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Forord

Sedan 1990-talet har arbete pagatt att lyfta fram anhorigas insatser inom vard
och omsorg. Fran den 1 juli 2009 har kommunerna fatt lagstadgad skyldighet att
erbjuda anhoriga stod. Lagidndringen innebér att anhorigperspektiv ska beaktas,
att professionella ska se och uppmirksamma anhorigas behov och att kommu-
nerna har en skyldighet att erbjuda stod. I vilken utstrackning anhoriga ges stod
inom funktionshinderomréadet dr emellertid relativt outforskat. Ett undantag ar
stodet till fordldrar som har barn med funktionsnedsittning. Det ar emellertid
betydligt svarare att finna kunskaper om anhorigas situation, deras erfarenheter
och vilket stod som erbjuds nir smébarnstiden ar 6ver och barnen blivit vuxna
och lamnat fordldrahemmet. Likasa finns det begrinsad kunskap om anhérigas
insatser till vuxna med funktionshinder. Under de senaste decennierna har
forskningen inom funktionshinderomradet frimst 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 kun-
skapsoversikter inom omrédet Anhoriga och personer med funktionshinder att
publiceras av Nationellt kompetenscentrum anhoriga (Nka).

Denna ir den fjarde av tio i serien Kunskapséversikter till personer med
funktionshinder, som publiceras. Forutom publikationerna i denna serie har
dven flertalet andra Kunskapsoversikter, Inspirationsmaterial och Rapporter
publicerats inom Nationellt kompetenscentrum anhdriga. Nka &r en av statens
satsningar som gjorts under de senaste 14 dren for att synliggora anhorigas situ-
ation och bidra till att utveckla ett varaktigt stod till anhoriga till aldre, personer
med funktionshinder och langvarigt sjuka. Nka bildades 2008 och bestér av sju
parter med olika kompetenser geografiskt spridda over landet. Dessa parter ar
Fokus — Regionforbundet i Kalmar ldn, FoU Sjuhirad Vilfard, Linnéuniversite-
tet Kalmar-Vaxjo, Anhorigas riksforbund, Hjdlpmedelsinstitutet, linssamord-
narna for anhorigstod i Norrland och Landstinget i Kalmar l4n.

Utmirkande for arbetet med dessa kunskapsoversikter ar svarigheten att gora
fungerande avgriansningar och samtidigt beakta att Gversikterna inte ska bli allt
for omfangsrika. En av orsakerna ar att funktionshinderomradet dr sd omfat-
tande med flera kunskapsomraden. De tio kunskapsoversikterna har darfor pub-
licerats successivt. Malgrupper for kunskapséversikterna ar anhoriga, praktiker,
studenter och beslutsfattare.

De tvd forsta kunskapsoversikterna Méanniskor med funktionshinder och
Sambhillets insatser frin socialtjansten, skolan och forsdkringskassan utgor en
bred introduktion. De tre foljande kunskapsoversikterna, Foraldrars behov av
stod och service nér ett barn har funktionshinder, Barn som anhoriga och Anho-
riga till vuxna med sjukdom eller funktionshinder beskriver anhorigas situation i
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dessa tre livssituationer och vilka behov som uppméirksammas i litteraturen.
Foljande tre kunskapsoversikter handlar om stédet som riktas till anhoriga In-
formation och praktisk hjilp, Familjeinriktat stod och Samtalsstod, radgivning
och erfarenhetsutbyte. Den sista kunskapséversikten bestar av en sammanfatt-
ning. Arbetet pagar ocksa med en 6versikt om Anhorigas egna berittelser.

Ritva Gough har genom sin méngariga erfarenhet och sitt engagemang gjort
det mojligt att producera dessa kunskapsoversikter, baserade pa ett historiskt
perspektiv. Ritva har mer an fyrtio ars erfarenhet fran forskning, utveckling och
praktiskt arbete inom funktionshinderomrédet. Hon har arbetat vid ett social-
medicinskt utrednings- och behandlingshem fér hemlésa méan och kvinnor i
Stockholm och haft olika forskningsuppdrag inom omsorgsforskning pa Arbets-
livscentrum och vid Uppsala Universitet samt arbetat som lektor vid Hogskolan i
Kalmar. Under 1990-talet arbetade hon med utbildning av brukare och person-
liga assistenter inom Goteborgskooperativet Independent Living och skrev en
akademisk avhandling om personlig assistans. Vidare har hon varit FoU-ledare
inom funktionshinderomradet och verksamhetschef vid FOKUS i Kalmar lan.
Sedan 2008 ar hon ordforande for Nka:s styrgrupp.

Vi hoppas att kunskapsoversikten ska komma till nytta for dig. Vill du for-
djupa dig ytterligare sa finns de refererade kéllorna tillgdngliga i Nka:s bibliotek.
De kan erhédllas 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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Inledning

Barn som far ett syskon med funktionsnedsattning kanske inte upplever det sa
dramatiskt som nyblivna fordldrar, men pa grund av den sarbarhet som alltid
giller barn kan situationen innebéra en risk for att behov hos syskon inte upp-
mirksammas och tillgodoses. Stor betydelse har naturligtvis syskonens alder och
andra omstidndigheter kring det funktionshindrade barnets ankomst for syskon-
relationernas utveckling och barnens relation till foraldrarna.

Inom Habiliteringen finns det en forskningstradition kring foraldraskap nir
barn har funktionsnedséttning och sedan nagot artionde ocksa kring familjein-
riktat arbetssétt vars syfte ar att ge stod till hela familjen. Mindre uppmarksam-
made &r syskon till barn som insjuknar i allvarliga sjukdomar, skadas allvarligt i
olyckor eller dor. Sachs! har forklarat detta med att man tidigare sig sjukdom
som en sjalvklar del av liv och d6d, men idag har allvarlig sjukdom skjutits un-
dan av det normala livet — sjukdom och d6d har helt enkelt flyttat ut ur vardags-
livet och in i omvardnadsvirlden. Eliasson Roos? citerar Sachs och skriver: "Man
kan betrakta hélsa som norm och sjukdom som ett tillstdind som ska korrigeras —
aldrig helt accepteras”.

En annan situation som kan innebéra risk och svarigheter for barn som anho-
riga giller nar en eller bada fordldrarna har en funktionsnedsittning eller en
foralder ar eller blir svart sjuk och virdas hemma i livets slutskede. Nagon kun-
skap om hur ménga barn som vixer upp med en fordlder som har funktionshin-
der ir inte tillganglig, men med tanke pa forekomsten av funktionshinder i be-
folkningen torde ett mycket stort antal barn ha erfarenhet av att vixa upp med
funktionshinder i familjen.

Uppmaérksamheten péd barns behov av stod néar ndgon i familjen har funkt-
ionshinder eller ar allvarligt sjuk har 6kat de senaste decennierna. Detta hanger
ihop med tankarna om normalisering och integrering som mal {f6r funktionshin-
dersomsorg och avveckling av de vardhem dar manga barn med funktionsned-
sattning tidigare vixte upp. Uppfattningen om att dessa barn fick den basta om-
sorgen och varden pa virdhem, déar deras behov tillgodoségs av professionella,
forandrades ganska raskt fran slutet av 1960- till 1980-talet. Den nya radande
ideologin talar i stéllet for att det basta for barn med funktionsnedsattning ar att
vixa upp som andra barn i sin familj, med fordldrar, syskon och familjens sociala
nitverk. Det har kommit att innebéara for foraldrar och syskon pa ménga sitt ett
annorlunda liv med begransningar som olika funktionsnedsattningar ocksa med-
for i deras vardagsliv.

1 Sachs, Lisbet, Tillit som bot. Placebo i tid och rum. Lund: Studentlitteratur, 2004.
2 Eliasson Roos, Elisabeth, Att méta annanheten. I och utanfor litteraturen. Del 1. Lund:
BTJ forlag, 2010.
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Inom hilso- och sjukvarden ar det principiella forhéllningssattet det samma:
aterhamtning fran sjukdom sker bast i hemmilj6. Den specialiserade behand-
lingen vid sjukdom sker pé sjukhus, men patienten ska helst bo hemma aven vid
sjukdom — om det inte ar frigan om medicinskt motiverade insatser eller inten-
sivsjukvard. Under de senaste decennierna har antalet varddygn i sjukvarden
minskat mycket kraftigt i stort sett oavsett sjukdomsorsak. Dels menar man att
bittre forutsattningar for egenvard skapats av den generella vilfarden, dels har
lakemedlen och behandlingsmetoderna forbéattrats och hemsjukvérd och hemre-
habilitering forvantas tillgodose behoven av insatser.

Konsekvenserna av utvecklingen dr olika beroende pa om vi tinker pa sjuk-
domar med god prognos for att efter behandling kunna bli aterstédlld. An-
norlunda ar situationen for méanniskor som insjuknat i nagon av de sjukdomar
for vilka det saknas effektiv behandling, dar dterhdmtning endast sker partiellt
och den insjuknade maste lira sig leva med sjukdomen. Det giller ménga kro-
niska sjukdomar och skador som fororsakar livsldnga funktionsnedsittningar.
De paverkar personens hela livssituation, anhoriga, hela det sociala nitverket
och andra relationer till omvérlden.

Nar det giller samhillets syn och forskning kring funktionshinder och foérald-
raskap har samhillets instéllning och de dominerande frégestéllningarna for-
andrats. P4 1940-talet var bilden deterministisk och dyster betriaffande familjens
mojlighet att ta hand om ett barn med svar funktionsnedsattning. Det framgar av
riksdagsmannen Petréns tal: "Hartill ma anféras d&ven en annan mycket beak-
tansviard omstandighet, ndmligen den att det sinnessloa barnets kvarstannande i
fordldrahemmet ofta blir till stor skada for de friska syskonen, liksom ldkaren
dven har den erfarenheten att moderns nervsystem ej alltid star ut med skotseln
av sitt sinnessléa barn”s.

Det var inte bara barnets behov av omsorg man tankte pd utan dven omsor-
gen om familjen ansédgs kriva att barnet placerades pa institution, vilket inte var
ovanligt i Sverige dnda fram till 1960 och 1970-talen. Ridslan for sinnesslohet
(psykisk efterblivenhet), mentalsjukdom och epilepsi var vida utspridd under
forsta halvan av nittonhundratalet och lagar om sterilisering av dessa grupper av
arftliga skil kom att gilla fram till 1976. Det var vanligt att sterilisering stélldes
som ett villkor for utskrivning fran olika typer av anstalter och blev pa det sattet i
praktiken ett tvdng. Samhallets instidllning var att dessa grupper var uppenbart
olampliga att ta hand om barn och dktenskapsférbud kom att vara fram till 1974.
Mot denna bakgrund ar formuleringar i FN:s konvention om rattigheter for per-
soner med funktionshinder4 en viktig markering emot forlegade forestéllningar
och fér kampen om ménskliga rattigheter for alla.

3 Grunewald, Karl, Frdn idiot till medborgare. De utvecklingsstordas historia. Stock-
holm: Forlagshuset Gothia, 2008, s 95.

4 Regeringens proposition 2008/09:28 Minskliga rdttigheter for personer med funkt-
ionsnedsdttning.
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Om innehéllet

En for denna kunskapsoversikt aktuell fragestillning ar huruvida vissa funkt-
ionsnedséttningar paverkar omsorgsformégan hos en forilder. De situationer
som pekas ut ar effekter av psykisk sjukdom och psykisk ohilsa, missbruks- och
beroendeproblem samt intellektuella svarigheter i samband med foraldraskap.
De forhéllanden som sarskilt uppmarksammas ar uppvaxtvillkor som innebér att
en fordlder pa grund av ohilsa eller andra egna problem inte kan tillgodose bar-
nets grundlaggandes behov av trygghet och omsorg.

Omsorgssvikt hos en fordalder uppfattas pa sa vis som en risk for barnets
gynnsamma utveckling och att samhaéllet har ett ansvar for att erbjuda foraldrar
stod och hjilp och ge barn det skydd de behdver. Vi ar inte vana vid tanken att
missbruk och beroende av droger dr en hjarnsjukdom och att missbruket kan
fororsaka funktionsnedsittningar. I ménga fall ar forutsiattningarna till ter-
hamtning goda om missbruket upphor och man kan bli dterstilld — den eventu-
ella funktionsnedsittningen ar pa det viset inte livslang. Missbruks- och beroen-
deproblem hos vuxna utgor dock en risk for barns utveckling nar fordlderns pro-
blem innebir att deras omsorgsformaga sviktar, till exempel i samband vald i
familjen eller samsjuklighet i missbruk och psykisk sjukdom.

I denna kunskapsoversikt behandlar jag dessa olika situationer dar barn som
anhoriga kan ha behov av sdrskilt stod. I kunskapsoversikten presenteras kun-
skaper om barns behov av sirskilt stod och risker pa lang sikt pa barns utveckl-
ing om behov inte tillgodoses under nyféddhetstiden, smabarnstiden och upp-
vaxten. I kunskapsoversikten presenteras erfarenheter som syskon har om sin
uppvaxt och kunskaper om hur den personliga utvecklingen kan péverkas av
familjeforhéllanden. Ett annat tema ar stodbehoven hos barn och unga som har
en fordlder som missbrukar droger, ar psykiskt sjuk, har intellektuell funktions-
nedsittning eller ndgon annan funktionsnedsattning/sjukdom. Ett ytterligare
tema i denna kunskapsoversikt dr kunskaper om barn och unga som omsorgsgi-
vare till syskon och foridldrar som behover deras hjilp i vardagen.

FN:s barnkonvention och barnperspektivet i Sol. och HSL
Uppmaérksamheten pa just barns situation i familjer dir nigon av familjemed-
lemmarna har en funktionsnedséttning eller ar allvarligt sjuk hanger delvis ihop
med det internationella arbetet for barns réttigheter i samhallet och FN:s barn-
konvention fran ar 1989. Staterna som har anslutit sig till konventionen har dar-
igenom atagit sig att arbeta utifran barns fulla och lika mianniskoviarde och att
barn ar sirbara och behover skydd. Det innebér bland annat identifiering av
situationer dar det kan finnas risk for ogynnsam utveckling.

Foraldrabalkens har formuleringar for barnperspektiv sedan 1979 med f6l-
jande lydelse: "Barn har ritt till omvardnad, trygghet och en god fostran. Barn
skall behandlas med aktning for sin person och egenart och far inte utsittas for
kroppslig bestraffning eller annan kriankande behandling.” En vanlig definition

5 Foraldrabalken, SFS 1949:381 ingér i Socialforsakringsbalken SFS 2010:800.
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pa att ett barn far illa eller riskerar att fara illa dr nir barnet utsitts for fysiskt
eller psykiskt véld, sexuella 6vergrepp, krankningar eller niar den som virdar
barnet forsummar att tillgodose barnets grundliaggande behov.

Norstrom och Thunved® fortydligade syftet med dndringen i socialtjanstlagen,
som tillkom nir barnkonventionen ratificerades, med att vid alla dtgidrder som
ror barn skall barnets biasta komma i frimsta rummet. Bestimmelsen i social-
tjanstlagen innebar att barnets bista alltid skall beaktas i beslutsfattande. Barn-
konventionen kraver inte att barnets basta alltid skall vara utslagsgivande. Men i
de fall d4 man later andra intressen viga tyngre kravs att beslutande myndighet-
er kan visa att en sammanvigning av relevanta intressen i det enskilda fallet har
gjorts. Barnkonventionen kraver att beslutande myndigheter sa 1dngt som moj-
ligt har forsakrat sig om att barnets basta har kommit med och redovisats i be-
slutsprocessen — besluten maste med andra ord innefatta ett barnperspektiv.

Anhorigstod inom hélso- och sjukvarden har frimst uppfattats som en social
fraga. Det kommer till uttryck i studier dar man forsokt engagera hilso- och
sjukvardens ledning och anstillda for anhorigstod. I viss man forandrades situ-
ationen i och med att bestimmelsen (§ 2 g) inférdes i Hilso- och Sjukvardslagen
(HSL). Den innebir att hilso- och sjukvarden sarskilt ska beakta ett barns behov
av information, rad och stod om barnets forilder eller annan vuxen som barnet
varaktigt bor tillsammans med har psykisk storning, psykisk funktionsnedsitt-
ning, allvarlig fysisk sjukdom eller skada, missbrukar eller ar beroende av alko-
hol eller annat beroendeframkallande medel eller ovantat avlider.”

Barn i familjer med missbruks- och beroendeproblem
Den nya bestimmelsen i HSL foljs av ett antal regeringsuppdrag till olika myn-
digheter att paskynda genomforandet av forandringar i verksamheter som berors
och att inventera brister som forekommer. Ett exempel ar det nationella utveckl-
ingsarbetet som syftar till att utveckla stod for barn i familjer med missbruk och
andra svara problem. For det arbetet formuleras méalen i ANDT-politiken: ett
sambhille fritt fran narkotika och dopning, med minskade medicinska och sociala
skador orsakade av alkohol och med ett minskat tobaksbruk.8

Ett 14ngsiktigt méal for ANDT-strategin ar att barn ska skyddas mot skadliga
effekter orsakade av alkohol, narkotika, dopning eller tobak. Ett prioriterat mal i
denna strategi ar att barn i familjer med missbruk, psykisk sjukdom eller psykisk
funktionsnedsiattning ska erbjudas andamalsenligt stod. Hog prioritet ges for
forebyggande arbete for att minska riskerna for att barn skadas och f6ds med
skador som orsakats alkohol, narkotika, dopning eller tobak. For arbete med
regeringens dtgardsprogram svarar Socialstyrelsen, Statens folkhélsoinstitut och

6 Carl Norstroms och Anders Thunveds kommentarer till inledande bestammelser i SoL, i
Nya sociallagarna, med kommentarer, lagar och forfattningar som de lyder 1 januari
1999. Tolfte upplagan. Norstedts Juridik, 1999.

7 Halso- och sjukvérdslagen 2009:979, § 2 g HSL och Patientsékerhetslagen 2010:659, 6
kap. 5 § PSL.

8 Regeringens proposition 2010/11:47.
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Sveriges Kommuner och Landsting.9 Folkhilsoinstitutet bedriver i samarbete
med Socialstyrelsen ett riskbruksprojekt som ska utveckla det ANDT-forebygg-
ande arbetet inom modra- och barnhilsovarden och ta fram vigledning till
modra- och barnhilsovardens verksamhet 10 11,

Ett annat regeringsuppdrag som Statens folkhilsoinstitut svarar for ar kart-
laggning av det forebyggande arbetet i kommunerna med sarskild inriktning mot
barn och ungdomar i olika risksituationer. Med risksituationer avses hir barn
och ungdomar som riskerar bristande omsorg, exempelvis pa grund av foréaldrars
missbruk, psykiska ohilsa eller att de har upplevt och bevittnat vald i hemmet.
Resultat fran olika delkartlaggningar har redovisats av Socialdepartementet un-
der 2010 och 2011. Kartlaggningarnas syfte ar att fi 6kade kunskaper om vilka
grupper av barn och ungdomar i risksituation som erbjuds férebyggande insat-
ser, vilka dessa insatser ar och vilka aktorer som utfor dem.

Socialstyrelsen har ett pigdende regeringsuppdrag som ror barn i familjer
med missbruk och en delrapport har publicerats med rubriken "Barn i familjer
med missbruk” — en vigledning for socialtjansten och 6vriga aktorer:2. Socialsty-
relsen har dven utgivit en kunskapsoversikt 6ver insatser till barn och unga som
lever i familjer med missbruks- eller beroendeproblem samt en kunskapsoversikt
over fordldratraning’3,’4. Andra program hos socialstyrelsen som ror barn ar
“Barn som bevittnat vald”. Socialstyrelsen har publicerat en handbok till social-
tjansten i arbetet med véldsutsatta kvinnor och barns,:6. Andra publikationer
géller en nationell utvardering av stédinsatser for barn som bevittnat vald och
utbildningsmaterial for personal som moter valdsutsatta kvinnor med miss-
bruksproblem. Fragestéllningar kring missbruks- och beroendeproblem aktuali-
seras ofta pa grund av samsjuklikhet och sa kallade dubbeldiagnoser.

9 Socialstyrelsen/Statens folkhalsoinstitut, Stod i familjer med missbruk m.m. Genomfo-
randeplan for nationellt utvecklingsarbete 2011—-2014. Regeringsuppdrag utifran ANDT-
strategin, 2011.

10 Statens folkhilsoinstitut, Alkohol, graviditet och barns utveckling. Ostersund: Statens
folkhélsoinstitut, 2009.

1 Socialstyrelsen, Gravida kvinnor med missbruk och barn som lever i familjer med
missbruksproblem. Avrapportering av regeringsuppdrag, 2007.

12 Socialstyrelsen, Barn i familjer med missbruk. Vigledning for socialtjansten och andra
aktorer. 20009.

13 Rehnman, Jenny & Andrée Lotholm, Cecilia, Insatser till barn och unga som lever i
familjer med missbruks- eller beroendeproblem: en kunskapsoversikt. Utgiven av Social-
styrelsen, 2009.

14 Rehnman, Jenny, Andrée Lotholm, Cecilia & Wiberg, Camilla, Fordldratrdning for
fordldrar med missbruks- eller beroendeproblem: en systematisk kunskapséversikt.
Utgiven av Socialstyrelsen & IMS, 2009.

15 Socialstyrelsen, Vild. Handbok om socialndmndens ansvar for vdldsutsatta kvinnor
och barn som bevittnat vald, 2011.

Socialstyrelsen, Vdildsutsatta kvinnor och barn som bevittnat vild — Alla kommuners
ansvar. Slutrapport fran en nationell tillsyn, 2009.

16 Socialstyrelsen, Ndr mamma blir slagen. Att hjdlpa barn som levt med vdld i familjen,
2005.

10
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Ytterligare ett nationellt program ar "Nationell strategi for ett utvecklat for-
dldrastod — En vinst for alla”. Det ldngsiktiga malet i strategin ar att foraldrar
ska erbjudas fordldrastod under hela barnets uppvaxttid, det vill sdga upp till 18
ar. Strategin formuleras genom tre delmal:

1) Okad samverkan kring forildrastéd mellan aktorer vars verksam-

het riktar sig till foraldrar.

2) Okat antal hiilsofrimjande arenor och métesplatser for forildrar.

3) Okat antal forildrastédsaktorer med utbildning i hilsofrimjande
metoder och universella evidensbaserade foridldrastodsprogram.
Inom ramen for detta nationella program har folkhalsoinstitutet
delat ut stimulansmedel for utveckling av kommunala strategier
for foraldrastod.

Hur manga barn berors?

Barn till férdldrar med psykisk sjukdom eller psykiskt funkt-
ionshinder
Ostman® framhéller att det inte finns nigon nationell statisk 6ver hur manga
barn i Sverige som lever tillsammans med en foridlder som har en psykisk sjuk-
dom, men beridknar antalet till omkring 100 000 barn. Resultat frin de studier
som har genomforts visar en stor variation. Svenska studier av Ostman & Hans-
son® visar att tre fjardedelar av kvinnorna och en fjairdedel av mannen som véar-
dades i slutna psykiatriska vardformer hade barn. Merparten av patienterna som
var fordldrar levde tillsammans med sina barn och hade virdnaden om dem. En
endags inventering som gjordes av Ostman och Eidevallzc bland patienter i slu-
ten och Oppen psykiatrisk vard gav liknande resultat. En tredjedel av patienterna
var forildrar till barn under 18 ar. Tre fjirdedelar av dessa fordldrar levde till-
sammans med sina barn.

Det har ocksa gjorts flera regionala/lokala inventeringar for berdkning av hur
ménga barn som véaxer upp med en psykiskt sjuk foralder. Renberg?t hianvisar till

17 SOU 2008:131 Nationell strategi for ett utvecklat fordldrastod — En vinst for alla.

18 Ostman, Margareta, Anforande i seminarierapporten Mod och mandat, utgiven av
Stiftelsen Allmanna Barnhuset & Socialstyrelsen 2011, s 37.

19 Ostman, Margareta & Hansson, Lars, Children in families with a severy mentally ill
member, prevalence and needs for support. Social Psychiatric Epidemiology 37:2002 s
243—248.

20 Ostman, Margareta & Eidevall, Lena, Illuminating patients with children up to 18 years
of age — a one day — inventory study in a psychiatric service. Nordic Journal of
Psychiatry 59 (5) 2005 s 388—392.

21 Renberg, Hannele, Nationell kartldggning — stod till barn vars fordldrar har kontakt
med psykiatrin. Norrlands universitetssjukhus, Psykiatriska kliniken. Skellefted och
Ume3, 2007.
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att drygt fyrtio procent av patienterna i vuxenpsykiatrin hade minderariga barn
enligt projektet “Barn till psykiskt sjuka fordldrar i Luled/Boden”. I Skellefted
uppgick andelen som hade barn till fyrtiotre procent — i denna studie ingick dven
alla nybesok under fyra méanader i ett av 6ppenvardsteamen med geografiskt
sektorsansvar vid psykiatriska kliniken.

Skerfving och Elofsson22 samt Skerfving2s har gjort liknande kartlaggningar i
Stockholms ldan. Resultat i Skerfvings studie visar att nirmare en tredjedel av
patienterna som var i kontakt med den psykiatriska varden i den s6dra delen av
lanet, var foraldrar till barn under 18 &r och i de flesta fall var barnen folkbok-
forda pa samma adress som patienterna. Inom detta upptagningsomrade hand-
lade det om 2 263 forédldrar och 3 725 barn. Tva tredjedelar av patientféraldrarna
var kvinnor och en tredjedel mian — det var mycket vanligare att barn var folk-
bokforda hos mamman an hos pappan. Skerfvings studie visade att en mycket
stor andel, mer an hilften, av forildrarna var ensamstiende. I normalbefolk-
ningen ar cirka tjugofem procent av alla féraldrar ensamstaende. En stor del av
patienterna hade ett annat ursprungsland adn Sverige, cirka fyrtio procent hade
foraldrar med utlandsk harkomst24,25.

I Psykiatrisamordningens slutbetdnkande2¢ uppges att av samtliga sjukhus-
vardade mén i dldersgruppen 20—59 ar var fjorton procent folkbokforda i hus-
héll med minderéariga barn (0—17 ar). Motsvarande siffra for kvinnorna var tret-
tio procent. Eftersom vi vet att det stora flertalet patienter inom 6ppenvérdspsy-
kiatri eller primarvard inte dr foremal for slutenvard — ar antalet fordldrar med
psykisk sjukdom som lever med barn betydligt fler 4n vad som framgér av slu-
tenvardsregister (vilket ocksd de lokala studierna visar) men det finns ingen
samlad statistik.27 Har ar det ocksa svart att jamfora resultat eftersom kriterierna
for vilka som ingatt i undersokningarna varierar, till exempel psykiatriska slu-
tenvardspatienter, 6ppenvardspatienter, primarvardspatienter et cetera, men det
ar uppenbart att ménga barn lever i en riskzon péa grund av psykisk ohilsa i fa-
miljen.

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

23 Skerfving, Annemi, Patienternas barn, om prevalens, insatser och samverkan inom
allmdnpsykiatri, barn och ungdomspsykiatri och socialtjénst — tvd registerstudier vid
vuxenpsykiatrin i Sodra Stockholm, SLSO. Stockholm: Psykiatrin Sédra, 2007

24 Thid.

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

26 SOU 2006:100. Ambition och ansvar. Nationell strategi for utveckling av samhdllets
insatser till personer med psykiska sjukdomar och funktionshinder. Slutbetankande av
Nationell psykiatrisamordning.

27 SOU 2006:100, s 204.
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Av en norsk studie som gjorts av Ask Torvik och Rognmo?28 framgar att mellan
tolv och 40 procent av alla barn och unga i Norge har en féralder med psykisk
ohélsa eller alkoholmissbruk. I den lagre andelen enligt forskarnas berékning
inkluderas mer allvarliga tillstdnd medan den hogre daven avser lindrigare till-
stand. Experterna i Sverige kommer fram till liknande resultat. Hjerns och Man-
hicas?® studie visar att narmare atta procent av barnen som foddes i Sverige
1987-1989 hade innan sin artonarsdag upplevt att minst en foralder vardats in-
neliggande pa sjukhus pa grund av psykisk sjukdom och/eller missbruk av alko-
hol eller narkotika under barndomen. Under ett enskilt &r handlar det om ca
26 000 barn som har minst en foralder som vardas pa sjukhus pa grund av psy-
kisk sjukdom.

