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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 anhorigas
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).

Nka ar en av statens satsningar som gjorts under de senaste 14 aren for att
synliggora anhorigas situation och bidra till att utveckla ett varaktigt stod till
anhoriga till dldre, personer med funktionshinder och ldngvarigt sjuka. Nka bil-
dades 2008 och bestar av sju parter med olika kompetenser geografiskt spridda
over landet. Dessa parter ar Fokus — Regionférbundet i Kalmar 1an, FoU Sjuha-
rad Valfard, Linnéuniversitetet Kalmar-V&xjo, Anhorigas riksforbund, Hjélpme-
delsinstitutet, linssamordnarna fér anhorigstod i Norrland och Landstinget i
Kalmar lan.

Utmarkande for arbetet med dessa kunskapsoversikter ar svarigheten att gora
fungerande avgransningar och samtidigt beakta att 6versikterna inte ska bli allt
for omfangsrika. En av orsakerna ar att funktionshinderomradet dr s& omfat-
tande med flera kunskapsomréden. De tio kunskapsoversikterna kommer darfor
1 ett forsta skede att publiceras successivt i manusform. Detta for att ge sakkun-
niga anhoriga, praktiker, beslutsfattare och forskare mdgjlighet att limna syn-
punkter till forfattaren Ritva Gough innan utkastet redigeras for publicering som
skrift. Malgrupper for kunskapsoversikterna ar anhoriga, praktiker, studenter
och beslutsfattare.

De tvd forsta kunskapsoversikterna Mianniskor med funktionshinder och
Sambhéllets insatser frin socialtjansten, skolan och forsdkringskassan utgor en
bred introduktion. De tre foljande kunskapsoversikterna, Foraldrars behov av
stod och service nir barn har funktionshinder, Barns som anhoriga och Anhori-
gas stod till vaxna med sjukdom eller funktionshinder beskriver anhorigas situ-
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ation i dessa tre livssituationer och vilka behov som uppméarksammas i litteratu-
ren. Foljande tre kunskapsoversikter handlar om stodet som riktas till anhériga
Information och praktisk hjélp, Familjeinriktat stod och Samtalsstod, radgivning
och erfarenhetsutbyte. Den sista kunskapséversikten bestar av en sammanfatt-
ning. Arbetet pagar ocksa med en oversikt om, Anhorigas egna livsberittelser.

Ritva Gough har genom sin mangariga 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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Familjeinriktat stoéd

Inledning

I den forskning som presenterades i 6versikten "Information och praktisk hjalp”
framkom att insatser till anhoriga, som ger hjilp och stod till personer med
funktionshinder, var daligt anpassade till individuella behov. Det gillde dven
stod i form av avlGsning som inte var anpassad till familjesituationen. Det fram-
kom ocksa att det generellt saknas kunskap om anhérigas behov av hjilp och
stod for egen del. Eftersom den vanligaste formen for avlosning ar att narstdende
erbjuds stod och hjélp i hemmet dr utformningen av stodet sarskilt viktigt for
anhoriga och foraldrar.

I den hir kunskapsoversikten presenteras nagra exempel pé stodinsatser, som
socialtjansten och héalso- och sjukvirden erbjuder nirstiende, som genom de
metoder som anvidnds inkluderar stod till familjemedlemmar. En del av dessa
insatser skiljer sig fran serviceinsatser som fokuserats tidigare genom att de ar
mer uttalat terapeutiskt eller pedagogiskt riktade. ! De kinnetecknas av att den
nirstdende personens sociala nitverk engageras i stodet. I ett omsorgssamspel
forviantas anhoriga ge stod och som resultat av denna process sjilva fa stod. Fa-
miljen ses som en resurs som aktiveras och behdvs for att det professionella st6-
det ska bli framgangsrikt.

I oversikten presenteras nagra familjeinriktade stodformer i socialtjansten
och sjukvarden som forutsitter anhorigas delaktighet och som ockséa potentiellt
kan fungera som anhorigstod. Nar det géller stodet till barn och ungdomar med
funktionsnedséttning ar det vanligt med foraldrars medverkan eller att stodpro-
gram aven omfattar stod till fordldrar i deras roll som vardnadshavare. Det har
ocksa blivit vanligare att familjeinriktade stodprogram &ven omfattar stod till
syskon. Négra exempel ar psykosocialt stod som utvecklats for fordldrar till barn
med séllsynta diagnoser och stodprogram for barn som har fordldrar med psy-
kisk sjukdom eller intellektuella svérigheter. I Gversikten behandlas vidare famil-
jens roll i det psykopedagogiska stodet som bygger pa sociala natverk vid foral-
derns psykiska ohilsa. Det genomgiende temat i denna Gversikt dr profession-
ella arbetssitt, dar familjen och anhériga inkluderas, ses som social resurs for
narstdende och forvintas ta ansvar for betydande informella insatser.

Jag har valt att inleda med en kortfattad presentation av nagra utvecklingslin-
jer i den sociala barnavarden och familjeperspektivet i habiliteringen foljd av

! Termen behandling anviands vanligtvis for att beskriva olika typer av mer omfattande
terapeutiska insatser, sdsom familjebehandling. Begreppet metoder eller modeller an-
vands for att beteckna mer omfattande systematiska interventioner, som ibland men inte
alltid bedrivs utifrdn nagon viletablerad arbetsmodell, t.ex. pedagogisk metod.
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négra program som exemplifierar ett familjeinriktat arbetssitt. Det 6ljs av en
beskrivning av familjens roll inom den psykiatriska varden som den framstills av
forskning och presentation av nigra sddana behandlingsmodeller som potentiellt
inkluderar familjestod.

Foljande kunskapsoversikt omfattar beskrivningar pa tre vanliga former for
stod till anhoriga, ndmligen samtalsstod, radgivning och erfarenhetsutbyte i
grupp. Att skilja dessa praktiker frén varandra ar inte alltid mojligt utan ménga
stodformer bygger pa en kombination av flera metoder. Till exempel information
ingér i stort sett alla former av stod. Det gir inte heller alltid att avgransa in-
formation fran radgivning och man kan séga att rddgivning ofta i dag sker i form
av utbildning. P4 sa satt hanger de tre 6versikten, den om Information och prak-
tiskt stod, samman med denna om Familjeinriktat stéd och med Gversikten om
Samtalsstod, radgivning och erfarenhetsutbyte i grupp.
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Stod till barn och unga

Social barnavard

Socialarbetare tillimpar i sitt familjeinriktade arbete olika metoder. Nagra ex-
empel dr si kallade niatverksbaserade arbetssitt som innebér att individens slakt
eller bekantskapskrets mobiliseras i forandringsarbetet.2 En annan ganska vanlig
metod sedan 1990-talet ar 16sningsfokuserat arbetssitt som innebér pedagogiskt
inriktade kortvariga atgirder eller behandlingsinsatser. Vid sidan av dessa an-
viander socialarbetare familjeterapeutiska arbetsmetoder ofta med foraldrarna i
centrum om det giller barn och ungdomar. Metodutveckling och nya arbetssatt
initieras bland annat av kommunernas FoU-arbete, Socialstyrelsen och Sveriges
Kommuner och Landsting.

Ett exempel om detta pa 1990-talet var forsoksverksamhet med familjerad-
slag som initierades av Kommunforbundet. Det &r ett arbetssitt med ursprung i
Nya Zeeland, dar metoden hade praktiserats sedan 1980-talet.3 Utgangspunkten
for familjerddslag ar att systematiskt ta vara pa familjens och nitverkets resurser
genom att ge klienterna storre kontroll 6ver vilka insatser som skall séttas in.
Familjeradslag har praktiserats i arbetet med barn och ungdomar, men ocksé
med vuxna, dldre och personer med funktionshinder. Det innebar i praktiken
rundabordssamtal med anhoriga till den som behd6ver hjalp om vilka stodinsat-
ser de berorda anhoriga kan ansvara for, for att komplettera det offentliga sto-
det.

Inom den sociala barnavarden drev Socialstyrelsen dven pa uppdrag av rege-
ringen projektet “Barn i fokus”. Ett annat storre projekt hade syftet att sarskilt
utveckla familjehemsvarden.4 Bidda projekten fokuserade socialarbetarnas barn-
kompetens och forbattringsarbete i form av kunskapsspridning och utvecklings-
arbete. En ytterligare barnsatsning var “Dartingtonprojektet” som forst drevs
som forsoksverksamhet i fyra testkommuner, Luled, Uppsala, Stockholm och
Helsingborg.5 Sitt namn fick projektet efter forskningsinstitutionen som hade
utvecklat det engelska projektet "Looking After Children System” (LACS) 6, som

2 Lundstrom, Tommy, Om sociala barnavard. I Valfdrd, vard och omsorg. red. Szebehely.
Antologi/Kommittén Valfardsbokslut, SOU 2000:38. 2000.

3 Heino, Tarja, Familjerddslag. Den nya metoden inom socialt arbete. Stakes, Handbock-
er 42. Helsingfors. 2000.

4 Socialstyrelsen, Familjevdrd i utveckling. Stockholm. 1995.

5 Bakgrunden var ett regeringsuppdrag dar socialstyrelsen fétt i uppgift att ta fram meto-
der for att utveckla och stdrka varden av barn och unga i familjehem.

6 Ward, Harriet, Looking after children: research into practice: the second report to the
Department of Health on assessing outcomes in child care. London: HMSO. 1995.
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var forebilden for projektet i Sverige. Den biarande principen i det engelska LACS
ir att socialtjansten maste kunna pévisa att den vard som sambhillet erbjuder ar
béttre dn den vard som barnet far i sin ursprungsfamilj. 7 Centralt i arbetsséttet
ar utvecklingen av praktiska verktyg som hjélper socialarbetarna att forsikra sig
om att barn och ungdom i samhillsvard far lampliga insatser, anpassade efter
deras utvecklingsbehov.8

Utvecklingen av arbetssitt som introducerades av projektet syftade till att ut-
veckla systematisk bedomning av familjens resurser och brister, dir man miss-
tanker att barn far illa. Denna bedomningsmodell dr kédnd som BBIC (Barns Be-
hov I Centrum). En central uppgift enligt modellen ar att kontinuerligt 6verfora
forskningsron och omsitta dessa i praktiskt barnavardsarbete. Det ska framfor
allt ske med hjilp av systematisk dokumentation, bedémning, planering och
uppfoljning av samhallets vardinsatser till barn. Det redskap som introducerades
bestod av ett dldersrelaterat bedomnings- och insatsformular med vilket social-
arbetare kunde bedoma barnets utveckling frén fodsel till vuxenélder.

Utgdngspunkten i BBIC ar att barnets behov sétts i relation till fordldrarnas
forméga och faktorer i familj och miljo, dvs. barnets omgivning. Inom varje om-
rade anges sju aspekter som anses ha visentlig betydelse for barnets utveckling.?
Tanken &r att de aspekter som ror barnets behov kopplas till fordldrarnas for-
maga att tillgodose dessa och att man da kan se vilka resurser och brister som
finns i barnets miljo och vad kan behdva kompenseras. Pé triangelns tredje sida
anges aspekterna som utgor de viktigaste miljofaktorerna for barnets utveckling.

I de engelska studierna visade resultatet att modellens behovsomraden var re-
lativt universella och anviandbara for alla barn inklusive barn med funktionshin-
der och etniska minoriteter.i° I Sverige har man provat BBIC som instrument i
hela landet vid utredning av behovet av stod enligt LSS, men socialstyrelsen har
konstaterat att instrumentet inte ar anpassat till den svenska lagstiftningen inom
funktionshinderomradet.

Systematiska arbetssdtt som introducerats har kravt relativt omfattande ut-
bildningsinsatser av socialarbetarna och det har ocksa visat sig att det finns en

7 Ward, Harriet, Approaches to needs assessment in children s services. London: Jessica
Kingsley. 2002.

8 Socialstyrelsen, Dartingtonprojektet — en forsoksverksamhet for att stdrka och ut-
veckla familjevdrden. 2000:2. Stockholm: Socialstyrelsen. 2000.

9 De dimensioner som BBIC uppmirksammar ar *) Behov av trygghet i levnadssitua-
tionen, t.ex. kontinuitet, stabilitet i relationer, klara sig sjélv, delaktighet; *) Basbehov av
omvardnad, t.ex. grundlaggande omvardnad och vard, sociala relationer; *) Kdnslomdss-
iga behov, t.ex. kinslomassig virme, att bli lyssnad och dlskad, gemenskap, beteende-
massig utveckling; *) Behov av sdkerhet, t.ex. tillsyn, anpassning av miljon; *) Utveckl-
ingsbehov, t.ex. psykologisk och pedagogisk hjilp och stod, bekréftelse, personlig utveckl-
ing; *) Végledning och grdnssdttning, t.ex. 1ara nya saker, moralisk vigledning, uppfost-
ran, socialt upptradande, vuxennarvaro.

10 Parker, Roy, Ward, Harriet, Jackson, Sonia, Aldgate, Jane & Wedge, Peter, Looking
after children: assessing outcomes in Child care. London: HMSO. 1991.

10
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del svarigheter i implementering av centralt initierade projekt. Socialstyrelsen
konstaterade att implementeringen av BBIC i alla Sveriges kommuner kraver tid
och engagemang fran alla berorda, det vill sdga politiker, tjinstemin, brukare
och deras organisationer. Under 2000-talet har de nya kunskapsbaserade ar-
betsmodellerna dar utviardering och dokumentation ar integrerade inslag blivit
allt vanligare i individ- och familjeomsorgen inom socialtjansten.

Utredning, planering, dokumentation och uppféljning av beslutade insatser
sker i kommunerna enligt verksamhetssystem som BBIC. 12 13 Syftet ar att stidrka
barns och ungdomars stillning i socialtjinsten samt att skapa en nationellt en-
hetlig struktur for arbetet.14 BBIC har dven f6ljts upp av flera forskningsprojekt
sdsom Hedlund och Lovénts; Rasmusson?®; Rasmusson, Hyvénen och Mellberg?”
och Edvardsson:8. Socialstyrelsen hénvisar i sin slutrapport om BBIC till teorier
som byggts in modellen och nidmner psykodynamiska, inlarningspsykologiska,
utvecklingspsykologiska och systemteoretiska utgédngspunkter. Grundtankarna i
modellen knyter framfor allt an till Brofenbrenners® teori om barnets utveckling
i sitt livessammanhang och i interaktion med omgivningen och andra.

Habilitering - stod fran landstinget

Den samordnade habiliteringen &r en administrativ term for den organisation av
habilitering som skapades pd 1980-talet. Den var understélld en sirskild om-
sorgsnamnd eller socialndmnd och tillhérde inte hilso- och sjukvarden, vilket
sarskilt betonades i betéinkandet, "Omsorger om vissa handikappade”.”” Genom

samordnad barnhabilitering férdndrades habiliteringens inriktning frén ur-

11 Socialstyrelsen, Implementering av BBIC — projektet i socialtjéinstens organisationer.
Stockholm: Socialstyrelsen. 2007.

12 Socialstyrelsen, Grundbok barns behov 1 centrum (BBIC). Stockholm: Socialstyrelsen.
2006.

13 Socialstyrelsen, Social barnavdard i fordndring, slutrapport frdn BBIC-projektet.
Stockholm: Socialstyrelsen. 2008.

14 Socialstyrelsen, Barnperspektiv i LSS-handldggningen. Stockholm: Socialstyrelsen.
20009.

5 Hedlund, Malin & Lovén, Celina, Kritisk granskning av BBIC:s teori och av barna-
vardsutredningar med respektive utan BBIC — Same but different? Psykologprogrammet
avancerad nivd, Akademin for juridik, psykologi och socialt arbete. Orebro universitet.
2008.

16 Rasmusson, Bodil, Barnperspektiv. Reflektioner kring ett mangtydigt och fordnderligt
begrepp. Stockholm: Barnombudsmannen. 1994.

17 Rasmusson, Bodil, Hyvonen, Ulf & Mellberg, Lina, Utvdrderingsméten i BBIC. En
studie om barns delaktighet och medbestimmande. Stockholm: Socialstyrelsen. 1994.

18 Edvardsson, Bo, Kritisk utredningsmetodik: begrepp, principer och felkillor. Stock-
holm: Liber. 2003.

19 Brofenbrenner, Urie, Contexts of child rearing-problems and prospects. American
Psychologist, 34, 844-850. 1979.

20 SOU 1981:26 Omsorger om vissa handikappade. Betinkande frain Omsorgskommittén.
Socialdepartementet. Stockholm: Liber forlag/Allmanna forlaget. 1981.
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sprunglig medicinsk till en mer socialt inriktad verksamhet. En habiliteringskli-
nik med en sidrskild organisation for samordnad barnhabilitering fanns i de
flesta landstingen.”* Den handikappgrupp som tidigast fick tillging till habilite-
ring som omfattade medicinsk, psykologisk, pedagogisk och social hjilp var barn
och ungdomar med rorelsehinder.’” Det var ocksa for varden av dessa barn som
begreppet habilitering myntades. Idag talar man om habilitering nar det giller
alla barn med funktionshinder, barn med utvecklingsstorning, barn som syn-
eller horselnedsattning et cetera.

