbud nadmns krisbearbetning,
kognitiva tekniker for stresshantering, foraldratraning och foraldrautbildning samt
foraldrastod individuellt och i grupp. Stédets utformning paverkas av olika lokala
forutsattningar och habiliteringen inom storstadsregionerna kan erbjuda fler alterna-
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tiv 4n andra regioner &r en slutsats man kan dra utifrén den allminna informationen
pa landstingens webbsidor. Svarigheten som habiliteringen pekar pa &r att det saknas
kunskap om vilka stodformer det finns evidens for och vilka som i en given situation
fungerar bast.

Erfarenhetsutbyte och anhdériggrupper

Den kanske vanligaste formen av anhorigstod ar stodgrupperna som ger majlighet till
erfarenhetsutbyte. Stodgruppen ar ocksid av ménga anhoriga efterfrigad stodform.
Samtidigt ar det viktigt att uppmarksamma att det finns personer som inte kanner sig
bekvima med att tala i grupp om sin situation. Enligt utviarderingar som ndmnts
tidigare bygger framgangsrika stddprogram pa en kombination av stodformer, dir
individuella samtal har en sarstillning i kombination med andra metoder for kun-
skapsformedling, information och st6d.

Stodgruppen som social metod for stod har utvecklats inom folkrorelser och frivil-
ligverksamheter och inforlivats sedan i professionellt arbete, dar stodet strukturerats
for olika d&ndamal och sammanhang. I huvudsak grundar sig metodens framgangar
pa beprovad praxis — de positiva erfarenheter som deltagarna formedlar. Till pionja-
rerna hor AA-rorelsen, funktionshinderomradets organisationer, patientorganisa-
tioner, fackforeningar och organisationer for folkbildning. Stédgrupperna for barn,
ungdomar och vuxna inom olika verksamhetsomraden har manga likheter men ocksa
olikheter. Stédgrupp ar i Sverige den vanligaste bendmningen for en sjalvhjdlps-
grupp. I grunden avses med bidda bendmningar samtalande som syftar till erfaren-
hetsutbyte och ny kunskap mellan personer som befinner sig i samma eller liknande
situation och som har ett gemensamt intresse for problemlosning.

Exempel fran olika verksamhetsomréden visar att stodgrupperna kan utformas pa
manga sitt nar det giller struktur och innehall, beroende pa vilka som ska delta i
gruppen och det sammanhang som gett upphov till bildandet av gruppen. En st6d-
grupp kan ha en samtalsledare eller koordinator som introducerar arbetssittet, sam-
talsdmnet, syftet med gruppen och ordnar med det praktiska med lokalen, den ge-
mensamma kaffepausen et cetera. Stodgruppen kan vidare ha i forviag uttankta sam-
talsteman med mgjlighet att inbjuda resurspersoner som inleder teman och har ex-
pertkunskap inom nagot omride som deltagarna vill ha férdjupad kunskap om.
Stodgrupperna med strukturerade program verkar ha blivit allt vanligare. Det kan
finnas professionella 6nskemal att utforma stédet som en utbildning och samtidigt
underlitta utvarderingen. Men stédgrupperna kan ocksa vara mer informella sam-
talsgrupper utan ledare med mojlighet f6r deltagarna att vid varje moéte vélja samtal-
samnet utifran sina aktuella behov. Vanligt ar att dven i grupperna med i forviag an-
nonserade samtalsteman finns det utrymme for spontana samtalsamnen och mojlig-
het att stuva om programmet efter deltagarnas onskemal.

Stodgrupperna for barn och ungdomar &r ofta differentierade efter tre aldersinter-
valler; grupper for yngre skolbarn mellan sju och tolv ar, grupper for tonédringar och
grupper for unga vuxna. En annan differentieringsgrund tar sin utgdngspunkt i anho-
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rigskapet, att vara barn som anhdérig, eller syskonskapet till barn med funktionsned-
siattning, eller forildraskapet. En annan differentieringsdimension som ofta fore-
kommer ar funktionsnedsattningen eller annan livsomsténdighet hos den nérsta-
ende. Ett ganska vanligt sammanhang for stodgrupper for barn och ungdomar ar
behovet av stod pa grund av fordlderns svarigheter. Det kan handla om att férdldern
har missbruksproblem, en psykisk sjukdom eller intellektuella svarigheter.