Halsa hos nyblivha mddrar och det nyfédda barnet

Wickberg och Hwang 30 beskriver att forskningen visat att det tidiga samspelet
mellan foraldrar och barn har betydelse for barnets fortsatta utveckling. Detta
har riktat uppmarksamheten pa nyblivna mammors psykiska halsa. Forskningen
lyfter fram att nastan var attonde nybliven mamma uppvisar tecken pa eller har
depression. Det kan, dven om depressionen inte blir langvarig, ha negativa effek-
ter for barnets utveckling, for kvinnans egen halsa och for foraldraparets rela-
tion. De kvinnor som l6per en 6kad risk att reagera med en depressionsperiod i
samband med barnafédande ar de som &ar sarskilt sarbara av biologiska, psyko-
logiska och sociala skél och som utsétts for traumatiska handelser eller langvarig
vardagsstress. Tillgang till stod och hjalp verkar ha avgérande betydelse for
kvinnans hélsa — sarskilt utsatta ar kvinnor som saknar stéd i den egna familjen.
Wickberg och Hwang konstaterar att antalet nyblivna mammor med en depres-
sion eller tecken pa en depression &r lika stort i Sverige som i andra vastlander,
cirka tretton procent.

Experterna antar att post partum depressioner hos nyférlosta modrar foror-
sakas av hormonférandringar och psykologiska omstéllningar i samband med
barnafédande. Post partum psykoser, som ar en mer allvarlig art och som kan
innebara langvarig psykisk sjukdom hos modern och okade psykosociala pa-
frestningar i familjen, kan ge forséamrad psykosocial anpassning och psykisk
ohélsa hos barn. Dessa psykoser intraffar vid en till tvd promille av alla forloss-

28 Ask Torvik, Fartein & Rognmo, Kamilla, Barn av foreldre med psykiske lidelser eller
alkoholmissbruk: omfang og konsekvenser. Rapport 2011:4. Oslo: Nasjonalt folkhelsein-
stitutt, 2011.

29 Hjern, Anders & Manhica Adelino, Helio, Barn som anhdriga till patienter i varden —
hur manga ar de? Rapport 1 fran projektet "Barn som anhériga” — en kartlaggning. Nat-
ionellt kompetenscentrum anhériga, Linnéuniversitetet & Centre for Health Equity Stu-
dies (Chess). Kalmar: Nationellt kompetenscentrum anhdriga, 2013.

30 Wickberg, Birgitta & Hwang, Philip, Post partum depression — nedstamdhet och de-
pression i samband med barnafédande. Rapport 2003:59. Statens folkhalsoinstitut,
2003.
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ningar.3! De littare depressionerna gar ofta 6ver inom nagra manader, men det
finns risk for langre och svérare depressionstillstind om mamman inte far ade-
kvat hjéalp. Wickberg och Hwang menar att det darfor ar angeldget att symtom pa
depression uppmairksammas tidigt. Faktorer som har visat sig ha betydelse for
hur barnet paverkas ar hur lange mammans sjukdomsepisod varar, tidpunkten
for nar hon insjuknar, vilka stress- och sarbarhetsfaktorer respektive skyddande
faktorer som finns samt pappans psykiska halsa.32

Forskningen har visat att det framfor allt 4r mycket betydelsefullt hur linge
depressionen varar. Det ir ldngvariga eller aterkommande depressiva symtom
snarare dn diagnosen depression i sig som innebér en risk for att samspelet mel-
lan mor och barn kan stéras och darigenom paverka barnets fortsatta kognitiva
och emotionella utveckling. Eftersom spadbarnets hjirna ar under intensiv ut-
veckling paverkar barnets omsorgsmiljo hjarnans utveckling med risk for besta-
ende effekter pa sikt for barnet om inte hjilp sétts in tidigt som kan reparera
skadorna. Det ar hir spadbarnsverksamheter har betydelse genom att erbjuda
kvalificerad och effektiv behandling till férdaldrar och spaddbarn med stora svarig-
heter i sin interaktion.

Kunskaperna om effekterna for barnet av moderns psykiska ohélsa och andra
psykosociala faktorer har 6kat under de senaste &ren och det finns idag mer kun-
skap om hur mammans psykiska ohilsa under graviditeten och efter forloss-
ningen péverkar barnet. Mammans alkoholkonsumtion under graviditeten ar en
allvarlig riskfaktor for det ofédda barnet visar Folkhéilsoinstitutets Gversikt av
forskningen inom omradet. Det ar inte klarlagt exakt vilka alkoholméngder som
ar skadliga for fostret i olika stadier av fosterutvecklingen, men forskningen ty-
der pa att 4ven sma miangder kan fi negativa effekter. Skador som nidmns ar
bland annat neuropsykiatriska svarigheter hos barnet som f6ljd av att det expo-
nerats for alkohol i fosterlivet.

Barn i familjer med missbruk

Statens folkhilsoinstitut3s konstaterade att i Sverige saknas studier av andelen
barn som lever i familjer dar en foridlder ar beroende av alkohol eller har en ris-
kabel alkoholkonsumtion. Genom en analys av indirekta data frén folkhélsoen-
kiten har folkhilsoinstitutet berdknat att omkring tjugo procent av alla barn
lever i hushall diar ndgon vuxen konsumerar sa mycket alkohol att det innebar en
risk for fordldrarnas egen hélsa, sa kallat riskbruk. Liknande resultat har fram-

31 Bdgedahl-Strindlund, Margaretha, Postpartum mentally ill mothers and their children.
Karolinska institutet, psykiatriska institutionen, 1987.

32 Wickberg, Birgitta, Perinatal psykisk ohilsa/sjukdom. Tidig intervention, behandling
och tvirfackligt samarbete — en forskningsoversikt, 2010. I seminarierapporten Det
spdda barnet som anhérig. — Hur vi kan forma hdllbara strukturer for att uppmdrk-
samma det spdda barnets behov ndr en fordlder har en psykisk sjukdom? Stockholm:
Stiftelsen Barnhuset.

33 Statens folkhalsoinstitut, Barn i familjer med alkohol- och narkotikaproblem: Omfatt-
ning och analys. Rapport R 2008:28.
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kommit i en dansk undersokning bland vuxna i dlder 20—40 &ar. Ungefar tjugo
procent séger sig ha upplevt att deras fordldrars alkoholkonsumtion var ett pro-
blem under uppvixten. Enligt folkhélsoinstitutet ar allvarliga problem betydligt
ovanligare, lite drygt en procent av alla barn har en fordlder som vardats i slu-
tenvard for alkoholmissbruk eller narkotikamissbruk. Experterna bedomer att
allvarliga alkoholproblem i familjen medfor hilsorisker for barnen men att ris-
ken, alkoholproblem undantaget, inte behover bestd i vuxen alder. Forskning
visar att barn till fordldrar med alkoholmissbruk 16per en 6kad risk for egna al-
koholproblem.

Barn till foraldrar med andra funktionsnedséattningar

En annan situation som kan innebira en risk for barns gynnsamma utveckling
under uppvaxten ar omsorgssvikt hos foraldrar som har en intellektuell funkt-
ionsnedsattning. Under de senaste decennierna har situationen for dessa barn
uppmairksammats men det finns ganska lite forskning kring barnens situations4.
Strandbergss konstaterar att det endast finns ett fatal vetenskapliga studier om
livserfarenheter efter en traumatisk hjarnskadass,37,38. Ungeférliga statistiska
uppgifter finns endast om personer som skadats. I Strandbergs studie uppges att
209 personer per 100 000 mian och 148 per 100 000 kvinnor arligen drabbas av
traumatisk hjarnskada — den vanligaste orsaken hos de yngre &r trafikskador och
hos de dldre fallskador. Ungefar en fjardedel av de skadade var alkoholpaverkade
vid skadetillfallet. Studier som beskriver hur livet efter skadan utformat sig ar
inte sa vanliga, skriver Strandberg, och i studier som finns dr anhdriga den ska-
dades foraldrar, syskon och vanners9, 40,41,

34 Starke, Mikaela, Barn som har fordldrar med utvecklingsstorning. Artikelnummer
2007-131-8. Stockholm: Socialstyrelsen, 2007.

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

36 Chamberlain, Diane J., The Experience of surviving traumatic brain injury. Journal of
Advanced Nursing, 54 (4), 2006 s 407—417.

37 Carolusson, Susanna, Det finns ndgon ddrinne: om vdrd, virde och vdrderingar vid
forvdrvad hjdrnskada. Lund: Studentlitteratur, 2002

38 Johansen, Ruthann K., Listening in the Silence, Seeing in the Dark: Reconstructing
Life after Brain Injury. Berkeley: University of California Press, 2002

39 Jumisko, Eija, Striving to become familiar with life with traumatic brain injury: expe-
riences of people with traumatic brain injury and their close relatives. Doctoral thesis
2007:39. Luled University of Technology, 2007.

40 Jumisko, Eija, Being forced to live a different everyday life: the experiences of people
with traumatic brain injury and those of their close relatives. Licentiate Thesis. Luled
University of Technology, department of Health Science, 2005.

41 Eriksson, Gunilla, m.fl., Situationen for personer med forvdirvad hjdarnskada. Rapport
1. Uppsala: Centrum for funktionshinder, 2000.
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Vad det innebar att leva med en traumatisk hjarnskada och dess konsekven-
ser i ett langsiktigt vardagslivsperspektiv ar mindre utforskat42. Strandberg pe-
kar pé att enligt statistiken dr unga méanniskor, framfor allt méan i dldrarna 15—
30 ar, den grupp som i hogre utstriackning drabbas av traumatiska hjarnskador,
och fragor som ror familjeliv blir utifran livscykelperspektiv viktiga for de unga
som skadats, men om detta finns det begriansade kunskaper. De fa studier som
finns fokuserar frimst den skadades rehabilitering till yrkesliv och studier. Kun-
skaperna ar ocksa begrinsade nir det giller uppviaxtvillkoren f6r barn och ung-
domar som har fordldrar med négon annan allvarlig sjukdom/skada eller fysisk
funktionsnedsittning som paverkar hela familjens situation, menar forskare.
43 4445 46 47

En kartldggning av hur manga barn till modrar med utvecklingsstérning som
fanns i Skaraborgs 14n har genomforts av tidigare Gverlikare Bager48 vid barn-
och ungdomshabiliteringen. Syftet med kartldggningen var att fa vetskap om hur
vanligt det var att barn vixte upp i dessa familjer, identifiera barnen/familjerna
for att kunna erbjuda dem st6d och hjidlp samt att fa kunskap om hur manga
barn/familjer som kunde forvintas behova sarskilt stod framover. De berak-
ningar som gjordes utifrdn Bagers resultat som underlag visade att minst 160
barn till médrar med utvecklingsstorning f6ds varje ar i Sverige (en prevalens pa
1.4 per tusen invanare). Studien visade vidare att det oftast ar kvinnor med lind-
rig utvecklingsstorning som foder barn och att deras barnafédande har minskat
under de senaste decennierna.

Kollberg4s anvinde i sin studie bade intervjuer och information fran befintliga
register, journaler och annan dokumentation om mammorna och deras barn.
Kollberg redovisade att ungefar 0.5 procent av Sveriges befolkning bedomdes ha
en utvecklingsstorning i den mening att de var fortecknade vid ndgon av landets

42 Johansson, Ulla, Long-term outcome after brain injury: with focus on return to work,
life satisfaction and participation. Dissertation. Umed universitet, 2004.

43 Gustavsson Holmstrém, Marie, Fordldrar med funktionshinder — om barn, fordldra-
skap och familjeliv. Linképing/Orebro: Faculty of Arts and Sciences, The Tema Institute,
Linkopings universitet. Stockholm: Carlsson Bokforlag, 2002.

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

45 Grue, Lars, Vanlige barn — uvanlige foreldre — om fysisk funksjonshemmedeforeldres
problemer og mestringsstrategier. NFI-rapport for prosjekter, 2002. Grue har bland
annat gjort studier av villkoren for médrar med fysiska respektive intellektuella funkt-
ionsnedsittningar.

46 Grue, Lars, Vanlige familier, ovanlige barn. Oslo, 1993.

47 Westgren, Ninni, Women with traumatic spinal cord injury: sexuality, pregnancy,
motherhood, quality of life. Avhandling. Stockholm: Karolinska institutet, 1999. West-
gren har gjort en studie kring kvinnor med ryggméargsskador. Denna omfattade samtliga
kvinnor som fédde barn under dren 1980-1991.

48 Bager, Borje, Barn till modrar med utvecklingsstorning — en inventering. Lakartid-
ningen nr 1—2 vol. 100, 2003.

49 Kollberg, Evy, Omstridda médrar. En studie av modrar som fortecknats som for-
standshandikappade. NHV-Rapport 1989:6. Goteborg: Nordiska Halsovirdshogskolan,
19809.
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omsorgsforvaltningar, vilket motsvarade cirka 40 000 personer i slutet av 1980-
talet. Grunewalds® uppgav andelen till ca 0.4 procent av befolkningen, varav
cirka tre fjairdedelar med mattlig eller svar utvecklingsstorning. Det utgor en
mindre andel i befolkningen &n till exempel i USA, dar andelen personer med
utvecklingsstérning rapporteras vara mellan en till tre procent.

I den population som Kollbergs: studerade (i Bohusldn) hade sju procent av
kvinnorna fatt barn jamfort med attiofem procent i normalpopulationen. Koll-
berg berdknade att antalet kvinnor med utvecklingsstérning som fick barn var
lagre 4n antalet Bager kom fram till. Starkes2 redovisar att prevalenstalet i stu-
dier i Norge och Danmark anges ligga mellan en halv och en promille, det vill
sdga lagre dn Kollberg redovisade. I FiB-projektetss, som bedrivits i Uppsala l4n,
visar kartldggningarna dock att antalet fordldrar med intellektuella svarigheter
verkar vara hogre dn tidigare redovisats. Det beror antagligen pa de avgrins-
ningar av malgruppen som man valt att arbeta efter i projektet. Det ar ocksa sa
att behoven av st6d hos personer med svag begévning kan vara jamforbara med
behoven hos personer med diagnosen utvecklingsstorning.

FiB-projektet genomforde nir det startade 2005 en kartliggning av antalet
familjer med intellektuella begransningar i Tierps kommun med cirka 20 000
invanares4. Vid inventeringen anvindes tva olika kartlaggningskategorier, for-
dldrar som har en kind utvecklingsstorning, férvarvad hjarnskada, Aspergers
syndrom eller adhd dar omfattningen ar av den arten att de behover stod i sitt
fordldraskap och foridldrar som tillhor ”grazonen”, det vill sdga har stora kogni-
tiva nedsdttningar som innebir svarigheter med bland annat planering, struktur,
minne, abstrakt tdnkande, ldsning, rakning, skrivning och darfoér behover stod i
sitt fordldraskap. Resultatet visade att man kunde identifiera tjugofem familjer i
den forstndmnda gruppen vilka tillsammans hade femtio barn. Av dessa var
arton forskolebarn, tjugofem lag- och mellanstadiebarn och sju hégstadiebarn. I
grazonen identifierades fyrtiofyra familjer som tillsammans hade sjuttiosex barn.

Efterhand genomfordes kartliggningen i de ovriga kommunerna i Uppsala
ldn och man kom fram till att det totalt handlade om ungefar sexhundra familjer
och ettusen barn i dldrarna mellan noll och sexton &r bland drygt 300 000 inva-
nare i lanet, som behover stod pa grund av intellektuella begransningar hos for-
dldrarna. I nagra av kommunerna genomfordes dven en uppfoljning om barnen i
dessa familjer hade egna kognitiva svarigheter. Resultat fran denna uppfoljning

50 Grunewald, Karl, Effect of social and educational policies on the number of persons
with mild mental retardation in Sweden. Mental Retardation, 35, 1997, s 218—220.

51 Kollberg, 1989.

52 Starke, 2007

53 FiB star for foraldrar med intellektuella begransningar.

54 Pistol, Sven-Erik, FiB-projektet Uppsala ldn. Fordldrar med intellektuella begrdns-
ningar. Slutrapport 2005—-2009. Regionférbundet Uppsala ldn, 2009.
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tyder pa att ungefar hilften av barnen som har en fordlder med kidnd kognitiv
nedsattning har egna kognitiva svarigheter.ss

Aven om det saknas systematiska uppgifter kan man séiga att manga fler barn
och ungdomar &n vi vanligtvis tinker oss viaxer upp i familjer dar en fordlder
(eller ett syskon) har en funktionsnedsittning eller en allvarlig sjukdom — vilket
pé olika satt paverkar familjens situation.

Syskon i familjer dar ett barn har funktionshinder

Om syskonforskning

I detta avsnitt presenteras kunskaper om syskonens situation i familjer dar ett
barn har funktionshinder. Eftersom néstan alla barn med funktionsnedséttning i
Sverige vaxer upp i en familj, i stéllet for som tidigare pa institutioner, lever
manga fler barn an tidigare tillsammans med nigon som har funktionshinder.
Uppmairksamheten pa syskonens situation har 6kat nar barnperspektivet starkts
inom det professionella arbetet.

Internationellt har antalet syskonstudier 6kat snabbt, men Stonemans¢ kon-
staterar att det inte har skett ndgon storre utveckling av frigestallningarna — de
ar ungefar desamma som tidigare och man far inte ndgon djupare forstielse for
vad det innebar for syskon att vdxa upp i en familj med barn som har funktions-
hinder. Stoneman kritiserar forskningen som tar sin utgdngspunkt i att det ar
problematiskt att ha syskon med funktionsnedsittning. Det snedvrider resultatet
trots att det finns bade positiva och negativa effekter. Fragor man vanligtvis so-
ker svar pa dr om sjdlvbilden paverkas negativt, om syskon visar beteendepro-
blem, blir deprimerade och kénner sig bortglomda och ensamma, och tror att de
inte kan paverka sin egen situation. Kring dessa fragestéllningar ar forskningen
internationellt omfattande.

Svenska forskare har kommit fram till liknande slutsatser och anser att det
saknas kunskap om hur syskon upplever sin situation, vad som dr mest proble-
matiskt for dem och hur man biast ska kunna hjilpa familjerna. Efter sin kart-
laggning av psykosociala insatser som habiliteringen erbjuder barn med funkt-
ionsnedsittning konstaterar Socialstyrelsens” att det behovs battre kunskap om
syskons stodbehov for att man ska kunna uppticka tecken pa psykisk ohilsa och

55 Pistol, Sven-Erik, FiB-projektet i Uppsala ldn. Fordldrar med intellektuella begrdns-
ningar. Kartliggning av mélgruppen 2005—2008. FoU-rapport 2009:5. Uppsala: Reg-
ionforbundet i Uppsala lan, 2009.

56 Stoneman, Zolinda, Siblings of Children with Disabilities: Research Themes. Mental
Retardation. Vol. 43 (5), 2005, s 339—350.

57 Socialstyrelsen, Barn- och ungdomshabiliteringens metoder for att forebygga psykisk
ohdlsa. Stockholm: Socialstyrelsen, 2009
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kunna stodja dem. Detta framkommer ocksé i studierna som Granat med kolle-
gor gjorde 200658 och 200859.

Granat med kollegor och Dellvetc pekar ocksa pé att kunskaper om syskonens
situation pd manga omraden ar otillrickliga. En anledning till detta ar att de
kunskaper som finns grundar sig pa uppgifter som limnats av forildrar och pro-
fessionella och vi vet inte hur syskonen sjilva skulle ha besvarat frigorna. Sys-
konforskningen har framst fokuserat pA mammorna medan studier som fokuse-
rar barnen och later dem komma till tals fortfarande ar fa, konstaterar Dellve®:
tio &r senare. Kunskap om hur syskon upplever sin situation hemma grundar sig
pa foraldrarnas uppfattning, och hur det fungerar i skolan pa ldrarnas uppfatt-
ning. Forskarna menar att det finns en tendens att féraldrar tolkar syskonens
erfarenheter som mer positiva dn experterna®2,

Foraldrar i flera unders6kningar som refereras menar att ménga profession-
ella har en alltfér negativ uppfattning om att leva med barn med funktionsned-
sattning. Den morka bilden som fordldrarna moter kastar en skugga 6ver gladjen
att leva med sitt barn®s,64,65 66, T boken "Diagnos & identitet” 67 formedlar négra
vuxna med séllsynta diagnoser liknande erfarenheter. Det finns dven nagra stu-
dier dir syskon sjilva ger en ljusare bild av sin uppvaxt6s,69,7o.

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

59 Granat, Nordgren & Rein, Okad kunskap och fordindrade relationer. Utbildning for
syskon och barn med olika funktionshinder. Slutrapport fran projektet "Att ge syskon
utrymme”. Rapport fran barn och ungdomshabiliteringen. Rapportserien 49. Landstinget
i Uppsala ldn, 2008.

60 Dellve, Lotta, Coping with childhood disability. Parents "and female siblings* experi-
ences. Doktorsavhandling. G6teborg: Nordic school of public health, 2000.

61 Dellve, Upplevd stress och coping bland syskon till barn med beteendeavvikelser. I Jag
finns ocksd! Om att vara syskon till en bror eller syster med svar sjukdom eller funkt-
ionsnedsdttning. Tredje omarbetade upplagan, 2009:2. Stockholm: Stiftelsen Allmadnna
Barnhuset, 2009.

62 Granat, Nordgren & Rein, 2008.

63 Wanker, Maria, Det andra barnet. Fordldrars tankar kring sitt andra barn da deras
forsta har ett funktionshinder. Habilitering och Hjalpmedel. Rapportserie nr 41. Lands-
tinget i Uppsala lan, 2006.

64 Lindén, Staffan, En handikappad familj? En studie om den psykosociala situationen
for fordldrar med funktionshindrade barn. Magisteruppsats. Hilsovetenskapliga pro-
grammet. Institutionen f6r Hélsa och Samhélle. Malmo6 Hogskola, 2005.

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

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

67 Drakos, Georg & Hydén, Lars-Christer, red. Diagnos & identitet. Stockholm: Gothia
Forlag, 2011.

68 Blomgren, Frida, Annorlunda syskon. Syskon med funktionshinder. Ica Bokforlag,
2010

69 Granat, Nordgren & Rein, 2008.

70 Dellve, Syskon till barn med funktionsnedsittning — en kunskapsoversikt, Ingar i Jag
finns ocksd! Om att vara syskon till en bror eller syster med svar sjukdom eller funkt-
ionsnedsdttning. Tredje omarbetade upplagan, 2009:2. Stiftelsen Allmidnna Barnhuset,
20009.
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Ar familjer som har barn med funktionsneds#ttning som andra
familjer?

En angeligen fraga for forskningen dr om familjer som har barn med funktions-
nedsattning ar mer lika dn olika andra familjer i stéllet for att forskare fortsatt
utgdr frin funktionshindersfamiljens annorlundahet. Syskon till barn med
funktionsnedsittning skiljer sig inte generellt fran andra barngrupper, men fore-
stillningarna finns kvar menar Stoneman, att sjilvbilden hos barn péverkas
negativt av att ha syskon med funktionsnedséittning. Det samma giller forestall-
ningarna om 6kad forekomst av beteendeproblem som aggressivitet och ilska,
depressivitet, oro och tillbakadragenhet. Stoneman havdar att forskningen inte
har lyckats pavisa generella skillnader nir syskongrupper jamfors med andra
barngrupper.

Diremot har forskare funnit 6kad férekomst av problem, exempelvis depres-
sioner hos syskon till barn med autism vid en jaimforelse med syskon till barn
med andra diagnoser. Men det forekom inga skillnader betraffande kidnslan av
ensamhet nir syskon till barn med autism jaimfordes med andra syskongrupper.
Man fann inte heller skillnader mellan syskongrupperna betréffande syskonens
tilltro till sin egen mojlighet att paverka sitt liv. Vuxna syskon med syster eller
bror med funktionsnedsattning skiljde sig inte heller fran andra syskongrupper.

Stoneman sammanfattar forskningen om att ha syskon med funktionsned-
sattning med att detta generellt sett inte har himmande inverkan pd barnets
utveckling. De flesta syskon mar bra, utvecklas gynnsamt och far positivt utbyte
av att ha en syster eller bror med funktionsnedsittning, men det forekommer att
ett fatal himmas i sin utveckling av sina erfarenheter om syskonskapet” 72. Bris-
ten pa kunskap giller vad som karaktériserar situationen for dessa barn och
deras familjer och hur man pa ett battre satt ska kunna hjélpa och stodja dem.

Syskonens relation till varandra
Stoneman?3 lyfter fram forhallanden som har betydelse f6r hur syskonrelation-
erna i familjen utvecklas och vilka omstindigheter som bidrar till deras gynn-
samma utveckling. Till sidana faktorer hor att syskonen kan etablera 6msesidiga
relationer och att de fir majlighet att leka och lara. Det sociala samspelet mellan
syskonen ir i alla familjer en viktig arena for inlarning av sociala normer, roller
och fardigheter. Barn lar sig grunderna for socialt samspel och villkoren for sam-
arbete tidigt nir de leker med sina syskon och kamrater. I detta har fordldrarna
och andra vuxna en viktig roll genom att ge barnen utrymme och méjlighet att
trana sina fardigheter. Fordldrarnas roll kommer till uttryck i deras satt att vag-
leda och visa hur konflikter kan 16sas och nya fardigheter forvirvas.

Stoneman pekar pé att fa studier fokuserar pa forstaelsen av hur foraldrar so-
cialiserar syskonrelationerna. Det finns forskning som talar for att mammans

71 Dellve, 2000.
72 Dellve, Syskon till barn med funktionsnedséttning — en kunskapséversikt, 2009.
73 Stoneman, 2005.
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instillning ar viktig for sammanhéllningen mellan barnen och paverkar kon-
fliktnivin mellan syskonen och deras psykosociala vilbefinnande. De strukture-
rar barns sociala sammanhang och sétter grianserna for det utrymme inom vilket
barnen interagerar. De skapar normer for samspelet genom sina reaktioner i
form av uppmaningar, genom att visa uppskattning och ge beloningar et cetera.
Foraldrarna tillskriver sociala roller for sina barn genom forviantningar och till-
sagelser, till exempel nir de ber om sma tjanster och ildre syskon ombeds ta
hand om yngre. Det dr som regel inte mojligt att behandla barn identiskt lika,
men differentieringen péverkar relationerna mellan syskonen. Syskon upplever
ofta att foraldrar ar orattvisa och favoriserar barnet med funktionsnedsittning —
nér de tillgodoser barnets sirskilda behov. Det ar viktigt for barnen att bli sedda,
att de kinner sig delaktiga och far uppméarksamhet for sina prestationer och for
sin egen skull.

Dellves7 oversikt av syskonforskning visar att relationerna mellan barn som
har en funktionsnedséttning och deras syskon i de allra flesta fall ar positiva,
omvardande och émsesidigt tillfredsstillande. Barn brukar inte ha nagra svarig-
heter att etablera relationer till sina syskon och en del studier visar att syskonre-
lationerna till barn med funktionsnedsittning dr mer positiva nir de jamfors
med andra. Relationen mellan barn med funktionsnedsittning och deras syskon
paverkas av mojligheten att tillbringa tid med varandra. Den paverkas ocksa av
deras mojlighet att leka tillsammans och om de kan vélja aktiviteter som ar in-
kluderande. I detta kan begransningar som sammanhénger med barnets funkt-
ionsnedsittning paverka omsesidigheten, och barnen behdver ofta hjilp av
vuxna att anpassa miljon och samspelet till forutsattningarna. Det kan till exem-
pel handla om hjilpmedel for kommunikation och forflyttning.7s

Barn behover ofta stod frén vuxna nir de lar sig konkurrera med varandra,
samarbeta och visa hansyn och respekt for varandra. Syskonrelationer omfattar
en hel del brak och konflikter som de inte kan 16sa pa egen hand. Nar det géller
forekomsten av konflikter i relationerna mellan syskonen visar forskningen
skilda resultat. Generellt rapporteras mindre konflikter mellan syskon som har
en syster eller bror med funktionsnedséttning dn mellan syskon i andra barn-
grupper. Det som enligt studierna dr mest problematiskt ar att ha syskon med
beteendestorningar. I stodet till familjer har beteendeproblemen uppmairksam-
mats och idag ar det vanligt att fordldrar erbjuds stod i form av utbildningspro-
gram. Men det finns fortfarande ganska lite forskning kring vilka strategier som
ar framgangsrika. Situationen for barn som anhoriga ar i hog grad beroende av
fordldrarnas strategier for att fa familjelivet att fungera. En fragestillning av stor
betydelse for barns uppvéxt ar familjeférhallandena i vid mening.