Termen samordnad habilitering stér for striavan att den riktas till alla barn
med funktionshinder och att de vid behov kan na specialisterna genom habilite-
ringen. Termen samordning syftar dven pa att insatserna fran experter inom
olika discipliner ska vara samordnade. Bille och Olow menar att habiliteringen
fran borjan har haft en helhetssyn pa behov av hjilp och stod hos personer med
funktionshinder och deras familjer. Genom sitt lagarbete och sin samordning av
habiliteringsinsatserna kan den beskrivas som foregangare till tvarfackligt och
interdisciplinirt arbetssdtt inom det medicinska faltet. Habilitering blev dock
specialitet inom barnmedicin forst ar 1977.23

Det dr vanligt att habilitering beskrivs som ett kunskapsomrdde om funk-
tionsnedsittningar, men det finns ingen habiliteringsteori utan arbetet inom
habiliteringen vigleds av samhillets syn pa barn med funktionsnedsittning och
funktionshindrade méanniskors rittigheter, skriver Hogberg24. Nar LSS25 tradde i
kraft 1994 forde den med sig att en stor del av omsorgsndmndernas verksamhet
fordes over till kommunerna. Landstinget skulle enbart ha ansvaret for expertin-
satserna och kommunerna fick ansvaret for vardagsstodet till personer med
funktionshinder.

RA&d och stod enligt LSS ar ett komplement till de insatser som personer med
funktionshinder (i LSS personkrets) kan f& genom hélso- och sjukvérdens habili-
tering och rehabilitering. Habiliteringsinsatserna ges av flera olika professioner.
Det ar vanligt att insatserna pagar under lang tid. Vad insatsen ska innehalla
rader det olika uppfattningar om och frdgan har provats rittsligt och behandlats

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

22 Barnhabiliteringens tidiga historia frén 1880-talet till 1970-talet var nir knuten till
Eugeniahemmets verksamhet pa Norrbacka i Stockholm — Eugeniahemmet var under
manga artionden landets centralanstalt for de vanféra barnen. Dir gavs ortopedisk be-
handling, skolgéng och yrkesutbildning. Vanférdheten d& bestod framfor allt av med-
fodda missbildningar, ben- och ledtuberkulos, rakit, barnférlamning, reumatism och
Littles sjukdom som idag kallas cerebral pares (en vanlig bendamning pd 1940-50-talen var
de spastiska barnen). Hela verksamheten Gvertogs av landstinget 19771.) For habiliterings-
verksamhetens historiska utveckling, se vidare Bille & Olow, 1999, nedan.

23 Bille, Bo & Olow, Ingemar, Barnhabilitering vid rorelsehinder. Almqvist & Wiksell
Forlag. 1999.

24 Tbid.

25 Lag om stod och service till vissa funktionshindrade (LSS), SFS 1993:387.
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bland annat i utredningen om sirskilt personligt stéd enligt LSS.*® Socialstyrel-
sen menar att flera landsting har valt att utveckla habiliteringsverksamheten for
barn och vuxna utifrdn hélso- och sjukvardslagen och deras insatser kan dven
innehélla sjukvardsinsatser och annat stéd och registreras inte som “rad och
stod” enligt LSS. Det anges som en forklaring till att antalet personer med insat-
sen rad och stod frén landstinget stadigt har sjunkit.

Socialstyrelsen®” konstaterar att det dr svért att miita vilka resultat habilite-
ringsinsatserna leder till, men verksamhetsansvariga har inlett ett arbete for att
ta fram kvalitetsregister for omrédet. Under de senaste aren har det utkommit
flera forskningsrapporter som behandlar habiliteringsverksamhetens innehall,
arbetsmetoder och organisation samt barns och fordldrars upplevelser av delak-
tighet i habiliteringsprocessen, exempelvis Bohlin,”® Hogberg,” Akerstrom,*
Bernehill Claesson,’' ** Hemmingsson,” Brodin & Fasth,> Larsson®. Det finns
ocksa ett stort antal skrifter som “Habilitering och Hjalpmedel” sjalv har publi-
cerat over olika insatser, metoder och aktuella program (se till exempel Lands-
tinget i Uppsala ldn, "Handikapp och Habilitering” och "Habilitering och Héalsa”
vid Stockholms lans landsting).

Habiliteringen som specialistverksamhet vander sig till barn, ungdomar och
vuxna med bestdende funktionsnedsattningar vilka medfor betydande svarighet-
er i den dagliga livsforingen. Mélgrupper ar personer med utvecklingsstorning,
rorelsehinder, flerfunktionshinder, autism, Aspergers syndrom, adhd och for-
varvade hjarnskador. Insatserna ar tvarprofessionella och ges i form av rad, stod,

26 SOU 2004:103 LSS — Sdarskilt personligt stod. Socialdepartementet. Stockholm: Frit-
zes. 2004.

27 Socialstyrelsen, Insatser och stod till personer med funktionsnedsdttning. Individ och
familjeomsorg. Vard och omsorg om &ldre. Lagesrapporter 2008. Artikelnummer 2009-
126-43. Stockholm. Socialstyrelsen. 2009.

28 Bohlin, Ulla, Habilitering i fokus. En mdnniskobehandlande organisation och dess
utmaningar. Avhandling i socialt arbete. Lunds universitet. 2009.

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

30 Akerstrém, Malin, Férdldraskap och expertis. Motsittningar kring handikappade barn.
Stockholm: Liber. 2004.

3t Bernehall Claesson, Inger, Vardagens villkor for familjer med barn med funktionshin-
der — Familjestdd. Licentiatuppsats i pedagogik 23. Institutionen for Individ, omvirld
och ldarande. Lararhogskolan i Stockholm. 2004.

32 Bernehall Claesson, Inger, ”Det dr bara att kdimpa pa”. Barns upplevelser av habilite-
ring, skola och fritid samt kommentarer fran fordldrar. Forskningsrapport 34. Institu-
tionen for Individ, omvarld och larande. Lararhégskolan i Stockholm. 2003.

33 Hemmingsson, Helena, Student-Environment Fit for Students with Physical Disabili-
ties. Avhandling. Stockholm: Karolinska University Press. 2002.

34 Brodin, Jane & Fasth, Asa, Habilitation, support and service for young people with
motor disabilities. A Swedish perspective. International Journal of Rehabilitation Re-
search. Vol. 24 (4) pp 309-316. 1999.

35 Larsson, Magnus, Organisation av stod och service till barn med funktionshinder. Om
projektnit, sprakliga férpackningar och institutionella paradoxer. Avhandling vid in-
stitutionen for psykologi. Lunds universitet. 2001.
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utbildning, handledning, utredning och behandling. ** Habilitering ingér siledes
i landstingstingens ansvarsomrade och regleras av hilso- och sjukvérdslagen
(HSL)37.

HSL-bestimmelserna om habilitering och rehabilitering finns i lagens § 3 b
om att landstinget ska erbjuda de bosatta, 1) habilitering och rehabilitering, 2)
hjalpmedel for funktionshindrade, och 3) tolktjanst for vardagstolkning for
barndomsdoéva, dévblinda, vuxendova och horselskadadess. Insatserna till anho-
riga styrs av hilso- och sjukvérdslagens § 2 ¢ som foreskriver att “hilso- och
sjukvérden skall arbeta for att forebygga ohalsa”.

I socialtjanstlagen3® har kommunernas skyldighet fortydligats och forstarkts i
5 kapitel 10 § som lyder “Socialndimnden ska erbjuda stéd for att underlitta for
de personer som vardar en narstdende som langvarigt sjuk eller dldre eller som
stodjer en narstdende som har funktionshinder”. Detta tolkas av landstinget som
utokning av det kommunala ansvaret nar det géller stod till anhoriga, bortsett
stodinsatserna till anhoriga i LSS4o.

Habiliteringsverksamheten inom landstingen ar organiserad pa olika sétt:
den kan vara en del av sjukvarden som en egen forvaltning eller samorganiserad
med exempelvis hjdlpmedelsverksamheten eller ndgon annan verksamhet. Habi-
literingen kan ocksé vara organiserad som en fristdende forvaltning dar det ingar
ytterligare en verksamhet till exempel barnpsykiatri eller rehabilitering. Inom
habiliteringen arbetar en rad olika professioner, som psykologer, socionomer,
sjukgymnaster, arbetsterapeuter, logopeder, specialpedagoger, fritidskonsulen-
ter m.fl. samt ldkare.

Verksamheten ar vanligtvis organiserad i form av team som har ansvar for ett
visst geografiskt omréde, for en viss alderskategori (t.ex. ungdomsteam) eller en
viss grupp av funktionshinder (t.ex. rorelsehinder). Beroende pa befolkningsun-
derlag och verksamhetens storlek kan det i en habiliteringsenhet ingé flera team
med representanter for de olika yrkeskategorierna. Arbetsstrukturen innebar att
kring varje barn, ungdom och vuxen engageras ett varierande antal habilite-
ringspersonal. Detta team har ansvaret for att det upprittas en individuell habili-
teringsplan, dir det framgar vilka insatser som ar aktuella for barnet, barnets
anhoriga och det professionella nitverket (med representanter for forskola,
skola, daglig verksamhet, personliga assistenter etc.).

Teamens nétverksbaserade arbete hélls samman av habiliteringsprogram for
varje malgrupp. Syftet med habiliteringsprogrammen ar att méta malgruppens
behov med ett anpassat utbud av insatser. Utgangspunkten dr de behov som
sammanhinger med funktionsnedsittningen. I varje habiliteringsprogram besk-
rivs sedan de insatser som habiliteringen kan erbjuda. Habiliteringsprogram

36 Habilitering och Hjidlpmedel, Habiliteringsprogram for anhoriga. Habilitering for
barn och vuxna. Landstinget i Uppsala ldn. 2011.

37 Hdlso- och sjukvardslagen (HSL), SFS 1982:763.

38 HSL 1982:763 andrad t.o.m. SFS 2010:662

39 Socialtjdnstlagen (SoL), SFS 2001:453.

40 Lag om stod och service till vissa funktionshindrade (LSS), SFS 1993:387.
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utarbetas av en lansovergripande kompetensgrupp som ir specialiserad pa fra-
gor som ror den aktuella funktionsnedsittningen. Dessa kompetensgrupper pla-
nerar och foljer upp aktiviteterna.4

Individualiserade Serviceprogram (ISP) dr en modell f6r organisation av tvar-
professionellt habiliteringsarbete. Modellen innebir att arbetslag skapas kring
det enskilda barnet och dess familj dar personer som &r engagerade i servicen
deltar oberoende av organisatorisk tillhorighet. Pa sa sitt inkluderas familjen i
all planering och samordning av service och stéd. ISP-modellen baseras pa fyra
grundldggande utgéngspunkter: tillganglighet, delaktighet, helhetssyn och kon-
tinuitet.42

Med utgdngspunkt i den internationella klassifikationen av funktionstill-
stdnd43 gors en kartlaggning av handikappande situationer i barnets och famil-
jens vardag. Utifran kartlaggningen utformas sedan service och stod. Teamet for
varje enskilt barn sitts ihop utifrdn de aktuella behoven. I teamet kan inga en
resursperson exempelvis fran forskolan. Resurspersonen kan vara knuten till en
forskoleavdelning som allmén forstirkning eller som assistent till det enskilda
barnet, om barnet gar i sdrskolan kan specialldrare eller annan resursperson inga
teamet. Barnet kan ocksa ha personlig assistans och assistenten kan komma att
fa en central roll i teamet genom sin fértrogenhet med barnets situation.

Teamet sitter tillsammans gemensamma mal for arbetet, fordelar uppgifter i
relation till detta och foljer upp arbetet. Men teamet som séddant har ingen for-
mell auktoritet 6ver deltagarna eller deras verksamhet, vilket innebar aterkom-
mande féorhandlande som ett led i varje beslutsprocess. P& sa vis blir liknar team
nitverk med olika konstellationer av professionsforetradare som pa olika satt ar
involverade i servicen som barnet behover.

I samband med att en individuell habiliteringsplan upprittas finns det ut-
rymme for en kartliggning av anhorigas behov av insatser for sin egen del. Ak-
tiva insatser fran anhoriga krivs ofta for att de professionella insatserna ska vara
verksamma. Det ar manga ganger de anhodriga som i vardagen arbetar med tra-
ning av det funktionshindrade barnet och stodet till anhoriga har darfor stor
betydelse for professionellas arbete.44 Nir det géller barn och unga sker habilite-
ring i samverkan med fordldrar/ vardnadshavare. Det dr ocksa fordldrarna som
maste ge sitt samtycke till vilka som far ta del av informationen som ror barnet.
Nir det giller vuxna ges information till andra endast efter den funktionshind-
rade personens medgivande.

41 Habilitering och Hjalpmedel, Habiliteringsprogram for anhoriga. 2011.

42 Larsson, 2001.

43 Socialstyrelsen, Klassifikation av funktionstillstand, funktionshinder och hdlsa. Svensk
version av International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF) utg. av
World Health Organization (WHO) 2001. Stockholm: Socialstyrelsen 2003.

44 Habilitering och Hjilpmedel, Habiliteringsprogram for anhériga. 2011.
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Roll-Pettersson4s beskriver familjeinriktningen i stodet genom att stodet till
barn har sin grund i uppfattningen att det bista sittet att hjilpa barnet ar att ge
stod till familjen, det vill sdga till dem i barnets narmaste uppvaxtmiljé. Om man
dndrar nagot i barnens miljé s& kommer miljon att &ndra négot hos barnet. Den
tanken utgor en utgangspunkt for arbetsmetoder och organisation av barnavar-
den och konkretiseras av termer som familjecentral, familjebehandling, familje-
hem et cetera, dir det professionella arbetet idealt sdtt sedan organiseras utifran
ett livscykelperspektiv.

De olika faserna familjen genomgér under familjemedlemmarnas livstid mot-
svarar faser som beskriver den enskilda individens livsutveckling. Till det pro-
fessionella arbetets utgangspunkter hor att fédelsen av ett barn innebir att alla
familjemedlemmar méste anpassa sig till den nya familjemedlemmen. Anpass-
ningar och omstruktureringar av relationer som varje familjemedlem maéste gora
i de olika livsfaserna innebar alltid uppoffringar — i forskning kring funktions-
hinder fokuseras hur dessa fordandrings- och utvecklingsprocesser péverkas av
funktionsnedsittning hos en familjemedlem. Perspektivet for arbetet uttrycks
ofta med orden “att se hela familjen” eller att det ar viktigt att inta ett helhets-
perspektiv som innebir att “manniskan ses i sitt sociala sammanhang”. I de olika
habiliteringsenheternas arbete ar familjeperspektivet framtradande i olika ut-
strackning. I en del fall priglar den arbetet endast under spadbarns- och smé-
barnsperioden.

Roll-Pettersson refererar till Turnbull4¢ som understryker vikten att specia-
listerna ser hela familjens behov nir de hjalper familjen att anpassa sig till sin
situation. Turnbull framhaller att specialisterna inte enbart ska aktivera forild-
rarna i atgiardsprogram utan att de ska tillgodose behov hos familjen utifran vad
familjen orkar med, behover och vilka egna resurser och styrkor som finns inom
familjen. Det ar viktigt att specialisterna hjilper familjerna att hitta en balans
som prioriterar alla familjemedlemmars behov.

Granlund och medforskare4” menade att ett av problemen var att specialister-
na inom hilso- och sjukvarden hade bristande teoretiska kunskaper om familje-
teori, vilket gjorde att deras arbete i praktiken inte paverkades s mycket av de
mal som sattes upp. Gustavsson,48 Roll-Pettersson4 och Riddersporres° fann att
specialisterna i sitt stod i stillet arbetade utifran ideologin att familjen ska an-

45 Roll-Pettersson, Lise, Barnets funktionsnedsdttning — familjens behov. Stockholm:
FUB:s forskningsstiftelse ALA. 1992.

46 Turnbull, Ann, P., The Challenge of Providing comprehensive support to families.
Education and Training in Mental Retardation. Dec. 261-272. 1988.

47 Granlund, Mats, Sjoqvist, Anna-Lena, Sundin, Margareta & Olsson, Cecilia, Fortbild-
ning i problemlosning och malformulering for personer som har konsultfunktion i arbe-
tet med flerhandikappade barn. Stockholm: Stiftelsen Ala. 1991.

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

49 Tbid.

50 Riddersporre, Bim, Att méta det ovdntade. Tidigt fordldraskap till barn med Downs
syndrom. Avhandling. Institutionen for psykologi. Lunds universitet. 2003.
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passa sig till barnets behov. Forskarna fann att experterna hade starkt inflytande
over fordldrarnas syn pa sitt barn och foraldraskap.

Turnbull varnade tidigt for risken att specialisterna kraver for mycket sérskilt
av mammorna som néstan alltid svarade for omvardnaden och som #ven idag
har huvudansvaret. Omvardnaden av barnet med funktionshinder kunde da
fororsaka att andra familjemedlemmar inte fick sina behov av virme, stod och
kirlek tillgodosedda. Behoven av stod och hjdlp hos modrarna var vanligtvis
storst nar barnet var under tva ar, behoven var lagre i familjer med barn mellan
tre och fem &ar, men Gkade &ter i familjer med sexdriga barn. Det hiangde ihop
med barnens skolstart, manga expertkontakter och samrad med specialister om
en lamplig skolplacering. Ocksa vuxenblivande innebar att det ofta uppstar situ-
ationer som kriaver anhorigas engagemang och insatser.