Det ar ocksa ganska vanligt att foradldrar till barn med exempelvis Downs Syndrom
far inbjudan till en fordldragrupp. Barnets funktionsnedsattning och omvéardnaden
kan vara det centrala samtalsimnet man samlas kring. Det kan bli s& dominerande
att andra frdgor som ror konsekvenserna for foraldern, skjuts till bakgrunden. Vissa
anhoriga menar darfor att grupper dir deltagandet tar sin utgédngspunkt i anhorigs-
kapet — och inte omsténdigheterna som ror den nirstdende — kan skapa bittre forut-
sattningar for stéd och okad forstdelse av anhorigrollen. Perspektivet pd anhorigs-
kapet utvidgas om deltagarnas utmaningar i omvardnaden ir olika. Exempel pa
stodgrupper av det hir slaget forekommer hos anhorigforeningar, men ocksa hos
andra verksamheter som valt inbjuda syskon till 6ppet hus for att ge dem en mgjlig-
het att triffa andra syskon — utan att sirskilt fokusera pa systerns eller broderns
sjukdom eller funktionsnedsattning. En gemensam nadmnare for deltagandet i en
stodgrupp kan siledes vara svarigheterna som en specifik funktionsnedsittning med-
for och fordlderns behov att tala med andra om hur de hanterar situationen. Ett an-
nat exempel ar stodgruppen fér pappor som har barn med autism. Ett ytterligare
tema for en samtalsgrupp som riktar sig till fordldrar kan vara vuxenblivande nar en
ungdom forbereder sig att flytta frn fordldrahemmet. Stodgruppernas fokus kan
séledes variera fran utpraglat anhorigfokus till att samtalet framst ror sig kring sva-
righeterna som en specifik funktionsnedsittning medfor och den nirstdende perso-
nens stodbehov, den offentliga servicens tillganglighet och kvalitet.

Erfarenheterna som dokumenterats i den refererade litteraturen talar for att det
knappast finns négot universellt koncept for stodet — anhorigas behov av stod ar for-
dnderligt — vilket innebar att stodet méste kunna anpassas till deltagarnas livssitua-
tion och behandla fragor som hjilper deltagarna att beméstra sin aktuella situation
och se mojligheterna i framtiden.

Det livslanga perspektivet

En tillbakablick pa tidigare utgivna kunskapsoversikter visar att samhallets stod till
personer funktionshinder och deras anhoriga ofta saknar ett livslangt perspektiv. Det
géller ocksd en stor del av forskningen. For manniskor med stora funktionshinder
under hela livet ar detta av stor betydelse. Foridldraskap med ett omsorgsansvar som
varar hela livet ar en sddan bortglomd livssituation. Samhaéllsinsatserna beskrivs ofta
pa sitt som for tanken till att de tillgodoser alla behov i vardagslivet och ger den en-
skilda mgjlighet att leva som andra utan funktionsnedsattning — och att anhorigas
insatser inte dr nodviandiga. Den forskning som finns visar dock att sa ar inte fallet.
Det finns anledning att vara uppmérksam pa detta pa grund av att det saknas tillfor-
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litliga data. Socialstyrelsen skriver dven i sin senaste rapport om anhorigstodet att
det ar svart att folja upp och beskriva vilka effekter lagen haft for enskilda anhoriga
eftersom det saknas underlag for att avgora om fler anhoriga erbjudits och tagit emot
stod eller inte. Det beror framfor allt pd att socialtjanststatistiken inte innefattar
uppgifter om service och bistand till anhoriga.

Ett tiotal ar sedan genomforda undersékningar visar att manniskor med funk-
tionshinder som inte omfattas av handikappreformen kan ha drabbats hirdare dn
andra av dtstramningar i valfirdssystemen. De har inte ratt till ndgra LSS-insatser
och de har fatt minskad hjalp av samhaéllet. For personer i denna grupp ar mojlighet-
en att fi stod och hjilp frin anhoriga av stor betydelse. Tva tredjedelar av dem som
behover praktisk hjilp far den av familjemedlemmar och andra i informella natverk.
Det framgar vidare att nio av tio som bor tillsammans med nagon far hjilp av en an-
horig, men dven bland dem som bor ensamma ar det vanligare att f& hjalp av anho-
riga dn av kommunen. Ménga minniskor med kroniska sjukdomar som med tiden
medfor funktionsnedsattningar kan ocksa tillhora denna grupp méanniskor som har
svart att klara vardagen utan hjalp av anhoriga. Forskningen tyder pé att anhorigas
insatser med tiden har 6kat och nya forvantningar stélls pd anhoriga om utokade
ataganden.