74 Dellve, Syskon till barn med funktionsnedséittning — en kunskapséversikt. 2009.

75 Skér, Lisa, Barn och ungdomar med rorelsehinder — deras uppfattningar om roller,
relationer och aktiviteter. Doktorsavhandling. Institutionen for Arbetsvetenskap. Lulea
tekniska universitet, 2002.
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Foraldrars strategier for att fa familjelivet att fungera
Situationen for syskon till barn med funktionsnedsittning handlar om familjens
vardagsliv och forhallanden som mer generellt styr de samlevnadsformer som
utgdr barns uppvaxtmiljo i vart samhélle. Den annorlunda familjen ar temat i
Nordenfors76 avhandling om hur det ar att vixa upp med ett fostersyskon. Hon
utgar fran familjen som den mest 6nskvirda samlevnadsformen och analyserar
vanliga familjers vardagsliv, som i ménga fall inte stimmer med forestallningen
om familjeidealet. Nordenfors talar om “forhandlingsfamiljen” som det nya sit-
tet att forhélla sig till familjelivet och férhandla om ansvarsférdelning for barn-
uppfostran samt hur arbetet inom familjen och i yrkeslivet ska fordelas. I den
moderna forhandlingsfamiljen finns inte den bestdmda rollférdelningen med
fasta normer som fanns i den traditionella kdrnfamiljen, utan den kréver i stillet
forméga till flexibilitet, att leva med ambivalens och stdndiga férhandlingar och
omforhandlingar77,78.

Forhandlingsfamiljen star i kontrast mot den komplementira familjemo-
dellen for en ansvarsférdelning som har varit vanlig i funktionshindersfamiljer
och som innebir att mamman tar hand om hemmet och barnen och pappan om
familjens forsorjning nir familjen far ett barn med funktionsnedsittning. For-
dldrarna i studier av Lundstrom?9, Riddersporreso, Roll-Petterssons! och Gus-
tavsson®2 beskrev att det hade varit svart att fa familjelivet att fungera om bada
foraldrarna hade fortsatt att arbeta i sina tidigare yrken. Det var oftast mam-
morna som gick ned i arbetstid, eller lamnade sitt tidigare arbete. De var vil
medvetna om att familjens val pa lingre sikt hade negativa konsekvenser for
dem, men de lyckades inte 16sa situationen pa nagot annat satt. Pa kort sikt fick
de viss ekonomisk kompensation av vardbidrag och/eller assistansersittning,
men pa lang sikt skulle deras val ha negativ inverkan pa yrkesutveckling och
pension. Riddersporre beskriver dock att det ocksa forekom att nagra av

76 Nordenfors, Monica, Ett reflexivt syskonskap. En studie om att véiixa upp tillsammans
med fostersyskon. Avhandling for doktorsexamen. Goteborgs universitet, 2006.

77 Back-Wiklund, Margaretha & Bergsten, Birgitta, Det moderna fordldraskapet — en
studie av familj och kon i fordndring. Stockholm: Natur och Kultur, 1997.

78 Gustavsson, Anders, Samhadllsideal och fordldraansvar. Om fordldrar till forstands-
handikappade barn. Stockholm: Norstedts forlag/Almqvist & Wiksell, 1989.

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

80 Riddersporre, Bim, Att mota det ovdntade. Tidigt fordldraskap till barn med Downs
syndrom. Doktorsavhandling. Institutionen for psykologi. Lunds universitet, 2003.

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

82 Gustavsson, 1989.
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mamorna paborjade studier for att kunna stirka sin kompetens och moéjligheten
till arbete utanfér hemmet lingre fram.83

Erfarenheterna som foréldrar till barn med funktionsnedséttning har talar for
att den moderna forhandlingsfamiljens mojligheter att hitta acceptabla kom-
promisser i sina ansvarskonflikter i hog grad begrinsas av de omvardnadsbehov
som barnet med funktionsnedséttning har och den offentliga servicens tillgang-
lighet. Att frdn ena dagen till den andra forhandla sig fram till hur ansvaret for
dagens uppgifter ska fordelas blev for komplicerat och kriavde att en av forild-
rarna fick specialisera sig och ta hand om alla uppgifter och expertkontakter i
omvardnaden.

Med det funktionshindrade barnets fodelse far familjen ett ansvar som for
med sig ojaimlikhet mellan fordldrarna och ojamlikhet mellan barnen i familjen
pa sa vis att barnet med funktionsnedsattning behéver den omsorg och omvard-
nad som alla barn behver och dessutom omsorgen kring det som hianger ihop
med funktionsnedsittningen. Denna omsorg kraver mer tid och engagemang och
ar ofta svar att balansera sa att syskon inte kdnner sig dsidosatta, att de blir
sedda och uppmaiarksammade lika mycket som sin syster eller bror med funkt-
ionsnedséttning.

Foraldrarnas mojligheter att hitta acceptabla kompromisser for ansvarskon-
flikten mellan omvardnaden, forviarvsarbetet och andra livsmal har stor bety-
delse for familjens sammanhéllning och mojligheten att skapa goda forutsatt-
ningar, inte bara for barnet med funktionsnedsattning utan ocksa dess syskon.
Framfor allt ensamstdende fordldrar dr beroende av mycket stod fran andra
vuxnas4, Dellve och medforskare8s redovisar att ensamstdende modrar i hogre
grad dn andra foraldrar upplever fysiska och psykiska péfrestningar och forald-
rastress. Pafrestningar i hogre grad forekom ocksa hos heltidsarbetande forild-
rar till barn med funktionsnedsittning.

Merarbetet i familjer som har barn med funktionsnedsittning ar en anledning
till fordldrars deltidsarbete eller att mamman arbetar hemma. Fordelen med

83 I flera av studierna som refererats tidigare framkommer att det i ménga yrken &r svért
att kombinera foraldraskap till ett barn med svéra funktionshinder pa grund av att ndgon
av foraldrarna ofta behovde ta ledigt for att 16sa akuta vardbehov, folja barnet till behand-
lingar eller barnet var for sjukt for att kunna tas om hand inom barnomsorgen et cetera.
Om barnet hade svéra funktionsnedsittningar var det praktiskt omgjligt att dela omvéard-
naden av barnen, hemmet och yrkesarbetet lika mellan férdldrarna, menade ménga for-
dldrar. Medan andra mammor ganska snart kunde &terga till sitt yrkesarbete — nar de
fann att barnsomsorgen fungerade bra for deras barn och det var forhallandevis latt for
familjemedlemmarna att anpassa sig till den nya situationen. Bést verkade kombination-
en av yrkesarbete och omvérdnad fungera for foraldrar med eget foretag dir de sjalva
kunde bestimma 6ver sin arbetstid. Vissa familjer sag ocksa den komplementéra famil-
jemodellen som idealisk medan barnen var sma4.

84 Hwang, Philip & Nilsson, Bjorn, Utvecklingspsykologi. Tredje omarbetad utgéva. Natur
och kultur, 2011.

85 Dellve, Lotta, Samuelsson, Lena, Tallborn, Andreas, Fasth, Andreas & Hallberg, Lil-
lemor, Stress and well-being among parents of children with rare diseases: a prospective
intervention study. Journal of Advanced Nursing, vol 53, 4, 2006, $392—402.
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mammornas deltidsarbete ar att de ar mer tillgdngliga for sina barn &n de yrkes-
arbetande mammorna. Men det framkommer ocksé att syskonen dnd4 inte alltid
far sa mycket tid att vara tillsammans. Det kan bero pé att barnet med funkt-
ionsnedséttning ar tillsammans med en personlig assistent, d4r pa korttidshem
eller har sarskild eftermiddagstillsyn i forskolan eller skolan et cetera. De sir-
skilda behov som sammanhinger med funktionsnedsittningen kan ocksé vara
hdmmande i syskonrelationerna. For fordldrarna ger de offentliga insatserna en
mojlighet till avlosning och mojligen ocksé tid att d4gna syskonen uppmarksam-
het.

Bli sedd och delaktig
I syskonstudier framkommer att det inte dr ovanligt att syskon har kint sig utan-
for. Kanslan att inte ha blivit sedd hianger ofta ihop med att syskon inte har kint
sig delaktiga i handelserna kring sin syster eller bror med funktionsnedsattning.
Eftersom barn med funktionsnedsattning behéver mycket mer hjalp och stéd
upptar detta fordldrars uppmarksamhet och engagemang8¢. I nistan alla studier
framkommer att syskonen upplever att de inte blir sedda av vuxna som stindigt
ir upptagna av omvardnaden och de behov som barnet med funktionsnedsatt-
ning har. Fordldrarna kan ofta inte dndra detta, men far radet att de ska ge sys-
konen information om situationen och en stunds egen tid med foérildern.87
Syskonens valmaende har ett starkt samband med upplevelsen att de kan tala
om det de kdnnerss. Det dr viktigt att varje barn i syskongruppen far disponera
tid med sina fordldrar utan sina syskon®9. Dessa gemensamma stunder har bety-
delse for en positiv syskonrelation, men ocksa for att fordldrar ska fa en uppfatt-
ning om syskonens behov och om de far sina behov tillgodosedda. Dellvese 9
pekar pa risken att syskonen gloms bort bade i familjen och i varden dir all
uppmaéarksamhet riktas mot barnet med funktionsnedsattning. Kendallo2 beskri-
ver att syskon till barn med adhd ofta kédnner sig forbisedda och kanner sig for-
minskade i familjen.

86 Norén, Kristina & Sommarstrom, Inga, Att vara syskon. Ingar i Bakk & Grunewald
(red) Omsorgsboken. En bok om ménniskor med begdvningsmadssiga funktionshinder-.
Stockholm: Liber. 2006.

87 Ibid.

88 Dellve, 2000.

89 Martensen-Larsen, Oluf & Serrig, Kirsten, Storasyster, lillebror och andra platser i
syskonskaran. Stockholm: Natur och Kultur, 2004.

90 Dellve, 2000.

91 Dellve, Syskon till barn med funktionsnedsattning — en kunskapsoversikt, 2009.

92 Kendall, Judy, Sibling Accounts of Attention Deficit Hyperactivity Disorder (adhd).
Family process, vol 38, 1999, s 117-136.
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I familjer dir ett av barnen insjuknar i en allvarlig sjukdom upplever syskon
att de ofta hamnar utanf6r93,94. Forskarna framhaller generellt att det ar viktigt
att syskon fér ta del av all information som andra i familjen fir om sjukdomen
eller funktionsnedsattningen och att foraldrarna forklarar vad det innebar pa ett
sitt som barnen kan forsta. Informationen har stor betydelse for att syskon ska
kunna hantera och forsta varfor barnet med diagnosen/funktionsnedsattningen
skiljer sig fran andra barn9s,%.

Barns kinslor och funderingar kring funktionshinder ar olika beroende pa
hur gamla de ar. Fragorna kommer med aldern och nir barnen borjar umgas
med lekkamrater. De ser att det ar skillnad mellan det egna syskonet och kompi-
sarnas syskon. Forskarna betonar att det ar viktigt att syskon far tala med andra
om sina tankar och kinslor. Erfarenheten visar ocksa att det kan kénnas som en
lattnad att mota syskon i andra familjer d& de har ungefar samma upplevelser,
erfarenheter och kianslor som man sjalv.

Syskon upplever ofta att andra i deras omgivning har svart att forsta sysko-
nets situation. Syskon behdver information for att kunna svara pa fragor och
korrigera missuppfattningar om funktionshinder. I manga syskonstudier fram-
kommer dock att det dr ovanligt att de far informationen frén experter eller er-
bjuds stéd i nigon annan form. Darfor ar fordldrarnas och andra anhorigas
uppmirksamhet av stor betydelse. I forskning betonas att sdval barnens som den
ovriga familjens 6onskemaél bor respekteras nar det giller stod till syskon97,98,99,
100,101,

Syskonerfarenheter som lyfts fram i forskningen handlar ofta om att forald-
rar och andra vuxna har forvantningar och krav pa syskonet att vara stor och
duktig och klara sig bra i skolan och senare i livet’o2. Men det beskrivs ocksa att
fordldrarna inte har lagt méarke till deras prestationer och att de har saknat upp-
muntran och uppskattning. Fordldrarna har stiandigt varit mer imponerade av
framstegen som gjorts av deras syster eller bror med funktionsnedsattning?03, o4,

93 Kjellberg, Jenny & Oberg, Fanny, Syskon till barn med cancerdiagnos. Upplevelser,
hanterbarhet och hur sjukskéterskan kan stodja dem. Sahlgrenska akademin. Uppsats.
Goteborgs universitet, 2010.

94 Nolbris, Margaretha, Att vara syskon till ett barn eller ungdom med cancersjukdom.
Tankar, behov, problem och stod. Akademisk avhandling. Goteborgs universitet, 2009.
95 Seligman, Milton & Darling, Rosalyn Benjamin Ordinary families, special children.
New York: Guilford Press, 2007.

96 McHugh, Mary, Special siblings — Growing up with someone with a disability. Balti-
more: Paul H Books, 2003.

97 Dellve, Syskon till barn med funktionsnedséttning — en kunskapsoversikt 2009.

98 Granat, Nordgren & Rein, 2008, 2006.

99 Wanker, 2006.

100 Attwood, Tony, Om Aspergers syndrom — en vdgledning for pedagoger, psykologer
och fordldrar. Stockholm: Natur och Kultur, 2004.

101 Featherstone 1983.

102 Norén & Sommarstrom 2006.
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Den viktigaste skyddande omstandigheten enligt forskare ar det sociala sam-
spelet mellan barn och fordldrar, som gor det mojligt att 6ppet diskutera det som
barnet upplever som orittvist, till exempel bristen pa fordldrarnas uppmark-
samhet1os, att foraldrarna kompenserar den férférdelade parteno¢ och att forald-
rarna talar med barnen om hur familjen ska balansera engagemanget fér barnet
med funktionsnedsittning med behoven hos andra familjemedlemmario7. Det
handlar om syskonens delaktighet i familjens planering av vardagstillvaron och
olika aktiviteter utanfor hemmet. Darutover ar det viktigt att det finns nigon
forutom foraldrarna som syskon kan tala med om sina tankaro8, 109, Det ar svart
for barn att sjdlva reda i alla motstridiga kianslor och fa en realistisk syn pa sig
sjalv och familjesituationen. Studierna visar att syskon ofta lamnas utanfor av
omtanke om dem, men i realiteten kan de d& kdnna sig 4annu mer ensamma.
Darfor ar det viktigt att professionella uppméarksammar detta och lyssnar till
syskon och drar med dem i arbetet.

Att uppmiarksamma barns behov ingér i det professionella uppdraget inom
socialtjansten och hilso- och sjukvarden och formuleras i de regelverk som pre-
ciserar ansvaret. Dar finns formuleringar om alla barns ratt att vara delaktiga
och bli informerade om det som sker i barnets narmiljé och omgivning och att
detta ar sarskilt viktigt nar barnet sjilvt, syskon eller fordlder har funktionshin-
der. Delaktighet och information bor vara sa dldersadekvat som mojligt for att ge
barnet det handlingsutrymme som behovs for att barnet ska f& forstaelse for de
omstidndigheter som héanger ihop med funktionshindret och f6r att visa hansyn
till sin omgivning.1°

Barn har ritt att komma till tals och gora sina roster horda och bli betraktade
som egna individer. For att omvérlden ska kunna forsta vad barn vill och vad de
behover maste de vuxna runt barnet borja lyssna och inte se barnet som ett pas-
sivt objekt.1t For sméd barn dr familjen den viktigaste informationskillan, men
barn mdéter tidigt samhallet via forskola, skola och media. Genom att ménniskor
i barnens narmilj6o mer séllan har tillrickliga kunskaper om funktionshinder ar
de professionella kontakterna med experter en viktig kélla till information:2,13,

105 Dunn, Judy, Siblings and socialization. Ingar i Gruzec, Johan, E. & Hastings, Paul, D.
(red) Handbook of socialization — Theory and research. New York: Guilford Press, 2007
106 McHugh, 2003.

107 Seligman & Darling, 2007.

108 Norén & Sommarstrom, 2006.

109 Dellve, 2000.

1o Nasman, Elisabeth, Barn, barndom och barns ritt. Ingar i Olsen, Lena (red.) Barns
makt. Uppsala: Tustus Forlag, 2004.

m Bick-Wiklund, Margareta & Lundstrém, Tommy, Barns vardag i det senmoderna
sambhdillet. Lund: Natur och Kultur, 2006.

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

13 Roll-Pettersson, Lise, Barnets funktionsnedsdttning — familjens behov. Stockholm:
FUB:s forskningsstiftelse ALA, 1992.
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Familjeférhéallanden av betydelse for relationen mellan syskon
Forskningen understryker att valfungerande, friska familjer hjalper syskon att
viaxa och utvecklas. Andra skyddsfaktorer som ar gynnsamma for positiva sys-
konrelationer dr familjesammanhallning, starka dktenskap och lag konfliktniva i
familjen. Till de positiva faktorerna hor ocksa barnens egna resurser och sociala
kompetens samt att familjen har en effektiv problemlésningsforméga och litt att
anpassa sig till fordndringar. Forskare menar att familjens desorganisation och
konflikter kan ha mer negativ effekt pa syskon till barn med funktionsnedsitt-
ning i jamforelse med andra.

Syskon till barn med funktionsnedséttning ar mer kinsliga for familjekonflik-
ter d4n andrat4,15, Men forskningen visar ocksa att svarigheter och konflikter kan
ta olika vigar. Utmaningarna kan bli for pafrestande for nigon av familjemed-
lemmarna och/eller problemen s& stora att familjen splittras pa grund av 6verbe-
lastning, men utmaningarna kan ocksa leda till att familjen lar sig hantera dem
och svetsas samman?¢,117 118, Andra faktorer, som till exempel en forilders sjuk-
dom, dodsfall i familjen eller en olycka, som forskarna kallar for familje-
stressorer har visat sig féra familjemedlemmarna narmare varandra och stiarka
sammanhallningen mellan dem. I Nolbris9 studie framkom att syskon till barn
med cancer upplevde att relationen mellan dem blev mycket nirmare an tidi-
gare.

I Wankers®2° intervjuer med foraldrar framkommer att de ser relationerna
mellan syskonen som mycket positiva och beskriver sin glddje av att se barnen
leka tillsammans. Hos foraldrar viacker det ocksa oro for framtiden, nir de ser
vad barnet med funktionsnedsittning inte kan och jamfor det med hur latt det
andra barnet har att lara sigt2!,122. Forildrarna ar stolta 6ver det funktionshind-
rade barnets framsteg och 6ver den omsorg som syskon uppvisar. De oroar sig
for om ansvarskénslan senare i livet kan komma att kdnnas som en uppoffring
och de ar oroliga for att 6verbelasta eller 6verbeskydda syskon, eller att nagot av
syskonen favoriseras. Men manga fordldrar har uppfattningen att syskonrela-
tionerna i grunden frimjas av att ha fler syskon, menar Wanker23. Det fram-
kommer ocksé i Dellve och medforskare 2006124, Forildrarna vill se sina barn
som ansvarstagande och karleksfulla syskon till barnet med funktionsnedsitt-

114 Hastings, Richard, P., Longitudinal Relationships between Sibling Behavioral Adjust-
ment and Behavior Problems of Children with Developmental Disabilities. Journal of
Autism Development Disorders, 37, 2007, s 1485-1492.

115 Stoneman, 2005.

16 Bakk & Grunewald, 2006

117 Cohen, Shirley, Fokus pa autism. Vad vi vet, vad vi inte vet och vad kan vi gora for att
hjdlpa barn med autism. Stockholm: Cura Bokforlag, 1998

18 Gustavsson, 1989.

119 Nolbris, 2009.

120 Wanker, 2006.

121 Bakk & Grunewald, 2006.

122 Norén & Sommarstrom, 2006.

123 Wanker, 2006.

124 Dellve, Samuelsson, Tallborn, Fasth & Hallberg, 2006.
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ning nu och i framtiden, men de ar samtidigt radda for att syskon ska kdnna sig
asidosatta, ta for mycket ansvar och kidnna sig begransade i sina liv. Fordldrarna
ar oroliga for att syskon kanner skam och vill ta avstind frén sin syster eller bror
med funktionsnedsittning.

Sociala roller i syskongruppen

Det ar viktigt for relationen mellan syskonen att de kan utveckla 6msesidigt ac-
ceptabla samspelsroller. Stoneman25 beskriver att det &r vanligt att syskon till
barn med funktionsnedséttning intar en dominant roll till sin syster eller bror
genom att hjidlpa och vigleda. Bade dldre och yngre syskon intar oftare dn sina
jdmnariga kamrater utvidgade omsorgsroller gentemot barnet med funktions-
nedsittning. Resultatet av det blir att relationerna mellan barn som har funkt-
ionshinder och deras syskon ar mer asymmetriska dn andra syskonrelationer.

Syskonomsorgen och syskonasymmetrierna tenderar att bli stérre om fardig-
heterna hos barnet med funktionsnedsittning ar starkt nedsatta. Stoneman be-
skriver att syskonen gor viktiga erfarenheter genom att tillskrivas och inta olika
roller i forhallande till varandra. Ocksa yngre syskon gor erfarenheten att 6ver-
skrida sin roll da de vid ndgon tidpunkt kommer i kapp med sin ildre syster eller
bror och passerar dennes position i syskonhierarkin och det dldre syskonet forlo-
rar sin position och sin dominans 6ver den yngre.

I andra barngrupper ar det vanligt att syskonen foljer ett normativt domi-
nansmonster efter syskonens alder. I manga familjer bygger auktoritet och do-
minans ocksa pa kon. Syskonsamspelet innebér att syskon engageras i en kom-
plex uppséttning av sociala roller som ger dem utvecklingsmissiga fordelar. De
lar sig varierande sociala roller, de far 6vning i att inta olika perspektiv och tra-
ning i att forstd andras kanslor och utveckla sin empatiska forméga.

For vissa barn kan det bli for pafrestande att klara multipla roller. I studierna
uppmairksammas att barn som dr omhéandertagande har visat sig ha mer bete-
endemaissiga svarigheter sdsom dngslighet och 6kade konflikter i samspelet med
andra. Men relationen till en syster eller bror med funktionsnedsittning paver-
kar daremot inte syskonens kamratrelationer — som grupp tillbringar syskon lika
mycket tid med sina vanner och i fritidsaktiviteter som andra barngrupper. Men
i forskningen beskrivs fall diar syskon har sa stort ansvar for omsorg att det be-
gransar deras mojlighet att vara med vanner och delta i sociala aktiviteter. Ett
vanligare syskonproblem &r dock att barn med funktionsnedséttning har fa egna
vanner och blir hanvisade till syskon och deras vianner nir det giller kamratum-
génge.

125 Stoneman, 2005.
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Syskonstrategier

Dellve26 och Dellve och medforskare!27 har visat att syskon viljer olika strategier
for att bemastra sin situation. En del syskon soker nirhet och vill vara tillsam-
mans medan andra distanserar sig, ibland for att undvika konflikter och brak,
eller for vara med sina egna kamrater. Syskon soker ocksa egna kontakter for att
kunna 4gna sig at intressen som man inte kan eller vill dela med systern eller
brodern. Att soka sin egen vig ar vanligt i tonaren. Dellve!28 beskriver att hos
syskon till barn med funktionsnedsittning kom detta till uttryck genom att de
forsokte gora sig fria och uppna sjilvstandighet, fa egen tid, utrymme och upp-
marksamhet.

Syskon kan ocksé inta rollen som “extrafordlder” och engagera sig i omsor-
gen, skydda och hjilpa sin syster eller bror. Syskon visar ofta stor ansvarskinsla
och kan riskera att glomma bort sig sjdlva. Den kontroll 6ver situationen, som
ansvarstagandet innebér, ar dock inte alltid vdlkommen. Den kan skapa konflik-
ter mellan syskonen, vilket omhindertagande syskon inte alltid forstar och blir
sarade och ledsna nér deras omsorger avvisas.

En annan strategi, kanske den vanligaste, ar att syskon forsoker balansera
familjemedlemmarnas behov och anpassa sig for att undvika motsittningar. Den
kidnnetecknas av att syskon undviker konfrontationer. Syskonen kéanner ofta att
deras handlingsutrymme &r begransat men inser samtidigt att det ar svart att
gora nagonting at och hoppas att situationen med tiden blir béttre. En stark fa-
miljeorientering hos syskon kan hindra dem fran att soka stod och engagera sig i
aktiviteter utanfor familjen.

Forskare har uppfattningen att syskon ocksa kan behova hjalp med att ut-
veckla strategier for att hantera problem och svirigheter i familjent29, 130,
Wankers egen kurativa erfarenhet dr att vuxna syskon mycket séllan talar om
bordan av att ha behdvt hjélpa till. De vill kdnna delaktighet i det som sker i fa-
miljen och utgdr familjens vardag. Det ar vanligt att syskon som vuxna beréttar
att de inte har forstatt férildrarnas sorg, att fordldrarna kint sig utslitna och
oroliga for framtiden och tagit pa sig skuld.

I Dellvesst kunskapséversikt framkommer att syskon ofta upplever att de be-
handlats orattvist och énskar en rak och 6ppen kommunikation med foraldrarna
om den gemensamma livssituationen. Dessa fragestéllningar ar ett laddat &mne
som fordldrar och barn ofta undviker att tala om. Wanker32 menar att det ar
tystnaden mellan foraldrar och barn och att inte har funnits majlighet till delak-
tighet som har gjort syskonens livssituation problematisk.

126 Dellve, 2000.

127 Dellve, Samuelsson, Tallborn, Fasth & Hallberg, 2006.

128Dellve, Syskon till barn med funktionsnedséattning — en kunskapséversikt. 2009.

129 Wanker, 2006.

130 Lobato, Debra & Kayo, Barbara, Integrated sibling-parent group intervention to im-
prove sibling knowledge and adjustment to chronic illness and disability. Journal of Pe-
diatric Psychology, 27, 2002, s 711-716.

131 Dellve, Syskon till barn med funktionsnedsittning — en kunskapsoversikt 2009.

132 Wanker, 2006
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Far barnen vilja sin egen vag?

Relationerna mellan familjemedlemmar far en stark laddning av de viarderingar
som fordldrar formedlar till sina barn. Det kan handla om fordldrarnas forvant-
ningar pa sina barns framtid, yrkeskarridrer, familjebildning et cetera. Sto-
neman's3 diskuterar vilken betydelse det kan fa om forildrar har forhoppningar
om att syskon till barn med funktionsnedsittning, efter att de sjélva blivit gamla,
ska ta over ansvaret for sin systers eller brors rattigheter och tillgéng till service
och att de forviantas ta Over foraldrars rolls4,135,136, Det ar inte alltid s& enkelt.
Manga vuxna med funktionsnedsittning vill i stéllet frigora sig fran fordldrarnas
auktoritet och kontroll 6ver vardagslivet, liksom fran den dominans som syskon
haft under deras uppvaxt.

Stoneman menar att man i fostran av barn inte alltid har uppméarksammat att
de normer som foraldrar formedlar vid socialiseringen av sina barn maéste for-
hélla sig realistiska till ett livslangt omsorgsbehov hos barnet med funktionsned-
sdttning. Dellves” framhaller att det ar viktigt att vuxna later syskon vilja sina
egna strategier for att hantera sin vardag och sin egen vig. Forskningen visar att
syskon oroar sig for framtiden och att det darfor ar viktigt att det finns mojlighet
att oppet diskutera mojligheterna att i framtiden tillgodose behoven hos barnet
med funktionsnedsittning, syskonens personliga ansvar och det samhallsstéd
som ér tillgingligt et cetera. Lindblad38 beskriver ocksa att foraldrar ofta upple-
ver att det endast dr mojligt att ta emot hjilp for barnet med funktionsnedsatt-
ning fran personer som har en nira relation till barnet och &r vil insatta i bar-
nets behov och omvardnad. Det framstar som anledningen till att foraldrar ser
syskon som de bista stodpersonerna om nagot oforutsett skulle hénda trots att
det egentligen inte dr 6nskvart utifran syskonens perspektiv.

Det forefaller som forskningen inom omrédet i mycket liten utstrackning har
problematiserat vilken roll syskonens kon, &lder och andra individuella egen-
skaper kan ha for relationerna mellan dem och deras foridldrar. Stoneman!39
papekar att man i ménga studier endast studerat relationen mellan barnet med
funktionsnedsittning och ett av syskonen, ofta det syskon som &r narmast i alder
eller det av syskonen som barnet med funktionsnedsittning har den niarmaste
relationen med, det kan vara en storasyster eller storebror som ofta hjilper bar-
net och tar hand om det som extraforilder.