Samordningen av insatserna ar problematisk

Planeringen av insatser for personer med funktionshinder och genomférandet av
dessa kraver i manga fall att habiliteringen samarbetar med en rad olika aktorer.
I samband utredningen av behov kan det darfor bli aktuellt med en kartlaggning
av hur ansvaret ska fordelas och samsyn uppnés i genomférandet. Kurator vid
habilitering har ofta blick 6ver helheten och kan ge information om vilka insatser
som andra aktorer erbjuder och hur man kan anséka och kombinera dessa. En
av samarbetsparterna betrdffande anhorigstodet ar anhorigkonsulenterna i
kommunerna. Ménga anhoriga beskriver dock situationen med olika aktorer
som kaotisk och att de har svarigheter att skota kontakterna och fa vardagen att
fungera utan hjilp av ndgon som forstar sig pa myndighetskulturen.

Socialstyrelsenst konstaterar att alla landsting sdger att de har ett samarbete
med kommunerna i fragor som ror anhorigstodet, men det finns svarigheter att
fa till stdnd ett fungerande samarbete med habiliteringen och den 6vriga hilso-
och sjukvirden. Det giller bade primérvard och specialistsjukvard. Dar funge-
rande samarbete forekommer bygger det pa engagerade personer och inte pa
formella 6verenskommelser. Bristerna dr sarskilt allvarliga i samarbetet kring
unga vuxna med komplicerade funktionsnedsittningar och behov av kvalifice-
rade insatser fran manga hall.

Stenhammar och Palms2 har i sina studier konstaterat att bristerna ar stora i
samordning av stodet pd arenor som hemmet, skola, fritid, habilitering och sjuk-
vard, sarskilt nir stodbehovet hos personen dr omfattande. Det giller ocksa
kringservicen som omfattar hjalpmedel, transporter, lairomedel och assistenter-
nas roll och funktion. Bristerna ar ocksa stora nar det giller samordning av in-
satser vid olika situationer som nir smabarn borjar skolan, 6vergidngen frén

51 Socialstyrelsen, Insatser och stid till personer med funktionsnedsdttning. 2009.

52 Stenhammar, Ann-Marie & Palm, Olle, Ta ansvar for samverkan: helhetsperspektiv pa
samhadllsstodet till barn och unga med funktionshinder. Socialstyrelsen & Specialpedago-
giska institutet. 2005.
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ungdom till vuxen och medicinska insatser for barn och insatser de behéver som
vuxna. Problemen har varit kdnda ldnge, men atgirder som diskuterats har inte
lett till 6nskat resultat.

Stenhammar och Flyckt53 menar att de hindrande faktorerna finns bade pa
individ- och organisationsniva. Att personal fran andra verksamheter inte med-
verkar kan beror pa att det saknas krav i regelverken om samverkan och sam-
ordning. Organisationerna saknar samordnarfunktioner med kompetens och
befogenhet att leda processen framaét. Ett ytterligare hinder ar att resurser, for-
andringar och konsekvenser endast diskuteras inom det egna verksamhetsomra-
det och beslutsfattarna saknar helhetssyn och samhillsekonomiskt synsatt.

Socialstyrelsens4 har aterkommande arbetat med samverkansfragorna och
vagledning for "Samverkan i rehabilitering/habilitering” publicerades 2008 och
foreskrifterna har darefter reviderats bland annat for att tydligare fokusera pa att
det ar barn och vuxna med lidngvariga behov av insatser som framst kan vara i
behov av en tydlig samordningsfunktion. Pa nationell niva finns det strukturella
hinder i form av att de olika regelverken inte stimmer 6verens. En grundforut-
sattning for samordnad planering ar att det finns generella bestimmelser om
samverkan mellan aktorerna. For att uppna en samordnad planering ar det nod-
vandigt att harmonisera och komplettera regelverket. Forutom detta behévs en
overgripande samordnad planering med huvudansvarig koordinator samt en
langsiktig implementering for att forankra arbetssittet.

Stenhammars och Flycktsss rapport som utarbetats pa uppdrag av Socialsty-
relsen utmynnar i en rad forslag. Ett exempel pad genomférandet ar att en av
dndringarna i linje med forslagen inforts i 10 § LSS med lydelsen att i samband
med att insats enligt denna lag beviljas ska den enskilde erbjudas att en indivi-
duell plan med beslutade och planerade insatser uppréttas i samrad med honom
eller henne. De som har beviljats en insats ska nar som helst kunna begira att en
plan uppréttas, om det inte redan har skett”.56

Exempel pa habiliteringsprogram

Insatser fran habilitering kan vara si kallade 6ppna insatser. Dessa erbjuds till
personer med funktionsnedsattning, deras anhoriga och nitverk, dvs. alla som
sjilva anser sig behdva insatsen. Till sidana insatser hor den information som ar
tillginglig pa webben.”’ Exempelvis Habilitering och hjilpmedel i Uppsala lin
har dven ett bibliotek “Infoteket” for 1an av bocker och tidskrifter. Via internet

53 Stenhammar, Ann-Marie & Flyckt, Karin, Gemensam planering — pd den enskildes
villkor. Socialstyrelsen. 2007.

54 Socialstyrelsen, Samverkan i rehabilitering/habilitering. Stockholm: Socialstyrelsen
2008.

55 Tbid.

56 SFS 2010:480 Lag om &ndring i lagen (1993:387) om st6d och service till vissa funk-
tionshindrade.

57 www.lul.se/infoteket
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kan man ocks4 stilla fragor och fa personliga svar oavsett var man bor. Dar finns
ocksa information om kostnadsfria kurser som erbjuds av olika kursarrangorer.
En del av habiliteringens kursutbud ar oppet till alla intresserade. Det giller
kurser och foreldsningar som riktar sig till fordldrar, personal, andra anhériga
och natverk. Aktuella program kan ocksa vara tillgangliga via internet, men till-
gingligheten varierar lokalt hos landstingen.*®

For de flesta andra habiliteringsinsatserna krivs en remiss. Det forutsitter
samrad med barnets fordldrar eller den vuxne sjéilv. Vuxna med funktionsned-
sattning kan sjdlva lamna in ans6kan om insatser fran habilitering. Till ansokan/
remiss ska bifogas grundutredning som beskriver funktionshindret. Utredningen
ska visa pa omfattande och bestdende funktionsnedsattningar som medfor bety-
dande svarigheter i den dagliga livsféringen. Sa langt som mojligt ska diagnos,
som styrker att man tillhor ndgon av habiliteringens malgrupper vara faststalld.

Vuxenhabiliteringens malgrupp ar personer 6ver 18 ar, som har en utveckl-
ingsstorning, autism/ autismliknande storningar, svar adhd, ryggmargsbrack,
cp-skada, forviarvad hjarnskada, vissa typer av neuromuskulira sjukdomar eller
funktionshinder. Den stdrsta gruppen som soker hjélp vid Vuxenhabilitering ar
personer med lindrig, mattlig eller grav utvecklingsstorning. Under det senaste
decenniet har antalet personer med Aspergers syndrom och svir adhd/damp
okat. Personalen moter de anhoriga vanligtvis vid planering av insatser och tea-
marbetet kring den funktionshindrade, om den vuxna med funktionshinder 6ns-
kar det.*” Anhoriga till personer som hor till habiliteringens malgrupp ska ocksé
kunna soka stod hos habiliteringsenheten i kommunen eller socialtjansten.

Ett exempel pa habiliteringsprogram ar stodet till personer med horsel-, syn-
eller talskador. Av alla horsel-, syn- och talskadade personer ar endast mellan tre
och fyra procent barn och ungdomar enligt en redovisning av Jonsson och Gus-
tafsson.*® Habiliteringen sker vid linets Horcentral, Syncentral och Taltjénst. For
syn- och talskadade personer krivs grava (svara) funktionsbegransningar och for
horselskadade kriavs begransningar fran latt till grav (svar) for att fa del av habi-
literingen.

Exempelvis inom Uppsala ldn har registrerats 16 000 horselskadade, 3 000
synskadade och respektive 500 talskadade personer samt en grupp personer
med tva eller fler funktionshinder dar dovblinda personer utgoér den storsta
gruppen. Den grupp som habiliteringen inom detta omrade riktar sig till ar
heterogen. Manga brukare har nytta av hjalpmedel som finns och som kan kom-

58 www.lul.se/hoh

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

60 Jonsson, Ingrid & Gustafsson, Birgit, Anhériga/ndrstdende till personer med hérsel-,
syn och/eller talskador. Behov av eget samtalsstod. Sjdlvskattning av hilsa och péfrest-
ningar. Rapport frin Horcentralen. Habilitering och Hjalpmedels rapportserie 46. Lands-
tinget i Uppsala lan. 2008.
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pensera funktionsnedséattningen. De flesta med dessa skador har ocks& normala
funktioner fram till medeldldern och betydligt farre har haft begransningar se-
dan barndomen.5!

Habiliteringsverksamhet riktar sig till personer med svara funktionshinder
och omfattande behov av stod och service men ocksa personer med lindrigare
funktionsnedséttningar kan behova specialiststod nar det giller bemdtande eller
andra fragor som ror funktionsnedsattningen. I praktiken ar antalet personer
med behov av kvalificerat stod betydligt hogre 4n de som bedéms omfattas av
LSS personkrets. Det finns anledning att tro att anhoriginsatserna dr omfattande
hos dem som inte ar berattigade till stod enlig LSS — men det finns fa uppgifter
om situationen for dessa.

Det innebir att i praktiken kan avstdndet mellan ideal, verksamhetens mal
och verkligheten vara betydande nir det giller stodets tillganglighet. Habilite-
ringens mal &r att bidra till fungerande vardagsliv, god livskvalitet och delaktig-
het i samhéllet. Man talar om fyra huvuduppgifter i sin stravan att ge brukare

e kunskap om sin funktionsnedsittning och om de konsekvenser som
funktionsnedsittningen medfér och att brukaren diarigenom kan pa-
verka sin livssituation,

e hjilp att kompensera for sina svérigheter och undanréja hinder i miljon,

e levnadsvanor som bidrar till god fysisk och psykisk hilsa,

e mojlighet att bibehéilla och utveckla formagor utifran sina individuella
forutsattningar.

Att habiliteringens huvuduppgift ar servicen till personer med funktionsnedsétt-
ning som brukare framgar tydligt av beskrivningen av uppdraget. Men det fram-
gar ocksa att Insatserna dven ska bidra till att anhoriga och personer i ndrmiljon
far det st6d, den kunskap och kompetens som behovs for att bemota och klara de
svarigheter som funktionsnedsittningen kan medféra.®

61 Tbid.
62 Habilitering och Hjidlpmedel, Habiliteringsprogram f6r anhoriga. 2011.
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Exempel pa familjestod

Manga verksamheter som erbjuder insatser till personer med funktionshinder
och deras anhoriga bedrivs i en samverkan mellan olika huvudmain. Ett exempel
pa samverkan mellan kommuner och landsting ar familjecentralerna eller famil-
jehusen dir exempelvis barnavards- och mdédravardscentralen och 6ppen for-
skola har samlokaliserats. Ett annat exempel dr ungdomsmottagningarna med
landstinget eller kommunen och landstinget tillsammans som huvudman. Den
sociala barnavérden har ocksa utvecklat samarbete mellan skolan och skolhélso-
varden.

Ett syfte med samorganiseringen ar okad tillgdnglighet men ocksé stravan att
komma till rdtta med brister i samverkan och bristande samordning av insatser-
na som beskrivits ovan. Forutom det familjestod som erbjuds av kommunen
och/eller habiliteringen anordnar en rad ideella organisationer verksamhet som
stodjer personer med funktionsnedsittning och deras familjer. Information om
dessa verksamheter finns pa respektive organisations webbplats. En av organi-
sationerna ir Stiftelsen Agrenska. Nigra andra organisationer med familjepro-
gram ar FUB, Riksforbundet for utvecklingsstérda barn och RBU, Riksférbundet
for rorelsehindrade barn.

Stodprogram vid Agrenska - Nationellt kompetens-
centrum Séallsynta Diagnoser

Dellve och medforskare®s har utvirderat ett familjestodsprogram som erbjuds av
Stiftelsen Agrenska®4 som bedrivit familjestod sedan slutet av 1980-talet.
Agrenska driver programmet “familjevistelser” sedan 2005 i samverkan med
Riksférbundet Sillsynta diagnoser “Nationellt kompetenscentrum Sillsynta
Diagnoser”.65 P4 Agrenska anordnas arligen ett tjugotal familjevistelser for barn
och ungdomar samt vuxna med sillsynta diagnoser. Dessa vistelser varar som
regel i sex dagar. Familjemedlemmarna far under dessa dagar mgjlighet att delta
i olika rehabiliteringsaktiviteter, mota experter och personer som har likartade

63 Dellve, Lotta, Samuelsson, Lena, Tallborn, Andreas, Fasth, Anders & Hallberg, Lillemor
Stress and well-being among parents of children with rare diseases: a prospective inter-
ventions study. Journal of Advanced Nursing 53 (4), 392-402. 2006.

64 Projekt Agrenska for barn och ungdomar med funktionsnedsittningar och deras famil-
jer startades pa 1980-talet i samarbete mellan Agrenska Stiftelsen, handikapprorelsen,
Goteborgs sjukvérd och landstingets omsorgsverksamhet samt skol- och socialndimnderna
i Goteborg (www.agrenska.se). Jag har valt Agrenska som exempel hir pa grund av att
verksamheten har utviarderats systematiskt.

65 www.agrenska.se
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svarigheter som de sjilva. I stodprogrammet som utvirderats av Dellve och med-
forskare®¢ deltog familjer med barn med ovanliga sjukdomar, syskon och forald-
rar. Det omfattade information om sociala servicesystem, diskussioner och fore-
lasningar, som holls av experter inom olika omraden och som behandlade medi-
cinska, sociala och pedagogiska aspekter i omsorgen om barn med specifika
funktionshinder/ovanlig sjukdom. Programmet var anpassat till de specifika
diagnoser som var aktuella och till de deltagande barnens dlder och utvecklings-
fas. I det utvdrderade familjestodsprogrammet deltog ett 10-tal familjer samti-
digt.

I utviarderingen fokuseras graden av vilbefinnande och stress som fordldrarna
upplever i vardagslivet och huruvida familjestodsprogrammet reducerade
stressupplevelserna och 6kade deltagarnas vilbefinnande. De deltagande forald-
rarna besvarade utviarderingsfrigorna fore sitt deltagande samt sex och tolv ma-
nader efter deltagandet. Vid matningen anviandes ett frigeformuléar som utveck-
lats for mitning av "Parental Stress”s7. Det aktuella formularet omfattade ett 30-
tal fragor med en femgradig skala som avser att méta brist av kompetens, social
isolering, inskriankning av sociala roller, problem i vinskapsrelationer och upp-
levd ohailsa. 68

Dellve och medforskare sammanfattar att utvirderingen bekréftar de tidigare
kianda slutsatserna om att fordldrar till barn med funktionsnedséttning moter
stora utmaningar i att klara situationen och ge den omsorg som kravs for famil-
jens vilbefinnande. Undersokningen bekraftar ocksa att det finns lite kunskap
om familjesituationen och konsekvenserna for vardagslivet som fororsakas av
ovanliga sjukdomar.

Viktiga omstidndigheter for hur familjen kom att uppleva utmaningarna var
foraldrautbildning och deras kunskaper om varden av barnet. Det framkom att
upplevelser av stress hos forildrarna ofta orsakades av bristande kompetens,
social isolering och stora emotionella krav. Den stress som fordldrarna kidnde
paverkade sedan familjens vilbefinnande och omsorgsrollerna i foridldraskapet.
Enligt utvarderingen kan stressen forebyggas genom utveckling av fordldrarnas
omsorgskompetens och annat empowerment-inriktat stod. For att kunna han-
tera situationen maéste fordldrarna till barn med ovanliga sjukdomar vara aktiva,
kompetenta och kapabla — och ha kraft att ta strid for sina och sina barns intres-
sen, konstaterar Dellve och medforskare. Ett intensivprogram &r ofta en bra
16sning for heltidsarbetande foraldrar sa att kan fokusera hela sitt intresse for
hur de kan forebygga och reducera vardagsstressen i familjen.

66 Ibid.

67 Abidin, Richard, Parenting Stress Index (PSI) Manual. Odessa, FL: Psychological As-
sessment Resources, Inc. 1990.

68 Ostberg, Monica, Parenting stress. Conceptual and methodological issues. Doktorsav-
handling. Uppsala universitet. 1999.
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Stod till syskon

Stiftelsen Agrenska bedriver, som jag beskrev ovan, verksamhet utifrin ett
helhetsperspektiv vilket i verksamheten kommer till uttryck genom att man ar-
betar utifran ett utvidgat familjebegrepp som omfattar syskon och andra narsta-
ende personer. Man arbetar d&ven med utbildning av professionella som méter
personer med funktionsnedsattning och deras familjer.

Alwin% menar att syskon till barn med funktionshinder under sin uppvaxt
ofta har behovt ta ett storre ansvar dn andra barn och att de inte alltid har varit
mogna for det. Syskonen upplever att det inte har funnits personer i deras om-
givning som har forstatt deras situation och att de darfor har ként sig ensamma.
Syskonen berittar om svarigheter sisom oro for framtiden, avundsjuka och upp-
levda orittvisor. Det forekommer att syskonen gloms bort nar fordldrar och pro-
fessionella bekymrar sig 6ver de svirigheter som barnet med funktionshinder
har 7o.