Anhoriga till vaxna med intellektuella begransningar upplever att det ar svart att fa
stod i olika problemsituationer som uppstar under livsloppet. Forskare lyfter fram
anhorigas betydande omsorgsinsatser till unga vuxna med utvecklingsstorning nar de
ska flytta till egen bostad. For manga fordldrar innebar flytten avlosning frén vissa
dagliga omsorgsuppgifter, men ménga uppgifter i deras forildraansvar Gvertas inte
av den professionella omsorgen. Anhoriga behover ansvara for identitetsarbetet,
skriver forskare, och hjilpa nirstdende att minnas sin egen historia, virna om sin
personliga identitet och alla sddana hindelser och erfarenheter som identiteten vilar
pa. Det forekommer att viktig information om omsorgstagarens aktuella situation
antecknas i en omsorgsdagbok om omsorgstagaren inte sjidlva kan berétta, men dessa
dagbocker berittar inte vem du &r. Anhoriga/ fordldrar kdnner ansvar for att bevaka
den vuxnes/ barnets rittigheter och stirka dennes mojligheter till ett bra framtida
liv.

Manga vuxenforildrar upplever att omsorgsansvaret fortfarande vilar pa deras ax-
lar nér aren gar och de sjdlva blivit gamla. Manga foraldrar har svart att finna avlast-
ning for omsorgsansvaret de bar pd — de lever med oron for hur deras vuxna barn ska
klara sig och fa det stod de behover. Anhoriga — sdsom vuxenforildrar och syskon ar
stotdampare — de efterfragas som vikarier nir personliga assistenter ar sjuka och har
jourberedskap for andra oviantade hiandelser. Forskarna beskriver anhoriga som om-
sorgsovervakare med ansvar for att omsorgsinsatserna blir utférda, att medicinska
behov tillgodoses och att den nirstdende behandlas med respekt och virdighet. En
ytterligare roll forskare ger de anhoriga ar rollen som advokater. De tvingas ofta fora
omsorgstagarens talan och ta strid om omsorgstagarens rittigheter och behandling.
For manga anhoriga ar dessa roller och dtaganden slitsamma, ytterst kan de innebéra
ett hinder for yrkesarbete och mgjlighet att utvecklas genom deltagande i arbetslivet
och kunna pé kort och lang sikt positivt pdverka sin ekonomiska situation.
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Manga fler med omfattande funktionsnedsattning lever till hog alder an tidigare
och har behov av stod som dr anpassat till det aktuella livsskedet och de fordndringar
som tillkommer med &ldern. Det stéller krav pa att planeringen av sambhéllets service
behover pa ett helt annat sétt dn tidigare anpassas till dldersspecifika, individuella
behov nir stodet utformas for manniskor med livslanga funktionshinder och deras
familjer. Anhorigas stod ar utifrén livstidsperspektiv en viktig kvalitetsaspekt som
forutsatter att det professionella stodet for personer med livslanga funktionsnedsatt-
ningar utformas i partnerskap med anhoriga. Flertalet av dessa fragestillningar lyfter
fram ett generellt kunskapsbehov om anhérigfragor och en djupare forstielse av att
leva med allvarlig sjukdom och funktionsnedsattning.

Lokala erfarenheter kring utvecklingen av anhdérigstédet

Den hir kunskapsoversikten inleddes med négra bilder av utvecklingen som den
beskrivs i olika lokala kartlaggningar. Resultat fran dessa stimmer i stora drag med
Socialstyrelsens slutsatser betriffande utvecklingen. Fem ar efter bestimmelsens
inférande i socialtjinstlagen har man inom funktionshindersverksamheterna och
individ- och familjeomsorgen kommit iging — men mycket arbete aterstar for att
omsitta bestimmelsen i verksamhet. Organisationerna som arbetar med anhoriga ar
kritiska till bristen pé stdd, de stora skillnaderna i kvalitet och den stora variationen i
landet.

Nir Socialstyrelsen sammanfattar utvecklingen aterkommer man till att kommu-
nerna behover bli bittre pa att informera om vilket stod de kan erbjuda. Det ar ocksa
angeldget att utveckla dialogen med frivilligorganisationerna och utveckla samarbete
kring stodet med andra myndigheter och organisationer, till exempel skolan, sjuk-
varden, arbetsgivaren, forsikringskassan. Kommuner och landsting behover utveckla
former och rutiner for samarbetet kring stodet till anhoriga.

Trots alla brister som framkommer konstateras att det &nda vuxit fram en insikt
om att alla paverkas om det finns en hjalpbehévande person i familjen. Det géller
make eller maka, ett barn eller en vuxen, en forilder eller ett syskon. Alla i familjen
péverkas oavsett i vilken utstriackning familjemedlemmarna sjilva kan ge vard och
omsorg. Det framstar ocksa allt mer klart att socialtjinsten som myndighet inte en-
sam kan svara for stodet till anhoriga — anhorigas behov av stod maste uppmark-
sammas av hela samhillet. I virden och omsorgen kriavs det ett familjeorienterat
anhorigvanligt synsatt.