Det finns ocksa ganska lite kunskap om betydelsen av syskonens personlighet
och temperament och att syskonrelationer forindras med tiden. Det ar vanligt

133 Stoneman, 2005.

134 Bakk & Grunewald, 2006.

135 Norén & Sommarstrom, 2006.

136 Wanker, 2006.

137 Dellve, Upplevd stress och coping bland syskon till barn med beteendeavvikelser,
20009.

138 Lindblad, Britt-Marie, Att vara fordlder till barn med funktionsnedscttning, erfaren-
heter av stod och av att vara professionell stodjare. Doktorsavhandling i omvérdnad.
Umea universitet. 2006.

139 Stoneman, 2005.
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att forskningsresultat inte dterger den heterogenitet som hanger ihop med och ar
karaktiristiskt for begreppet funktionsnedsittning. Inom diagnosgrupperna
finns en stor variation bland de barn som ingér i diagnosgruppen. Diagnoserna
omfattar mycket olika tillstdnd och konsekvenserna for det enskilda barnet ar
olika. Det ar latt att tappa bort att ett barn inte ar sin diagnos. I samspelet mel-
lan syskon ar det oftast helt andra personliga faktorer d4n diagnoser som har be-
tydelse.

Mycket av forskningen har bortsett fran sddana faktorer som har betydelse for
syskonrelationer i de flesta familjerna — ofta pa grund av att forskningen utgatt
fran att familjer med barn som har en funktionsnedsittning 4r annorlunda. Det
finns en tendens att resultaten i forskningen kontrasteras mot en idealbild av
vilfungerande resursstarka familjer med god problemlésningsférméaga och hog
social kompetens. Med familjesystem i samhillet ar stindigt under pégaende
forandring, de dr komplexa med sina unika relationer mellan barnen, foraldrar-
na och deras familjenéatverk och vinner.

I forskningen syns mycket lite av olika familjekonstellationer som enforal-
dersfamiljer med ensamstaende mamma eller pappa, separerade fordldrar med
gemensamt foraldraansvar, familjehemsforaldrar och familjehemssyskon, stora
familjer och smé familjer, och andra familjemonster. Det 4r manga olika faktorer
som konstituerar vardagslivet i en familj som skjuts till bakgrunden och blir
osynliga i studierna av hur funktionshinder inverkar pa familjens liv, till exempel
etnicitet och religion. Annorlundahet dr ofta knuten till en tidsepok, en tidsanda
och samhillsférhallanden som gor att den framtréader i olika former4o,141,

Olika diagnoser och funktionshinder
Norén och Sommarstrom42 redovisar att syskon generellt har ldttare att hantera
sitt syskonskap nar en syster eller bror har en synlig funktionsnedséttning dn nar
funktionsnedsittningen ar mental. En annan omstandighet som péaverkar sysko-
nens relation ar hur systern eller brodern sjélv upplever funktionsnedsittningen
och sin annorlundahet. Det innebar ofta att relativt lindriga funktionsnedsétt-
ningar upplevs som mer problematiska och vicker osikerhet om hur personen
ska bemoétas och vilka forvantningar och krav som kan stillas for interaktionen.
Norén och Sommarstrom43 menar att ha en bror eller syster med funktionsned-
sdttning kan upplevas pa ménga olika sétt och pekar pa att det ar en helt olika
situation att ha en storebror med utvecklingsstorning och svar autism jamfort
med att ha en lillasyster med lindrigt rorelsehinder.

I syskonforskning fokuseras ofta vildefinierade diagnoser sisom Downs
syndrom, cerebral pares, ryggmairgsbrack, autism och det dr mer ovanligt att

140 Johannisson, Karin, Medicinens 6ga. Sjukdom, medicin och samhdille — historiska
erfarenheter. Stockholm: Norstedts, 1990.

141 Drakos & Hydén, 2011

142 Norén, Kristina & Sommarstrom, Inga, Syskonskap och handikapp. Stockholm: All-
méanna Barnhuset. 1991.

143 Tbid.
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syskon till barn med flerfunktionsnedsattning ingar i studierna. En del forskare
menar ocksa att det 4r mer problematiskt att vixa upp med syskon som har
oklara funktionsbegransningar, komplicerade medicinska funktionsnedsittning-
ar eller sillsynta diagnoser. Jamforelserna mellan olika syskongrupper visar
olika resultat. En rad studier visar dock att typ av funktionsnedséttning och sva-
righetsgrad har betydelse for familjens anpassning och upplevda svarigheter.

Renlund44 har sammanfattat forskningsresultat pa webbsidan ”Syskonkom-
petens” och hanvisar till forskarna Giallo och Gavida-Payne!45 som har funnit att
syskon till barn med en kronisk sjukdom eller funktionsnedsattning har mer
psykosociala svarigheter, kinslomissiga problem och kamratproblem #n vad
syskon i allmanhet har och pa grund av detta behov av stéd och information46,
Forskarna O’Brien, Duffy och Nicholl47 har jamfort resultat fran flera studier
som gjorts bland syskon till barn med autism, cancer eller Downs syndrom. De
drar slutsatsen att syskon till barn med Downs syndrom visar positiv utveckling
och vélbefinnande, medan resultaten bland syskon till barn med autism ar mot-
stridiga. I en del av dessa studier framkommer att syskon i hogre grad riskerar
angest, depression och kamratproblem, medan andra redogor for valfungerande
syskon- och familjerelationer. Ocksé i Riddersporres48 studie framkom liknande
motstridiga resultat nir forskare hade jamfort upplevda péfrestningar hos for-
dldrar till barn med Downs syndrom och andra diagnoser. Mulroy och medfors-
kare9 har rapporterat resultat fran en studie om hur sjukdom och funktions-
nedsittning péaverkar familjen. Till skillnad frén méanga andra studier berors
dven relationen mellan barn och forildrar. I studiens fokus dr familjer som har
barn med Downs syndrom eller Retts syndrom. I stora drag stimmer resultat
fran denna studie med tidigare forskning om foréldrars syn pa hur syskon upple-
ver sin situation och hur férialdrarna sjélva gor det.

Stoneman redovisar att deltagande observationer inte har kunnat visa skill-
nader mellan syskon som har en syster eller bror med utvecklingsstérning i jam-
forelse med andra syskongrupper. Daremot visar andra studier att symtom for
autismspektrumstorningar tenderar att skapa konflikter i syskonrelationer. Det
ar problematiskt att ha syskon med en funktionsnedsittning som medfér bete-
endestorningar sisom aggressivitet och vredesutbrott eller andra utagerande

144 Renlund, Christina, Studier och forskning, sammanfattning, januari 2012.
www.agrenska.se/sida/Syskonkompetens/

145 Giallo, Rebecca & Gavida-Payne, Susana, Evaluation of a family-based intervention for
siblings of children with a disability of chronic illness. The Australian e-Journal for the
Advancement of Mental Health, 7, 2008

146 Renlund, Christina, Syskonkairlek eller i skuggan av ett syskon — om att ha en syster
eller bror med kronisk sjukdom eller funktionsnedsattning. Mellanrummet. Nordisk
tidskrift for barn- och ungdomspsykoterapi. www.mellanrummet.net. 2013.

147 O’Brien, Irene, Duffy, Anita & Nicholl, Honor, Impact of childhood chronic illnesses on
siblings: a literature review. British Journal of Nursing, 18, 2009, s 1358-1365.

148 Riddersporre, 2003.

149 Mulroy, S., Robertson, L., Aiberti, K., Leonard, H. & Bower, C., The impact of having
sibling with a intellectual disability: parental perspectives in two disorders. Journal of
Intellectual Disability Research, 52, 2008, s 216—229.
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beteenden, och familjerelationerna péverkas mest negativt av beteendestorning-
ar1s0,151152 153, Utmanande beteende ir enligt mdnga olika studier en kritisk han-
delse som kan komma att skada relationerna. I Dellves4 framkommer att syskon
till barn med funktionsnedsattningar inom autismspektrum visar négot stérre
tendens till depressiva symtom och upplevelse av stress. Kendall5s beskriver att
syskon till barn med adhd kénner sig utsatta av beteendet hos syskonet och
stindiga konflikter i familjen. I Roll-Petterssons¢, 157 framkom att den sociala
och kommunikativa formagan hos barnet med funktionsnedsittning hade stor
betydelse for syskonrelationerna.

Lindqvist158,159 har intervjuat 27 vuxna syskon till en bror eller syster med
neuropsykiatrisk diagnos. Problemen som intervjupersonerna beskriver har
stora likheter med de upplevelser som beskrivits av Dellve¢o, Granat med kolle-
gor®t samt Norén och Sommarstrom?62. Lindqvist beskriver ocksa att syskon i
dessa familjer har fatt mogna tidigt och att de har fatt sta tillbaka for sin bror
eller syster. Neuropsykiatriska svarigheter hos ett barn paverkar hela familjen.
Syskonens uppvixt priglas av att familjen méaste anpassa sig till det funktions-
hindrade barnets behov nir det giller vardagen hemma, men ocksa i umginget
med andra manniskor och vid valet av aktiviteter familjen tillsammans kan dgna
sig at pa fritiden, semestern et cetera. Som vuxna minns syskonen att de ofta
kinde sig ledsna, arga eller svartsjuka nir deras bror eller syster fick s& mycket
mer uppmarksamhet och tid av férdldrarna. De fick ta ett stort ansvar och upp-
levde att de inte kunde belasta fordldrarna med sina egna problem. Nagra av
syskonen var deprimerade under tonérstiden och hade haft kontakt med psykia-
trisk klinik. Vid intervjutillfillet madde de flesta dock bra och upplevde att erfa-
renheterna hade gett dem storre forstaelse och tolerans och empatisk formaga.

150 Stoneman, Zolinda, Supporting Positive Sibling Relationships during Childhood. Men-
tal Retardation and Developental Disabilities Research Reviews, 7, 1. 2001, s 34—142.

151 Kaminsky, Laura & Dewey, Deborah, Siblings Relationships of Children with Autism.
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Syskon till barn med kronisk sjukdom

Nolbris!¢3 uppger att omkring 300 barn insjuknar varje ar i cancer och det inne-
béar att 6ver 500 syskons dagliga livssituation péverkas av detta. Avhandlingen
skiljer sig fran manga andra studier genom att Nolbris intervjuar syskon till barn
(4—21 &r) som insjuknat. I en av delstudierna¢4 har syskon som har mist sin bor
eller syster intervjuats, i tvd andra delstudier¢s,166 syskon dar brodern eller sys-
tern (i ldrarna 7-18 &r) hade pagdende eller avslutad behandling och i den
fjarde studien6” fokuserades stod i form av gruppsamtal.

I Nollbris®® sammanfattning av resultat framkommer att bandet mellan sys-
konen hade stirkts efter att systern eller brodern fatt en cancersjukdom. Sysko-
nen talar om narhet som ar annorlunda den man har till andra, kamrater och
vanner, och andra familjemedlemmar. Det outtalade hotet som sjukdomen inne-
bar forde med sig att de kinde gemenskap och fortrolighet gentemot sin syster
eller bror. Syskonen uppfattade att de var viktiga fér den sjuka, men de upplevde
samtidigt att de inte blev sedda av andra i sin omgivning.

Syskonen upplevde ofta brist pa information. I och med att ett syskon insjuk-
nat fick de en ny slags vardag som innebar att ménga av deras egna behov inte
blev tillgodosedda. De onskade att de hade fatt mer stod fran familjen, persona-
len eller vinnerna dn vad de fatt. Hoppet att systern eller brodern skulle klara sig
var starkt hos syskonen och méanga ville undvika tankar om att systern eller bro-
dern inte skulle bli frisk och kunde do. Det var viktigt for syskonen att ta en paus
i sorgearbetet nér en syster eller bror hade dott och delta i aktiviteter som hjélpte
dem att tinka pa annat. Syskonen delade in sitt liv och sina tankar i livet fére och
livet efter.

Kjellberg och Oberg69 beskriver i en litteraturstudie att smi barn, under skol-
aldern, visade psykosomatiska problem och beteendeproblem i samband med att
en syster eller bror insjuknat i cancer. Barnen var mer impulsiva och hyperaktiva
an kontrollgruppen, men ett ar senare hade de samma viarden som barnen i kon-
trollgruppen.7e Ocksé de lite dldre barnen skattade sin livskvalitet l4gre dn refe-
rensgruppen.

163 Nolbris, 2009.

164 Nolbris, Margaretha & Hellstrom, Anna-Lena, Siblings’ needs and issues when a
brother or sister dies of cancer. Journal of Pediatric Oncology Nursing, 22, 4, 2005, S
227-233.

165 Nolbris, Margaretha, Enskar, Karin & Hellstrom, Anna-Lena, Experience of siblings of
children treated for cancer. European Journal of Oncology Nursing, 11, 2007, S 106—112
166 Nolbris, Enskér & Hellstrom, Thoughts related to the experience of being the sibling of
a child with cancer. Inskickad for publication, 2008

167 Nolbris, Margaretha, Olofsson, Lisa, Abrahamsson, Jonas, Hellstrom, Anna-Lena &
Enskar, Karin, The experience of therapeutic support group by siblings of children with
cancer. Pediatric Nursing 2010, vol. 36, 6, 2010, s 298—304.

168 Nolbris, 2009.

169 Kjellberg & Oberg, 2010.

170 Lahteenmaki, Paivi, Siblings, childhood cancer — The siblings of childhood cancer
patients need early support: a follow up study over the first year. Archives of Disease in
Childhood, 89, 11, 2004, s 1008—1013.
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Problem som ndmns var lag sjilvkinsla, problem i skolan, att kdnna skuld
over att syskonet blev sjukt, 6verbeskyddande av syskonet och att ibland skdm-
mas over syskonet. Hos de lite dldre skolbarnen har studier visat mindre oro och
okad kontroll av sin oro ett ar efter diagnosen. Den forsta tiden hade praglats
mer av otrygghet och osidkerhet. En del hade ocksa ként att syskonen gled ifran
varandra under den tid den sjuke var pa sjukhus och behandlingarna pagick.
Med tiden atergick relationen for de allra flesta till den normala nér barnet
kunde vara hemma mer. Men syskonen forstod att vardagen férandrats och inte
kunde bli som forut. Efter en tid kunde de acceptera den nya situationen och
skapa en ny vardag. De psykosociala problem som rapporteras i studierna for-
andras under sjukdomstiden och syskonens oro minskar med tiden. I ménga
syskonstudier saknas detta tidsperspektiv som visar att syskonens upplevelser av
sin systers eller bors insjuknande och sjukdomstid fordndras med tiden.

Negativa erfarenheter och pafrestningar hos syskon

Forskningen visar generellt att familjer som har barn med funktionsnedséttning
har storre pafrestningar att bemaistra dn andra, men att de oftast utvecklar re-
surser for detta. I manga syskonstudier beskrivs psykosociala symtom som fore-
kommer hos barn. Nigra exempel dr ont i magen, stamning, kamratproblem,
anpassningsproblem och 1ag sjilvkinsla. Forskare beskriver ocksa att det kan
finnas risk for mobbning, upplevelser av skam, daligt samvete och skuldkanslor.
Syskon kan ocksa kidnna oro for att nagot ska hinda och reagerar exempelvis
med koncentrationssvarigheter, nedstamdhet eller andra psykosomatiska till-
stdnd. Men forskningen har inte kunnat visa att psykosociala problem ar vanli-
gare hos syskon till barn med funktionsnedséttning jamfért med andra syskon-
grupper,172,

Nar resultat vags samman visar studier nigot okade risker for problem avse-
ende psykologisk anpassning (depression och dngslan), kamrataktiviteter och
kognitiv utveckling (skolprestationer) jaimfort med andra jamnariga'7s. Sto-
neman'74 framhaller att fordldrarnas strategier for socialisering — normoverfo-
ring och uppfostran av temperamentsfulla barn inte dr utan betydelse nar det
giller att undvika en utveckling av negativa syskonrelationer och Dellve skriver
att kunskap och goda villkor hemma kan vara stédjande for syskonens valma-
ende och bemistring av situationen. En vanlig uppfattning ar att det ar en fordel
om det finns fler dn tva barn i familjen — det balanserar en del av effekterna av
att ha ett syskon som &r annorlunda och syskonen kan stodja varandra?7s,'7s,

171 Norén & Sommarstrom, 2006.

172 Stoneman, 2005.

173 Dellve, Syskon till barn med funktionsnedsattning — en kunskapsoversikt, 2009.
174 Stoneman, 2005.

175 Wanker, 2006.

176 Riddersporre, 2003.
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Seligman och Darling77 redovisar att syskonen tenderar att f4 problem nir de
blir dldre8. Syskonets satt att mota situationen som barn kan f6lja med sysko-
net till vuxenlivet, sa att de har svart att utan skuld och radsla hivda sina egna
behov. Andra problem kan handla om att de har fatt ta ansvar tidigt, att de inte
fatt sd mycket tid och stod fran sina fordldrar och att de upplever att de har miss-
sat sin egen barndom som fyllts av mésten och hinsynstaganden79,180,181 Fors-
karna menar att syskon dirfér kan behova hjilp for att lara sig hantera sina
kinslor och pressen for att klara sig sjdlva, nar fordldrar 4r upptagna av att
hjalpa barnet med funktionsnedséttning.

Dellve82 beskriver att syskon anpassar sig till det funktionshindrade sysko-
nets behov och sitter sina egna behov at sidan. De kan visa en 6verdriven hansyn
for foraldrarnas situation8s och vill inte vara till besvir for sina fordldrar nir de
ser att fordaldrarna ar trotta. De undviker sddant som kan leda till konflikt, kritik
eller missngje och ar lojala med fordldrars situation, dven nér fordldrarna inte
forvantar sig det. Om syskonen inte far bekriftelse fran foraldrarna for sina an-
strangningar kan det leda till besvikelser som gor dem ledsna och bittra:84. Bakk
och Grunewald®s menar att problem senare i livet kan bero pa att syskon som
barn inte har kunnat konkurrera och tiavla om fordldrarnas uppmarksamhet och
trana sig for att handskas med kanslor av ilska och svartsjuka som ar naturliga
hos alla barn. Barnpsykologerna framhaller att det ar viktigt att syskon far moj-
lighet att uttrycka de negativa kédnslorna av ilska och svartsjuka. Risken ar an-
nars att kinslorna tar dolda uttryck i passiv trots, sjalvdestruktivitet, rastloshet
eller psykosomatiska symtom.

Sjalvbild och identitet

Att vixa upp i en familj med barn som har en funktionsnedsittning innebar att
syskon fér en unik erfarenhet. Det kommer pa olika sitt paverka syskonens rela-
tioner till andra, deras sjdlvbild, vardagsliv och ibland ockséd deras framtidspla-
ner. Norén och Sommarstrom!¢ redovisar att man dven i sma barns teckningar
kan se hur de upplever relationen mellan syskon och foraldrar. Av teckningarna
kan man avlisa kianslor som kan tolkas som syskonkirlek och nirhet, men ocksa
avundsjuka, bristande sjilvkansla och konkurrens med syskonet om mammans
och pappans kirlek. Aven mycket sma barn kan pa det sittet uttrycka upplevel-
ser som de dnnu inte kan formulera i ord. Ju dldre syskonen blir desto storre blir
ofta ocksa skillnaden mellan syskonen.

177 Seligman och Darling, 2007.

178 Bakk & Grunewald, 2006.

179 Tbid.
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Norén och Sommarstrém?7 betonar att det inte behéver vara betungande att
ha en annorlunda bror eller syster. Det ar oftast berikande pa manga sitt. Sys-
konskapet medfor viktiga erfarenheter for livet. Syskonstudierna visar att ha
syskon med funktionsnedsittning innebar personlig utveckling, att syskon blir
mognare, mer sjalvstindiga och ansvarskdnnande av sina erfarenheter?88, 189, 190,
Det sammanhinger med att syskon har fatt hjilpa till mer hemma &n sina kam-
rater och de har utvecklat ansvarskinsla och oberoende som ér en tillgéng i livet.
Maénga syskon visar stor inlevelse, tolerans och kérlek till sin syster eller bror. De
upplever ofta den vardagliga samvaron som sjalvklar.

Forskare menar att vilbefinnandet har ett starkt samband med syskonens
upplevelse av stodet fran fordldrarna och Gppenheten att fa tala om det man
kidnner. Att vixa upp med syskon med funktionsnedsittning ar for de flesta en
overviagande positiv erfarenhet91, 192, 193, Erfarenheterna bidrar till att syskon far
en storre forstaelse for olikheter och andra manniskor. Ménga forskare betonar
just att syskon till barn med funktionsnedsittning utvecklar social f6rmaga, an-
svarskénsla och respekt for andra94.

Forskare anser att sjdlvbilden paverkas av att ha ett syskon med funktions-
nedsattning?195,196,197,198, Det sker dels genom den bild som fordldrarna formedlar
och dels genom hela familjens annorlundahet i andras 6gon. Seligman och Dar-
ling'99 menar att informationen om funktionsnedsattningen ar viktig for sysko-
nen for att de ska kunna korrigera orealistiska forestallningar och forhalla sig till
sin egen situation pé ett adekvat satt. Forskarna menar ocksa att kénslor av av-
undsjuka och skuld reduceras av information som &ar anpassad till syskonens
alder och mognad. Informationen behdver ocksa byggas ut och fordjupas med
tiden. Norén och Sommarstromz2c° menar att barn tidigt stélls infor existentiella
problem och grubblar 6ver meningen med syskonets sjukdom eller funktions-
hinder. En annan existentiell och etisk frdga ror barns kénsla for riattvisa — och
att syskon anser att barnet med funktionsnedséttning far fér mycket uppmark-
samhet, utan att fordldrarna ar medvetna om det.
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Barns behov av stod nar foraldrar har funktionshin-
der

Barn till psykiskt sjuka féraldrar
Inom psykiatriomradet har barns behov som anhoriga behandlats savil i
Barnpsykiatrikommitténs slutbetinkandez0! och Nationell psykiatrisamordnings
slutbetdnkandez22. T Barnpsykiatrikommitténs betdnkande foreslogs en skyldig-
het for vuxenpsykiatrin att underritta sig om barnets situation och ge st6d vid
behov, men forslaget ledde inte till lagstiftning. Socialstyrelsen gav ut en kun-
skapsoversikt ”"Barn till psykiskt sjuka foraldrar” om stédet till barn som har
psykisk sjuk foralder203. Tankarna om barns sirskilda behov dterkommer sedan i
Nationella psykiatrisamordningens slutbetdnkande, ”Ambition och ansvar”. Dar
framhalls att det borde finnas tydliga rutiner for st6d till barn som anhériga for
att tillgodose barns stodbehov och att vuxenpsykiatrin och primarvarden har en
central stillning for att uppmérksamma barnen och initiera stod, vilket kraver
att det utvecklas ett barn- och familjeorienterat arbetssédtt. Det genomfordes
ocksa en enkitundersokning hos samtliga psykiatriska kliniker om st6d till bar-
nen. Den visade att ndstan samtliga som besvarade den péatalade brister i utbu-
det av stdd till barn.204

Jansson, Larsson och Modig2°s konstaterar att vi idag vet, dels genom forsk-
ning, dels genom vad vuxna barn har beridttat om sina erfarenheter, att barn
oroar sig for sin fordlder som &r sjuk206. Vi vet ocksé att fordldrarna oroar sig for
hur deras sjukdom péaverkar barnen. Nar mentalvirden forandrades fran sluten-
vard till allt mer oppenvard forandrades villkoren for barn till fordldrar med
psykisk sjukdom. Olika kartlaggningar visar att minst en tredjedel och uppemot
hélften av alla patienter inom psykiatrin har barn. De flesta patienterna bor med
sina barn och den allra stérsta delen av dem dr mammor 207,208 209, Skerfving
konstaterar att vara ensamstiende foralder med psykiska problem och ha barn i
hemmet forefaller vara en mycket typisk kvinnoproblematik.

I Socialstyrelsens Oversikt av kunskapslaget sammanfattas resultat fran flera
olika studier. Kunskapsoversikten bekraftar att forskningen fraimst fokuserat pa

201 SOU 1998:31 Det gailler livet. Stod och vard till barn och ungdomar med psykiska
problem. Slutbetankande av barnpsykiatrikommittén. Stockholm: Fritzes.

202 SOU 2006:100. Ambition och ansvar.

203 Socialstyrelsen, Barn till psykiskt sjuka fordldrar. SoS-rapport 1999:11. Artikelnum-
mer 1999-03-11. Stockholm, 1999.

204 Jansson, Marten, Larsson, Anne-Marie & Modig, Cecilia, Mod och mandat. Ny lag-
stiftning stdrker barn som anhériga. Har vi modet att méta dem? Stockholm: Stiftelsen
Allménna Barnhuset & Socialstyrelsen, 2011.
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208 Ostman & Eidevall, 2005.

209 Ostman & Hansson, 2002.
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psykisk sjukdom i samband med barnafédande och diagnoserna schizofreni och
affektiva storningar. Den utgar fran att psykisk sjukdom har en multifaktoriell
bas. Det innebir att konsekvenserna for barn anses sammanhinga med en rad
skilda omstiandigheter, sisom hur fordlderns sjukdom samspelar med individ-
faktorer, socialpsykologiska faktorer och familjernas socioekonomiska status.

I studierna patalas att schizofreni och allvarliga och langvariga depressioner
hos foraldrar kan medfora att barn upplever, bevittnar eller involveras i beteen-
den med hallucinationer, vanforestillningar, starka kansloutbrott eller undan-
dragande av kontakt. Sjukdomen hos foraldrar kan ocksa leda till att barn utsitts
for psykosociala pafrestningar i familjen i form av aggressivitet och konflikter.
Socialstyrelsen framhaller samtidigt att manga med psykisk ohilsa/psykiatrisk
diagnos har tillfalliga psykiska besvar eller reaktioner/symtom som inte behéver
paverka fordldraformégan pa sikt &ven om personen tillfalligt kan behova hjilp.
Man kan inte alltid férutsdga hur ett sjukdomsférlopp utvecklas i det enskilda
fallet och det ar darfor nodvéandigt att vardgivare, savil inom den sociala barna-
varden som inom den psykiatriska varden, tar hiansyn till de faktiska omstandig-
heterna i varje enskilt fall.

Enligt Skerfvings2i© undersékning var de vanligaste diagnoserna hos foraldrar
affektiva syndrom, dngestsyndrom och stressreaktioner. Hela sextio procent av
barnen hade foraldrar med nigon av dessa diagnoser. Bland de affektiva stor-
ningarna dominerade forstaimningssyndrom, det vill sdga depressioner. De dia-
gnoser som fraimst brukar bendmnas “psykisk sjukdom”, psykoser och bipolar
sjukdom, férekom daremot mer sillan i foraldragruppen. Bara sju procent av
barnen hade forildrar med diagnosen schizofreni eller 6vriga psykotiska sjuk-
domar, cirka tva procent bipoldra syndrom och en liten andel, cirka fem procent
hade fordldrar med missbruk eller personlighetsstorning som huvudproblem.
Majoriteten av de barn som var folkbokférda med férdldern hade foraldrar med
forstdimning, dngest och stressreaktioner, medan bara hiften av de barn som
hade fordldrar med bipolar sjukdom, psykos, missbruk eller personlighetsstor-
ning var folkbokforda hos fordldern. Tva tredjedelar av barnen var yngre an tolv
ar, nistan en fjardedel bara mellan ett och fem ar. Antalet spadbarn var drygt
hundra.

Skerfvings2! undersokning visar att fordldrar med psykisk ohilsa hade haft
behandlingskontakt med psykiatrin under manga ar. Narmare hélften av barnen
hade fordldrar vars aktuella behandlingskontakt hade varat mer an ett ar (ca
1500 barn) och en femtedel av barnen hade fordldrar med vardtider 6ver fyra ar
(drygt 800 barn). Alla spadbarn hade foraldrar som hade haft psykiska problem
under hela eller nistan hela sitt liv. Det var vanligt att fordldrar hade varit pati-
enter redan innan barnen féddes. Undersokningen visade att en fjardedel av
barnen hade utrikesfédda foridldrar. Det var en storre andel &n bland barnen i
normalbefolkningen, dir andelen var femton procent och i de aktuella stadsde-

210 Skerfving, 2007.
211 Thid.
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larna mellan tretton och tjugotva procent. Barnen till utrikesfédda var folkbok-
forda med ensamstdende fordlder i ndgot mindre utstrickning &n barngruppen
som helhet, men levde oftare i familjer med stora syskongrupper och oftare med
tva patientféraldrar. De var ocksa folkbokforda i de mer socioekonomiskt utsatta
stadsdelarna inom Psykiatrin S6dras upptagningsomrade.

