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“""En‘serie kunskapsoversikter over anhorigskapet
inom funktionshinderomradet

e Manniskor med funktionshinder i samhallet
« Sambhallets insatser fran socialtjansten, skolan och forsakringskassan

e Foraldrars behov av stod och service nar ett barn har
funktionshinder

« Barn som anhoriga

 Anhorigas stod till vuxna med sjukdom och funktionshinder
* Information och praktisk hjalp till anhdriga

o Familjeinriktat stdd

e Samtalsstdd, raddgivning och erfarenhetsutbyte

« Sammanfattning: Anhdriga till personer med fnktionshinder
 Anhorigas egna berattelser



Nka -
=== Anhorigskapet

* Finns det anhorigstdod inom
funktionshinderomradet?

| vilka sammanhang forekommer det?

e Hur beskrivs stodet inom olika
verksamhetsomraden?

 Personalens syn pa anhoriga

* Vilka fragestallningar fokuseras i forskning
som beror anhoriga
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- Effekter av lagforandringarna

e BOr blir ska

 Utvidgning av malgruppen och begreppslig precisering
av vilka som asyftas

« Anhdrigvardare — anhorig

« Narstaende personer — socialt natverk — karnfamiljen —
familjenatverk — vanner

o Socialt ansvar — moraliskt forpliktande

« Anhorigskap i form av foralder/vardnadshavare samt
make/maka/livspartner

o Syskonskap
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~=  Forskningsstudier

Manga studier kring handelsen att fa ett barn med
funktionsnedsattning och foraldraskap till smabarn.

Nar barnet vaxer ses foraldern framst som formell
vardnadshavare som myndigheter kan utkrava ansvar,
t.ex. 1 skolans varld

Det finns en lang tradition att s6ka orsaker till
svarigheter hos barn och ungdomar 1 att familjen ar
dysfunktionell, har inadekvata férhallningssétt till
barnets funktionsned-sattning, 1 missbruk- eller
beroendeproblem i familjen, att foraldrar saknar
tillrackliga fardigheter for omsorg/ delaktighet |
varden/habiliteringen.



nxa Anhorigas delaktighet

 Den mer positiva bilden av anhaoriga vaxer fram
nar professionella arbetsatt forandras och den
behandlande praktiken blir
behandlingsforeskrivande.

« Anhoriga ges ansvar for genomforandet av olika
atgarder och traningen under experternas ledning.

 Vissa familjeinriktade metoder motiveras med att
anhoriga som involveras i behandlingen far
mindre egna besvar. Depressioner minskar och
anhoriga upplever mindre stress etc.

« Anhoriga ingar i atgardsplanen
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| forskningen saknas livsloppsperspektiv

« Det finns begransade kunskaper om hur funktionsnedsattningar paverkas
av alder

 Forskning som finns visar pa forandringar som innebér nya svarigheter som
paverkar anhorigrelationerna

» Syskonrelationer blir viktiga nar foraldrar avlider

 Socialstyrelsens uppfoljning av stddet till personer med LSS-insatser visar
att anhdorigas insatser ar mycket mer omfattande an man kant till.

* Anhdriga upplever att personal inte uppmarksammar tillkommande behov,
att behoven har foérandrats, att det har utvecklats nya hjalpmedel som skulle
kunna vara till nytta.

« Bristen pa kontinuitet i det offentliga stédet gor att personal inte kanner
personen med funktionsnedsattning tillrackligt val for att uppfatta
forandringar som kraver atgarder.
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Samhallet stéller stora krav pa foréaldrarna

o Bakgrund till det ar idealet att barn ska vaxa upp i sitt féraldrahem
samtidigt som samhallet inte ger de resurser som barn och
ungdomar behdver for sin utveckling.

 Problemen for foraldrarna kommer ofta till utryck som olosliga
ansvarskonflikter mellan uppfostran och omvardnad av barn,
familjens forsorjning, foraldrarnas forvarvsarbete och personllga
utveckling. Ansvaret for karleksrelationen och sociala relationer till
andra, tid till ett personligt intresse, studier motion ....
Aterhamtning.

 Enfdralder ges i realiteten inte mojlighet att valja bort sitt
omsorgsansvar som vardnadshavare — och om det sker uppfattas det
allméant som omoraliskt och oratt mot barn.

| praktiken ar samhallets krav pa foraldrar till barn med
funktionsnedsattning hogre an alla andra foraldrar.

* Till detta kommer att samhallets stod tunnas ut nar barnen kommer
i skolaldern. Vuxenhabiliteringen bedrivs i manga landsting endast
undantagsvis.
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“Samhallets krav pa foraldrar

 Ojamlikheten jamfort med andra barnfamiljer kvarstar
over tid i fraga om omvardnad, arbete och forsoérjning.

* Den kommer ofta till uttryck som bristande
jamstalldhet mellan kvinnor och man.

« Manga familjer véljer som l6sning for
ansvarskonflikten komplementar familjemodell med
mannen som forsorjare och kvinnan som

huvudansvarig fér omvardnaden av barnet och
hemmet.

 En teori &r att ojamlikheten &r en generationsfraga —
men helt saker kan man inte vara — 1 forskningen ar
foraldrar nastan alltid mammor.



aKu nskap om funktionshindret

o forstaelsen av vad funktionshindret innebar,
o fa del av all den information som finns om

diagnosen,

e Information med relevans for den enskildes

aktuella livssituation,

* Information relaterad till manniskans livslopp,

* bade allménheten, re
och professionella be

oresentanter for myndigheter

nover mer kunskap om

funktionsnedsattningar,

« atgérder for att 6ka medvetandet i hela samhéllet
och motverkar stigmatisering (artikel 8).