Men forskarna framhéller ocksa positiva erfarenheter om att syskon till barn
med funktionshinder ofta far en stérre mognad, har mer ansvarskénsla, dr mer
sjalvstandiga, kan visa mer hansyn och tdlamod &n jamnariga, skriver Bergstrom
och Svernhammar,” Alwin och Dellve72. Majoriteten av syskonen till barn med
funktionshinder mar bra. Allra bast mar syskon som upplever att de far stod av
foraldrarna och man kan prata om det man upplever i familjen. Forskare menar
att neuropsykiatriska svarigheter kan mycket starkt paverka hela familjen och
ofta dr svéarare dn andra funktionshinder att hantera, framhaller Dellve och Lin-
dqvist73.

Agrenskans sirskilda “syskonprojekt” fokuserar syskonens ritt till kunskap
om sig sjdlva och sin syskonsituation.?4 P4 webbsidan har Renlund sammanfattat
en del syskonkunskap. Den utgér fran forskning som visar att var och en i famil-
jen och relationen mellan fordldrarna och mellan fordldrarna och barnen paver-
kas, nir ett barn i familjen har en sjukdom eller ett funktionshinder. Forskning-
en gor gillande att barn har mer forstdelse och vetskap &n vi tidigare har trott

69 Alwin, Anne-Marie, Ensam pd insida — syskon berdttar. Bokforlaget Cura AB. Stock-
holm. 2008.

70 Dellve, Lotta, Syskon till barn med funktionsnedsittning — en kunskapsoversikt. I Jag
finns ocksd! 2005:5 (2009:2). Stockholm: Stiftelsen Allménna Barnhuset. 2005/2009.

7t Bergstrom, Annelie & Svernhammar, Sandra, Ett aktivt syskonskap. Fyra personers
upplevelse av att vixa upp med ett syskon med diagnosen Asperger syndrom. C-
uppsats. Institutionen for socialt arbete. Goteborgs universitet. 2010.

72 Tbid.

73 Lindqvist, Lennart, Ensam pd krokig vdg — 10 undersékningar om vuxna och dldre
med MBD/DAMP/ADHD, Aspergers syndrom och Tourettes syndrom. Barn och ung-
domsforvaltningen, Kalmar kommun. Kalmar. 2004.

74 Information om syskonprojektet finns pa Agrenska stiftelsens webbsida
www.agrenska.se/sida/Syskonkompetens/Syskonprojektet
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och att barn behdver kunskap som &r vardagsnéra och som ¢kar barnets kontroll
over sin situation.”s

Renlund7s redovisar ockséd forskning som visar att syskon som har stéd och
kunskap mar kidnslomaissigt battre. Det kan handla om stod fran fordldrar och
personer i familjens sociala nidtverk som Nolbris och medforskare,””? Barrera,
Fleming och Khan78 framhaller eller stodet i samtalsgrupper som beskrivs Lo-
bato och Kao7 80 samt Houtzager och medforskares! beskriver, eller i sérskilda
familjestodsprogram som aterges av Giallo och Gavida-Payne.82 Ett ytterligare
exempel dr det sistnimnda australiensiska stédprogrammet “Sibstars”, som
forskarna Giallo och Gavida-Payne har utvarderat. Det riktar sig till barn mellan
atta och sexton &r och deras fordldrar. Programmet dr upplagt sa att barn och
foraldrar tillsammans foljer ett manualbaserat program, en arbetsbok, och arbe-
tar en halv timme i veckan med praktiska 6vningar och lasning av skriftlig in-
formation enligt arbetsboken. Programmets genomforande tar sex veckor och
arbetet med det sker i familjens hem. Professionella behandlare foljer familjens
arbete genom telefonsamtal en gang i veckan. En férdel med detta program ar
att arbetet sker i hemmet och man sjélv kan vilja nar man gor de praktiska 6v-
ningarna. Men deltagarna missar mojligheten att traffa andra i samma situation
och samarbetet med dem.

75 Eiser, Christine, Chronic childhood disease: An introduction to psychological theory
and research. Cambridge University Press. Cambridge England and New York. 1990.

76 Tbid.

77 Nolbris, Margareta, Abrahamsson, Jonas, Hellstrom, Anna-Lena, Olofsson, Lisa &
Enskar, Karin, The experience of Therapeutic Support Groups by Siblings of Children
with Cancer. CNE Continuing Nursing Education. Pediatric Nursing vol. 36, no 6, 298-
304. 2010.

78 Barrera, Luis, M., Fleming, C. F., Khan, F. S., The role of emotional social support in the
psychological adjustment of siblings of children with cancer. Child Care Health Dev. 30
(2) 103-111. 2004.

79 Lobato, Debra, & Kao, Barbara, Brief Report: Family-Based Group Intervention for
Yong Siblings of Children with Chronic Illness and Developmental Disability. Journal of
Pediatric Psychology 30 (8) 678-682. 2005.

80 Lobato, Debra & Kao, Barbara, Integrated sibling-parent group intervention to improve
sibling knowledge and adjustment to chronic illness and disability. Journal of Pediatric
Psychology, 27, 711-716. 2002.

81 Houtzager, B. A. & Grootenhuis, B. F. & Last, B. F., Supportive groups for siblings of
pediatric oncology patients: impact on anxiety. Journal of the Psychological, Social and
Behavioral Dimensions on Cancer. Psycho-Oncology, vol. 10 (4) 315-324. 2001.

82 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.
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Andra stddsituationer och andra program

I kunskapsoversikten8s om forildrars behov av stod och service berérdes forald-
rars situation nar ungdomar har missbruksproblem och konstaterades att det
kan vara svart for fordldrarna att fa stod for egen del. Foraldrar/vardnadshavare
till unga med missbruks- och beroendeproblem beméts ofta som en del av pro-
blemet. Familjemedlemmarna ses som medberoende som mojliggor missbruket.
Kesthely84 skriver att personalen pa institutioner for ungdomar har ambitionen
att samtidigt kunna hjilpa bade unga p4 institutionen och deras forildrar, men i
praktiken &r det ofta svért att fa till stdnd och genomfora familjeprojekt.

Det finns manga olika slags hinder for detta. Bland dessa hinder ndmns att
foraldrarna sjédlva har sa svara problem att de inte anses kunna hjilpa sina barn,
att det finns allvarliga konflikter mellan fordlder/ fordldrar och ungdomen eller
att fordldern inte vill samverka. Kesthely antyder ocksd att arbetssittet pa de
hem f6r vird och boende som ingick i hennes studie inte var tillrattalagt for fa-
miljearbete vilket ledde till att man inte tog vara pé den resurs som foridldrarna
trots allt var for sina barn. Det forefaller vara sa att det generellt saknas stod till
fordldrar som har missbrukande barn. — Det man mdjligen kan peka pa som
potentiellt stod ar fordldrautbildningar som kommunen erbjuder.

Négot vanligare ar att behandlingsprogram f6r vuxna med missbruks- och be-
roendeproblem omfattar stod till familjemedlemmar, till make/ maka och barn.
Sarskild uppmairksamhet har under senare ar riktats pa barns behov av stéd, nar
foraldrar har allvarliga livsproblem som utgor ett hot for barnets trygghet. Stodet
kan likna det som utvecklats for barn till férdldrar med psykisk ohélsa sdsom
Beardlees familjeinriktade st6d, som beskrivs nedan.

Nigra andra stédprogram ar CAP (Children Are People too) for barn som ar
fem ar eller dldre och familjestodet som ingéar t.ex. i behandling enligt Minnesota
modellen.85 Ersta diakonisillskap har sedan 1986 bedrivit familjestod som be-
star av ett antal samtal mellan foraldrar och barn. Dessa samtal foljer en manual
och leds av professionella samtalsledare.¢ Inom Socialtjinsten har det ocksa
utvecklats manualbaserat stod till barn som upplevt véld i familjen, exempelvis
den s.k. Trappanmodellen. Den bygger pa individuella krissamtal med barnen
och samtal tillsammans med barnet och fordldrarna.8” Dessa metoder for stod

83 Gough, Ritva, Forildrars behov av stdd och service nir ett barn har funktionshinder.
Kunskapsoversikt 2013:3, Anhoriga till personer med funktionshinder. Nka.

84 Kesthely, Marth, Jag vill ni himtar min mamma ... Villkor for familjearbete for ungdo-
mar inom institutionsvarden. Avhandling vid pedagogiska institutionen. Stockholms
universitet. 2006.

85 Forinder, Ulla & Hagborg, Elisabeth (red.) Stodgrupper for barn och ungdomar. Lund:
Studentlitteratur. 2008.

86 Ersta diakoni — familjestod www.erstadiakoni.se

87 Killstrom Cater, Asa, Trappan modellen for samtal med barn som upplevt vdld i fa-
miljen — en utvdrdering for metodutveckling. FoU-rapport 2009:3. Regionférbundet i
Uppsala lin. 2009.
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behandlas lite mer ingéende i kunskapséversikten om ”Samtalsstod, radgivning
och erfarenhetsutbyte i grupp”.88

88 Gough, Ritva, Samtalsstod, radgivning och erfarenhetsutbyte i grupp, Kunskapsover-
sikt 2013: 8, Anhoériga till mdnniskor med funktionshinder, Nationellt kompetenscent-
rum anhoriga. www.anhoriga.se.
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Familjeinriktat stdd till barn som har féraldrar
med psykisk ohélsa

Bakgrund

Socialstyrelsen®® beskriver att i slutet av 1990-talet genomfordes utvecklingsin-
satser i form av samtalsgrupper for barn till psykiskt sjuka foraldrar. Andra ut-
vecklingsinsatser var forstarkt samarbete mellan vuxenpsykiatri, socialtjanst,
barn- och ungdomspsykiatri samt priméarvard. Bakgrunden var att kunskaperna
om barns behov av stéd och hjilp hade 6kat, men den forskning som tagit fram
kunskaperna inte hade lett till fordndrat arbetssitt. Det verkade vara si att barn
som hade psykiskt sjuka foraldrar endast i undantagsfall fick st6d och hjalp.
Darfor betonades sarskilt att det professionella samarbetet méste utgé fran bar-
nets perspektiv i hogre grad dn vad som var fallet.

De atgirder som Socialstyrelsen redovisade handlade om att det fanns behov
av stod i form av stodsamtal och psykoterapi dar behandlarna kan arbeta med att
starka och utveckla patientens foridldraroll. Andra atgarder som namns var in-
formation till patientens barn om vad fordlderns psykiska sjukdom innebar och
vilka konsekvenser den kan fora med sig samt att det gors anmalan till social-
tjansten nar det 4r nodvandigt.

Socialstyrelsen riktar ocksa uppmairksamheten pa att forskningen visat att ett
vilfungerande natverk ar en stor tillgdng for barn under perioder nar en foralder
sviktar i omsorgsforméga. Barn till psykiskt sjuka fordldrar behover stod av bade
informella och professionella sociala natverk for att motverka dalig sjalvkansla,
oro, isolering och ett alltfér stort ansvarstagande. Det ar viktigt att barn och
ungdomar far stod i skolarbetet eftersom fordldrarna kan ha svart att ge barnen
detta. Barnen kan darfor behova hjilp med laxlasning och kontakter mellan
hemmet och skolan, vilket visats av Skerfvings 9¢ och Starkes 9! undersékningar.

Vikten att uppmarksamma barnen inom psykiatrin har dven patalats tidigare
och behandlats av bade Barnpsykiatrikommitténs slutbetdnkande92 och Nation-

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

90 Skerfving, Annemi, Patienternas barn, om prevalens, insatser och samverkan inom
allmdnpsykiatri, barn och ungdomspsykiatri och socialtjinst — tvd registerstudier vid
vuxenpsykiatrin i Sodra Stockholm, SLSO. Stockholm: Psykiatrin S6dra. 2007.

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

92 SOU 1998:31 Det galler livet. Stod och vard av barn och ungdomar med psykiska pro-
blem. Slutbetdnkande av Barnpsykiatrikommittén. Stockholm. 1998.
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ella Psykiatrisamordnings slutbetinkande9s. I Barnpsykiatrikommitténs betin-
kande foreslogs en skyldighet for vuxenpsykiatrin att underritta sig om barnets
situation och ge stod vid behov, men forslaget ledde inte till lagstiftning. I Na-
tionella psykiatrisamordningens betidnkande sdgs att det borde finnas tydliga
rutiner for stod till barn som anhériga for att tillgodose deras stodbehov.

Utredaren framhaller att vuxenpsykiatrin och primirvarden har en central
stillning for att uppmérksamma barnen och initiera stod, vilket kraver att det
utvecklas ett barn- och familjeorienterat arbetssitt. Det genomfordes ocksa en
enkitundersokning hos samtliga psykiatriska kliniker om st6d till barn. Denna
visade att ndstan samtliga som besvarade enkiten patalade brister i utbudet av
stod till barn. I och med férandringen fran slutenvard till 6ppenvérd forandrades
villkoren f6r barn till fordldrar med psykisk sjukdom och detta aktualiserade
barnens behov.

Kartlaggningarna visar att minst en tredjedel och uppemot hilften av alla pa-
tienter inom psykiatrin har barn. De flesta patienterna bor med sina barn och
den allra storsta delen av dem ir ensamstdende mammor framgar av studierna
som genomforts av Skerfving, Ostman och Eidevall 94 samt Ostman och Han-
son%. Barns oro for sina foraldrar och foraldrars oro for barnen ar vl dokumen-
terat i forskningen och erfarenhetsbaserade berittelser. 9 Denna kunskap har
dock inte lett till utokat stéd i forvantad utstrackning, konstateras ater igen av
Jansson och medforfattare.9”

For att skynda pa utvecklingen tog regeringen i samband med lagédndringen
om anhorigstod i HSL initiativ till ett projekt som syftar pa att lara ut en psyk-
opedagogisk metod for familjestod. Psykiatrin och primérvarden fick ocksa extra
resurser for att lara ut Beardslees9 familjeinventionsmetod for att personal ska
kunna hjalpa foraldrar och barn. 99

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

94 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 Psychia-
try 59 (5) 2005: 388-392. 2005.

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

96 Socialstyrelsen, Barn till psykiskt sjuka fordldrar. 1999.

97 Jansson, Marten, Larsson, Anne-Marie & Modig, Cecilia, Mod och mandat. Ny lagstift-
ning stdrker barn som anhoriga. Har vi modet att mota dem? Stockholm: Stiftelsen
Allméanna Barnhuset & Socialstyrelsen. 2011.

98 Beardslees metod kommer ursprungligen frén Boston i USA, dar den har utvecklats av
professor William Beardslee. Bland annat i Finland har den spridits av Nationellt center
for forskning och utveckling inom hilso- och sjukvirden (STAKES).

99 Utbildningen ségs av regeringen som ett komplement till den nya lagstiftningen i HSL
1982:763/2009:979, § 2 g och Patientsidkerhetslagen, PSL, SFS 2010:659, § 5.
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I skriften "Modet och mandat”° redovisas erfarenheter fran seminarierna
som anordnades med anledning av lagdndringen som stirker barnens ritt och
stiller krav pa att ett familjeorienterat arbetssitt. I sitt arbete triaffade projekt-
gruppen politiker, tjinsteman och personal fran psykiatri, priméarvard och soci-
altjanst och konstaterar att ndstan ingen av deltagarna i seminarierna tyckte sig
ha den beredskap, kunskap eller de rutiner som kriavdes for att kunna motsvara
lagens krav. I seminarierna fokuserades vilka risker och problem som barn som
anhoriga till en psykiskt sjuk fordlder kan utsittas for. Beardslees stodmetod
som introducerades kdnnetecknas av att interventionen riktar sig till alla barn i
familjen individuellt och till bdde den sjuka och friska férdldern — och pa sa sitt
hela familjen beskriver Renberg 0t samt Solantaus och Toikka 02, En annan
omstiandighet som skiljer metoden frdn manga andra ar att den knutits till
forskningsron och f6ljs upp i flera av de lander som anviander metoden. Erfaren-
heterna av metoden i Sverige analyseras bland annat i Helja Pihkalas 103 avhand-
ling.

Beardslees metod f6r familjeinriktat stod

Metoden ar utvecklad for att majliggora samtal om fordlderns sjukdom inom
familjen. Syftet ar att minska risken for barn att insjukna genom att stirka de
skyddande faktorerna. Har pekar forskarna sarskilt pa vikten att 6ka barnens
forstaelse for foralderns sjukdom, att 6ka 6ppenheten inom familjen om sjuk-
domen samt att frimja fordldrars medvetenhet om andra skyddande faktorer,
sdsom fungerande skola, kompisrelationer och fritidsintressen for barnet. Stodet
struktureras av sex samtal med ett par veckors mellanrum. Samtalsledaren foljer
i samtalen manualen, "Att fora barnen pa tal”, och kartldgger tillsammans med
fordldrarna barnens situation. Man gar igenom sjukdomens péaverkan i familjen,
skyddande faktorer och hur férildern/forildrarna kan prata med sina barn om
sjukdomen.

Solantaus och Toikkao4 framhaller att detta borde goras regelmissigt med
alla foraldrar som har barn och som har kontakt med vuxenpsykiatrin, eftersom
erfarenheterna visar att fordldrar kan ha svart att ta upp fragor som ror sjukdo-
men med sina barn. Beardslees metod ar unik genom att omfatta samtal med

100 Jansson och medférfattare, 2011.

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

102 Splantaus, Tytti & Toikka, Sini, The Effective Family Programme. International Jour-
nal of Mental Health Promotion. 2006; 8, 35-42. 2006.