Skerfving och Elofsson22 undersokte dven barnens stodkontakter. I studien
“Foraldrar med en psykiatrisk problematik” framkommer att cirka tio procent av
patientfordldrarnas barn var aktuella inom Individ och familjeomsorgen (IFO)
eller Barn- och ungdomspsykiatrin (BUP) for utredning och insatser. Tva tredje-
delar av fordldrarna till dessa barn var ensamstiende. De vanligaste insatserna
till fordldern var farmakologisk behandling (93 procent) samt psykoterapi eller
andra stodjande eller terapeutiska samtalsinsatser (78 procent). Ett litet antal
fordldrar hade varit foremal for natverksarbete (10 procent) eller behandlings-
kontakter med nirstdende (10 procent). Eftersom sd manga foraldrar var ensam-
stdende kunde man forvéanta sig att ménga fler var i behov av sirskilt stéd, men
Skerfvings och Elofssons uppfoljning bekraftar i stora drag resultat fran studier
som gjordes tio ar tidigare.

Axelsson-Ostman och Johansson®" intervjuade 133 anhoériga i en studie av
anhorigas situation. Bland dessa var en tredjedel maka eller make till den sjuke.
Tjugofyra av dem hade minderériga barn som levde tillsammans med den sjuke
och den andra foraldern som intervjuades. Av dessa forialdrar var en tredjedel
bundna av omsorgen om den sjuke och nastan hélften kiande sig isolerade. Half-
ten av de anhoriga anség att den sjuke fick slutenvard for sent. De var oroliga for
att den sjuke skulle skada sig sjilv. Néastan hilften kénde till att den sjuke hade
gjort en suicidhandling. Jimforelser med journalhandlingar visade att en femte-
del av patienterna hade forsokt bega suicidhandling mindre 4n en méanad fore
den pigéiende slutenvirdsperioden. Den psykiskt sjuke i dessa familjer hade en
lang psykiatrisk varderfarenhet. Mer an hilften hade varit aktuella for psykia-
trisk vard fran fem till nitton ar. Tva tredjedelar av de anhoriga saknade stod i
form av anhorig- och familjearbete i den befintliga behandlingssituationen.

Foraldrar som forskarna intervjuat uppger att tva tredjedelar av barnen
(sammanlagt 95 barn) behdvde extra stodatgirder. Axelsson-Ostman och Jo-
hansson24 namner behovet av utokade barnklinikresurser, barnpsykiatrisk kon-
takt och stodinsatser fran socialtjansten, men bara en tredjedel av barnen fick
del av dessa insatser. I en senare studie av Ostman och Hansson2'5 rapporteras
att hilften av patientforidldrarnas barn hade sirskilda behov. De behovde extra
stod exempelvis i form av barnomsorg, stédperson eller behandlingsinsats, men
bara i ungefar hilften av fallen fick barnen behoven tillgodosedda. Tillganglig-

212 Skerfving & Elofsson, 2007.

213 Axelsson-Ostman, Margareta & Johansson, Kristina, Barn till psykiskt sjuk maste fa
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214 Thid.
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heten hade okat ndgot men fortfarande fick bara hilften av barnen sarskilt stod
for sina behov.

Ostman och Eidevall2'6 redovisar att majoriteten av patientforildrarna hade
talat med sina barn om sina psykiska problem, men bara i undantagsfall hade
den psykiatriska verksamheten deltagit i denna information. Skerfvings och
Elofssons217 aktstudie av tio fordldrars IFO-akter visade att alla familjerna hade
varit aktuella under flera ar och hade en komplicerad familjesituation. Barnens
svarigheter framgick av noteringar om upprepade anmalningar frén férskola och
skola. Sarskilt pojkarna hade vixande beteendeproblem och flera av dem fick
neuropsykiatriska diagnoser. Bara i ett drende fann forskarna ett organiserat
samarbete mellan verksamheterna omkring familjen. Pa bakgrund av detta kon-
staterade Skerfving och Elofsson att behovet av samordnade insatser utifran ett
familjeperspektiv mellan vuxenpsykiatri, IFO och BUP, i de fall fordldrar och
barn var aktuella inom flera av dessa verksamheter framstod som mycket stort.
Aven i Granaths®*® studie framkom att barn till foraldrar med psykisk sjukdom
hade haft {4 eller inga kontakter alls med myndigheter under sin uppvaxt.

Skerfving219 drog utifran ett riskperspektiv slutsatsen att en uppenbar risk be-
stod i att mer dn hélften av barnen hade ensamstiende foraldrar och att en stor
andel dven av de minsta var folkbokforda tillsammans med fordaldern (mamman)
som den enda vuxna. Barn till ensamstdende som grupp loper statistiskt sett
storre risk dn andra att f4 psykiska och sociala problem220,221 222 Qrsakerna till
detta d4r manga, men just for de har barnen kan ensamforaldraskapet innebara
sarskilda svérigheter, antingen de bor eller har umgénge med férildern, menar
Skerfving. Foralderns psykiska problem kan medfora en ¢kad risk for att barnen
forsummas praktiskt och kidnslomissigt, och att de ensamma maéaste hantera
skrimmande, svarbegripliga eller farliga situationer.223

Ensamstéende forildrar tillhor ocksa de fattigaste grupperna i vrt samhalle.
Barnen till ensamstiende fordldrar med psykiatriska problem dr sdledes som
grupp utsatt i flera avseenden. Skerfving224 pekar sirskilt pa att den ackumule-
rade tyngden av manga riskfaktorer i barnens liv i forhéllande till méngden

216 Ostman & Eidevall, 2005.

217 Skerfving & Elofsson, 2007.

218 Granath, Kristina, Det var s@ mycket jag inte forstod. En intervjuundersékning med
vuxna barn till psykiskt sjuka fordldrar. Stockholm: Skondalsinstitutets rapportserie nr
1,1997.

219 Skerfving, 2007.

220 Socialstyrelsen, Social Rapport 2006. Stockholm: Socialstyrelsen, 2006.

221 Lagerberg, Dagmar & Sundelin, Claes Risk och prognos i socialt arbete med barn.
Centrum for utvardering av socialt arbete. Stockholm: Forlagshuset Gothia, 2000.

222 Ringback-Weitoft, Gunilla, Hjern, Anders, Haglund, B. & Rosén, M., Mortality, severe
morbidity an injury in children living with single parents in Sweden: a population-based
study. The Lancet. Vol. 361, issue 9354, 25 jan 2003, pp 289—295.

223 Skerfving, 2005.

224 Skerfving, 2007.
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skyddande faktorer avgor hur barnen klarar sig225,226,227. De registerdata som har
utgjort underlag for studien ger inte tillracklig information om skyddande fak-
torer i dessa barns liv. I slutbetdnkandet av den nationella psykiatrisamordning-
en bekriftas dock resultatet och utredaren konstaterar att ju mer problemtyngd
familjen ar, desto hogre risk att barnen far psykiska stérningar dven enligt andra
undersokningar228,

Risk- och skyddsfaktorer vid férdldems sjukdom

Socialstyrelsen framhaller i sin kunskapsoversikt att vid riskbedémning bor hian-
syn tas till hur fordlderns sjukdom samspelar med andra faktorer sdsom inter-
aktion mellan barn och fordldrar, den andra fordlderns stod, relationer i ovrigt
inom familjen, tillgdng till sociala nitverk med mera. Ett valfungerande socialt
nitverk har visat sig vara en stor tillgdng for barnet under perioder nar forald-
rarna brister i omsorgsforméga229. Barnen behover ofta stod fran bade sitt in-
formella sociala nitverk och ett professionellt stodnatverk for att motverka délig
sjalvkansla, oro, isolering och ett alltfor stort ansvarstagande.

En svarighet vid utformningen av stod till barn dr ibland att fordldrar avvisar
stodet och de professionella har svart att na barnen. Men Socialstyrelsen betonar
att det ar viktigt att dessa barns situation uppmarksammas tidigt, vilket skulle
kunna minska risken for psykisk ohélsa hos barnen senare i livet. Vuxenpsykia-
trin har en central stillning nar det géller att “uppticka” dessa barn och sitta
igdng processer i professionella natverk for att ge barnen ett adekvat stéd och
information om vad forédlderns psykiska sjukdom innebar och vilka konsekven-
ser den kan féra med sig.

Barn till psykiskt sjuka, i synnerhet barn till fordldrar med schizofreni- och
depressionsdiagnoser, 16per en forhojd risk for en stord psykosocial utveckling
och egna emotionella, somatiska och sociala problem. Det kan till exempel inne-
bara en forsenad sprakutveckling, avvikelser i beteendet sdsom svarigheter att
hantera aggressivitet. Nar det giller hur féraldrafunktionen kan péverkas av
psykisk sjukdom, framkommer i forskningsstudier att fordldrar med dessa dia-
gnoser har en tendens att bli kdnslomassigt tillbakadragna och otillgdngliga i
kontakten med andra. Sjukdomssymtom kan medfora att fordaldrar involverar
sina barn i sina vanforestéllningar och att de uttrycker kinslor pa ett osamman-

225 Werner, 2003 i Skerfving, 2007.

226 Rutter, Michael, Psychosocial resilience and protective mechanisms. Risk and Protec-
tive Factors in the development of Psychopathlogy, Edit. Rolf, Jon, Masten Ann, Cicchet-
ti Dante. Cambridge University Press, 1993.

227 Garmezy, Norman, Stress, competence and development: Continuities in the Study of
Schizophrenic Adults, Children Vulnerable to Psychopathology and the search for Stress-
Resistant Children. American Journal of Orthopsychiatry, Mental Health & Social Jus-
tice, vol. 57 (2), 1987, s 159—174.

228 SOU 2006:100. Ambition och ansvar.

229 Skerfving, Sarbara barn, risker och skyddande faktorer. Barn till psykiskt sjuka/
psykiskt storda fordldrar. En kunskapssammanstéllning. FoU-enheten/psykiatri. Stock-
holm: Vistra Stockholms sjukvirdsomrade, 1996.
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hingande sitt. Vid psykisk sjukdom kan det forekomma avvikelser i det tidiga
samspelet mellan mor och barn. Vidare har man funnit avvikande kommunikat-
ionsmonster samt negativa kanslor, en stark kiansloutlevelse och en stord famil-
jemiljo23o, Men forskare, sdsom Asarnow23! menar att det dr oklart om dessa
karakteristika hos familjerna innebar specifik risk for utveckling av schizofreni
hos barn eller om de leder till en mer allmént f6rh6jd risk for storningar hos dem
som ir inblandade.

Det ar samtidigt viktigt att notera att man inte kan satta likhetstecken mellan
psykisk sjukdom och bristande omsorgsforméaga232. Psykisk sjukdom ir inte ett
statiskt tillstdnd hos patienten, som kan ha perioder dd man som férdlder har en
tillrackligt god omsorgsférméga. Det ar inte heller enbart fordlderns psykiska
sjukdom som kan orsaka problem for barn sdsom Skerfvings233 och Socialstyrel-
sens kunskapsoversikter visar. Men familjens sociala situation och de psykosoci-
ala péfrestningarna som foljer med fordlderns psykiska storning méste upp-
mairksammas.

Socialstyrelsen234 ndmner pafrestningar som orsakas av konflikter och brak i
familjen, dir barnet kan bli méaltavla for fordldrars aggressivitet, kritik och irri-
tation. Barn har ocksa latt att ta pa sig ansvaret for sina foraldrar och fa skuld-
kéinslor for det som hénder i familjen. Dessutom 16per barn till psykiskt sjuka en
betydande risk att utsittas for allvarligt véld, vilket framgéar av undersokningar
om barnmisshandel. I en analys av journaler frdn misshandlade barn som vér-
dades vid barnkliniken vid universitetssjukhuset i Linkoping, framkom att sex-
tiofyra procent av foraldrarna hade en psykisk sjukdom.235

I Denhovs23¢ studie berittar nigra personer med psykisk funktionsnedsatt-
ning om sina erfarenheter av stodet fran sin livspartner. I flera fall var det stodet
fran livspartnern som var det absolut viktigaste for att komma igenom sjuk-
domsperioder. Men samlivet var ibland problematiskt, inte minst nar paret hade
barn. Problemen for négra hade accelererat i samband med att de fick barn,
andra hade redan barn nar de insjuknade. For fordldrarna var det viktigt att
deras barn inte paverkades negativt av fordlderns sjukdom. De bar pé en oro for
att barnet kunde ha arvt sdrbarheten och insjukna eller fara illa pa annat sitt.

En av kvinnorna som var mamma till en dotter beskrev att bade dottern och
hon médde bra tack vare exmaken. Dottern hade vaxt upp hos sin pappa som

230 Goodman, Sherryl, H. & Brumley, Elizabeth, H., Schizofrenic and depressed mothers:
Relational deficits in parenting. Developmental Psychology. Vol. 26 (1), 1990, s 31-39

231 Asarnow Rosenbaum, Joan Children at risk for schizofrenia: Converging lines of evi-
dence. Schizofrenia Bulletin. 1988, 14, s 613—631

232 Parment, Goran, Studier om barn till psykiskt sjuka forédldrar: en litteraturgenomgéng.
1996. Ingdr i Socialstyrelsen 1999, s 29—32

233 Skerfving, 2005,

234 Socialstyrelsen, 1999.

235 Svedin, Carl Goran & Gustafsson, Per, A., Barnmisshandel och sexuella 6vergrepp.
Journalanalys utvirderar handlaggningsrutinerna. Ldkartidningen nr 4, 1994, s 227—230
236 Denhov, Anne, Finns kvar och stdller upp: Hur anhoriga kan bidra till aterhamtning
fran allvarlig psykisk stérning, ur den dterhdmtades och de anhorigas perspektiv
Stockholm: Socialstyrelsen, 2002.
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ocksd haft huvudansvaret for hennes uppfostran. Foridldraskapet var mycket
betydelsefullt for mamman och gav hennes liv mening trots att dottern bodde
hos pappan. Det siger ocksé en av de intervjuade papporna, som beskriver bar-
nen som sin motivation och fasta punkt i livet. I ytterligare en berittelse forlo-
rade mamman vardnaden om sitt forsta barn pa grund av akut insjuknande och
barnet omhéndertogs vid fédseln, men hon har senare fott ytterligare ett barn
och tillsammans med barnets pappa kunnat ta hand om barnet. Av beréttelserna
i studien framgéar att det kan vara svart att klara foraldraskapet vid psykisk sjuk-
dom. I hog grad ar den insjuknade fordldern beroende av att den andra foraldern
kan vara till hands, bdde som foralder och stédjande livspartner. For den ensam-
stdende foraldern kanske det inte finns ndgon annan 16sning én stédfamilj eller
familjehem, dir barnet kan fa trygghet under fordlderns sjukdomsperioder, me-
nar Denhov237.

Till de skyddande faktorerna som namndes inledningsvis raknar forskare be-
tydelsen av s kallade coping-faktorer hos barnen. Dessa handlar om barnets
egen formaga att hantera stress och belastningar och mojlighet att fa stod fran
omgivningen. Vissa barn kan trots negativ och pafrestande hemmilj6é utvecklas
positivt, och man talar om motstandskraftiga barn eller “maskros-
barn”238239 240 241 De karakteriseras bland annat av en god kognitiv och social
kompetens och dessa barns personliga egenskaper fungerar som ett skydd under
uppvéxten, men i allmanhet beh6vs det ocksa skyddande faktorer i omgivningen
for att barnet ska utvecklas pa ett positivt sitt.

Barnpsykologen Rutter242 menar att barn och unga har en egen aterhamt-
ningskraft som gor att de klarar allvarliga pafrestningar och eldandiga férhallan-
den utan att g under. Forskningsresultat tyder pa att upp till attio procent av
alla utsatta barn har klarat sina utvecklingssvarigheter utan markbart lidande.
Dessa barn har i stillet vuxit med uppvixtens utmaningar och blivit starkare av
dem?243. De har med andra ord utvecklat personlig kompetens och strategier att
klara sig, trots bristfalliga uppvixtvillkor.

Denna resiliens innebér enligt Rutter, att motstandskraften mot stress grun-
dar sig pa saval konstitutionella faktorer (hilsa och temperament) som pa om-
givningens paverkan — graden av motstdndskraft ar inte statisk utan fordndras
over tid och i den mén som omstindigheterna kraver det. Rutter betonar att

237 Denhov, 2002.

238 Antonovsky, Aron, Hdlsans mysterium. Stockholm: Natur och Kultur, 1991.

239 Rutter, Michael, Resilience in the Face of Adversity: Protective Factors and Resistance
to Psychiatric Disorder. British Journal of Psychiatry, 147, 1985, s 598—611.

240 Rutter, Michael, Commentary: Some focus and process considerations regarding ef-
fects of parental depression in children. Developmental Psychology, 26, 1990, s 60—67.
241 Werner, Emmy, E., Vulnerability and Resiliency: A Longitudinal Perspective. I: Bram-
bring, M., Losel, F., & Skowronek, H., (red) Children at Risk: Assessment, Longitudinal
Research and Intervention. Berlin. New York: Walter de Gruyter, 1989.

242 Rutter, 1985, 1990, 1993.

243 Garbardino, James, Dubrow, Nancy, Kostelny, Kathleen & Pardo, Carole, Children in
Danger. Coping with the Consequences of Community Violence. San Francisco: Jossey-
Bass Publishers, 1992.
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dessa skyddande faktorer inte enbart har positiv paverkan i akuta situationer,
utan ir en del i den process som direkt motverkar risken att fara illa. Exemplen
pé sddana skyddande faktorer hénvisar till individuella skillnader, konstitution-
ellt och erfarenhetsmaissigt, kompensatoriska erfarenheter utanfér hemmiljon,
utveckling av sjdlvkéansla och omfattning av tillgdngen till handlingsméjligheter.
Andra forhéllanden av betydelse ar att miljon i skilig grad har struktur och kon-
trollmojligheter och att det finns tillgéng till personliga och intima relationer,
samt att den unga tillagnat sig coping-skicklighet.

Werner244 lyfter ocksa fram tre varaktiga konstellationer av skyddande fak-
torer som ar avgorande for att klara sig genom svarigheter. Dessa handlar om

1) individuella formégor som delvis har genetiskt ursprung sasom ak-

tivitetsgrad, social forméga och intelligens;

2) av stor betydelse dr ocksa kdnsloméassiga band med familj och vin-
ner och den darmed mdjliga tillgdngen till stod i stressituationer.
Stodet kan komma frén foraldrar, mor- eller farforaldrar, syskon,
kamrater eller make/maka;

3) det kan ocksa komma fran externa stodsystem till exempel inom
skolan, arbetsplatsen, idrottsforeningen eller kyrkan eller nadgon
annan verksamhet som har stark stillning i den lokala kulturen,
och som uppmuntrar individens kompetens och forser ungdomen
med en kédnsla av mening och en kénsla av inre kontroll.

Claezon245 har i sin undersokning av hur det kom sig att vissa barn till narkoti-
kamissbrukare klarat svarigheterna under sin uppvaxt funnit att samma skydds-
faktorer haft stor betydelse for ungdomarna. I Claezons avhandling "Mot alla
odds” berattar intervjupersonerna, som nu ir vuxna, om motgangar och viand-
punkter under sin uppvéxt. Det har inte gatt lika bra for alla dessa barn, som
periodvis viaxte upp med en narkotikamissbrukande foréldrar, hos fosterforild-
rar och barnhem, men de formedlar viktiga erfarenheter om sin uppvéxt och
stodet som gjort att de som vuxna trots allt klarar sig bra. Det komplicerade,
utifrén ett professionellt perspektiv, ar att skyddsfaktorerna pa individnivé ar
unika for varje enskild individ och stodet méste anpassas till den enskilda indi-
videns behov.

Barns svarigheter under uppvaxten

Granath24¢ har intervjuat vuxna med erfarenhet av psykisk sjukdom i sin upp-
vaxtfamilj. Intervjupersonerna i studien vaxte upp med fordldrar med psykisk
ohilsa och beskriver hur detta kom att paverka deras uppvéaxt och framtid. Flera
av dem berittar att de som barn fick vara med om héndelser som var svara att

244 Werner, 1989.

245 Claezon, Ingrid, Mot alla odds. Barn till narkotikamissbrukare berdttar om sin upp-
vdxt. Stockholm: Bokforlaget Mareld, 1996.

246 Granath, 1997.
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forstd och sétta in i ett sammanhang. Foraldrarnas sjukdomstillstdnd var en
kalla till otrygghet. De var med om obegripliga och skrimmande upplevelser och
att foraldrarna inte alltid kunde tillgodose deras behov. De fick tidigt lara sig att
tolka olika tecken pé fordlderns sjukdomstillstdnd, och bar pa stiandig oro for hur
fordldern madde och hur det skulle bli fram6ver. Det skapade en bristande
trygghet, tvingade dem att klara sig sjidlva utan att “fa vara barn”. Dessa erfaren-
heter bekriftas ocksa i Ostmans?+7 forskningsoversikt.

Ostman beskriver att forskningen som fokuserat minderariga barns upplevel-
ser visar att barnen i dessa familjer oftare upplever svérigheter i det dagliga livet,
de kianner skuld och har problem med anknytning till andra ménniskor och far
ofta svarigheter i mellanméanskliga relationer. Studierna visar stressreaktioner av
olika slag hos dessa barn. Som orsak till stress ndmns, att den sjuka fordlderns
beteende kan vara svarforstaeligt och att personer i barnets omgivning un-
derskattar den press som barnet utsitts for med foljden att barnet inte far det
stod det behover. Det kan till exempel gélla den andra férdldern som sjélv upple-
ver stress. Pafrestningarna kan bli sé stora att den friska fordldern inte kan bista
barnet med trygghet, socialt stod och kontakter som barnet behdver. Viktiga
skyddsfaktorer for barn ar, som namnts ovan, att de har kontakt med en annan
vuxen utanfor familjen som de kan tala med om sina upplevelser, att de har egna
kamrater och mojlighet att delta i fritidsaktiviteter tillsammans med andra i sin
egen alder.

I Granaths248 studie framkom att barnen dven i sitt vuxna liv pa olika satt pa-
verkats av att ha en psykiskt sjuk fordlder. De hade svarigheter att utveckla nira
relationer till andra méanniskor. De hade problem med att ta hansyn till sina egna
behov och nagra av dem var mer instéllda pé att tillmotesga vad andra ville och
onskade. I de familjer dar man pa ett 6ppet sitt kunde tala med varandra om
fordlderns sjukdom innebar detta en ldttnad249. Detsamma gillde nir de fick
information om foralderns sjukdom och klara besked om vad diagnosen betydde.
Denna information bekréftade ofta vad de sjalva hade upplevt och bidrog till att
de fick kontroll 6ver situationen.

I Granaths studie framkom ocksa att de flesta inte hade haft ndgra kontakter
med myndigheter — hade de haft kontakt med vuxenpsykiatrin s& var det den
psykiskt sjuke fordldern som var i fokus. Som barn kinde de ofta skuld for foral-
derns sjukdom. De hade ocksa uppmanats av psykiatrins personal att vara mer
forstdende for fordlderns svarigheter. Som vuxna bedomde de att de som barn
hade behovt tala med en vuxen om sina svarigheter, och nar forildern blev
samre hade de behovt professionell hjilp.

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

248 Granath, 1997.

249 Ostman & Eidevall, 2005.
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I Socialstyrelsens2sc kunskapsoversikt med referens till Quarfot2st redovisas
att det fanns likheter i uppvéxtforhéllanden for barn som hade fordldrar med
missbruksproblem och barn till fordldrar med psykisk sjukdom — ocksa dessa
barn vixer upp i miljoer dir det kan uppsta situationer som ar svara att forsta,
forutsdga och hantera. Barnen ar i de flesta fall lojala med sina fordldrar och
deras situation uppticks darfor inte sa latt av omgivningen. Quarfot fann att
barn till psykiskt sjuka fordldrar d4r mer utsatta for bristande omsorgsforméga
jamfort med barn till fordlder med missbruk. Det kan ha samband med att famil-
jer dar en eller bada foridldrarna ar psykiskt sjuka ar mer socialt isolerade an
familjer dar en eller bada fordldrarna missbrukar. Pa grund av familjens sociala
isolering blir barnen mer héanvisade till fordldrarna. Barn till psykiskt sjuka for-
dldrar riskerar ocksd utsittas for separationer nar fordldern ar intagen for slu-
tenvard. Aven Quarfot beskriver att professionella inom psykiatrin tenderar se
barnen som en resurs i varden av forildrar i stillet for att de blir sedda for sina
egna behov.

Varken barn till psykiskt sjuka eller barn till missbrukare upplever att de har
mojlighet att paverka de problem som de har stillts infor. De forsoker snarare
std ut med den stress som problemet ger upphov till dn att forsoka paverka sjalva
problemet. Ett annat resultat som géller bada grupperna ar att barnen ar be-
nigna att ta mycket ansvar i familjen. Barnen uppvisar en hog &dngestniva under
barndomen, svarigheterna 6kar ofta efterhand och kan ge upphov till en férsam-
rad sjalvkansla. Barnen ar dessutom radda for att fordldrarnas problem beror pa
dem. De vill inte tala om vad som sker hemma och oroar sig for vad andra ska
tdnka om dem och om familjen. Barn till psykiskt sjuka foraldrar ar i vissa fall
ocksa oroliga for att sjalva bli sjuka.

Socialstyrelsens?52 instillning var att bdda grupperna av barn behéver stod i
olika former av béde sitt sociala nitverk och av professionella. I kunskapséver-
sikten utpekades fem forhallanden som viktiga att uppmirksamma vid psykisk
ohilsa hos fordldern och som kan utgora en risk for barns gynnsamma utveckl-
ing;

1) Familjens socioekonomiska status ar av stor betydelse — nir famil-

jen lever i en utsatt social och ekonomisk situation och har glesa
natverk.

2) Diagnosen har betydelse, sarskilt nar det ar frigan om langvariga
psykoser, allvarliga personlighetsstorningar och djupgaende de-
pression hos foralder.

3) Det kan innebéra en risk om en ensamstaende fordlder insjuknar
eller om bada foraldrarna insjuknar samtidigt i psykisk sjukdom.

250 Socialstyrelsen, 1999.
251 Quarfot, Susann, Barn till psykiskt sjuka och barn till missbrukande fordldrar: likhet-
er och skillnader i problematik. Psykologiska institutionen. Stockholms universitet, 1997.
252 Socialstyrelsen, 1999.

47



Anhoriga till personer med funktionshinder

4) En ytterligare risksituation dr psykisk sjukdom i kombination med
missbruk.

5) Till sist utgor brist pa fysisk omvardnad en risk for att barn far illa
psykiskt och fysiskt. Véld och skador tyder pa Gvergrepp mot bar-
nen.

Jansson, Larsson och Modig2s53 beskriver att bland riskfaktorer finns miss-
bruk och kriminalitet hos en eller bida fordldrarna, relationsproblem och sepa-
rationer, brist pd andra nirstdende vuxna, aggressivitet och negativa forvant-
ningar som riktas mot barnet. Till riskfaktorerna hor ocksa som nimnts tidigare,
brist pa narhet i relationer mellan barn och forialder och barnets kamratsvarig-
heter. Riskfaktorerna kan motverkas av olika slags skyddsfaktorer, sdsom barns
mojlighet att anvinda sina egna férmagor, begavning och anlag; att anvinda sina
sociala resurser och utveckla sociala relationer till vuxna och jamnaériga; att fa
tillgang till information och kunskap som hjilper dem att hantera sin situation.
Till skyddsfaktorerna hor ocksa stodet fran fordldrar som trots sin sjukdom
formar ge sina barn kirlek och nirhet, liksom tillgdngen till andra nira relation-
er och nitverk, till exempel inom barnomsorg, skola et cetera som Werner2s54
visade.

Barn som utvecklar en positiv sjalvbild dr ocksa mera skyddade dn andra och
behdver den sociala gemenskapen med andra for att kunna bygga upp den.
Forskning kring riskfaktorer vad giller barns psykiska hilsa ar viktig for att man
ska kunna forebygga och forandra barns uppvaxtvillkor, men riskfaktorerna kan
inte anvindas som prognosinstrument for enskilda barn. Manga béde svenska
och utlindska studier visar pd ett starkt samband mellan forildrars psykiska
sjukdom och barns psykiska hélsa, men man har samtidigt kunnat visa att en rad
olika faktorer kan forsvaga eller forstarka risken. Forskningen inom omradet &ar
ofta problemsokande, vilket styr resultatet pa sa sitt att olika negativa forhallan-
den belyses mer ingdende dn mojligheter och 16sningar som kan fungera som
skydd mot psykisk ohilsa.