De lokala kartldggningarna visar att de malgrupper som omfattas av lagen ofta kan
erbjudas nagot slags stéd — men inte i tillracklig omfattning. De anhoriggrupper som
utpekas som missgynnade ar framfor allt anhoriga i yrkesverksam &lder som hjalper
yngre vuxna personer med funktionsnedsittning. Ytterligare ndgra missgynnade
grupper ar fordldrar och syskon till barn och unga med funktionsnedséttning samt
familjer med invandrarbakgrund. Den stora variationen av stédet frdn kommunerna
till anhoriga giller ocksa stodet till anhoriga fran landstinget. Nir det géller bristerna
pekar man pa att stodet till anhoriga till personer med psykisk sjukdom eller funk-
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tionsnedsittning helt saknas eller ar otillrackligt. I hédlso- och sjukvérdslagen saknas
motsvarande bestimmelse som finns i socialtjinstlagen men bestimmelsen om att
varden ska arbeta for att forebygga ohilsa och informera om metoder for att fore-
bygga sjukdom eller skada géller naturligtvis ocks& anhdriga. Hilso- och sjukvarden
ska dven sarskilt beakta barn som lever med allvarlig ohilsa i familjen och se till de-
ras behov av information, rdd och st6d. Patientlagen som tradde i kraft i arsskiftet
2014/2015 innebér framfor allt en forstarkning av patientens roll i virden och rétt till
information om behandling och andra insatser.

Inga av de ovan ndimnda grupperna ir egentligen nya forutom i meningen att man
forst nu med stdd av bestammelsen i socialtjanstlagen har borjat implementera ett
anhorigperspektiv, identifiera behov och tala om olika former for stod dar det saknas.
Inom individ- och familjeomsorgen handlar det om st6d till personer som fér for-
sorjningsstod, boendestod, har missbruks- eller beroendeproblem, psykisk sjukdom
eller andra funktionsnedsattningar, personer som ar utsatta for vald i néara relationer
eller som har flera av dessa problem samtidigt. Inom funktionshindersverksamhet-
erna har arbetet kommit att domineras av stodet enligt LSS. Strivan dr ofta att inte-
grera stodet till anhoriga i klientarbetet. Ett sddant stod forekommer i de flesta
kommunerna i landet nar det géller anhoriga till personer med missbruks- och bero-
endeproblem. Nar anhoriga erbjuds delaktighet i vard och omsorg sker det ofta uti-
fran ett professionellt perspektiv som innebar att professionella fokuserar den nér-
stdende personens behov och detta styr bemdétandet och behandlingen — och inte
anhorigas egna behov. Nagon gang kan behoven sammanfalla, men det ricker inte
for att gora alla kontakter och samtal som professionella har med anhoriga till anh6-
rigstod. Stodet till anhoriga bor ta sin utgéngspunkt i behov den anhoriga sjélv upp-
lever.

De lokala kartlaggningarna pekar dven pa att det finns stora problem nir det géller
stodets stabilitet, 1angsiktighet och politiska forankring i kommunerna. Det stod som
kommunerna fick innan bestaimmelsen om anhorigstodet infordes i lagen kom att fa
stor betydelse for anhorigstodets utveckling. I den har kunskapsoversikten fram-
kommer att det inom manga verksamhetsomraden har forekommit och forekommer
arbete med anhorigfragorna och att de finns betydande erfarenheter av individuellt
stod, radgivning och stodgrupper. Det framsta hindret for utvecklingen av stodet
forefaller att vara de ekonomiska begransningarna. Anhorigstodets utveckling har
hiammats av att arbetet i ménga fall bedrivits i projektform, utan stabil férankring i
beslutsprocesser som ar avgorande for stodets 1angsiktighet. En annan betydelsefull
omstédndighet for utvecklingen av stodet dr kunskapsutvecklingen hos de anstillda
och att anhorigperspektiv behandlas i alla aktuella yrkesutbildningar. Socialstyrelsen
framhaller i sin vigledning att arbetet med anhorigstodet bor drivas pa flera nivéer,
dels att respektive verksamhet ansvarar for utvecklandet av ett anhorigperspektiv,
dels att det finns en 6vergripande och drivande funktion och dels att man erbjuder ett
direkt stod till anhoriga. Politikerna behover ytterst ta stillning till en kommunal
strategi for anhorigstodet och fatta beslut om riktlinjer och handlingsplaner dar
kommunens policy i anhorigfragor konkretiseras.
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