103 Pihkala, Helja, Beardslees preventiva familjeintervention for barn till fordldrar med
psykisk sjukdom. Svenska familjers erfarenheter. Umeéd University Medical Disserta-
tions, New Series No 1403. Institutionen for klinisk vetenskap. Enheten for psykiatri.
Umeé universitet. 2011.

104 Thid.
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bada foraldrarna, med varje barn i familjen samt med barn och forildrar till-
sammans. Samtalsmetoden dr inte familjeterapi, inte heller behandling av foral-
dern utan snarare en pedagogisk metod som ir strukturerad och samtidigt flexi-
bel i meningen att den kan anpassas till respektive familjs behov.

Samtal med familjen har fokus pa barnen och man intervjuar varje barn indi-
viduellt i familjens hem. Syftet ar att fa en bild av barnets forstéaelse av férdlderns
sjukdom, barnets oro och om barnet tar pa sig skuld. Man tar reda pa om barnet
har fragor till fordldrarna och vad barnet vill ta upp i familjesamtal. Samtalsleda-
ren ar en budbirare och brobyggare i familjen. I nésta steg ar bada foraldrarna
med och far feedback fran barnintervjuerna. Om det skulle beh6vas kan familje-
samtalet utvidgas till ett ndtverksmote med inbjudna exempelvis fran barnpsyki-
atrin, socialtjansten et cetera. I fall det kommer fram att i familjen forekommer
familjevald gar anmailningsskyldigheten fore och interventionen avbryts och
utformas utifrdn bestimmelserna, som reglerar skyddet for barn som far illa.

Det som framkommit i méten som forevarit foljs upp av ett moéte som riktar
sig till hela familjen. Samtalsledaren trader tillbaka och uppmuntrar familjen att
fora dialogen med varandra. Den sista traffen ir ett uppféljande samtal en ma-
nad senare. Man rekommenderar en ytterligare traff om sex manader och att
fordldrarna vid behov far kontakta samtalsledaren. Foridldrarna fair handboken
“Hur hjalper jag mitt barn” som vigledning framover. 105

Utbildningen for personal i metoden bestar av sex teoridagar och praktiskt
arbete under handledning. Psykoterapiutbildning &ar inte nédvéandig utan alla
yrkeskategorier kan anvinda sig av metoden. En av de viktigaste principerna ar
respekt for fordldern. Bemotandet bygger pa instidllningen om att fordlderns
eventuella brister i sitt fordldraskap beror pa sjukdomen och inte pé att férdldern
inte vill sitt barns basta.

Behandlaren méste kunna forstd bade barnets och forilderns situation, vara
pa allas sida, dven i situationer ddr anmaélan till socialtjansten ar aktuell. Att hora
varje barn och se varje barn individuellt 4r en annan princip. Barn i samma fa-
milj kan paverkas av fordlderns sjukdom pa mycket olika sitt beroende pa alder,
utveckling, kognitiv och social kapacitet m.m. Fordldern maste kunna ténka uti-
fran barnets perspektiv och orka fokusera pa barnet och foraldraskapet framhal-
ler Renbergo¢, Solantaus och Toikka©7. Det innebar att familjeinterventionen
inte kan tillimpas vid akuta kriser, pagdende missbruk eller familjevald. De teo-
retiska utgdngspunkterna till metodens grundldggande tankar presenterades av
Solantaus pa den nationella konferensen "Barn som anhoriga" och detta anfo-
rande #r tillginglig pi Nka:a webbsida.'o8 Aven andra anféranden p& konferen-
sen kring samma tema ar tillgingliga pa webbplatsen.

105 Solantaus, Tytti & Ringbom, Antonia, Hur hjdlper jag mitt barn? Handbok for fordld-
rar med psykiska problem. Malmé: Alma-gruppen. 2007.

106 Renberg, 2007.

107 Solantaus & Toikka, 2006.

108 www.anhoriga.se/barnsomanhorig/konferenser
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Pihkalao9 beskriver i avhandlingen att “Barnkraft” — stodgruppstraffar for
bade forildrar och barn — ar en metod med parallella fordldra- och barngrupper,
som har samma syfte som familjeinterventionen och vigledningen i skriften
“Fora barnen pa tal”.1c I metoden forenas principerna fran gruppverksamheten
och familjeinterventionen. Personalen triffar fordaldrarna och barnen i familjen
fore de tio grupptraffarna. Metoden anviands mest i Finland, men metodens ut-
vecklare Soderblom! har ocksa utbildat gruppledare i Stockholmsomradet, skri-
ver Pihkala.

Gruppverksamheten riktar sig till fordldrar med erfarenhet av psykisk ohélsa
och till barn mellan sju och sjutton ar. En forskargrupp som aven arbetat med
Beardslees metod har utvecklat ett liknande program med influenser fran Barn-
kraft. Iwarsson!'2 beskriver i boken Samtal med barn och ungdomar” erfaren-
heter som BRIS (Barnens Ritt i Samhaéllet), som startade barnens hjilptelefon
1971, har om att samtala med barn om viktiga saker i livet. Verksamheten tar sin
utgdngspunkt i barnkonventionens tolfte artikel om barns ritt att komma till tals
och bli lyssnade. Under 2000-talet startades BRIS-mejlen som mgjlighet for
ungdomar att ocksa skriva till Bris. Dessutom finns vuxentelefonen om barn som
hjalp till vuxna. Iwarssons bok ar framfor allt en metodbok for vuxna om samta-
lande. BRIS erbjuder ocksé foreldsningar och utbildningar i samtalande.

Nagra erfarenheter av stod till barn med psykiskt
sjuk foralder

Renberg!3 gjorde ar 2007 en nationell kartlaggning av stédet till barn vars for-
dldrar har kontakt med psykiatrin. Resultat frin denna visade att en tredjedel av
verksamhetscheferna i vuxenpsykiatrin inte hade nigon verksamhet fér barn
som hade en psykiskt sjuk foralder. Stodet till barn var vanligare i storre stader. I
glesbygden var det ofta svart att samla de berorda pa grund av langa avstand.
Gruppverksamheten for barn fanns foretriadesvis i kommuner som dven hade
stodgrupper for barn i missbruksfamilj och f6r barn som bevittnat vald.

Enligt kartlaggningen forekom stod till barn pa nagra psykiatriska kliniker,
till exempel psykosteamet i Karlstad hade stodgrupp fér barn mellan 12 och 19 ar
vars fordldrar har psykossjukdom, medan andra hanvisade till kommunen eller

109 Pihkala, 2011.

1o Sgderblom, Bitte, Barnet och fordlderns depression — behovet av forstéelse, vikten av
kommunikation. Barnet i en stédgruppsintervention med sin depressiva fordlder. Ma-
gisteruppsats. Helsingfors universitet, ER-paino. 2011.

m Stgdgruppstraffar for barn och foraldrar anordnas av Stockholms stad i samarbete med
Norra Stockholms Psykiatri och Ekeré6 Kommun. Information om verksamheten “Barn-
kraft” finns p4 webben www.stockholm.se/barnkraft och
www.NorraStockholmsPsykiatri.se/barnkraft och www.ekero.se.

112 Twarsson, Petter, Samtal med barn och vuxna. Erfarenheter fran arbetet med BRIS.
Gothia Forlag. 2007.

13 Renberg, 2007.
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uppgav att de hade samverkan med patient- och brukarorganisationer och hin-
visade till de fordldra- och barngrupper som dessa organiserade. Resultatet vi-
sade ocksd att haften av de psykiatriska klinikerna som besvarare enkiten inte
hade nagra handlingsplaner eller rutiner for stodet till barnen. Bland dem som
arbetade efter nagon systematisk metod ndmns Visterbotten diar man sedan
2005 utbildat personal i Beardslees metod. Enligt Pihkalat4 fanns det dé ett 50-
tal larare i metoden i Sverige. Antalet utbildade i metoden ar uppe i minst 250,
utspridda 6ver landet.

Andra metoder som namns i Renbergs kartlaggning var de stodformer som
forekom hos Kallans, Rddda Barnen, Roda Korset och Ersta Viandpunkt. Den
vanligaste stodformen inom dessa organisationer ar samtalsstod i anhoriggrupp,
till exempel for syskon, livspartner, foraldrar, barn. I kartlaggningen framkom-
mer att implementeringen av Beardslees metod tar tid. Till exempel pa Vister-
botten hade utbildning i metoden bedrivits under ett par ar, men majoriteten av
verksamhetscheferna i vuxenpsykiatrin kinde inte till det och uppgav att de sak-
nade metoder att arbeta efter.

Implementering av Beardslees metod stods av projektet "Psykiatrinatverket”
som informerar om metoden pa nitverkets webbsida.¢ Dar finns ocksé en be-
skrivning av metoden samt ett utlditande fran SBU angiende férebyggande pro-
gram for barns psykiska hilsa och SBU:s!7 bedomning av metoden. SBU skriver
att Beardslees familjeintervention dr den enda metoden for malgruppen, som
har négot forskningsstod. De kliniska erfarenheterna hittills talar for att patien-
terna, familjerna och personalen ar nojda med metoden. Det finns dven forsk-
ningsstod for att metoden ar siker, genomforbar och upplevs positivt av bade
foraldrar och barn i Sverige. 118

Psykiatrinatverkets webbsida "barn som anhériga” drivs med stod av Social-
styrelsen och Stiftelsen Allmidnna Barnhuset. Nitverket verkar for att

e Utveckla arbetssitt, rutiner och samverkansformer som sikrar att barn
till foraldrar med psykisk ohélsa och deras familjer far det stod de beho-
ver;

e Stodja utvirdering och spridning av effektiva metoder for att hjalpa bar-
nen och deras familjer;

e Sprida kunskap om barn till fordldrar med psykisk ohélsa, deras behov
och om hur man bist kan hjélpa dem;

e Samla och sprida informationsmaterial som riktar sig till bade barn och
foraldrar samt informationsmaterial till professionella

114 Pihkala, 2011.

115 Riks-IFS gruppverksamhet "Kéllan for barn till fordldrar med psykisk sjukdom”.

116 www.barnsomanhoriga.se

17 SBU — statens beredning for medicinska utvirdering, ar en statlig myndighet som
utvdrderar hilso- och sjukvirdens metoder och ar ett kunskapscentrum for hilso- och
sjukvérden.

u8 SBU:s rapport om program som ska forebygga psykisk ohidlsa hos barn,
www.barnsomanhoriga.se
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Pihkalas!9 studie av erfarenheterna att ha deltagit i Beardslees stodprogram
visar att 93 procent av foraldrarna och 771 procent av barnen var néjda och posi-
tiva. De var ocksa 6vervigande positiva nar det giller effekterna av stodet de fatt.
Skuldkénslor minskade for 89 procent av barnen som tidigare hade haft skuld-
kinslor gentemot fordldern. De flesta barnen, 74 procent, upplevde att de fatt
okad kunskap om forilderns sjukdom. Negativa effekter framkom hos fem barn
som upplevde 6kad oro for fordldern och hos tre barn som madde sdmre efter att
ha deltagit i stodprogrammet.

Att tala med barn om sjukdom och funktionshinder

Ett betydelsefullt inslag i Beardslees familjeintervention ar att fora barnen pa tal
och ta initiativ till att 6ppet tala om sjukdomen och funktionshindren i familjen.
Oppenheten om en familjemedlems funktionsnedsittning beskrivs i forskningen
som betydelsefullt for kinslan av delaktighet hos de andra familjemedlemmarna
sdsom livspartner, barn, syskon et cetera.

I Wates’ 120 studie framkommer att det inte alltid ar sa latt for foraldrar att
tala med sina barn om funktionsnedséttningar och kronisk sjukdom. Att det kan
vara svart betyder dock inte att fordldrarna inte gor det, men fordldrarnas stra-
tegier varierar, skriver Gustavsson Holmstrom? . I Wates’ studie undvek en del
foraldrar att tala om det, medan andra var mycket tydliga med vad sjukdom eller
skada innebar i nuet och dven vad det kunde leda till i framtiden. En av strategi-
erna som Wates beskrev var att mor- och farforaldrar fick ldsa barnbocker for
barnen kring den sjukdom eller skada fordldrarna hade. Ett annat sitt var att
anlita professionella inom virden som berittade for barnen vad mammans eller
pappans sjukdom eller skada kunde innebara.

Ett forhallningssétt som beskrevs av bdde Gustavsson Holmstrom och Wates
var att foraldrar uppfattade att deras barn hade ett naturligt forhallande till f6r-
dlderns funktionsnedsattning medan funktionshinder och kroniska sjukdomar
for andra manniskor var nagot frimmande. Det forklaras av att i familjer dir en
familjemedlem har en skada eller sjukdom finns kunskap och insikter kring livet
med funktionsnedsittningar som inte finns hos den stora allmidnheten. Dessa
kunskaper ar for familjerna nagot vardagligt och givet taget pd samma sétt som
vi alla forhaller oss till vardagen.

Kunskaperna om funktionsnedsittningar och sjukdomar véxer fram pa ett na-
turligt sitt genom att familjemedlemmen med skada/sjukdom medverkar till
uppbyggandet av den kunskap som 6vriga i familjen forvarvar. Flera av forild-

19 Thid.

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

121 Gustavsson Holmstrom, Marie, Fordldrar med funktionshinder — om barn, fordldra-
skap och familjeliv. Linkoping/Orebro: Faculty of Arts and Sciences, The Tema Institute,
Linkopings universitet. Stockholm: Carlsson Bokforlag. 2002.
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rarna i Gustavsson Holmstroms'2 studie var par som hade triffats d& en av dem
eller bdda redan hade funktionshinder. De hade genom erfarenhet forvarvade
insikter och forstaelse for fenomenet. De hade sedan lange kontakt med handi-
kapporganisationer och/eller andra méanniskor med funktionshinder och var
vana vid att tala 6ppet om det. Variationen i fordldrarnas upplevda svarigheter
att tala om egna funktionshinder och sjukdomar hade att géra med ménga olika
omstandigheter. Det hade sjalvfallet att gora med fordldrarnas egna kunskaper
om funktionshinder och sjukdom, vilken typ av funktionshinder det var fragan
om och vilka konsekvenserna i vardagen var pa kort och lang sikt.

En nackdel med for givet tagen kunskap om vardagen &r att den dr oreflekte-
rad, vilket kan leda till att svarigheterna blir tysta och man bortser frin dem. Det
ar detta man exempelvis enligt Beardslees metod forsoker bearbeta genom att
aktivt fora pa tal tankar och upplevelser kring funktionsnedsattningen/sjuk-
domen och dess konsekvenser. Forskning har ocksé visat att méjligheten att tala
med utomstéende personer ar betydelsefull eftersom det kan finnas frigor som
anhoriga ogirna stiller pa grund av hénsyn till personen som ar sjuk eller har
funktionshinder.

Pihkala23 beskriver att fordldrar med depressionsdiagnos som deltagit i fa-
miljestodsprogrammet var angeldgna om att fa veta hur deras barn médde, hur
de tankte kring sjukdomen och om de farit illa. Det var vanligt att de hade skuld-
och skamkénslor over att sjukdomen péverkade barnen. Vid utvarderingen be-
skrev de att de haft nytta av stodet, men ocksa att dialogen med barnen om sjuk-
domen var mycket krdvande. Det var svart att lyssna pa barnens erfarenheter, att
hitta lampliga ord och att borja prata om sjukdomen i familjetraffen. Det kravdes
att man kunde kénna sig trygg med behandlaren och metoden. Detta kan tyda pa
att det ar svarare att tala om psykisk sjukdom #n fysisk funktionsnedséttning —
de flesta fordldrarna i Gustavsson Holmstroms studie hade fysiska funktions-
nedsittningar/rorelsehinder vilkas konsekvenser ofta ar littare att forstd for
andra. Men det finns ocksd andra omstindigheter som forsvira den enskildes
forhallningssitt till sjukdomen eller funktionshindret.

Gustavsson Holmstrom beskriver att for en familj, dar féridldern hade MS,
hade sjukdomsforloppet inneburit mer av omstéllningar och anstrangningar
med att komma till insikt om vad det innebar att leva med en kronisk sjukdom.
Det sammanhingde med att MS #r en sa foridnderlig sjukdom. Aven i andra stu-
dier framkommer att hilsotillstdndets foranderlighet ar en forsvarande omstin-
dighet.

Hur méanniskor i parférhallanden lever med och hanterar kronisk sjukdom
har beskrivits av Corbin och Strauss 24 som ser detta som ett stindigt pagdende
arbete, vilket involverar bade personen med sjukdom och dennes partner. Det

122 Thid.

123 Pihkala, 2011.

124 Corbin, Juliet & Strauss, Anselm, Unending work and care: Managing chronic illness
at home. San Fransisco: Jossey-Bass. 1988.
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stindigt pagdende arbetet med att hantera sin situation innebér att aktivt skriva
om sin biografi och sin framtid, sdger Corbin och Strauss. Pa det sittet skapas ny
vardagskunskap utifrén erfarenheter av kronisk sjukdom och varaktiga funk-
tionsnedsattningar. Fredriksson25 beskriver i sin avhandling om att ldra sig leva
med forvarvad horselnedsittning svarigheterna i att ha stindig beredskap for
omstillningar och nya strategier for att darigenom klara kommunikationen med
andra nar horseln sviker. Hon finner att personer som klarar sig bast i sin vardag
ar de som ar forandringsinriktade och har beredskap for stindiga dndringar i sin
livsmiljo.