Begreppen "barn som far illa” och féralderns "omsorgs-svikt”

Lundén255 har i en forskningsoversikt kring fragor som ror risk- och omsorgss-
viktsituationer for forskolebarn behandlat dessa begrepp och hur de brukar an-
vandas. I Oversikten behandlas inte uttryckligen barn till fordldrar/vardnads-
havare med funktionsnedsittning, men Lundén soker mer generellt ringa in vad
som avses med det inom socialtjansten vanliga begreppet "barn som far illa” och
i vilka situationer det anses att férdlderns/vardnadshavarens omsorg sviktar och
blir omsorgs-svikt”. Lundén beskriver att bakgrunden till dessa begrepp ar den

253 Jansson, Larsson & Modig, 2011.

254 Werner, 1989.

255 Lundén, Karin, Att identifiera omsorgssvikt hos forskolebarn. Rapport 2010:5. Stock-
holm: Stiftelsen Allmanna Barnhuset, 2010.
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utveckling som skett sedan Kempe25¢ skrev sin klassiska artikel om fysisk barn-
misshandel och som ledde till en utveckling av diagnostik for upptackt av fysisk
misshandel av barn. Detta mer sjukdomsinriktade perspektiv har med tiden
foljts av ett sociologiskt perspektiv, som framfor allt har fokuserat fordldrabete-
enden som socialt acceptabla eller inte acceptabla. Det lagliga perspektivet folj-
des av utarbetade riktlinjer om vad som egentligen menas med fysisk och psy-
kisk skada. Begreppet "Child maltreatment”, 6versatt pa svenska "barn som far
illa”, reserverades de riktigt allvarliga fysiska och psykiska skadorna.

Lundén257 beskriver vidare att efter 1990-talets debatt om barnets basta sked-
de ytterligare forskjutning som innebir att fokus forflyttades fran ett sndvare
foraldraperspektiv, det vill siga vad foraldrar gor eller inte gor, till ett mer
barnorienterat perspektiv, dar barns hilsa och utveckling star i centrum. Lundén
argumenterar for en definition av begreppet "barn som far illa” som har sin
grund i gillande lagstiftning, i barnkonventionen och aktuell utvecklingspsyko-
logisk forskning: "Med barn som far illa avses barn vars fysiska och/eller psy-
kiska utveckling ar i fara pa grund av fordldrars bristande omsorgsféormaga, det
vill siga omsorgssvikt.”258,

Samtidigt pekar Lundén pa att det rader viss oklarhet om vilka barn som av-
ses och hinvisar till att Socialstyrelsen har foreslagit begreppen “utsatta barn”,
“barn som far illa” och “utsatta barn som riskerar att fara illa”.259 T Barnskydds-
utredningens slutbetdnkande betonas sirskilt barns behov av skydd och stod,
men begreppen definieras inte nidrmare utan man hénvisar till Barnmisshan-
delskommitténs exemplifiering av olika former av omsorgssvikt. Aven om det
finns exempel pa situationer som anses vara omsorgssvikt rader det fortfarande
oklarhet om vilka barn som egentligen avses, menar Lundén2¢. Vid sidan av de
ovan foreslagna anvinds begrepp som “barn i riskzonen” och “psykosocialt ut-
satta barn” samt “barn i utsatta livssituationer”.

Dessutom redovisar Lundén olika definitioner pa risksituationer i forskning-
en. Andersson2® har definierat utsatta barn som “barn som ar kidnda av eller
borde vara kinda av socialtjinsten, dd hemforhéllandena ar sddana att forild-
rarna behover socialtjanstens stod for att klara foraldrauppgifterna”. Vinner-
ljung2¢2 har anvént en liknande definition i sin beskrivning av utsatta barn som
“barn som har nagon form av problematik som berér den kommunala individ-

256 Kempe, Henry & Helfer, Ray, (eds) The Battered Child. 15t edition 1968, 214 edition,
Chicago University Press 1974. 31 edition, 1980. 5t edition by Helfer, M. E., Kempe, R. &
Krugman, R., 1977.

257 Lundén, 2010.

258 Tbid, s 110.

259 Dessa begrepp foreslas dven av Barnskyddsutredningens slutbetinkande om “Lag om
stéd och skydd for barn och unga”. SOU 2009:68. Lag om stod och skydd for barn och
unga (LBU). Forslaget innebér att bestimmelser som ror barn i socialtjanstlagen och
samtliga bestaimmelser i lagen om vérd av unga (LVU) férs samman i en sirskild lag.

260 T undén, 2010.

261 Andersson, Gunvor, Barn i samhdllsvédrd. Studentlitteratur. Lund, 1995.

262 Vinnerljung, Bo, Svensk forskning om fosterbarnsvdrd: en éversikt. Centrum for
utvirdering av socialt arbete, CUS. Liber utbildning, 1996.
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och familjeomsorgens ansvarsomrade”. En ytterligare definition som Lundén
presenterar, ges av Sundell2¢3 som med sina medarbetare definierar barn som far
illa som ”barn vars hilsa och personlighetsutveckling 16per risk att skadas pa
grund av otillfredsstillande forhallanden i hemmet”. I samband med anmal-
ningsskyldigheten lyfter lagstiftaren fram tva nyckelbegrepp i de fall social-
namnden behover skydda barn. Dessa tva nyckelbegrepp ar dels fara for barns
hilsa och utveckling och dels pa grund av brister i omsorgen eller nigot annat
forhallande i hemmet — bada dessa fingas av Sundells definition, menar Lun-
dén264,

I FN:s konvention om barnens rattigheter sigs att barn skall vixa upp under
goda forhallanden. Varje barn har ritt att skyddas mot psykiskt vild och mot
vanskotsel. Barn har ratt till utveckling. I ett vidare perspektiv betyder det att
barn har ritt att f4 sina grundliggande behov tillgodosedda. Att sdkra barns
hélsa och utveckling ar en av de viktigaste uppgifterna for foraldrar. De flesta
fordldrarna klarar denna uppgift vil, men for somliga gér det inte lika bra. Om
foraldrar inte kan leva upp till sitt fordldraansvar har samhaillet ett sarskilt
lagstadgat ansvar att skydda barn och sdkra deras hilsa och utveckling.

I forskningen betonas betydelsen att barnet och familjen erbjuds stod tidigt
innan en ogynnsam utveckling har gatt for 1angt. De yrkesgrupper som i Sverige
traffar i stort sett alla barn ar personalen pa barnavardscentraler och forskolor.
Barnsjukskaoterskorna och barnomsorgspersonalen fir darmed en viktig uppgift i
att uppmarksamma barns utsatthet och har vid tecken pa omsorgssvikt ovillkor-
lig anmalningsskyldighet enligt kap 14 § 1 Socialtjanstlagen.

Lundén2%5 uppger ett antal uppgifter som forédldrar enligt barnforskningen
maste kunna utfora tillrackligt bra: De méste kunna bjuda barnet en trygg bas,
hjilpa barnet att reglera stress och upprordhet, sta till tjainst med anpassad vig-
ledning, granser och struktur, anpassa stimulans efter barnets behov och hjilpa
barnet med emotionell reglering samt hjilpa till med problemlésning och stotta
barnet i att bli mer kompetent. Det ar tva forhallanden som forskningen sarskilt
betonar: Barnets anknytning till foraldern och fordlderns forméga att utgora en
trygg bas. Det anses spela en stor roll for barns utveckling. Den andra funktionen
av stor betydelse ar fordlderns kinslomissiga tillgdnglighet. Den anses vara
grundlaggande for barns anknytning. Den norska experten inom omradet, fors-
karen och socialarbetaren, Killén26¢ menar att fordldrakompetens har sin bas pa
foljande foraldrafunktioner:

e Formaégan att uppfatta barnet realistiskt

e Formaéga till realistiska forvantningar om de beroendemissiga och
kianslomaissiga behov som barnet kan tillfredsstilla

263 Sundell, Knut, Egelund, Tine, Andrée Lotholm, Cecilia & Kaunitz, Catrine, Barna-
vardsutredningar: en kunskapsoversikt. Gothia, 2007.

264 Lundén, 2010.

265 Tbid.

266 Killén, Kari, Svikna barn. Om bristande omsorg och vart ansvar for de utsatta bar-
nen. Stockholm, 1999, s 159—175.
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e Formaga till realistiska forvantningar pa barnets forméga
e Formagan att engagera sig positivt i samspelet med barnet
e Formagan till empati med barnet

e Formagan att prioritera tillfredsstillandet av barnets mest grund-
laggande behov framfor de egna behoven

e Formagan att bara egna smirtor och frustrationer utan att behova
avreagera sig pa barnet.

Killéns begrepp “omsorgssvikt” dr mer specifikt dn begreppet "barn som far illa”.
Med omsorgssvikt menar Killén att fordldrarna eller de som har omvardnaden
av barnet, skadar det fysiskt eller psykiskt eller forsummar det si allvarligt att
barnets hilsa och psykiska utveckling ar i fara. Forskare menar att det faktum att
barn utsétts for fara ar viktigare dn att reell skada uppstétt. Ett problem for de
professionella som skall avgora om ett barn utsitts for omsorgssvikt eller ej, ar
att vi inte kan forlita oss pa att barn som inte uppvisar symtom utvecklas val.

Forskare inom det utvecklingspsykologiska och i det neurobiologiska filtet
har visat att utvecklingen paverkas langt innan barn uppvisar tecken pa att ut-
vecklingen gir i en avvikande riktning. Ménga barn uppvisar séledes inte nagra
symtom alls — men kan ha péverkats ogynnsamt av miljon. Omstiandigheten att
alla barn som utsitts for omsorgssvikt inte utvecklar synbara symtom innebar ett
dilemma, eftersom professionella behover na just dessa barn for att kunna for-
biattra deras utvecklingsmaissiga forutsiattningar, menar Lundén. Det talar for att
det dr svart att na barn och unga pé annat satt 4n genom generella forebyggande
insatser, det vill siga insatser som riktas till alla barn.

Socialstyrelsen skriver i sin kunskapsoversikt att med omsorgsforméga i
forsta hand avses fordldrars formaga att ta hand om sina barn och skapa goda
uppvaxtforhallanden for dem. Det géller bade ett fysiskt och psykiskt omhénder-
tagande. Det forra kan innebara att det finns mat och regelbundna maltider i
hemmet, att passande kldder finns f6r barnen, att de ar ratt kladda i forhallande
till arstiden, att det finns en vuxen som ser till att barnet inte utsatts for skada
och som hjélper det i sing pa kvillen et cetera. En fordlder som exempelvis lider
av en langvarig psykisk sjukdom klarar ofta inte av dessa praktiska uppgifter
med de kontinuerliga krav som foreligger. Den forsta misstanken om att det inte
star ratt till i en familj ar ofta grundad pa tecken som tyder péa fysisk vanvard av
barnen. Barnmisshandelskommitténs exemplifiering av sidana omsorgssviktsi-
tuationer dir barn far illa ar fysiskt véld, psykiskt vild, sexuella Gvergrepp,
krankning, fysisk forsummelse samt psykisk forsummelse. Niar det géller situa-
tioner som utgor exempel pa kanslomassig otillganglighet, det vill sdga psykolo-
gisk omsorgssvikt var lagstiftaren mer otydlig, konstaterar Lundén267.

Vid en langvarig psykisk sjukdom hos fordldern blir brister i den psykiska
omsorgsforméagan mer pataglig. Barn behover ha vuxna omkring sig som bekym-

267 Lundén, 2010.
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rar sig 6ver hur barn har det, som forstar nir barn ar ledsna, behover hjalp med
laxor et cetera. Barnen behover ocksa bli kdnslomaissigt bemétta pa ett nyanserat
satt. I ménga fall kan barn inte sitta ord pa vad de upplever i en bristsituation.
De ar sa gott som alltid mycket lojala mot sina fordldrar och sannolikt ocksa
radda att férlora det stéd och den omsorg som de faktiskt far. Ett barn som lever
under svara omsténdigheter och som ber om hjilp maste tas pa stort allvar av
berorda myndigheter och vardgivare.

Omsorgsformégan hos foraldrar bor relateras till barnets grundlaggande be-
hov under olika utvecklingsstadier. Utéver det att barns behov skiftar med alder
och utvecklingsstadium, kan barn sinsemellan uppvisa stora individuella olik-
heter nir det giller egna behov och krav som det stiller pa fordldrarna. Vissa
barn ar fran borjan sarbara, svira att forsta sig pa, svara att tillfredsstélla och ger
litet positivt gensvar. Foljaktligen stéller dessa barn mycket stora krav pa forald-
rarnas inlevelseforméga, tdlamod, energi och sjilvkansla. Foraldrar som skulle
kunna vara tillrackligt bra foraldrar for ett relativt robust barn, kanske inte har
formaga och ork att tillgodose ett svarforstaeligt och sarbart barns behov. Vidare
kan foraldrar ha forméaga att tillfredsstilla barnets behov i en viss alder, men inte
i en annan. Foraldrar kan ocksd ha tillrackligt god omsorgsformaga periodvis,
men sakna den i andra perioder.
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Nar en eller bada foraldrarna har intellektuella sva-
righeter

Starke2¢8 har pd uppdrag av Socialstyrelsen framstéllt en kunskapsoversikt om
forskningen kring barn till fordaldrar med utvecklingsstorning och ytterligare en
lagesbeskrivning 2007269, Denna visar att det for barnen finns ménga dokumen-
terade riskfaktorer. Dels har det att géra med att fordldrarnas situation ofta
praglas av svara upplevelser under deras uppvixt, dels att de dven som vuxna
befinner sig i svar social situation. Forskningen visar bland annat att barn och
ungdomar med lindrig utvecklingsstorning ar mer utsatta fér vild dn andra
barn. Forskningen visar dock att det inte ar fordlderns utvecklingsstérning som
ar den omstindighet som ar avgorande da barnet utsatts for forsummelse eller
vald. Det ar i stillet de sammantagna effekterna av olika riskfaktorer, som sam-
verkar da& barn utsitts for detta. Starke siger att forskning om barn som viaxer
upp med fordldrar som har en utvecklingsstorning ar mycket begransad.

Det finns nagra nordiska och internationella studier diar barnens situation
undersokts men bara négra fa har anlitat barn som vuxna som informanter270,271,
Saval Faureholms som Traustadottirs och Sigurjonsdottirs studier ar kvalitativa
undersokningar som inte omfattar si manga informanter och ar darfor inte re-
presentativa for alla barn till modrar med utvecklingsstérning.

Forskarna verkar eniga om att det finns en 6kad risk for de har barnen. Bar-
nen riskerar bli forsummade, det finns risk for att de inte far stimulans och att de
blir socialt isolerade. Forskare menar att detta tillsammans med brist pé forald-
rastod kan bidra till en forsenad sprékutveckling och kognitiv utveckling hos
barnet, vilket paverkar barnets prestationer negativt. Det kan leda till att dessa
barn har svarigheter att klara sina studier och ta sig in pa arbetsmarknaden.
Andra negativa faktorer som namns &r att dessa barn tar stort ansvar hemma, att
familjerna saknar informellt niatverk, att familjen ar isolerad och att barnen ut-
sdtts for mobbning.272

Riskfaktorerna kan hanforas till fyra olika huvudomraden dar resurserna har
avgorande betydelse, namligen hos barnet sjilv, fordldrarna, familjen och sam-
hillet. Nar det handlar om barnets fordldrar kan det finnas missbruk, psykisk

268 Starke, Mikaela, Fordldrar med utvecklingsstorning och deras barn — vad finns det
for kunskap? Artikelnummer 2005-123-3. Stockholm: Socialstyrelsen, 2005.

269 Starke, 2007.

270 Faureholm, Jytte, "Man ma jo kaempe”, Borns opvekst i familier, hvor mor er ud-
viklingshaemmet. Avhandling vid Danmarks Paedagogiske Universitet, 2006.

271 Traustadottir, Rannveig & Sigurjonsdottir Bjorg, Hanna, Adult children of mothers
with intellectual disabilities:three life stories. Ingér i Resistance, Reflection and Change.
Nordic Disability Research. Eds. Gustavsson, Sandvin, Traustadottir, T6ssebro. Student-
litteratur, 2005

272 Starke, Faktablad frin FoU i Vist, Goteborgsregionen: Barn som har féraldrar med
utvecklingsstérning, 2008
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sjukdom eller andra kognitiva svarigheter. Av dessa kan var och en for sig oka
riskerna eller om de samverkar 6ka riskfaktorerna ytterligare. Forskningen visar
att det kan vara den psykosociala formégan hos fordldrarna och inte intelligen-
sen som avgor fordldraforméagan27s.

Internationell forskning visar att sd ménga som fyrtio till sextio procent av
barnen blir placerade utanfor hemmet274. Svenska erfarenheter tyder pa att mel-
lan trettiofem och knappt femtio procent av foridldrarna till barn som placerats
pé utredningshem har kognitiva svéarigheter27s. Andra uppgifter gor gallande att
ungefir en tredjedel av modrarna med intellektuella begréansningar vl klarar ta
hand om sina barn, medan tva tredjedelar far stora svarigheter: en tredjedel kan
lara sig bli bra modrar till sina barn om de far adekvat stod och barn till en tred-
jedel behover fa vdaxa upp i ett annat hem276.

Forskarna menar att modrar med utvecklingsstorning med egna psykiska
problem &r en sirskilt utsatt hogriskgrupp. Vid val av partner spelar médrarnas
egen uppvaxt roll och om de sjédlva har vuxit upp i en familj med missbruk av
alkohol eller andra droger eller psykisk sjukdom tenderar de sjédlva vilja en part-
ner med liknande problem277. En annan risk sammanhénger med att den stora
majoriteten, mellan attio och nittio procent av personer med utvecklingsstor-
ning, lever under mycket knappa socioekonomiska férhdllanden och deras soci-
ala nitverk ar ofta begréansat278. Dessa forhéllanden innebar stora péfrestningar
for familjerna och som forskningen ocksa visat ar familjens ekonomiska situat-
ion — fattigdomen — en riskfaktor for forekomst av vald mot barn=79.

Det sociala utanforskapet kan medfora forseningar i utvecklingen och att bar-
nen utvecklar dalig sjdlvkinsla. Barnen ar oftare utsatta for mobbning28° och de
kan ocksa fa ta ett for stort ansvar for sin familj28.. De viktiga skyddsfaktorerna
hos barnet sjélvt ar personliga egenskaper, sdsom god kognitiv formaga, social
kompetens, humor och gott sjalvfortroende. Forskarna betonar att det ar bety-
delsefullt om barnet forstar vad som hander runt omkring, att de klarar av stress
och har en kinsla av sammanhang — KASAM som Antonovsky282 beskrivit som
avgorande for att klara pafrestningar i livet. Dartill 4r det viktigt att det i barnets

273 Kollberg, 1989.

274 Traustadottir & Sigurjonsdottir, 2005.

275 Pistol, Fordldrar med intellektuella begrdnsningar. Kartlaggning av mélgruppen,
2009.

276 Olson, Lena & Springer, Lydia, Stod och samverkan kring fordldrar med intellektuella
begrdnsningar — fordldrars och yrkesverksammas perspektiv. Magisteruppsats. In-
stitutionen for socialt arbete, Stockholms universitet, 2005.

277 Bager, 2003.

278 Olson & Springer, 2005.

279 Hindberg, Barbro. Sdrbara barn: att vara liten, misshandlad och forsummad. Stock-
holm: Forlagshuset Gothia, 2006.

280 Faureholm, 2006.

281 Starke, 2007.

282 Antonovsky, 1991.
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nirhet finns personer, eller &tminstone nagon utanfér familjen, som kan ge stod
nir situationen for barnet ar for pafrestande28s.

Bager284 argumenterade for att socialtjansten och halso- och sjukvarden ak-
tivt bor soka kontakt med familjer med intellektuella svarigheter for att stodja
dem. Eftersom det dr fragan om relativt fa barn som vixer upp i dessa familjer
finns det behov av lans- eller regionbaserade stodteam som har sérskild kunskap
om utvecklingsstorning och familjebildning. Vissa av dessa familjer kan med
stod av anhoriga och samhillet klara av att tillgodose barnens basala behov, men
vanligare ar att barnen vaxer upp med otrygghet och brist pa stimulans eller
under klara missforhallanden. Detta bekriftas bland annat av familjeplacering-
arna av dessa barn, vilket ofta blivit ett nodvandigt alternativ. Médrarna dr ofta
ensamstiende; fadern har psykosocial problematik eller har limnat familjen.

Ocksa Kollberg28s fann i studien "Omstridda modrar” att sociala faktorer hade
haft betydelse for bedomningen av kvinnorna som utvecklingsstorda. Deras egna
mammor tillhorde socialgrupp tre bdde med avseende pa nuvarande situation
och bakgrund, vilket 6verensstimmer med tidigare forskning som visat samband
mellan lagstatusgrupper, och lindriga intellektuella svarigheter till skillnad fran
maéttliga och svara funktionsnedsittningar, dar socialgruppstillhorighet inte har
nagon betydelse286.

Samtliga mammor med barn i Kollbergs studie hade en mycket lindrig intel-
lektuell funktionsnedséattning. De hade inga omsorgsinsatser fore skoldldern och
ingen av dem hade nagon medicinsk orsak till funktionsnedsattningen. Antalet
barn som kvinnorna i Kollbergs studie hade f6tt motsvarade den som gillde ge-
nerellt for kvinnorna under 1970-talet och de farhagor som da cirkulerade och
gjorde gillande att dessa mammor fick manga barn bekriftades inte av under-
sokningen. Kollberg fann att kvinnorna i allt viasentligt var domda pé férhand
nir det gillde bedomningarna av deras fordldraférmaga. Psykosociala faktorer
som framstod som viktigare an intelligensen for deras foridldraskap var huruvida
dessa modrar hade fatt vixa upp med sin egen mamma, modrars erfarenhet av
att ha flyttat mellan olika fosterhem och barnhem, samt deras tidiga upplevelser
av trygghet i relation till fordldern/vardnadshavaren, till exempel att den egna
mamman visat bristande mognad, haft psykisk sjukdom eller att foridldrarna
missbrukat.

Den forsta generationen med féréaldrastéd
Forskningen visar att for barnens uppvéxt har samhillets instéllning och stédet
till fordldrarna avgorande betydelse. Islindska forskarna, Traustadoéttir och Si-

283 Lindstein, Thomas, Vidndpunkten — ur barnens och ungdomarnas perspektiv. Stock-
holm: Forlagshuset Gothia, 2001. Thomas har visat att kinslan av sammanhang har okat
for barn som deltar i stédgruppverksamhet.

284 Bager, 2003.

285 Kollberg, 1989.

286 Hindberg, Barbro, Barn till fordldrar med utvecklingsstorning. Gothia AB, 2003.
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gurjonsdottir287. 288 har intervjuat tre generationer mammor med utvecklings-
storning och deras barn. De ildsta i studien fick barn pa 1950-talet. For dem var
den enda mgjligheten att fa behélla barnet hos sig om familjerna var villiga att
lata mor och barn bo i deras hem och hjélpa till med barnets fostran. Kvinnorna i
mellangenerationen var mellan fyrtio och femtio ar nir forskarna métte dem. Pa
1970-talet nar de fick sina barn hade samhallets service borjat utvecklas, men
den omfattade inte modrar med utvecklingsstorning. De flesta méanniskor stéillde
sig negativa till fordldraskap och familjebildning for personer med utvecklings-
storning.

Den yngsta generationen i studien utgjordes av kvinnor mellan tjugo och tret-
tio &r som hade fatt barn pa 1990-talet. Alla dessa modrar kunde behélla vard-
naden av sina barn med hjilp av sldktingar och lokala offentliga stodinsatser i
varierande omfattning. De tillhérde den forsta generationen islandska kvinnor
som fick del av samhallets service for moédrar med utvecklingsstérning. Men
ocksa dessa kdnde andra som hade tvingats lamna ifrén sig sina barn. De var
radda for att det dven skulle kunna hinda dem. De hade mott professionella som
hade hotat dem att ta barnen ifran dem.

Barnen till mammorna i de tidigare generationerna tilldts inte vixa upp hos
mamman, de placerades hos slidktingar eller pa barnhem och mammorna place-
rades pé institution. Inget formellt stod fanns att tillga vid denna tid. Traustad6t-
tir och Sigurjonsdottir28e skriver att tanken att dessa kvinnor skulle ha nagon
sjalvstandig ratt att bli médrar och bilda familj var helt frimmande.

Forskarna konstaterar att familjens roll under de femtio ar som deras studie
spanner Over, visar tva aspekter. Den ena ar att familjenatverkets stod alltjamt ar
avgorande for modrarnas mojlighet att behalla och ta hand om sina barn, trots
utvecklingen av sambhillelig service for modrar med utvecklingsstorning och
deras barn. Den andra aspekten forskarna lyfter fram &ar att utvecklingen av
samhillelig service har medfort nya stodbehov fran familjenétverket, dir en allt
viktigare uppgift bestar av att foretrada och assistera kvinnorna i deras kontakter
med sociala myndigheter och professionella hjilpare och fora kvinnornas talan.

De kvinnor som lyckades behalla sina barn hade néstan alltid en beskyddare,
ofta kvinnans egen mor eller annan nira slikting, som fungerade som extra
mamma och bistod familjen i kontakterna med myndigheterna. Familjens hjilp
var fortfarande nodviandig for mammorna med utvecklingsstorning och det var
svart for familjemedlemmarna att bli accepterade av professionella som samar-
betspartner. Det var svart for mammorna att bli accepterade som tillrackligt
kompetenta omsorgsgivare for sina barn.

Studier av informella sociala stodnitverk visar att graden av stod fran famil-
jenatverk varierar avsevart och vissa foraldrar far ett omfattande stéd, medan
andra far obetydlig eller ingen hjilp alls fran det informella nitverket. S& har

287 Traustadottir & Sigurjonsdottir, Tre generationer utvecklingsstorda modrar och deras
familjenatverk. I Genus och funktionshinder. Lund: Studentlitteratur, 2004.

288 Traustadottir & Sigurjonsdottir, 2005.

289 Traustadottir & Sigurjonsdottir, 2004.
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exempelvis Llevellyn och McConnel290 visat att ensamstdende modrar som har
utvecklingsstorning var de som fick allra minst stéd fran sina familjemedlem-
mar. Studier visar ocksd att det stéd mammorna far framst kommer frén famil-
jemedlemmar och mer sillan frén vanner eller grannar. Familjemedlemmarnas
stod bestod oftast i materiell praktisk hjdlp och i mindre omfattning hjalp med
vard av barnen. Foridldrarna sag inte alltid familjens stod som positivt utan upp-
levde det ibland mer som en begransning &n resurs.

Stodet till foraldrar ger stéd till barn
Traustadoéttir och Sigurjonsdoéttirzor samt Faureholm292 visar att adekvata sam-
halleliga stodinsatser inverkar positivt pa foraldrarnas formaga och kompetens
att ta hand om sina barn och skyddar mot allvarligare problem i foraldraskapet.
Ocksa forskarparet Booth293 har i sina studier funnit att det sociala stodnatverket
och den utvidgade familjen har stor betydelse i att hos barn utveckla och stodja
deras egen forméga att std emot effekterna av en mindre gynnsam uppvaxt. Har
barnet en nira relation till ndgon annan vuxen vid sidan av fordldrarna, kan
detta kompensera brister i fordldrars kompetens. Forskarna betonar sarskilt
betydelsen av kvalitetsaspekterna som stodets tillgéanglighet och kontinuitet och
att stodet ges pa satt som stiarker familjens egen kompetens att klara sig. Det ar
viktigt att stodet 4r empowerment-inriktat och inte ar kompetenshimmande294.
De kompetenshéjande stoditgidrderna innebir att ansvaret och kontrollen
placeras i fordaldrarnas hander sa att stodet forstarker och utvecklar deras far-
digheter, starker deras sjalvfortroende och sjilvkansla och ger dem en kinsla av
egenvirde. De kompetenshammande stodéatgarderna, som ocksa férekom, tog
daremot initiativet fran foraldrarna och forstiarkte deras upplevelse av inkompe-
tens och otillracklighet samt undergravde och reducerade deras kinsla av sjilv-
standighet. Booth och Booth295 betonar att det ar viktigt att se de 6msesidiga
samlivsrelationerna och beroendet mellan familjemedlemmarna som ett samspel
dar kompetens for foraldrauppgifterna kan formedlas och forstirkas.
Traustadottir och Sigurjonsdottir26 tar i sin studie fasta pa tanken att forald-
raskapet dr en gemensam angeldgenhet inom familjenitverket, som dven om
nitverket dr fordnderligt, starker och stottar fordldrarna i deras roll och att vi
bor se foraldraskapet i sitt sociala ssmmanhang snarare dn se de enskilda forald-

290 [ lewellyn Gwynnyth & McConnel, David, Mothers with learning difficulties and their
support networks. Journal of Intellectual Disability Research, 46, 2002, s 17—-34

291 Traustaddttir & Sigurjonsddttir, 2005.

292 Faureholm, 2006.

293 Booth, Tim & Booth, Wendy, Growing up with parents who have learning difficulties.
London: Routledge, 1998.

294 Tucker, Belinda, M., & Johnson, Orna, Competence promoting versus competence
inhibiting social support for mentally retarded mothers. Human Organization, 48 (2),
1989, s 95—107.