Nka Kunskap om larande

 Empowerment — mobiliserande stod
* Ny kunskap som formedlas av experter
e Vardagslarande som formedlas av vanner

* Erfarenhetsbaserat larande genom andra i
samma situation

e Utveckla forandringskompetens genom
livslangt larande

« Vagen till visdom och mognad
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Kunskap om omsorg och service

vilka insatser som finns och hur man far del
av dem

vilka behov som tillgodoses genom insatsen

hjalp till att utforma stodet och skraddarsy
Individuella l6sningar

framforhallning som strategi for anpassning
och utveckling

koordination av stodet fran olika hall
ekonomiskt stod
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= Professionella arbetssatt

Professionella praktiker under forandring

Samhallets strategier for foraldrastod:
erbjudanden om foraldrautbildning

Foraldrastodsprogram for att engagera foraldrarna
| atgardsprogram

Individuella serviceplaner

Anhorigas delaktighet | genomforandet av
behandlingsprogram

Moten med experterna och samordning av deras
Insatser

Utbildning av patienter och anhoriga



Nka

Nationellt kompetenscentrum anhdriga

Andel kommuner som erbjuder serviceinsatser efter
verksamhetsomrade (2012)

Stodinsats Aldreomsorg Funktionshinder- Individ- och
omradet famlljeomsorg

Enskilda samtal

Delta i 86 59 55
anhoriggrupp

Avlosning i hemmet 77 58 20
Avlosning utanfor 63 42 17
hemmet

Halsoframjande 51 33 15

aktiviteter
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Det viktigaste stodet sker ofta indirekt genom att den narstaende far
stdd och hjalp som underlattar och samtidigt ger den anhdriga
avldsning

Direkta insatser som rekommenderas i styrdokument

Att fa egen tid over for sig sjalv och andra familjemedlemmar

Att ge information och kunskaper for att kunna kéanna sig trygg och
utveckla sin roll

Att ensam eller tillsammans gora nagot som bryter vardagsmonstret,
som ger vila, stimulans eller omvaxling

Att i samarbete med frivilligorganisationer utveckla olika former for
stdd, t.ex. vantjanst, forelasningar for anhoriga, sarskilda
utblldnlngar stodgrupper, traffpunkter eller dagcenter

Att erbjuda samtalsstdd och handledning av anhoriga
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====Vanliga former for stod

 Manualbaserade strukturerade program for foraldrastod
e FOraldrautbildning i grupp, forelasning och gruppsamtal
o Samtalsstod i1 grupp med gruppledare

 En kombination av individuellt stoéd och gruppsamtal

* Vistelse pa en rekreationsanlaggning med individuell
ragivning och samtalsgrupper, familjevistelser,
sommarveckor och veckoslutskurser
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Nagra slutsatser som forskarna drar

Forskningen har mest fokuserat de emotionella upplevelserna
och psykologiska aspekterna av foraldraskapet

Det instrumentella, praktiska stodets betydelse har inte
uppmarksammats tillrackligt

Fa studier belyser hur materiellt stod kan underlatta ansvaret
for omsorgen

Vilka atgarder har betydelse for att foraldrar ska kunna kanna
sig trygga vid avlésning — i manga fall anlitar foréldrar enbart
personer | familjenatverket.

MoOten med andra foraldrar beskrivs ofta som oersattliga —
Intresseorganisationerna har avgdrande betydelse for att
komma | kontakt med andra | samma situation.

Service och stdd ar inte anpassade till olika livsfaser och
aldersspecifika behov
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=% Tva svarlosta fragor

e EXxpertorganisationerna verkar inte kunna losa
foraldrars problem med koordination av insatser — det
problemet uppstod I samband med att
Institutionsvarden avvecklades — en forsvarande
omstandighet ar expertisens behov av autonomi i sin
yrkesfunktion.

« Det verkar ocksa vara sa att ambitionen att
Individualisera insatserna Okar kraven pa att behovet
av stod maste beréattigas gang pa gang — vilket starker
anhorigas upplevelser av behovsprovningsprocessen
som krankande. Till det bidrar ocksa att handlaggare
har instruktioner om att inte 6verskrida en given
ekonomisk ram och fordela stodet rattvist mellan de
sOkande.
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Information och kontakt:
Hemsida: www.anhoriga.se

e-post: ritva.gough@anhoriga.se




	Anhörigskap och funktionsnedsättning genom hela livet
	En serie kunskapsöversikter över anhörigskapet inom funktionshinderområdet
	Anhörigskapet
	Effekter av lagförändringarna
	Forskningsstudier
	Anhörigas delaktighet
	I forskningen saknas livsloppsperspektiv
	Samhället ställer stora krav på föräldrarna�
	Samhällets krav på föräldrar
	Kunskap om funktionshindret
	Kunskap om lärande
	Kunskap om omsorg och service
	Professionella arbetssätt
	Andel kommuner som erbjuder serviceinsatser efter verksamhetsområde (2012)
	Direkt stöd till anhöriga
	Vanliga former för stöd
	Några slutsatser som forskarna drar
	Två svårlösta frågor
	Tack!