Gustavsson Holmstrom:2¢ framhéller att barn som har en férilder med funk-
tionsnedsittning far mycket kunskap och forstielse genom medlevande i varda-
gen — genom sina forildrars sétt att vara och bete sig. Barn hamtar ocksa kun-
skap sjdlva i media och informerar sig. Pa det sittet innebar livet med foraldrar
som har nagon funktionsnedséttning eller kronisk sjukdom en unik méjlighet att
fa insikter som manga andra minniskor saknar. Det giller ocksa syskon och
andra familjemedlemmar. Det sker oavsett hur man inom familjen talar om sa-
ken.

Maénga foraldrar i Wates™27 studie verkade forlita sig pa att barnen tar till sig
kunskapen i vardagen utan att de beh6vde informeras pa ett mer systematiskt
satt. Ocksa bland foréldrar i Gustavsson Holmstroms?28 studie fanns de som 1t
sina barn sjialva komma underfund med foridldrarnas skador och sjukdomar.
Barnen hade i sin egen takt fatt upptacka att deras foraldrar pa vissa sitt skiljde
sig fran andra foraldrar. Ju dldre barnen var desto vanligare var det dock att man
hade pratat med dem om skadan eller sjukdomen pé négot sitt. Dessa fordldrar
kinde ingen oro over att barnen skulle uppleva nigonting annat dn att de som
foraldrar i forsta hand var som alla andra och det som skiljde sig &t inte behovde
vara ndgot negativt. "De lar sig leva med det har”, sdger en mamma, “det blir en
del av vardagen” och talar om ett positivt annorlundaskap och en process som
kan leda till en forstaelse som inte alla barn har.

Foraldrarna ville 4 ena sidan skydda sina barn fran oron som de sjilva kunde
kidnna 6ver framtiden, samtidigt som de var medvetna om att den strategin inte
fungerade nir barnet blev idldre och behovde fordjupad information om vad
sjukdomen innebar. Berittelserna i studien tyder pé att det ar en skillnad mellan
att leva med en fordlder med en mer stabil funktionsnedsattning och att leva
med en fordlder med en fluktuerande kronisk sjukdom. Att leva med en fluktue-
rande sjukdom ir att leva med storre osidkerhet bade for den som har sjukdomen
och for familjen. Hur barnet marker av osdkerheten beror delvis pa hur forild-
rarna hanterar situationen, men barnets alder ar ocksa betydelsefull.

125 Fredriksson, Carin, Att ldra sig leva med forvdrvad hérselnedsdttning sett ur parper-
spektiv — om anpassningsstrategiers funktionella och sociala inneborder. Doktorsav-
handling. Institutet for handikappvetenskap. Linkopings universitet. 2001.

126 Thid.

127 Wates, 1997.

128 Gustavsson Holmstrém, 2002.
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Instillningen till att tala med barn om svéra saker, som funktionshinder och
sjukdom, har med tiden forandrats och de radd som forskningen idag ger till for-
aldrar utgar fran att barn har ratt till och att de for sin egen psykosociala utveckl-
ing behover dldersanpassad information om férhéllanden som har betydelse i
deras livssituation. Forskningen har visat att kunskap om funktionshinder och
sjukdom och mojligheten att 6ppet tala om sina egna upplevelser ar skyddsfak-
torer som hjilper barn att hantera svéra situationer, skriver Raundalen och
Schultz!29 samt Iwarsson!3°.

En av delstudierna, som Pihkala3! redovisar i sin avhandling, bygger pé inter-
vjuer med barn som deltagit Beardslees familjestodsprogram. De flesta av dessa
barn beskriver en kinsla av lattnad pa grund av att de fatt mer kunskap om for-
dlderns sjukdom och kommunikation i familjen blivit 6ppnare. En positiv effekt
var kénslan av lattnad fran att behova oroa sig for fordldern. Barnen berittade
att de kunde vara mer med vanner och inte lingre behovde ta lika mycket ansvar
hemma. Pihkala drar slutsatsen att stédprogrammet hade bidragit till 6msesidig
forstaelse i familjen. Foraldrarna upplevde sig stirkta i sitt foraldraskap och
deras skamkénslor hade minskat.

En ytterligare komponent som forefaller paverka anhorigas behov av stod ar
hur man mer allmént i samhaillet ser pa sjukdom och funktionsnedséttningar.
Det kan vara betydligt svarare att tala om sjukdomen inom familjen och med
utomstéende nar sjukdomen ar forknippad med fordomar. Det giller till exem-
pel hiv och aids som fortfarande omges av starka fordomar i samhallet. Det med-
for att manniskor med en hivinfektion eller aids och deras anhoriga inte vagar
tala 6ppet om sjukdomen hos barn, ungdomar eller vuxna. Omkring 130 barn
under 18 &r i Sverige har hiv. Till det kommer lika ménga hivinfekterade eller
hivpositiva mellan 18 och 24 ar. Antalet rapporterade fall i Sverige var totalt
knappt 9 000 fram till 2009.132

Nationellt kunskaps- och resurscentrum fér barn och ungdomar med hiv kon-
staterar att kunskapen om hiv och aids fortfarande ar délig i varden, i skolan och
bland allminheten. Centret arbetar darfér med information till fordldrar och
anhoriga och arrangerar "Hivskolan” som vinder sig till alla hivinfekterade barn
och ungdomar mellan tio och sjutton ar. De som har hiv kan ha smittats av mo-
dern vid forlossningen, vid amning, genom blodtransfusioner eller sexuell kon-
takt. Vid regelbundna likarbesck gors kontroller av de smittades blod och nar
det kravs behandling med sa kallade bromsmediciner sitts dessa in.133 Behand-
lingsmojligheterna har medfort att de flesta med infektionen kan leva relativt

129 Raundalen, Magne & Schultz, Jon-Hakon, Kan vi prata med barn om allt? — de svara
samtalen. Lund: Studentlitteratur. 2010.

130 Twarsson, 2007.

131 Pihkala, 2011.

132 Smittskyddsinstitutet, Ldgesrapport om det forebyggande arbetet mot hiv i Sverige.
En sammanfattning av regeringens UNIGASS-rapport till UNAIDS 2010. Stockholm:
Smittskyddsinstitutet. 2010.

133 www.karolinska.se/barnhiv
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normalt, men behandlingen i sig innebidr begransningar utéver omgivningens
radsla och negativa reaktioner som gor att manga maste hemlighédlla att de har
sjukdomen.
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Stod till nyfédda och sma barn och deras
mammor

Wickberg och Hwang34 skriver att det dr angeldget att symtom pa depression
uppmairksammas tidigt. Betydelsen av tidig intervention, behandling och tvar-
fackligt samarbete framhalls ocksa av Wickberg?3s. I flera lander finns det riktlin-
jer for hur risken for ohélsa ska uppmarksammas. Det finns idag sjalvskattnings-
instrument som kan anvindas inom barnhéalsovéirden for att upptédcka de behov
som de nyblivna mammorna har och f6r att kunna erbjuda olika typer av hjalp.
Det finns ocksa goda erfarenheter av stodjande samtal som en forsta insats for
dem som inte behdver specialisthjalp.

I Sverige har ett sddant arbete inletts inom modrahélsovirden exempelvis i
Sodra Bohuslidn dar barnmorskan vid det forsta hilsosamtalet har uppmanats
fraga gravida kvinnor om deras psykiska halsohistoria, och f6lja upp kvinnornas
berittelse. Bakgrunden till dessa hilsosamtal dr att kunskapsliaget tyder pa att
selektiv prevention till sarbara grupper har visat sig vara betydelsefull for att na
personer i olika riskgrupper. Rekommendationen for goda resultat ar tidig upp-
tackt och tidig behandling. Vid depressiva symtom eller lindrig depression hos
kvinnor efter forlossning rekommenderas att i forsta hand erbjuda stodjande
samtal eller personcentrerad réddgivning. Vid medelsvér depression rekommen-
deras i forsta hand psykologisk behandling med KBT, interpersonell terapi. Dar-
efter rekommenderas psykodynamisk korttidsterapi och likemedelsbehandling
med antidepressiva medel. 136

Neander 137 beskriver att behov for spada och smé barn kan belysas med hjalp
av teoretiska perspektiv, utifran anknytningsteorin 138 och utvecklingsekologiska

134 Wickberg, Birgitta & Hwang, Philip, Post partum depression — nedstdmdhet och de-
pression i samband med barnafodande. Rapport 2003:59. Statens folkhilsoinstitut.
2003.

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

136 Nationella riktlinjer for vard vid depression och dngestsyndrom 2010, Socialstyrelsen,
(www.socialstyrelsen.se).

137 Neander, Kerstin, Hur blir det for barnet? Det spdda barnet som anhérig. I seminari-
erapporten, Det spdda barnet som anhérig. — Hur kan vi forma hdllbara strukturer for
att uppmdarksamma det spdda barnets behov ndr en fordlder har en psykisk sjukdom?
Stockholm: Stiftelsen Allmdnna Barnhuset. 2010.

138 Broberg, Anders, Risholm-Mothander, Pia, Granqvist, Pehr, Ivarsson, Thord Anknyt-
ning i praktiken: tillimpningar av anknytningsteorin. Stockholm: Natur & Kultur.
2008.
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teorier om barnets samspel med sin omvarld 139 samt teorier som belyser proces-
ser som ar riskfyllda respektive skyddande, dvs. risk- och skyddsfaktorer. Till
exempel Lagerberg och Sundelini4c beskriver risk- och skyddsfaktorer for barn
och hur dessa kan komma péverka barns mojlighet att utvecklas och fordldrars
mojlighet att ge barn trygg uppvaxt. Dessa teoretiska utgangspunkter utgor dven
grunden for familjestodet enligt Beardlees metod for barn och ungdomar som
har foraldrar med psykisk ohilsa.

Wickberg4! beskriver med hénvisning till Anders Broberg och medforfattare
att det pd 1990-talet fanns ett trettiotal spddbarnsverksamheter, men det sakna-
des systematisk uppfoljning och utvirdering av dessa. Flera av spadverksamhet-
erna har sedan dess lagts ner och idag saknas det pd manga hall hjalp till de mest
behovande spadbarnsfamiljerna. Enligt Wickberg finns det bade kunskap och
internationell forskning om samspelsbehandling — det finns dven empiriskt pro-
vade metoder for behandling av samspelssvérigheter, men det finns svarigheter
att introducera dessa i Sverige och forskningens resultat tycks inte né ut i prakti-
ken. Wickberg tror att man i Sverige inte har satsat kontinuerligt pa utbildning
och fortbildning av berérda personalgrupper och pekar pa att siddana utbild-
ningsprogram férekommer exempelvis i Norge och i Holland. Andra exempel
Wickberg namner dr program for hembesok och familjestod av sarskilt utbildade
barnavardssjukskoterskor, dven dessa har visat sig ha goda langtidseffekter.
Sddana program har ocksd rekommenderats i svenska utredningar, men inte
provats i praktiken.

Internationella uppgifter bland annat fran Australien visar att 23 procent av
alla barn i landet har en fordlder med psykisk sjukdom/ohilsa, uppger Nean-
der.142 Hjern och Manhica 43 redovisar att psykisk ohélsa hos foradldrar som inte
ar sa allvarlig att den leder till sjukhusvard ocksa ar relativt vanlig i Sverige, 18
procent av foréldrar till barn i aldern 10-18 &r uppgav att de led av dngslan, ang-
est eller oro enligt undersokningen av levnadsforhallanden (ULF). Allvarligare
psykisk sjukdom som lett till sjukhusvard berérde knappt sex procent av barnen
innan de fyllt arton ar. Under ett enskilt &r handlar det om ca 26 000 barn som
har minst en fordlder som vardats pa sjukhus pé grund av psykisk sjukdom eller
missbruk. Men det ir inte kint hur stor andel av de spida och smé barnen i Sve-
rige har en fordlder som lider av psykisk sjukdom.

139 Brofenbrenner, 1979.

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

141 Wickberg, 2010.

142 Neander, Kerstin, Indispensable Interaction. Parents’ perspectives on parent-child
interaction interventions and beneficial meetings. Orebro universitet. Orebro. 2009.

143 Hjern, Anders & Manchica Adelino, Helio, Barn som anhdériga till patienter i vérden —
hur manga dr de? Rapport 1 fran Projektet "barn som anhoriga” — en kartldggning.
Centre for Health Equity Studies, Karolinska institutet/Stockholms universitet. Kalmar:
Nationellt kompetenscentrum anhoriga/Linneuniversitet Kalmar. 2013.
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Forskningen kring risk- och skyddsfaktorer ar dock omfattande bade i Sverige
och internationellt. Den visar att det ar anhopningen av riskfaktorer och skydds-
faktorer som har betydelse fér barnets utveckling. Slutsatsen som dras ar att
barn och ungdomar bor forses med sd manga skyddsfaktorer eller snarare skyd-
dande processer som mgjligt. Neander44 i avhandlingen att eftersom trygg an-
knytning till vardaren ar en viktig skyddsfaktor for ett barn, ar samspelsbehand-
ling ett sitt att stiarka barnets skyddande faktorer framhalls av Wickberg4s och
Neander 146.

Stod till smabarnsforaldrar i form av samspels-
behandling

Samspelsbehandling ir ett sitt att ge fordldrar tidigt stod i sitt samspel med
barnet. Neander47 beskriver att grunden for behandlingsarbetet dr en samar-
betsrelation mellan foraldern/fordldrarna och behandlaren. Grundliggande for
arbetet ar att malet for behandlingen formuleras i dialog mellan férdldrarna och
behandlaren och att behandlingen baseras pa fordldrarnas egen beskrivning av
problem och vilka fordndringar de vill na. I metodiken ingér bland annat video-
inspelning (Marte meo) av samspelet mellan fordldrar och barn, vilket ger moj-
lighet till gemensamma observationer och reflektioner kring barnet och dess
behov.

Ett viktigt mal for samspelbehandlingen ar att 6ka barnets mojlighet att er-
fara att det har tillgéng till en “trygg bas”. En central fraga for fordldrarna blir da,
att reflektera 6ver om de kan vara eller bli en trygg bas for sina barn 4ven om de
sjilva inte kinner sig trygga, skriver Neander. Resultat av behandlingen visar att
onda cirklar kan vindas till goda cirklar. I Neanders avhandling ingér en utvar-
dering och uppfoljning av effekterna behandlingen.48

Hettrel och Lindqvist!49 har studerat om Marte meo metoden &r en héallbar in-
tervention. Den har anvints sedan mitten av 9o-talet i arbetet for att stodja fa-
miljer som har kontakt med socialtjanstens familjeenhet i kommunen i studien. I
sin utvardering har Hettrel och Lindqvist anvint samma metod som Marte meo
bygger pa, dvs. videofilm. De har jamfort en nytagen forskningsfilm minst ett ar
efter att behandlingen avslutats med den forsta och den sista filmen fran be-
handlingen. Sjalva jaimforelsen har genomforts med hjilp av ett utvirderingsin-

144 Thid.

145 Wickberg, 2010.

146 Neander, Kerstin, Moten i Gryningen: erfarenheter fran psykosocialt behandlingsar-
bete med spdd- och smabarnsfamiljer. Stockholm: Natur och Kultur. 1996.

147 Neander, 1996 och Neander, 2009.

148 Den ar tillgdnglig pa Internet www.capmh.com/content/3/1/8.

149 Hettrel, Camilla & Lindqvist, Agneta, Marte meo — en hallbar intervention? En be-
skrivning av det observerbara och icke observerbara i en utvdrdering av behandlings-
modellen Marte meo inom socialtjdnsten. Rapport 2006:2. FoU Nordvast. www.fou-
nordvast.com/rapporter. 2006.
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strument.!5° Resultatet visar att samspelet i de flesta familjer hade 6kat, dialogen
mellan barn och forilder hade péverkats av behandlingen och effekten hade
bestatt over tid. Andra utvarderingar och beskrivningar av metoden har gjorts av
Hedenbro och Wirtberg:st samt Hansson, Wirtberg och Axbergs2. Ocksa dessa
andra utvarderingar kommer fram till lika positiva resultat.

Andra lokala exempel pa stod till blivande och
nyblivna foéraldrar

Det ar svart att finna litteratur som belyser spridningen av olika stodprogram i
landet. Det forefaller ocksa vara sa att stodprogram ofta bedrivs som tidsbegrin-
sade projekt och efter en tid ersitts de av andra stodformer. Darfor ar det svart
att fa en uppfattning om kontinuitet och varaktighet i stodet. Ett exempel om
I6pande verksamhet giller tviarprofessionella samverkansteam som bildats i
Stockholm for att hjdlpa gravida/nyforlésta kvinnor och deras familjer. I teamen
samverkar foretrddare fran kvinnokliniken, vuxenpsykiatrin, barn och ung-
domspsykiatrin, médravardscentraler och barnavardscentraler samt socialtjans-
ten. Skyldigheten att samverka har skrivits in i alla verksamheters uppdrag och
ett vardprogram for psykisk sjukdom i samband med graviditet och barnafo-
dande finns i sédra och sydostra Stockholm.