295 Booth & Booth, 1998.

296 Traustadoéttir & Sigurjonsdottir, 2005, 2004.
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rarna som individer297. Familjemedlemmarna har en central roll i stédprocessen
— modrarna upplevde storst niarhet och trygghet med sina familjemedlemmar,
och genom hela livet utgjorde familjen den primira killan till sval praktiskt
som emotionellt stod.

Stodet till barn och fordldrar behdver utvecklas

Faureholm=298 konstaterar att myndigheterna i Danmark generellt gor en stor
insats for att hjalpa dessa barnfamiljer, men fordldrar med utvecklingsstorning
upplever att myndigheterna inte alltid behandlar dem med respekt. Det fattas
beslut over huvudet pa fordldrarna och socialrddgivare och familjevigledare
utgar ifran att de inte kan ta ansvar. Generellt behandlar myndigheterna perso-
ner med utvecklingsstorning som om de inte kan lira sig nagot och utvecklas.
Det kan de, visar Faureholms299 studie, om de bara har respektfullt stod frén
sociala myndigheter.3°© Liknande erfarenheter rapporteras av Booth och
Booths3ot som beskriver att myndigheter har en tendens att bemoéta fordldrar med
intellektuella svarigheter pa ett respektlost sitt, orsaka problem fér dem pa
grund av bristande kontinuitet i stédet, agera nedlatande och bortse fran forald-
rarnas kénslomassiga behov. Brister av det har slaget i bemo6tandet undermine-
rar det stod, som man menar sig ha gett till familjen. De unga vuxna i Faure-
holmsse2 studie beskriver ocksa att de inte fick s& mycket uppmirksamhet av de
vuxna som pa olika satt hjalpte familjen. Socialarbetarna verkade ointresserade
och lyssnade inte pa barnen och sdg inte att de som barn hade behov av stéd for
sin egen del. De fick inte ndgon information om sina foréldrars svarigheter och
forstod inte heller varfor det behdvdes insatser i deras familj.

Traustadottirs och Sigurjonsdottirsses forskning visar att under andra hilften
av 1900-talet har det skett en markant forandring som gett kvinnor med intellek-
tuella svarigheter mojlighet att med hjalp av adekvat st6d kunna ta hand om sina
barn och ge barnen mgjlighet att pa ett tryggare sitt viaxa upp hos fordaldrarna.
Men forskarna fann ocksd att kvinnor med intellektuella svarigheter manga
ganger motte negativa attityder fran bade allméanheten och professionella genom
att dessa utgér fran att manniskor med intellektuella svarigheter generellt saknar
kompetensen att bli tillrackligt goda foraldrar.

Barn till de moédrar som fick barn fore 1990-talet fick g igenom ménga své-
righeter. En av dem berittar att hans mor omhéndertogs nir han var tio ar och
han sjilv fick vdxa upp hos morforaldrarna. Han beskriver att han inte hade

297 Killén, 1999.

298 Faureholm, 2006.

299 Ibid.

300 Lloyd, Eva, Parenting Matters: What works in parenting education. Barnardo’s:
Essex, 1999.

301 Booth, Tim & Booth, Wendy, Against the Odds: Growing Up With Parents Who Have
Learning Difficulties. Mental Retardation. Vol 38 (1), 2000, s 1-14

302 Faureholm, 2006.

303 Traustadoéttir & Sigurjonsdéttir, 2005.
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négon talan, han fick alltid kdmpa for att visa att han dog och vara som vuxen
frdn den stund hans mor omhéndertogs. Efter fyrtio ars institutionsvistelse fick
hans mor mdjlighet att flytta till egen bostad och gifta sig. Hon fick till slut upp-
réttelse for sin vardighet, menar sonen. For honom har hon alltid varit hans mor.

Gemensamt i flera av dessa vuxna barns berittelser om sin uppvaxt var att
deras modrar hade utsatts for sexuellt vald (incest och valdtakt) och att detta var
en av anledningarna till att modrarna institutionaliserades3°4. De vuxna barnen
har burit sorgen 6ver hur samhéllet har behandlat deras modrar. I flera fall har
de forst som tonéringar eller vuxna fatt mojlighet att etablera kontakt till mo-
dern. Den utspridda forestillningen att det méste vara en hemsk erfarenhet att
ha en mor som har intellektuell funktionsnedsittning bekriftas inte av
Traustadottirs och Sigurjonsdottirsses intervjuer. De barn som forskarna motte
som vuxna gav en motsatt bild med kinslor av kirlek, virme och respekt for sina
modrar. Det som hade gjort dem mest illa var separationen fran modern och att
de inte blev sedda for sina behov, vilket gar rakt emot uppfattningen om att
barns vilfard tillgodoses bast genom att de flyttas bort fran médrar med intellek-
tuella svarigheterso6,307, De unga vuxna i Faureholmss3o8 studie klarade sig gene-
rellt satt bra — de hade lart sig tackla sin situation och skapa en sjélvstandig till-
varo. De unga minnen klarade sig battre d4n kvinnorna, de var i utbildning eller i
arbete, medan flera av de unga kvinnorna hade avbrutit skolgdngen och levde pa
socialbidrag. Nagra av dem hade blivit médrar som mycket unga.

Barns erfarenheter varierar
Traustadottir och Sigurjonsdottirses redovisar ocksa att barns erfarenheter av att
vixa upp med fordlder som har intellektuella svérigheter varierar och lyfter fram
Ronais3o artikel om sina dubbla kanslor av bade hat och karlek till sin mamma
med utvecklingsstorning. I Sverige har Pipping3! skrivit om sin uppvéxt med en
ensamstdende mamma med utvecklingsstorning i boken "Kirlek och stélull”. I
den skildrar hon erfarenheterna av vad det innebar for barn nir pappan 6verger
familjen, mammans fordldraférmaga sviktar och ingen annan vuxen kommer till
hjalp.

Traustadottir och Sigurjonsdottirs:2 skriver att till dessa barns smirtsamma
upplevelse hor ofta att de inte fir veta ndgonting om sin far och faderns familj,
vilket for barnen kan vara en storre forlust &n mammans funktionsnedsittning.

304 Engvall, Kristina, Sinnessloa kvinnor och sexualitet i ett historiskt perspektiv, Ingar i
Genus och funktionshinder (red) Karin Barron. Lund: Studentlitteratur, 2004.

305 Traustadottir & Sigurjonsdéttir, 2005, 2004.

306 Booth & Booth, 1998.

307 Traustadoéttir & Sigurjonsdottir, 2005.

308 Faureholm, 2006.

309 Traustadottir & Sigurjonsdottir, 2005.

310 Ronai Rambo Carol, On loving and hating my mentally retarded mother. Mental Re-
tardation, 35, 6, 1997, s 417—432.

311 Pipping, Lisbeth, Kdrlek och stalull. Stockholm: Forlagshuset Gothia, 2004.

312 Traustadéttir & Sigurjénsdéttir, 2005.
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Relationen till mamman kan av denna anledning ha blivit mer betydelsefull for
barnen. Forskarna framhéller ocksa att den utvidgade familjen ofta har avgo-
rande betydelse for barn till férdlder med intellektuella svarigheter, &ven vuxna
behover fordldrar. Relationen mellan vuxna barn och deras fordldrar ar ofta kal-
lan till manniskors vuxenidentitet, skriver Booth och Booth3:3.

Starkes4 redovisar att forskare har uppmirksammat att barn till foraldrar
med utvecklingsstorning har fler hilsorelaterade problem &n andra barn. Det
finns en Gverrepresentation av motoriska, sprakliga och psykosociala svarighet-
er, men uppgifterna om hur ménga barn ar férsenade i utvecklingen varierar. 315
Det forekommer att dessa familjer dr socialt isolerade, innebirande socialt utan-
forskap for barnen. Det kan innebira att dessa barn inte far tillracklig stimulans
for sin utveckling. De har ofta varit utsatta {6r mobbnings3:6,317,318 319,

Forskarna menar att dessa barn utsitts for en risk for férsenad utveckling och
att de utvecklar délig sjalvkansla. Det forekommer att de far alltfér stort ansvar
for familjen och tar ibland ocksa pé sig ett alltfor stort ansvar for syskon, forald-
rar och hemmet. Enligt FN:s barnkonvention ska barndomen inte endast upp-
fattas som en vag till vuxenlivet. Barndomen ar en del av livet som har ett varde i
sig och som bland annat innebir att barnen ska fi vara barn utan alltfor stort
ansvar. Barn och ungdomar ska inte uppfattas som resurser for att familjen ska
fungera.

Starke32e redovisar ocksa att det finns begrdnsad kunskap och motstridiga
forskningsresultat i studier som undersokt foraldraférmagan hos fordldrar med
utvecklingsstorning. Vissa studier sitter likhetstecken mellan bristande fordldra-
forméga och utvecklingsstorning, medan andra menar att diagnosen inte utgor
en tillracklig grund for att virdera den enskildes foraldraférmaga.s2t Forskare
menar att vid bedomning bor fordlderns adaptiva och empatiska forméga fa
storre utrymme an fordlderns intelligens322.

Forskare framhaller att fordldraformaga dven kan relateras till andra faktorer
och har identifierat ett antal skyddsfaktorer for barnet. Sddana faktorer ar om
barnet ar familjens enda barn, om det ir ett gott klimat i familjen och de vuxna
har en god relation till varandra, om de vuxna har formaga att ta emot hjilp fran
bade informella och formella natverk samt om barnet har stod frén nagon annan
vuxen person eller har tillgdng till ett stodjande nitverk. Informella och formella

313 Booth och Booth, 1998.

314 Starke, 2007.

315 Faureholm, Du r utviklingshemmede som foreldre? Képenhamn. Dansk Sosialmini-
sterie, 1994.

316 Faureholm, 2006.

317 Traustadottir & Sigurjonsdottir, 2005.

318 Hindberg, 2003.

319 Kollberg, 1989.

320 Starke, 2007.

321 Woodhouse, A., Parents with learning disabilities: does everyone have the right to have
children? Journal of Learning Disabilities for Nursing, Health, Social Care 1997, s, 1141—
1146.

322 Kollberg, 1989.
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nitverk ar viktiga for bade barns och fordldrars utveckling och vilbefinnande.
Det informella natverket, framfor allt ursprungsfamiljen, det vill sdga de egna
fordldrarna och barnets mor- eller farforildrar, ar oftast det viktigaste stodet i
vardagen.

En ytterligare faktor som paverkar fordldrarnas forméga ar deras hilsa — av
en del studier framgar att modrar med utvecklingsstérning kan ha férsamrad
fysisk och psykisk hilsa och att modrar med utvecklingsstorning har fler depres-
siva symtom an andra modrar. Skyddsfaktorer for barn ar foraldrars forméga att
ta hand om ett barn. Andra viktiga skyddsfaktorer ar god familjeekonomi och
bra arbete.

Riskfaktorerna for barn ar beroende av en méangd olika omstindigheter, foru-
tom foraldrarnas intelligens och adaptiva forméga dven barnets intelligens och
alder, forekomst av psykiatriska problem eller drogmissbruk i familjen, familjens
resurser samt tillgang till och kvalitet pa det informella och formella nitverket.
For barn som anhoriga har stodet till foraldrar som har intellektuella svarigheter
avgorande betydelse enligt den forskning som ar tillgdnglig, dessutom kan barn
som beroende av sin vardnadshavare behova stod och hjélp for sina egna behov.

Foraldraskap och foraldrakompetens

Funktionsnedsittning i sig paverkar inte ldngtan efter att bli fordlder, men vissa
erfarenheter av att leva med funktionshinder kan inverka hur man tanker kring
foraldraskap. Forskare har funnit att de egna erfarenheterna under barndomen
paverkar tankar om barn och forestillningar om foraldraskap och man reflekte-
rar over vad det kan betyda for den som sjilv ar f6dd med en funktionsnedsétt-
ning323, 324, Forskare menar att de flesta fordldrar till barn med funktionsned-
sdttning ser sina barn som “annorlunda”, antingen redan fran fédseln eller frén
det att fordldrarna fatt en diagnos pa barnet. Erfarenheterna frdn barndomen
och uppvixten paverkar sedan bade ldngtan efter barn och vilken kidnsloméssig
beredskap den blivande fordldern har for att klara av sitt foraldraskap.

Attityder i samhillet paverkar ocksa vad en person vagar vilja med sitt liv.
Marshank och medforskare 325 menar att personer med funktionshinder inte har
uppmuntrats i rollen som fordlder och att de ofta méter missnoje nar de sjilva
blir fordldrar. Mest utsatta ar enligt forskning personer med utvecklingsstorning
och andra medfédda funktionsnedsattningar, men &ven personer med fysiska
funktionsnedsattningar moter ofta misstro.

Sociologen Grues2¢ redovisar att kvinnor och mén med funktionshinder ofta
har erfarenhet av att ha blivit ifrigasatta i fordldrarollen. Manniskors forvant-
ningar och forestallningar kring vad funktionshinder innebar stér i kontrast mot

323 Gustavsson Holmstrom, 2002.

324 Barron, 1997.

325 Marshank, Laura, E., Seligman, Milton & Prezant, Fran, Disability and the Family Life
Cycle. New York, 1999

326 Grue, Lars, Motstand og mestring. Om funktsjonshemning og livsvillkor. Oslo, 2001.
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forvantningar och forestillningar knutna till féraldraskap. En person med funkt-
ionsnedsittning forviantas bara upp en handikapproll, vilken i vissa sociala
sammanhang innebar en uteslutning fran andra mojliga roller, som exempelvis
pappa eller mamma och foraldraskap.

Det hinger antagligen ihop med att handikappreformens resonemang pa nit-
tiotalet inte omfattade fordldraskap som en viktig social roll fér individen och att
individen genom den blir delaktig i samhéllsgemenskapen. For att uppna det ser
man individen fraimst som delaktig i arbetskraften och fokuserar majligheten till
arbete eller sysselsittning. I ménga andra sammanhang tenderar samhillet se
manniskor med funktionshinder som mottagare av samhillsservice och har svart
att samtidigt se dem som kompetenta omsorgsgivare, som foraldrar och makar
och se dem i andra sociala roller som forekommer i samhéllet.

Grue327 hinvisar till FN:s standardregler och andra offentliga policydokument
som framhaver att personer med funktionsnedséttning ska ha ritt till familjeliv
och egna barn, samtidigt som den hir foraldragruppen moter negativa attityder
och problem i och med fordldraskapet. Grue menar att funktionshindrade ar en
foraldragrupp som det finns lite kunskap samlad om, men det finns myter och
fordomar om fordldraférmégan hos personer som sjilva behover personlig ser-
vice. En orsak till férvirringen ar att man blandar ihop individens mognad for
foraldraskap och kompetens som fordlder med att personer med funktionsned-
sdttningar kan behova praktisk hjalp eller assistans i fordldrarollen och ser detta
som en anledning att ifrigasatta deras kompetens som fordldrar.

Foraldrar i Gustavsson Holmstréomss?8 studie berédttar om sin oro for att deras
barn skulle kunna bli omhéndertagna om det till exempel skulle hdnda livspart-
nern nagot. Gustavsson Holmstrom menar att den oron &r ingenting att ta latt-
vindigt pa — det hinder i Sverige och det hander i andra léander att fordldrar med
funktionsnedséttning far sina barn omhandertagna. Det tvivel och misstro som
de moéter fran omvarlden kan fa vissa att helt avsta fran att skaffa barn.

De intervjuade foridldrarna tar upp att de i sitt foraldraskap har saknat fore-
bilder och mojlighet att traffa andra i samma situation. Néagra beskriver ocksé att
de ibland kdnner oro for att bli fysiskt samre och vad det kan fora med sig i fram-
tiden. Det foridldrarna ar angeldgna om att uttrycka ar att funktionsnedsittning
hos en forilder inte innebar att fordaldern behover professionellt stod for att ut-
veckla sin fordldrakompetens. Deras problem i fordldraskapet handlar om att de
behdover hjialp med praktiska fordldrauppgifter.

I litteraturen framhaélls skillnader mellan att vixa upp med funktionsnedsatt-
ning och att forvirva en funktionsnedséttning i 6vre tonéren eller i vuxen alder.
Det forefaller som om personer med forviarvade funktionsnedsittningar inte pa
samma sitt moter misstro som de med medfédd skada eller funktionsnedsatt-
ning. Den som byggt upp en identitet som icke-funktionshindrad uppmuntras i

327 Grue, 2002.
328 Gustavsson Holmstréom, 2002.
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hogre utstrackning att inte lata funktionsnedsittningen paverka livet. Fér en
kvinna med forvarvad funktionsnedsattning kan det uppfattas som en positiv
faktor att skadan eller sjukdomen inte paverkat hennes forméga att foda
barn329,330,

Foraldraskapet ar en av de viktigaste livsrollerna for de flesta manniskor, och
att bli foradlder kan for dem vara sjdlva meningen med livet. Sexualitet och samliv
ar darfor en viktig aspekt som forst under senare ar beaktats i samband med
rehabilitering, och anses som en rattighet for manniskor med funktionsnedsétt-
ning33!. For manniskor med ryggmairgsskador har forskningen om assisterad
befruktning gett nya mojligheterss2. Barron3s3 har uppmarksammat att unga
kvinnor drommer om man och barn — inte for att inordna sig i en traditionell
kvinnoroll, utan for att revoltera mot en passiv handikapproll. Men ocks& andra
studier visar att en funktionsnedsittning visserligen ar viktig, men viktigare ar
alla de livsvirden som stér for “vanligheten”, menar funktionshindrade personer
som Solvang334 har intervjuat.

Foraldrar med olika funktionsnedséattningar
I de studier dar fordldraskapet har berorts lyfter forskningen fram svarigheter
som foridlderns funktionsnedsittning kan fororsaka for barnen i familjen. Det vi
generellt fir veta mycket lite om ar onskningar som uppfylls och stunder av
gliadje, att mirakulost fatt livet och att ett liv med funktionsnedsittning inte en-
bart bestar av svarigheter och svarta. Nagra forskare, som till exempel Gustavs-
son33s, talar om personlig utveckling och mognad som manniska. Det sker ge-
nom reflektion 6ver livsavgorande handelser, samhorigheten, den gemensamma
kampen om réttvisa i samhillet et cetera. Gustavsson talade frimst om vuxnas
personliga utveckling, men forskningen talar om liknande processer ocksa i
barns och ungdomars liv. De stiller tidigt existentiella fragor och har en stark
vilja att forstd mening med livet och livets grundlidggande villkor.

Eriksson med kollegor3ssé som foljt &terhdmtningen for vuxna med forvarvad
hjarnskada sédger att svarigheter som blir centrala for anhoriga paverkas av vil-
ken relation man har till den hjarnskadade personenss7, 338. Att vara barn till

329 Westgren, 1999.

330 Wates, Michele, Disabled Parent Dispelling the Myths. Cambridge, 1997.

331 Bergvall, Barbro, Hjdrnskadad i vuxen alder. Funktionsnedsdttningar hs personer
med plotsligt forvdrvad, svar traumatisk hjdarnskada. Ala-rapport 67/720. Stockholm:
Stiftelsen Ala, 1992.

332 Hogfeldt, Per, Claes Hultling: Pappa till 200 barn. Artikel i KT Bladet nr 6. Karolinska
Institutet, 2010.

333 Barron, 1997.

334 Solvang, Per, Funksjonshemningen og det normale — om nédvindigheten av & balan-
sere. Ingér i Funksjonshemning, politikk og samfunn. (red) Jan Froestad, Per Solvang
och Marten Soder, 2000.

335 Gustavsson, 1989.

336 Eriksson, m fl, 2000.

337 Larsson, Anita & Nilsson, Karin, Att bli vdrdare till sin livskamrat. Om hur svar
hjdrnskada paverkar en parrelation och ndrstdende. Vasteras: ICA bokforlag, 1998
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fordlder med hjarnskada kan vara problematiskt pa grund av att foridldrar ar
barnets viktigaste identifikationsobjekt. Om en foridlder genom en hjirnskada
forandras som person far det stor betydelse for barnet. Det kan forlora majlig-
heten till identifikation nar mamma eller pappa inte bekraftar deras sékande
kommunikation. Fordlderns fordndrade beteende kan medfora att barnet skams
infér omgivningen. Barn kan ockséd forlora mycket av den uppmaérksamhet de
fatt tidigare. Barnet kan dven fi ta ett stort ansvar i hemmet och tvingas bli
vuxen alltfor tidigt. Problematiken har likheter oavsett vilka funktionshinder det
ar fragan om.

Foraldrars funktionsnedsittningar innebér olika utmaningar for barnen, be-
roende pa funktionsnedsittningens art och den funktionshindrade féralderns
mojlighet att delta i vardagliga aktiviteter. Stor betydelse har barnens alder och
hur fordldrarna anpassar sig till den nya livssituationen. Nar fordldrarna i Gus-
tavsson Holmstromsss9 studie diskuterar fordldraskapet lyfter de fram olika
kompensatoriska strategier och siger att funktionsnedsittningar séllan innebar
ett hinder for att gora saker tillsammans med barn och andra vuxna. Méanga
foraldrar i studien tillbringar mycket tid med sina barn. Det gor att de aktiviteter
som foraldrarna inte kan genomfora pa grund av funktionsnedséttning spelar
mindre roll. Féraldrarna siger att de har mojlighet att ge sina barn tid, finnas till
hands och utgéra en resurs paA manga andra sitt och ge barnen trygghet som
nirvarande forildrar.

Unga omsorgsgivare

En omstidndighet som i stort sett alla studier tar upp, ar att vixa upp med syskon
eller fordldrar med funktionshinder mer eller mindre innebir en forlust av en
bekymmerslos barndom. Barn stills tidigt infor existentiella fragestéllningar och
etiska overviganden: att visa hidnsyn for den som ar svagare och har svarigheter.
Barnen utvecklar tidigt en empatisk formaga. I forskningen beskrivs ocksa att
barnen tar stort ansvar hemmas40,341342 343, Ibland tar de pa sig ett alltfor stort
ansvar for syskon, fordldrar och hemmet, dven nar foraldrarna forsoker mot-
verka det. De haller tillbaka pé sina egna 6nskningar och vill inte besvara forald-
rarna. Det i sin tur kan medféra problem langt senare i vuxenlivet, till exempel
pa sa sitt att de har svart att be om hjalp och att de litt bortser fran sina egna
behov.

Det omsorgsperspektiv som framkommer i manga studier ar konsspecifikt pa
det sétt att det nastan enbart talas om mammor som har huvudansvaret for barn

338 Sjodén, Stellan, Som en bro ... att méta och forsta traumatisk hjdrnskada. Viasteras:
Forfattarhuset, 1998.

339 Gustavsson Holmstrom, 2002.

340 Starke, 2005, 2007.

341 Faureholm, 2006.

342 Traustadoéttir & Sigurjonsdottir, 2005.

343 Granath, 1997.
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och ungdomar med funktionsnedsittning. Det stirker bilden av kvinnan som
omsorgsgivare och den som har ansvaret for omsorgsarbetet i familjen. Pap-
porna till barnen intar i studierna en tdmligen anonym roll som den andre foral-
dern. De ensamstiende fiderna som har barn med funktionsnedséattning ar an-
tagligen fa, liksom de fader som sjdlva har en funktionsnedsittning och huvud-
ansvaret for sina barn.

Strandberg344 har studerat den omstillningsprocess och de konsekvenser som
upplevs av vuxna med traumatisk hjarnskada. Vid intervjuerna tar nagra infor-
manter upp den betydelse som barnen haft for d&terhdmtning och rehabilitering.
En av ménnen i studien har sett sina barn som en drivkraft och framsta skal till
att vélja livet och kdmpa vidare efter olyckan. Strandberg konstaterar att det
formella stodet har funnits dar utan att intervjupersonen djupare reflekterar
over detta och att det har varit betydelsefullt. Men som praktiskt och emotionellt
stod verkar familjen ha varit mest betydelsefull sdsom informanten formulerar
det: "Ja, barnen har betytt allt egentligen, utan dem hade jag kanske inte kommit
sa har langt.” Att vilja vara delaktig i sina barns liv 4r meningen med livet. Den
drivkraft som mannen sjilv identifierat genom ldngtan efter sina barn har ocksa
identifierats av professionella rehabiliterare som ofta ser anhorigas delaktighet
som ett sétt att 6ka motivationen for rehabilitering.

Forskningen har samtidigt uppmérksammat att det finns risk for att delaktig-
heten blir for kravande for anhorigas4s. I forskningen ar dock barn och ungdo-
mar som omsorgsgivare dn mer osynliga. I ett fall, som Gough och medfors-
kares4¢ beskrev, skedde utskrivningen av en hjirnskadad patient fran sjukhus till
hemmet utan att man reflekterade 6ver att dottern som redan pa sjukhuset hade
hjalpt sin mamma pa eftermiddagarna bara var fjorton ar gammal. Efter mam-
mans utskrivning blev hon ensam hemma med sin svart funktionshindrade
mamma under hela sommarlovet. Mamman fick visserligen hjilp frdn hemtjans-
ten morgon, middag och kvall, men inte heller hemtjansten reflekterade over att
mamman var beroende av hjilp fran dottern resten av dygnet.

De professionella med ansvar for omvardnaden sdg inte vilka servicebehov
mamman hade nir de limnat hemmet och de sig inte behoven som dottern hade
for sin egen del. Hennes insats uppfattades som naturlig. Nar det géller vuxna
personer kan det vara meningsfullt att som anhorig kunna delta i omvardnaden.
Manga anhoriga vill ocksd gora négot konkret och vara till nytta. Det kan ge
struktur i en tid av oro och en mgjlighet att vara tillsammans. Men det kan ocksa

344 Strandberg, 2006.

345 Klauber, Olga, Bergwaahl, Ann, Karlsson, May-Louise & Zickerman, Helli, Samtals-
mottagning for anhoriga. Utveckling av en arbetsmodell i syfte att erbjuda anhoriga till
vuxna med funktionshinder psykologiskt stod for egen del. Habilitering och Hjialpmedel,
rapport 27, Landstinget i Uppsala ldn, 2004.

346 Gough, Ritva, Renblad, Karin, Soderberg, Eva & Wikstrom, Eva, Anhorigstod — ett helt
annat sdtt att ténka. Fokus-Rapport 2011:1. Kalmar: Fokus Kalmar lin, 2011.
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bli en péfrestning med ambivalenta kinslor och negativa konsekvenser for bade
den anhoriga som hjilper och den nirstiende som behover insatsens4.
Quarfot348 har konstaterat att det inte alls dr ovanligt att barn till psykiskt
sjuka av psykiatrisk personal betraktas som en "vardresurs”. Det kan handla om
att barnen motiverar fordldrarna att kdmpa for sin aterhdmtning sdsom Strand-
berg349 beskrev, men ocksa att barn forviantas ta ansvar for olika stodinsatser.
Starka kidnslomissiga band mellan barn och férialdrar gor barnen lojala mot sina
foraldrar. Det gor att de kidnner pé sig forvantningar frdn professionella att visa
omtanke och forstdelse och upplever krav pé att hjdlpa sina foraldrar. Det med-
for en risk att de blir utnyttjade och inte blir sedda som barn med eget trygg-
hetsbehovsso. Flera forskare som refererats tidigare anger att vuxna kring barnen
underskattar barns behov pa grund av att de verkar mognare dn andra barn.
Starkess! redovisar resultat fran studier dar man undersokt hur barn paverkas
av for stort ansvar for syskon och vuxna i familjen under sin uppvaxt. Psykolo-
gerna beskriver att dessa barn kan gé igenom en "parentification”-process eller
en rollforskjutning, som innebir att de Gvertar ett allt storre ansvar for att passa
smasyskon, laga mat, gora inkop, hjdlpa syskon med laxor et cetera. De far ett
allt storre ansvar i familjen f6r den emotionella omsorgen att visa omtanke och
kirlek, balansera kénslor, roa och trosta syskon och férildrar som ar ledsna,
missnojda, arga och olyckliga3s2. Ett sddant tidigt och omfattande ansvar kan ha
negativ inverkan pa barnets identitetsutveckling och psykosociala vélbefinnande.
I forskningen rapporteras att dessa barn som vuxna utbildar sig mer sillan,
har fler psykiska problem, samre sjdlvfortroende och farre sociala kontakter dn
andra. Dessutom kan de som vuxna ha svéirt att etablera relationer, de ar mer
sarbara och har storre bendgenhet for depressiva tillstdnd. I en dansk studie av
unga vuxna som har vaxt upp med foraldrar med utvecklingsstérning beskriver
Faureholmsss fenomenet genom att de intagit rollen som “vuxenbarn” eller den
lille vuxne”. I studien skildras hur storasyskon tidigt fatt ta hand om smésyskon,
trosta dem pa natten och trdda in i mammas stille. Exemplen handlar ockséd om
for stort ansvar for uppgifter som barn misslyckats med och blivit utskéllda och
fatt stryk for.
Ocksa Norén och Sommarstroms3s4 beskriver liknande fenomen. Syskon till
barn med funktionsnedséittning dr solidariska och lojala gentemot fordldrarna

347 Karlsson, Veronika, Forsberg, Anna & Bergbom, Ingegerd, Relative’s experiences of
visiting a conscious, mechanically ventilated patient — A hermeneutic study. Intensive &
Critical care nursing: the official journal of the British Association of Critical Care Nurs-
es. 26 (2), 2010, s 91-100.

348 Quarfot, 1997.

349 Strandberg, 2006.

350 Socialstyrelsen, 1999.

35t Starke, 2007.

352 Winton, Chester, A., Children as caregivers: parental and parentified children. Lon-
don: Allyn and Bacon, 2003.

353 Faureholm, 2006.

354 Norén & Sommarstrom, 2006.
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och vill inte vara till besvir och belasta med ytterligare bekymmer. Det kan gora
syskonen till “"medforaldrar” som hjilper fordldrarna att ta hand om barnet med
funktionsnedséttning. Situationen ar ofta motséigelsefull — fordldrarna vill inte
att de andra barnen i familjen ska behova uppoffra sig eller std tillbaka, men
orken och tiden racker inte alltid till for att alla ska f4 den uppmérksamheten de
behdver. Norén och Sommarstrom konstaterar att det ibland for foraldrarna ar
ett problem att barnen ar kritiska och missnéjda, men tiger om det och forild-
rarna far inte veta att de kinner sig asidosatta. De tycker synd om férialdrarna
som méste kdmpa for att klara vardagen.

I forskningen beskrivs att uppvixten med en syster eller bror med funktions-
nedsittning kan medfora att syskon blir vuxna tidigt, att de grubblar 6ver stora
livsfragor, att de tidigt tvingas bli sjdlvstdndiga och hjilpa sig sjdlva da forald-
rarnas tid och engagemang upptas av att hjdlpa barnet med funktionsnedsatt-
ning. Det ar inte lika vanligt att det namns direkta forvantningar pa att syskon
ska hjilpa till hemma och ta hand om sin syster eller bror. Men syskon upplever
underliggande forvantningar pa att hjalpa till, inte enbart fran fordldrarna utan
dven fran samhaillet genom ideologin om att familjen ska anpassa sig till en fa-
miljemedlems funktionsnedsittning.

En frdga som diskuteras i Gustavsson Holmstromssss studie av nagra funkt-
ionshindrade foraldrars erfarenheter ar debatten om “young carers” i Storbri-
tannien pd 1990-talet. Den handlade om barns och ungdomars ansvar for att
hjilpa sina foridldrar i omsorgen om éaldre sldktingar eller sméasyskon och barn
som hjalper sina fordldrar med sjukdom eller funktionsnedsittning3se,3s’.
Starkess8 tar upp fragan och skriver att tecken for att mycket unga manniskor bar
ett for stort ansvar hemma kan vara subtila och svéra att upptidcka, men det ar
viktigt att uppmirksamma och synliggora nir det till exempel géller barn som
har modrar med intellektuella svérigheter och inte far viagledning fran annan
vuxen.

I den brittiska debatten har forskningen lyft fram den socialpolitiska situat-
ionen, med brist pa offentlig service och idealiseringen av informell omsorg, som
en viktig orsak till att familjer dar foraldrar ar sjuka eller har funktionshinder
inte kan fa det stod behover, utan ar beroende av familjen.359 Barn och unga i
dessa familjer far ta ansvar for omsorgsuppgifter nar ingen annan finns till
hands och den offentliga hjalpapparaten inte racker till. Olsen3st° framholl att ett

355 Gustavsson Holmstréom, 2002

356 Aldridge, Jo & Becker, Saul, Children caring for parents with mental illness: perspec-
tives of young carers, parents and professionals. Bristol: The Policy Press, 2003

357 Becker, Saul, Aldridge, Jo & Dearden, Chris, Young Carers and their families. Black-
well Science, 1998.

358 Starke, 2007.

359 Morris, Jenny & Keith, Lois i Critical Social Policy 1995, Issue 44/45. Aldridge, Jo &
Becker, Saul, Disability Rights and the denial of Young Carers. The dangers of zero-sum
arguments. Critical Social Policy, vol. 16. No 48, 1995, s 55—57.

360 Qlsen, Richard, Young Carers Challenging the Facts and Politics of Research into Chil-
dren and Caring. Disability and Society. Vol. 11 (1), 1996, s 44—54.
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problem i debatten ar att det saknas kunskap om hur manga barn som faktiskt
utfor omsorgsuppgifter hemma, vad de egentligen gor, i vilken utstrackning och
vilket stod dessa barn och unga far for egen del. Uppenbart ar att det behovs mer
forskning som tar hinsyn till barns behov och behoven hos fordldrar med funkt-
ionsnedséttning.

I Sverige har dessa fragor lyfts fram, men ocksa hir saknas kunskap om bar-
nens roll som omsorgsgivare. Resultat frdn en pagdende enkitundersokning
kommer att rapporteras under 2014.361 Fordldrarna som Gustavsson
Holmstréomsé? intervjuade sager att det kan vara si att deras barn hjilper till
hemma mer &n barn i andra familjer och att deras barn ibland maéste klara av
uppgifter sjalva darfor att ingen kan hjidlpa dem praktiskt — férdldern kan vag-
leda dem, men i vissa situationer kan de inte ge dem den handgripliga hjdlpen pa
grund av funktionshindret. Fordldrarna sdger samtidigt att familjens vardag
oftast innebir att de vuxna i familjen har mer tid och dr mer narvarande for sina
barn &n manga andra foraldrar som till exempel satsar pa sina yrkeskarridrer
som inskranker pa familjelivet.

Bjornberg och Back-Wiklund3®3 har i studiet av hur familjerna organiserar
hemarbetet inte funnit nigon logisk koppling mellan att barn i arbetstyngda
familjer gor mer an i andra. Det ar vanligt att fordldrarna sinsemellan har olika
uppfattningar om hur mycket arbete barnen utfor i familjen. Den tendens forfat-
tarna sag var att barn i jamstéllda familjer gjorde mer hemma, vilket de trodde
hade att gora med fordldrarnas grundldggande instéllning till hemarbetet — att
det var allas ansvar. Bland fordldrarna i Wates3®4 studie hade vissa uppfattning-
en att barnens personlighet hade betydelse for hur mycket barn hjilpte sina for-
dldrar, men det var lika betydelsefullt hur fordldrarna hanterade situationen.

I Gustavsson Holmstromssss studie berittar en av fordldrarna om, att samti-
digt som han kinner sig tjatig tror han inte att det dr mer tjat i deras familj 4n
det 4r i andra. For honom handlade det om att han inte hade nagot annat val an
att tjata. Han kunde inte resa sig och gora vissa saker och var i vissa vardagssitu-
ationer hanvisad till att be barnen om hjilp. Ibland méarkte han att barnen tyckte
det var jobbigt: "Ibland tycker de att det &dr jobbigt, fy fasen visst tycker dom
det”. Fordldrarnas uppfattning var att barnen kanske inte gjorde mer dn andra
barn, men eftersom det utmanar samhalleliga forestillningar kring foraldraskap,
funktionshinder och barndom uppmarksammas det. Barns arbete forekommer i
s& gott som alla familjer. Mangden arbete som produceras och under vilka for-

361 Nordenfors, Monica, Melander, Charlotte & Daneback, Kristian, Unga omsorgsgivare
1 Sverige. Nka, Barn som anhoriga 2014:5. Nationellt kompetenscentrum anhoriga &
Linnéuniversitet, 2014.

362 Gustavsson Holmstrom, 2002.

363 Bjornberg, Ulla & Back-Wiklund, Margareta, Vardagslivets organisering i familj och
ndrsamhdlle. Goteborg: Daidalos, 1990.

364 Wates, 1997.

365 Gustavsson Holmstrém, 2002.
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héllanden det utfors varierar stort. Ofta ses barns arbete i hemmet inte ens som
arbete utan kanske mer som en naturlig del i uppvéxten och uppfostransse.

Willumsens®7, sjilv en trebarnsmamma, sager att vira barn inte tar mer han-
syn for att vi dr funktionshindrade, diaremot lar de sig att fungera utifran ens
funktionshinder. De vénjer sig vid att det ar vissa saker foraldern inte kan gora.
Hon sédger ocksa att hon var rddd for att barnen skulle skimmas for henne pa
grund av funktionshindret. Nir hon sjélv var i puberteten skdmdes hon 6ver sin
mamma. Men s blev det inte. Barnen har istéllet visat sig ta parti dven fér andra
personer med funktionshinder — nagot som hon tror de har fatt hemifran. "Fast
egentligen, tycker jag att det ar fel att man ska behova vara stark, verbal och
pahittig for att man rékar ha fordldrar med funktionshinder”, avslutar Wil-
lumsen

Med tanke pa samhillets instillning, sisom det beskrivits tidigare, omges alla
i familjen av ideologin att anpassa sig till en familjemedlems funktionsnedsatt-
ning. Det giller inte enbart fordldrar som har funktionsnedsattning utan ocksa
syskon som ofta kinner pa sig outtalade forvantningar eller ser det som nagot
naturligt att stélla upp. Men det verkar vara mer komplicerat att forhalla sig till
att vi alla ocksa ska anpassa oss till funktionsnedsattningar hos vuxna personer
och gora samhallets service tillginglig for dem sé att de kan leva sjilvstandigt
och fatta beslut 6ver sin vardag.

366 Solberg, Anne, Negotiating Childhood. Nordplan. Rapport 12. Stockholm: Nordiska
institutet for samhaéllsplanering, 1994.

367 Konferensinldagg "Ratten till fordldraskap”, 28—29 augusti 1995, Stockholm, av Wenche
Willumsen (DHR), Independent Living Institute, www.independentliving.org
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Sammanfattning

Jag har i denna kunskapsoversikt presenterat forskning om barn som anhériga. I
forskningen uppméirksammas barns relation till férdldrar som har sa allvarliga
svarigheter att dessa kan utgora en risk for barnets gynnsamma utveckling. En
sédan risksituation som forskningen pekar ut ar att vaxa upp i en familj dar den
ena eller bada fordldrarna har en psykisk sjukdom eller psykisk ohélsa, och/eller
har allvarliga missbruks- och beroendeproblem. Det finns ocksé en del forskning
kring det nyfodda barnets utsatthet for skador pa grund av fordlderns missbruk,
och att barnet kan ha fatt skador av droger redan innan det foddes.

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

En av dessa riskfaktorer, kanske den viktigaste, 4r om sjukdom eller funkt-
ionsnedsattning paverkar foralderns forméga att ta hand om sina barn och skapa
goda uppvéaxtforhallanden. Andra sidana ogynnsamma forhallanden &ar svag
socioekonomisk stillning, att familjen lever i en utsatt social och ekonomisk
situation och har glesa sociala nétverk. Tidigare studier har nistan enbart foku-
serat riskfaktorerna medan man idag mer fokuserar pa faktorer som i olika situa-
tioner kan fungera som skydd och ar viktiga for att klara stora utmaningar och
svara livsomstandigheter.

Syskon till barn med funktionsnedséattning

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 &n vi van-
ligtvis tanker oss vixer upp i familjer diar en fordlder (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 forélder eller bdda
har missbruks- och beroendeproblem, atfoljt av barn och ungdomar som har
foraldrar med psykisk ohilsa.

Empiriska studier av barns erfarenheter som anhdriga till ndgon i familjen
som har funktionshinder ar ganska fi. Det sammanhinger antagligen med att
det finns metodiska svérigheter for genomférande av studier dir barn sjidlva ges
mojlighet berdtta om sina erfarenheter eller besvara enkétfrégor. I ndgra av stu-
dierna har forskare intervjuat vuxna om deras barndom och erfarenheter av att
viaxa upp med syskon som har funktionshinder eller om uppvixten med forald-
rar som har funktionshinder eller andra allvarliga problem, men ocksd sddana
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studier ar ganska fa. Data om barns situation har oftast inhdmtats hos foraldrar-
na, professionella/experter och exempelvis larare i forskolan och skolan.

Mycket av forskningen har bortsett frin sddana faktorer som har betydelse for
syskonrelationer i de flesta familjer pa grund av att forskningen har utgatt fran
att familjer med barn som har en funktionsnedséttning ar annorlunda. Det finns
en tendens att resultaten kontrasteras mot en idealbild av vilfungerande, resurs-
starka familjer med god problemlosningsformaga och hog social kompetens. I
verkligheten ar familjesystem under stindig forandring, de dr komplexa med
sina unika relationer mellan barn och forildrar, deras familjendtverk och van-
ner.

I forskningen syns mycket lite av olika familjekonstellationer som enforal-
dersfamiljer med ensamstdende mamma eller pappa, separerade fordldrar med
gemensamt foraldraansvar, familjehemsforaldrar och familjehemssyskon, stora
familjer och sma familjer och andra familjemonster. Det ar ménga olika faktorer
som konstituerar vardagslivet och som blir osynliga i studierna av hur funkt-
ionshinder inverkar pa familjelivet, som till exempel etnicitet och religion. An-
norlundahet ar knuten till en tidsepok, en tidsanda och samhaéllsférhéallanden
som gor att den framtréader i olika former. Nar foraldrar har svarigheter som gor
att deras omsorgsformaga sviktar dr problemen likartade for barnen. Deras
grundldggande behov blir inte tillgodosedda och de forlorar sin trygghet. Barns
lojalitet med sina foraldrar gor att det kan vara svart att se vilka svérigheter som
barnen i familjen upplever. An svrare #r det i familjer dir barn tillsynes verkar
ha det bra materiellt sett.

Resultat av forskningen visar att det inte finns nagra generella skillnader mel-
lan syskon till barn med funktionshinder och andra syskongrupper. Syskonen ar
i de allra flesta fall positiva, omvardande och relationerna mellan dem &r 6mse-
sidiga. Studierna visar att ett fatal syskon hammas i sin utveckling och uppvisar
forhojd forekomst av psykosociala svéarigheter, beteendeproblem och 1ag sjalv-
kinsla jamfort med andra syskongrupper. Bristen pa kunskap giller vad som
karaktdriserar situationen for dessa barn och deras familj och hur man pa ett
bittre sétt ska kunna hjilpa dem. En betydelsefull sidan omstindighet ar att
foraldrar och barn i familjen far korrekt information om funktionsnedsittningen
eller sjukdomen och dess behandling, och att barnens behov av information till-
godoses av bade fordldrar och experter. Informationen ar av stor betydelse for
att syskon ska kunna kénna sig sedda och delaktiga i hindelserna som berdr hela
familjen.

Resultat frén studier som undersckt inverkan av olika diagnoser, typ av
funktionsnedsattning samt funktionsnedséttningens svarighetsgrad ar inte enty-
diga. Av manga studier framgar dock att syskon till barn som har autism-
spektrumstorningar visar négot storre tendens till depressiva symtom 4n andra.
Studierna visar ocksa att aggressivitet och vredesutbrott och andra former av
utagerande beteende paverkar familjerelationerna mest negativt. Andra omstin-
digheter av betydelse for samspelet mellan syskon ar den sociala och kommuni-
kativa formagan hos barnet med funktionsnedséttning. Dessutom finns det en
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rad omstindigheter som pa olika sitt paverkar samspelet mellan syskon i en
familj och deras relation till sina féraldrar. Dessa omstandigheter handlar om att
familjemedlemmarnas personliga resurser och temperament péaverkas av hur
foraldrarna l6ser ansvarskonflikten mellan barnomsorgen och vuxenlivets olika
forvantningar, samt vilket stod man kan forvianta sig fa och i realiteten far av
samhillet och sitt informella natverk.

En omstindighet som ofta forviarrar barns situation ar hur samhillet och
minniskorna i barnets omgivning ser pd de svarigheter som barnets foralder
eller syskon har. Det finns anledning att tro att stigmatiseringen som ofta hianger
ihop med exempelvis psykisk sjukdom gor det svarare for barn att tala om pro-
blemen, fa stod och uppritthalla sociala néatverk. Stigmatiseringen ar ett pro-
blem for fordldrar som har barn med funktionsnedséttning och det &r ett pro-
blem for syskonen. I flera studier framkommer att barn som har syskon med
funktionsnedsittning blir retade och mobbade. En ytterligare mycket viktig om-
stindighet som framkommer i stort sett i alla studier &r att barns vdlméende &ar
beroende av tillgangen till stod, dels fran familjens informella natverk, dels fran
externa professionella natverk.

Barn till f6réldrar med psykisk ohélsa eller funktionshinder

Bide svenska och internationella studier visar pa ett starkt samband mellan
foraldrars psykiska sjukdom och barns psykiska hélsa, men man har samtidigt
kunnat visa att en rad olika faktorer kan forsvaga eller forstarka risken. Forsk-
ningen inom omradet ar ofta problemsokande, vilket styr resultatet pa sa sitt att
olika negativa forhallanden belyses mer ingdende &dn mdjligheter och 16sningar
som fungerar som skydd mot psykisk ohélsa. Personer som vuxit upp med en
psykiskt sjuk foralder beréttar att de i sitt vuxna liv pa olika sitt har paverkats av
erfarenheterna av psykisk sjukdom i familjen. De beréttar om svarigheter att
utveckla nira relationer till andra ménniskor. Erfarenheterna fran barndomen
har gjort att de har svart att ta hansyn till sina egna behov och ar instéllda pa att
tillmotesgd vad andra vill och 6nskar. Barnen utvecklar ofta starka band till for-
dldrar som har svarigheter och forsoker hjalpa dem s gott de kan. Om familjen
ar socialt isolerad kan det medféra att barnen blir hanvisade till sina foraldrar
for alla sina behov och har svért finna nidgon annan vuxen som skulle kunna ge
stod. Det kan innebira en okad risk om fordldern dr ensamstaende. Barn riske-
rar ocksa att utsittas for separationer nar fordldern ar intagen for vard. Barn till
fordldrar med psykisk sjukdom betraktas ocksa ibland av personalen som en
resurs for fordldern som ar sjuk, i stéllet 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 forvintningar pa att de tar ett stort ansvar for sin familj. En ytterligare risk
som ndmns i studierna ar bristen pa narhet i relationer mellan barn och foralder.
Sammantaget kan barnens svarigheter leda till problem i kamratrelationerna och
skolarbetet. Det forsimrar ungdomarnas mdjlighet att klara sina studier och ta
sin in pa arbetsmarknaden.
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I forskningen namns att diagnosen kan ha betydelse for barnens vilmaende
om det ar frigan om langvariga psykoser, allvarliga personlighetsstorningar eller
djupgiende depression hos fordlder. Formégan att ta hand om barn kan ocksa
péaverkas negativt av andra kognitiva funktionsnedsittningar efter en skada eller
utvecklingsstorning. En ytterligare risksituation ar fordlderns missbruks- och
beroendeproblem, sirskilt om missbruket forkommer i kombination med psy-
kisk ohalsa. I barnforskning lidggs stor vikt vid eventuell brist pa fysisk omvard-
nad som tecken for att barnet far illa psykiskt och fysiskt, eller om det finns teck-
en pa vald och skador som tyder pa 6vergrepp mot barnen. Bland riskfaktorerna
finns ocksd kriminalitet hos en eller bidda foridldrarna, relationsproblem och
separationer, brist pa andra nirstdende vuxna samt aggressivitet och negativa
forvantningar som riktas mot barnet.

Forskare har uppmarksammat att barn till fordldrar med intellektuella sva-
righeter har fler hélsorelaterade problem adn andra barn. Det finns en Gverrepre-
sentation av motoriska, sprikliga och psykosociala svérigheter, men uppgifterna
om hur manga barn som ir forsenade i utvecklingen varierar. Det forekommer
att dessa familjer ar socialt isolerade, innebarande socialt utanférskap for bar-
nen. Det kan innebara att dessa barn inte far tillracklig stimulans for sin utveckl-
ing.

En annan risk sammanhénger med att den stora majoriteten av personer med
utvecklingsstorning eller intellektuella svirigheter lever under mycket knappa
ekonomiska férhallanden och att deras sociala nitverk ofta ar begransade. Dessa
forhallanden innebar stora pafrestningar for familjerna, och som forskningen
ocksa visat — fattigdom ar en riskfaktor for forekomst av vald mot barn. Det soci-
ala utanforskapet kan medfora forseningar i utvecklingen och att barnen utveck-
lar dalig sjalvkansla.

Studier visar att foraldrars intellektuella svarigheter innebar ménga doku-
menterade risker for barnen. Dessa har dels att géra med att fordldrarnas situat-
ion ofta priglas av svara upplevelser under deras uppvaxt och dels att de dven
som vuxna befinner sig i en svir social situation. Forskningen visar dock att det
inte ar fordlderns utvecklingsstérning som ar den omstindighet som &r avgo-
rande da barnet utsitts for forsummelse eller vald. Det ar i stillet de samman-
tagna effekterna av olika riskfaktorer som samverkar d barn utsétts for detta.

Forskningen talar for att vi bor se fordldraskapet i sitt sociala ssmmanhang
snarare dn att se de enskilda foradldrarna som individer. Foridldraskapet ar en
gemensam angelagenhet inom familjenitverket, som forviantas stirka och stotta
fordldrarna i deras roll. Saknar fordldrarna detta stod blir familjen sarbar och
det offentliga stodet 4n mer betydelsefullt. Sarskilt kvinnor med intellektuella
svérigheter ar beroende av stod frén sina anhériga i sin kommunikation med
myndigheter om fordldraskap 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 méanniskor i deras omgivning
har en negativ instéllning till deras fordldraskap. Detta framkommer i forskning-
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en ocksa pé det sitt att forskningen mest fokuserar foraldraférméagan och ganska
lite 4r kiint om hur barnen har det och upplever sin uppvaxt.

I den forskning som finns framkommer att den psykosociala férmégan, och
inte intelligensen, hos fordldrarna ar avgorande for foraldraformagan. Under-
sokningar gor gillande att en tredjedel av moédrarna med intellektuella begréans-
ningar val klarar att ta hand om sina barn och att en tredjedel kan lira sig bli bra
modrar om de far adekvat stod, medan barn till en tredjedel behéver fa vixa upp
i ett annat hem. Dessa familjers mojligheter att ta hand om sina barn ar i hog
grad beroende av det professionella stodets tillganglighet och kvalitet. Bristerna
innebar att barnen inte alltid far 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
stills stora krav pa barn i familjer dir foraldrar eller syskon har svarigheter att
hantera vardagslivets krav. De tvingas ta ansvar for sin egen utveckling med
begrinsat stod och samtidigt finnas till hands och hjélpa andra i familjen.

Skyddsfaktorer

Forskningen kring riskfaktorer har betydelse for att man ska kunna férebygga
och forandra barns uppvaxtvillkor. Av stor betydelse i detta arbete ar den forsk-
ning 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 mojlighet att anvdnda sina egna formagor,
begévning och anlag; att anvinda sina sociala resurser och utveckla sociala rela-
tioner till vuxna och jamnariga; att fa tillgang till information och kunskap som
hjéalper dem att hantera sin situation. Till skyddsfaktorerna hor ocksa stodet fran
fordldrar som trots egna svirigheter forméar ge sina barn kérlek och néarhet, lik-
som tillgdngen till andra nédra relationer och nitverk, som till exempel inom
barnomsorg, skola et cetera. Barn som utvecklar en positiv sjalvbild ar ocksé mer
skyddade dn andra, men de behover den sociala gemenskapen med andra for att
kunna bygga upp den.

Forskningen visar att barn behéver kontakter till andra vuxna &n sina forald-
rar — de behover ocksa kamrater och egna fritidsaktiviteter. Nar familjen stills
infor stora utmaningar behéver de stod i olika former av bade sitt sociala natverk
och av professionella. Familjens socioekonomiska status dr av stor betydelse,
darfor ar det viktigt att uppméarksamma nir familjen lever i en utsatt social och
ekonomisk situation och har glesa niatverk. Barn i familjer med psykisk ohilsa
behdver en fortroendefull relation till en annan vuxen som kan trida in om for-
dlderns omsorg sviktar, och som vid behov ger barnen den praktiska omvardnad
de behover. Vid en langvarig psykisk sjukdom hos foridldern blir bristerna i den
psykiska omsorgsformagan mer pataglig. Barn beh6ver ha vuxna omkring sig
som bekymrar sig 6ver hur barn har det, som forstar nar barnen ar ledsna, beho-
ver hjilp med liaxor et cetera. Barnen behover ocksa bli kinsloméssigt bemotta —
i manga fall kan de inte sitta ord pa vad de upplever i en bristsituation. Barn
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som lever under svira omstandigheter och som ber om hjilp maste tas pa stort
allvar av berorda myndigheter och vardgivare.

Studier av informella sociala stodnéatverk visar, att graden av stod fran famil-
jendtverk varierar avsevart och vissa fordldrar med svarigheter far ett omfat-
tande stod, medan andra far obetydlig eller ingen hjilp alls frén det informella
nitverket. Studier har visat att ensamstdende modrar som har intellektuella
svarigheter var de som fick allra minst st6d fran sina familjemedlemmar.

I forskningen av skyddande omstidndigheter framkommer att det sociala
stodnétverket och den utvidgade familjen har stor betydelse for att utveckla och
stodja barnens egen formaga att st emot effekterna av en mindre gynnsam upp-
vaxt. Sddana faktorer ar om barnet ar familjens enda barn, om det ar ett gott
klimat i familjen och de vuxna har en god relation till varandra, om de vuxna har
formaga att ta emot hjélp fran bade informella och formella nitverk samt om
barnet har stod frdn nagon annan vuxen person eller har tillgéng till ett stod-
jande nitverk. Informella och formella natverk &r viktiga for badde barns och
foraldrars utveckling och vilbefinnande. Det informella natverket, framfor allt
ursprungsfamiljen, det vill siga de egna fordldrarna och barnets mor- eller far-
foraldrar, ar oftast det viktigaste stodet i vardagen.

Nir det géller det professionella stodet ar det viktig att barn och deras forald-
rar far korrekt information om funktionsnedséttningen eller sjukdomen och dess
behandling. Informationen ar av betydelse ocksé for att syskon till ett barn med
funktionsnedsittning ska kidnna sig sedda och delaktiga i handelserna som beror
hela familjen. Men det dr ocksa uppenbart att anhoériga, oavsett om de ar barn,
ungdomar eller vuxna, behover mer kunskap dn de vanligtvis fir om experternas
forvantningar pa hur de ska hjilpa och stédja personen med funktionshinder.
Utan den kunskapen kan syskon till barn med funktionsnedsittning eller barn
som har foéraldrar med funktionsnedsittning inte bli delaktiga i de hindelser
som paverkar familjesituationen och relationerna mellan familjemedlemmarna.
Delaktigheten har antagligen stor betydelse pa sa sitt att den hjdlper till att lyfta
av diffusa kinslor av skuld och skam som anhoriga ofta kdnner.
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