Ett annat exempel pad samverkan ar ALMA — forankrad samverkan kring for-
dldrar och barn, som utvecklats av Malmo stad. Programmet riktar sig till forald-
rar under graviditet och deras barn under forskoledlder. I arbetet har involverats
samma parter som i ovannidmnda samverkansprojekt i Stockholm. Organisato-
riskt har arbetet byggts kring en sammanhéllande utvecklingsledare, en styr-
grupp med verksamhetschefer och en utvecklingsgrupp som bestar av foretra-
dare for medverkande verksamheter. Pa varje psykiatrisk vardavdelning har
utsetts en eller tvd barnombud. Bland de konkreta aktiviteterna namns verk-
samhetsanpassad fortbildning av personal, samverkan med brukarorganisation-
er samt konsultations- och behandlingsinsatser. Ett konsultationsteam i varje
stadsdel ger stéd och rad till personal som moéter gravida kvinnor, spadbarns-
och smébarnsforialdrar. Andra stédformer ar samspelsbehandling, dar foraldrar
tas emot i tidigt skede.

Samspelsbehandlingen i Malmé ar knuten till barn- och ungdomspsykiatrin
(Viktoriagarden),'s3 som ocksa bedriver familjestod och si kallad "Sommarverk-

150 Hedenbro, Monica & Lidén, Anette, CPICS Child and Parents’ Interaction Coding
system. Stockholm: Karolinska institutet. 2001.

151 Hedenbro, Monica & Wirtberg, Ingegerd, Samspelets kraft, Marte meo: mojlighet till
utveckling. Stockholm: Liber. 2000.

152 Hansson, K., Wirtberg, I. & Axberg, U., Preventiva insatser vid antisocialt beteende hos
barn med hjilp av Marte meo. Socionomen 1:2005, Del 2, Forskningssupplement nr 17.
2005.

153 Viktoriagérden ar en enhet inom Barn och ungdomspsykiatrin (BUP) Skanes spad-
barnsverksamhet (www.skane.se)

41



Anhoriga till personer med funktionshinder

samhet”. Kuratorer inom vuxen- respektive barnpsykiatrin bedriver "Mamma-
grupper” pa forslag av brukarorganisationerna. Mammagruppernas fokus ar
barn och foraldraskap och de viander sig foretradesvis till mammor med barn
under sex ar. Pa forslag av brukarorganisationer har det 4ven 6ppnats en jourte-
lefon. Forildratelefonen kan man ringa for att rddgéra om var man kan séka
hjalp. ALMA-verksamheten har ocksa tagit fram informationsmaterial till f6rald-
rar och personal.i54

Exemplen fran Stockholm och Malmé ger forslag pa aktiviteter som kan bed-
rivas for att stodja smébarnsforildrar i riskgrupper enligt tanken om att tidigt
stod som stiarker skyddsfaktorerna ar betydelsefullt for barns utveckling. I All-
ménna Barnhusets seminarierapportiss konstateras dock att stod till de mest
behévande spadbarnsfamiljerna ofta saknas och att det dirfor finns en tydlig
lucka i vardkedjan. Kartliggning av behovet av stod exempelvis i Goteborgs
kommun och sédra Bohuslidn visar att tre procent av alla mammor med spad-
barn ar i behov av riktade insatser for att klara av sitt foraldraskap.:s6

En av bristerna ar att samspelsbehandlingen dar fordldrar med svarigheter i
foraldraskapet kan fa hjilp och st6d, inte ar tillgidnglig i hela landet. Den faller
mellan stolarna nir vardgivare gor en sniv tolkning av att sirskilt beakta barns
behov och ge stod till natverket kring barnet och barnets primira vardgivare.
Spadbarnsverksamheten dr i grinslandet mellan forebyggande arbete och be-
handling och hamnar darfor l4tt i ingenmansland dar ingen part driver fragan
och kommuner och landsting inte kan komma 6verens om finansieringen. Ett
ytterligare hinder for tillginglighet ar antagligen att SBU anser att forsknings-
studier inte kunnat visa entydiga effekter enligt de vetenskapliga kriterier som
SBU stiller, eller att det inte har genomforts tillrackligt omfattande vetenskap-
liga studier. Dessa invindningar géller ocksa stodet enligt Beardslees metod som
inte heller ar en renodlad behandlingsmetod utan syftet ar frimst att férebygga
ogynnsam utveckling hos barn.

Stod till barn som har foralder med intellektuella
svarigheter

Regionforbundet i Uppsala ldn har sedan ett tiotal &r bedrivit ett utvecklingsar-
bete for att stodja fordldrar med intellektuell funktionsnedsittning och deras
barn i kommunerna i Uppland. Utvecklingsprojektet "Forildrar med Intellektu-
ella Begransningar” (FIB) ar ett samarbete mellan Féreningen Utvecklingsstorda

154 Solantaus & Ringbom 2007.
155 Jansson och medforfattare, 2011.
156 Wickberg, 2010.
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Barn (FUB), kommunerna och landstinget i Uppsala ldn.!57 158 Inom ramen for
utvecklingsprojektet har kommunerna och landstinget utvecklat en samarbets-
modell for de offentliga myndigheterna som pé olika sétt svarar for social- och
halsovard till barn och unga och deras foraldrar (Samverkan kring barn och for-
dldrar i familjer dar ndgon fordlder har utvecklingsstérning eller andra kognitiva
svéarigheter). Det konkreta arbetet bedrivs av lokala samverkansgrupper som
forebygger risker for barnen och familjerna.

Foraldraskapet nar foraldern har en intellektuell funktionsnedsittning &r
fortfarande en kanslig samhillsfriga som omdebatteras dterkommande. Inom
vissa landsting har erfarenheterna fran Bagers (2003)%59 inventering foljts upp,
men det finns mycket lite kunskap om hur vanliga sddana regionbaserade stod-
team ar som foreslogs. Inom en av regionerna i landet, i Uppsala ldn, har man
dock arbetat under ett decennium for att utveckla stod till barn som har forald-
rar med intellektuella begransningar. Det har utvirderats av Joreskog.16© Pro-
jektets syfte har varit att utveckla kunskap om och stéd och hjalpinsatser till
familjer diar en eller bada fordldrar har en intellektuell begriansning for att
minska risken for att barnen far illa. Tanken har varit att dels starka foraldrarna
i sitt fordldraskap, dels se barnens behov, dels utveckla stod for dem.

Inom ramen for projektet har bedrivits metodutveckling fér att préva nya
stodformer och skapa kunskap om hur dessa fungerar. Det ena delprojektet har
tagit sin utgdngspunkt i fordldrarnas behov av stod i sitt foraldraskap och ut-
vecklat stod i hemmet som formedlats av en hemterapeut som handledare for
foraldrarna. Det andra delprojektet har tagit sin utgangspunkt i barns behov och
utvecklat ny gruppverksamhet for barn som har behov av sirskilt stéd vid en
familjecentral.

Den kartldggning som gjordes i en av kommunerna infor barngruppsverk-
samheten visade att det fanns tjugofem familjer med femtio barn dar fordldrarna
hade kdnda funktionshinder sdsom utvecklingsstorning/ intellektuell begrans-
ning och fyrtiofyra familjer med sjuttiosex barn i en “grdzon” som kunde bli ak-
tuella for de olika gruppverksamheterna pa familjecentralen. Foraldrarna i gra-
zonen kunde dven ha andra funktionsnedséttningar som innebir att de behovde
stod i sitt fordldraskap. Funktionshinder i dessa fall kunde visa sig i kognitiva
svérigheter som bland annat medforde problem med strukturen och planeringen
av vardagslivet.

157 Pistol, Sven-Erik, FIB-projektet Uppsala ldn. Foraldrar med intellektuella begrians-
ningar. Slutrapport 2005-2008. Regionférbundet Uppsala lan. 2009.

158 Elonsdotter, Ylwa, Ndr personer med utvecklingsstorning blir fordldrar — en vdgled-
ning. Ostersund: Vard och omsorgsforvaltning. 2002.

159 Bager, Borje, Barn till médrar med utvecklingsstérning — en inventering. Ldakartid-
ningen nr 1-2 vol 100. 2003.

160 Joreskog, Karin, Checklistor, talamod och gemenskap — stod till fordldrar med intel-
lektuella begriansningar. Erfarenheter fran FIB-projektet 2005-2008. FoU-rapport 10.
Uppsala: Regionférbundet Uppsala lan. 2009.
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Olson och Springer¢ beskriver i sin kartlidggning situationen for kvinnor som
hade svérigheter i omsorgen av sina barn. I négra fall hade barnen omhénderta-
gits medan i andra hade kvinnorna fatt hjalp for att sjilva ta hand om barnen. En
av kvinnorna hade varit med om att hennes barn hade tillfalligt varit omhéander-
taget. Det forekom ocksé att barnen i ett fall bodde med sin mamma i ett famil-
jehem och i ett annat fall bodde barnet med sin mamma hos mormor. Férutom
stodet i foraldraskap till mamman hade négra av barnen behov av sarskilt stod
pa grund av utvecklingsférseningar och motoriska problem.

Samtliga mammor hade ocksa en kontaktperson enligt LSS och de flesta hade
dven andra stodinsatser fran socialtjansten, habiliteringen, barnhilsovarden och
sjukvarden. Utéver de formella kontakterna hade alla kvinnorna kontakt med
ndgon anhorig och/eller narstdende. Nagra av dem deltog ocksd i en "mamma-
barngrupp”. Nar det gillde vilket stod mammorna 6nskade till barnen ndmnde
de hjilp fran skolan pé grund av att barnen blev mobbade, hjalp med laxlasning
och stod och hjalp vid konflikthantering. For egen del ville de ha hjalp med jobb,
ekonomi, familjeldger, vardbidrag och familjestod. Ocksa Kollbergi¢2 beskrev att
familjerna i hennes studie oftast hade mer dn en sorts hjilp samtidigt, t ex bade
daghem och kommunal hemtjanst. Andra insatser som foérekom var pedagogiskt
stod fran habiliteringen, hemma-hos-pedagog, hjilp fran sliktingar samt famil-
jehem eller fosterhem, vilket ocksa framkom av fallbeskrivningar i Starkes stu-
die.

Olson och Springer beskriver i rapporten samverkan mellan familjer och vux-
enhabiliteringen samt stodet som familjerna fick och jamfor resultatet med erfa-
renheter fran England. Diar hade man accepterat det faktum att en del foraldrar
har intellektuella begrinsningar och att dessa fordldrar behdver stod for att
kunna ge sina barn s& goda uppvaxtférhallanden som mojligt. Utifrén dessa erfa-
renheter ville Olson och Springer utveckla stodet i Sverige till bade foridlder och
barn — oavsett om barnet fortsitter att bo hos de biologiska fordldrarna eller e;j.
Ledorden for den fortsatta utvecklingen av arbetssittet dr hansynstagande till
individuella forutsattningar, timing och fértroende samt en gemensam definition
for vad som menas med att fordldraskapet fungerar “good-enough” dvs. tillrack-
ligt bra. 163 164,

161 Qlson, Lena & Springer, Lydia, Samverkan kring fordldrar med utvecklingsstorning
eller andra intellektuella begrdnsningar. Kartliggning av stédbehov som grund for me-
todutveckling och uppbyggnad av kunskapscentrum. Habilitering och Hjilpmedel. Rap-
portserien 24. Landstinget i Uppsala lan. 2003.

162 Kollberg, Evy, Omstridda modrar. En studie av modrar som fortecknats som for-
standshandikappade. NHV-rapport 1989:6. Nordiska Halsovardshogskolan. Stockholm:
Gotab. 1989.

163 Starke, 2007.

164 Foraldraegenskaper som forskare har funnit gynna barnens utveckling redovisas bl.a.
av Bremberg i rapporten, Nya verktyg for fordldrar — forslag till nya former av fordald-
rastod, fran Statens folkhélsoinstitut. 2004.
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Olson och Springer tar fasta pa att en viktig utgdngspunkt for stodet ar att
fordldrar med intellektuella begransningar kan férvirva mer kompetens for att
bli battre foradldrar, om de erbjuds adekvat stod.1s Forskare visar att det finns
kunskap om vilka stédinsatser som ar lampliga, men det behévs mer kunskap
om de individuella hdnsyn som behover tas. Bemotandet och forhallningssattet
har stor betydelse vid planering, erbjudande och verkstillighet av stodet.

Faureholm%6 med erfarenhet fran ett danskt utvecklingsprojekt menar att
mycket stor betydelse for resultatet har dialogen mellan alla involverade parter.
En forutsittning for att lyckas ar att personer med intellektuella begréansningar
ges mojlighet att delta i dialogen med stodpersonerna pa lika villkor, med
samma vikt och viarde. Ocksa Kollberg¢7 pekade pa att stodet till familjerna inte
alltid var adekvat i meningen att det stiarkte familjens egna resurser — i stillet
riskerade det leda till att mammornas tillit till sig sjdlva sjonk och mgjligheten
att fungera som mamma péverkades negativt. Erfarenheterna visade ocksa att
familjerna behovde ofta olika typer av hjélp. Det var av stor betydelse att perso-
nalen som moter dessa fordldrar och skulle formedla hjilp och stéd hade adekvat
utbildning och att informationen till férdldrarna anpassades till fordlderns
funktionsnedsittning — vilket skriftlig information fran olika myndigheter mer
séllan ar.

Traustadottirs och Sigurjonsdottirs 168 islandska studier visar liknande resul-
tat om att adekvata samhilleliga stodinsatser inverkar positivt pa fordldrarnas
formaga och kompetens att ta hand om sina barn och skyddar mot allvarligare
problem i fordldraskapet. Omvint innebar bristen pa information och offentliga
stodinsatser okad risk for att fordldrarna tvingas ldmna ifrn sig sina barn.
Forskarparet Tim och Wendy Booth %9 har i sina studier funnit att det sociala
stodnitverket och den utvidgade familjen har stor betydelse i att hos barn ut-
veckla och st6dja deras egen forméga att std emot effekterna av en mindre gynn-
sam uppvaxt. I de fall barnet har en néra relation till ndgon annan vuxen vid
sidan av fordldrarna, kan detta kompensera brister i fordldrars kompetens. Fors-
karna betonar sarskilt betydelsen av kvalitetsaspekterna som stodets tillganglig-
het och kontinuitet och att stodet ges pa sétt som starker familjens egen kompe-
tens att klara sig.

165 Lloyd, Eva, Parenting Matters: What works in parenting education. Ilford: Bar-
nardo’s. 1999.

166 Faureholm, Jytte, Du “r utviklingshemmede som foreldre? K6penhamn. Dansk Sosi-
alministerie. 1994.

167 Kollberg, 1989.

168 Traustadottir, Rannveig & Sigurjonsdottir, Bjorg Hanna, Tre generationer utvecklings-
storda modrar och deras familjenétverk. I Genus och funktionshinder. Studentlittera-
tur.2004.

169 Booth, Tim & Booth, Wendy, Growing up with parents who have learning difficulties.
London: Routledge. 1998.
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Tucker och Johnson 170 skriver att stodet som erbjuds kan till sin karaktar
vara antingen kompetenshgjande eller kompetenshaimmande. De kompetensho-
jande stodétgirderna som placerar ansvaret och kontrollen i férildrarnas hian-
der, forstiarker och utvecklar deras fardigheter, starker deras sjilvfortroende och
sjalvkansla och ger dem en kidnsla av egenviarde. De kompetenshimmande
stodatgarderna daremot tar initiativet fran fordldrarna, forstarker deras upple-
velse av inkompetens och otillriacklighet samt undergraver och reducerar deras
kinsla av sjalvstandighet. Ett ytterligare sitt att formedla kompetens som har
stor betydelse for fordldraskapet bestir av att man stiarker fordldrarnas 6msesi-
diga relation till varandra och utvecklar samarbetet mellan dem for att battre
klara av foraldrauppgifterna framhaller forskarna Booth.

170 Tucker, Belinda & Johnson, Orna, Competence promoting vs. competence inhibiting
social support for mentally retarded mothers. Human Organization, 48 (2) 95-107. 1989.
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Familjens roll i vuxenpsykiatrisk vard

Bakgrund

Familjens roll vid uppkomsten av psykisk ohilsa har varit omdiskuterad under
flera artionden, skriver Andersson och Pedersen.”t Forskare sitter detta i sam-
band med framvixten av det psykoanalytiska perspektivet efter andra varldskri-
get som ledde till att fokus riktades mot upplevelser i barndomen som forklaring
till beteende i vuxen alder 72 och de dysfunktionella familjerelationerna 173 som
orsak till psykisk ohilsa. En vanlig forklaring byggde pa teorin om dubbelbind-
ning74 som forklarar att motsigelsefull kommunikation fran fordldrar gjorde
barnen desorienterade i tinkandet. En annan teori vid denna tid utpekade den
overbeskyddande, men kinsloméssigt kalla moderns beteende som grund for
sjukdomen.7s En tredje forklarade t.ex. schizofreni som ett symboliskt satt att
kommunicera vilket foraldrar till patienten inte férstod, fornekade och tryckte
ner.

Den tidiga familjeterapin fokuserade foljaktligen pa familjen som sjukdoms-
generande faktor. Modern var ofta sarskilt utpekad. Forskningen pa 1970-talet
visade att atmosfaren i hemmet var lika viktig som medicinering for att minska
risken for aterfall och de tidiga interventionsprogram som riktades mot familjen
byggde pa forskning kring begreppet “expressed emotions”.7¢ Med begreppet
avses ett matt som beskriver i vilken omfattning anhoriga/familjen ansags upp-

171 Andersson, Cecilia & Pedersen, Jesper, Att ldtta familjens borda. Omvdardnadsatgdr-
der for anhériga till personer med schizofreni. Institutionen for vardvetenskap och hilsa.
Sahlgrenska akademin vid G6teborgs universitet. 2008.

172 Burns, Tom & Firn, Mike, Samhdllsbaserad psykiatrisk vard. En handbok for prakti-
ker. Lund: Studentlitteratur. 2005.

173 Fleck, Stephen, The Family and psychiatry. In Kaplan H, Sadock B (reds) Comprehen-
stve textbook of psychiatry/IV (4% edn.) Williams and Wilkins, Baltimore s 273-294.
1985.

174 Teorin om dubbelbindning (doubble-bind) lades fram 1951 av antropologen och kom-
munikationsteoretikern Gregory Bateson i samarbete med Jurgen Ruesch i boken Com-
munications — A social matrix of Psychiatry. New York: Norton. 1951.

175 Leo Kanner utvecklar teorin i artikeln “Autistic disturbances of affective contact”.
Nervous Child, 2, 217-250, 1943. Teorin diskuteras bl.a. av Gillberg i The Emanuel Miller
Memorial Lecture 1991. Autism and autistic-like conditions: subclasses among disorders
of empathy. Journal of Child Psychology and Psychiatry, 33: 813-842, 1992. Se dven
Frith, Uta, Emanuel Miller lecture: confusions and controversies about Asperger syn-
drome. Journal of Child Psychology and Psychiatry, 45, 4, 672-686. 2004.

176 Teorin kring "Expressed Emotions” utvecklades pa 1960-talet, se Vaughn, Christine &
Leff, Julian, P., Expressed emotions in families: its significance for mental illness. New
York: Guilford Press. 1985.
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visa reaktioner och uttrycka starka kanslor i métet med eller i en diskussion
kring den sjuka familjemedlemmen. Genom interventioner efterstrivade man
hjalpa familjerna med starka kdnslomassiga reaktioner att dimpa sin upprord-
het och sin ofta omedvetet kritiska hallning gentemot den sjuka. Familjestod
som borjade utvecklas var problematiskt eftersom man dven i den hér teorin
utgar fran att familjen ar problemet, att kontakten med vissa familjemedlemmar
begrinsades och fordldrar kénde sig skuldbelagda. 77

Avvecklingen av mentalsjukhusen pa 1990-talet kom sedan att paverka synen
pé familjen. Familjens roll och instéllningen till familjen fordndras nar sluten-
vardsplatserna minskar och familjerna aterigen blir den priméira vardgivaren,
konstaterar Rose och medforskare.” Synen pa familjen blir mer positiv utifran
en humanistisk hilsofokuserad utgéngspunkt.r7o Till detta bidrar den forskning
som ger andra mer komplexa forklaringar pa sjukdomens orsaker och den
neurobiologiska forklaringsmodellen till schizofreni och autism blir mer accepte-
rad. Det ger lattnad for foraldrarna som utpekats ha skuld till sjukdomens upp-
komst. I stodprogram som vixer fram ses familjen som mojlig resurs i rehabilite-
ringen. Dessa stodprogram bygger pa att involvera familjerna i behandlingen i
syfte att stiarka familjens egna resurser och 6ka deras mojlighet att f& kontroll
over sina liv, skriver Ostman.8¢ Tyngdpunkten i &tgirderna ska inte ligga pa
svagheter och sjukdom utan pé styrkor, resurser och vilbefinnande.

Anhorigas upplevelser av bemdtande

I manga studier framkommer dock att anhériga upplever att vardpersonal ge-
nom sitt bemotande indirekt anklagar familjen att vara orsak till patientens till-
stdnd, vara daliga fordldrar och emotionellt Gverengagerade8i. Nystrom och
Svensson 182 skriver att anhorigas frustration och kinslor av hjilpléshet, krank-
ningar, underldgsenhet och skadad sjilvbild ofta forstarks i métet med varden
och den misstro som ménga anhoriga upplever ir ofta ett hinder for anhorigas
delaktighet i varden. Andersson och Pedersen konstaterar ocksa att forskningen

177 Ostman, Margareta, Behandlingsmodeller dir familjen integreras. I Brunt & Hansson
(red) Att leva med psykiska funktionshinder. Livssituation och effektiva vard- och
stodinsatser. Lund: Studentlitteratur. 2005.

178Rose, Linda, Mallinson, Kevin, Gerson, Linda, Mastery, Burden and Areas of Concern
Among Family Caregivers of Mentally Il Persons. Archives of Psychiatric Nursing 20 (1)
41-51. 2006.

179 Mohr, Wanda, Lafuze, Joan Esterline & Mohr, Brian, Opening Caregiver Minds: Na-
tional Alliance for the Mentally III's (NAMI) Provider Education Program. Archives of
Psychiatric Nursing, 14 (5) 235-243. 2000.

180 Thid.

181 Pejlert, Anita, Being a parent of an adult son or daughter with severe mental illness
receiving professional care: parents’ narratives. Health and Social Care in the Communi-
ty, 9 (4) 194-204. 2001.

182 Nystrom, Maria & Svensson, Henrik, Lived experiences of being a father of an adult
child with schizophrenia. Issues in Mental Health Nursing, 25, 363-380. 2004.
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visar att den omvardnadsansvariga personalen inte i4r medveten om anhérigas
missnoje 183 och att anhoriga kidnner sig ignorerade, marginaliserade och exklu-
derade fran varden. Det hir avstadndet hindrar anhoriga frén ytterligare engage-
mang. Anhoriga som inte kan uttrycka sina behov blir inte sedda alls. 184 185

Omvardnadsforskningen talar for att personalen behover ge anhériga indivi-
duell uppmirksamhet och identifiera den enskildes problem och behov 186, 187,
188, Den som har ansvaret for omvardnaden maéste inse att de anhoriga sjilva kan
beritta vad de har for behov och respektera deras autonomi och férmaga att fatta
egna beslut'89. Atgirder och interventioner ska baseras p& anhdrigas unika be-
rattelser och personal med ansvar for omvardnaden ska vara medveten om att
anhoriga ar olika beroende pa erfarenhet, kultur, relation till patienten, patien-
tens sjukdomsforlopp och i vilket sammanhang varden utfors framhéller fors-
karna Gumus, Lakeman, Nystrom och Svensson, Teschinsky samt Stengard 19°.

Anhoriga har behov av sjalvstindighet och valfrihet i involvering i patientvar-
den och darfor méste personal vara lyhord pa hur mycket ansvar anhoriga orkar
bara, skriver Lakeman samt Nystrom och Svensson. Det ar viktigt att tdnka pa
att ha en inkluderande attityd i arbetet med de anhoriga — dven de som inte bor
nira eller har en nira relation med patienten behéver stéd och hjélp, framhéller
ocksa Laidlaw och medforskare.9

I forskningen beskrivs att under perioden da mentalsjukhusen avvecklades
forandrades familjens roll i praktiken, men instéllningen till anhoriga férandra-
des inte samtidigt som patienterna skrevs ut fran institutioner. Familjen fick allt
storre ansvar som vardgivare samtidigt som den specialiserade varden blev
mindre tillgdnglig och uppfattades av anhoriga som avvisande. De omfattande

183 Gall, Sheena Helen, Atkinson, Jacqueline, Elliott, Lawrence, Johansen, Ron, Support-
ing carers of people diagnosed with schizophrenia: evaluating change in nursing practice
following training. Journal of advanced Nursing, 41 (3) 295-305. 2003.

184 Lakeman, Richard, Family and carer participation in mental health care: perspectives
of consumers and carers in hospital and home care settings. Journal of Psychiatric and
Mental Health Nursing, 15, 203-211. 2008.

185 Solomon, Phyllis, Draine, Jeffrey, Mannion, Edie & Meisel, Marilyn (1998) Increased
Contact With Community Mental Health Resources as a Potential Benefit of Family Edu-
cation. Psychiatric Services, 49 (3) 333-339. 1998.

186 Gall, m,fl. 2003.

187 Teschinsky, Ulla, Living with schizophrenia: the family illness experience. Issues in
Mental Health Nursing, 21, 387-396. 2000.

188 Fung, Carl & Fry, Anne, The role of community mental health nurses in educating
clients and families about schizophrenia. Australian and New Zealand Journal of Mental
Health Nursing, 8, 162-175. 1999.

189 Gumus, Aysun Babacan, Health Education Needs of Patients with Schizophrenia and
their Relatives. Archives of Psychiatric Nursing, 22 (3) 156-165. 2008.

190 Stengérd, Eja, Educational intervention for the relatives of schizophrenia patients in
Finland. Nordic Journal of Psychiatry, 57, 271-277. 2003.

191 Laidlaw T.M., Coverdale J.H., Falloon I.R., Kydd R.R., Caregivers’ Stresses When Liv-
ing Together or Apart from Patients with Chronic Schizophrenia. Community Mental
Health Journal, 38 (4) 303-310. 2002.
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forandringar som dgt rum i den psykiatriska vardens organisation har mycket
stora konsekvenser for familjerna, vilket lyfter fram behovet att finna nya former
for samverkan med den samhillsbaserade psykiatriska verksamheten. Ostman92
menar att systemskiftet ar anmarkningsvart och menar att synen pa psykisk
sjukdom idag dr att anhoriga dr en potentiell resurs i behandlings- och rehabili-
teringsprocessen.193

Undersokningar av anhorigas delaktighet och deras upplevelser av bemo-
tande visar dock att anhoriga trots dessa ambitioner ofta upplever att de inte haft
négon dialog med personal psykiatrin och att de inte kianner sig tillrackligt del-
aktiga i patientens vard och behandling94.. Men anhorigas svar pa fragor som
stills till dem uttrycker stor variation med béde stark kritik mot och stor till-
fredsstillelse med kontakterna med psykiatrin, liksom att inte alla anhoriga vill
ha négon omfattande sddan kontakt. En stor majoritet anhoriga kinner sig “som
vanligt”, likvardiga eller respekterade i sina kontakter med psykiatrin.

192 Ostman, Behandlingsmodeller dir familjen integreras. 2005.

193 Anderson, Carol, Reiss, Douglas, & Hogarty, Gerard, Patienter med schizofreni och
deras familjer: om samarbetet mellan terapeuter, patienter och anhdériga enligt familje-
interventionsmodellen: teori och praktisk handling. Stockholm: Wahlstrom och
Widstrand. 1990.

194 Wadefjord, Anna, Gustavsson, Marita, Stenmarck, Mats & Kjellin, Lars, Anhorigas
delaktighet 1 psykiatrin — resultat frdn EUNOMIA-projektet. Mementum. Rapportserie
fran Psykiatriskt forskningscentrum, Rapport nr 43. Orebro. www.orebroll.se 2009.
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Pedagogiska behandlingsmodeller

Forskningen som belyser familjemedlemmars upplevelser av att ndgon i familjen
insjuknat i en psykisk sjukdom visar att pafrestningarna fér anhoriga har okat
under den tidsperiod som den samhillsbaserade psykiatrin varit under utveckl-
ing. Inom de behandlande och vardande organisationerna har familjen och an-
horiga uppmirksammats nar det har utvecklats s kallade psykopedagogiska
stodformer. Dessa beskrivs som anhérigstodjande till skillnad fran familjetera-
pier som tog utgdngspunkt i att familjerna bidragit till utvecklingen av psykos-
sjukdomarna, vilket gjorde att terapierna fokuserade pa att rddda barnen och
korrigera fordldrarnas beteende.

Anderson och medforskare!9s beskriver erfarenheterna fran en anhorigstod-
jande intervention som baseras pa samtida forskning kring psykoser ur ett
neuro- och beteendevetenskapligt perspektiv. For att betona avstdndstagandet
fran tanken om familjen som sjuk &r det vanligt att tala om en familjeinterven-
tion (familjestod, familjeinsatser) istillet for familjeterapi/familjebehandling.
Metoderna for det psykopedagogiska stodet hamtar inspiration fran inlarnings-
teorier for firdighetstraning och problemlosning och formedlar/6verfor dessa till
familjen som social kontext.

Ostman9¢ beskriver att innehéllet i psykopedagogiska familjeinterventions-
program bygger pa information om diagnos, prognos och sjukdomsorsaker, 1a-
kemedlens betydelse samt behovet att reducera stress. Stodet fran det profes-
sionella systemet omfattar stod till bade patient och anhorig, fran anhorig till
patient och mellan familjer i samma situation. Man fokuserar pé traning i stress-
reduktion, tidig intervention, problemlésning och traning i kommunikation och
samtal. Samhillsbaserade stodformer i linje med dessa tankar har med tiden fatt

195 énderson, Reiss & Hogarty, 1990.
196 Ostman, Behandlingsmodeller dar familjen integreras. 2005.
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relativt stort genomslag i Sverige 197 och utvecklats vidare. Ett exempel ar Linko-
pings-modellen som beskrivets av Orhagen 98 samt Orhagen och d’Elia 199 200
som introducerade psykopedagogiska behandlingsprogram for Sverige. Nicander
201 heskriver det som en kognitivt orienterad modell som utgar ifran fokus pa
anhoriga och familj. I Finland skapades under 1980-talet en familjebaserad mo-
dell for stod vid psykosdebut som utvecklades av Alanen, 202 Seikkula 203 och
Andersen 204 205 och som kannetecknas av 6ppna samtal med anhoriga. Nicander
beskriver att modellen utgar frdn snabbt mobiliserande av det sociala nitverket,
behovsanpassade insatser och ett 6ppet tydligt och hemmabaserat forhéllnings-
sitt fran behandlarna. Liknande tankar kommer till uttryck i “fallskdrmsmo-
dellen” som utvecklats av Cullberg och medarbetare 206 207,

Ett familjefokuserande stod i form av “reflekterande samtal” utvecklades av
den norska psykiatern Tom Andersen och finska psykologen Jaakko Seikkula. I
denna stodform talar man om “familjekonferenser” (Family Group Conferences)
och ”“6ppna samtal” som involverar den som insjuknat och de anhoériga i &ter-
hamtningsprocessen. Stor vikt l4ggs pa samtalsmetoden och st6édets tillgdnglig-
het. En del av de erfarenheter som reflekterande samtal bygger pa tas till vara i
Beardslees familjestodsprogram. Arbetssittet har ocksa likheter med psykiatrisk
hemsjukvard som beskrivs nedan. Det har fitt stor internationell spridning och

197 Dessa ofta kidnda efter den ort dar de utvecklades “Falloons modell”, "Londonmo-
dellen” och ”Pittsburgmodellen”. Alla dessa bygger pa den psykiatriska forskning som
bedrevs under 1960-, 1970- och 1980-talen. Se t.ex. Leff, Julian & Vaughn, Christine,
Expressed emotions in families. New York: Guilford Press 1985.

198 QOrhagen, Tina, Working with families in schizophrenic disorders. The practice of
psychoeducational intervention. Linkoping: Doctoral Disseratation. 1992.

199 Orhagen, Tina & d’Elia, Giacomo, Multifamily educational intervention in schizophre-
nia. I. Does it have any effect? Nordic Journal of Psychiatry, 46, 3-12. 1992.

Orhagen, Tina & d’Elia, Giacomo, Multifamily educational intervention in schizophrenia.
II. Illness-related knowledge and mutual support in relation to outcome. Nordic Journal
of Psychiatry, 46, 13-18. 1992.

200 Orhagen, Tina & d’Elia, Giacomo, Psykoeducational family intervention in schizophre-
nia. An overview. Nordisk psykiatrisk tidskrift, 45, 53-59. 1991.

201 Nicander, Johan, Psykopedagogisk fordldragrupp vid psykotiska och bipoldra
syndrom. Systemiska perspektiv pd en barn- och ungdomspsykiatrisk tillimpning. Ma-
gisteruppsats. Linkdpings universitet. 2010.

202 Alanen, YrjO, Vulneralibity to schizophrenia and psychotherapeutic treatment for
schizophrenic patients. Psychiatry, 60. 142-150. 1997.

203 Seikkula, Jaakko, Inner and outer voices in the present moment of family and network
therapy. Journal of Family Therapy, 30, 487-491. 2008.

204 Sejkkula, Jaakko, Oppna samtal: frin monolog till levande dialog i sociala nitverk.
Stockholm: Mareld. 1996.

205 Andersen, Tom, Reflekterande processer. Samtal och samtal om samtalen. Mareld.
Stockholm. 1994.

206 Cullberg, Johan, Mitt psykiatriska liv. Stockholm: Natur och Kultur. 2008.

207 Cullberg, Johan, Psykoser. Ett humanistiskt och biologiskt perspektiv. Stockholm:
Natur och Kultur. 2000.
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gett upphov till en terapeutisk inriktning.208 Hornstenarna i dessa stodprogram
ar att skapa allians och samforstdnd med familjen omedelbart nar patienten
laggs in for slutenvérd och forse de anhdriga med information om sjukdomen
och behandlingsmojligheterna for att minska deras oro och dérigenom den
stress de upplever. Det kan ske genom att det anordnas individuella familjemo-
ten tillsammans med patienten for att stabilisera familjesystemet efter krisen
och att det darefter erbjuds fortsatt stod som syftar till ytterligare utveckling for
familjen och patienten.

Ostman beskriver att dessa psykopedagogiska familjeinterventionsprogram
har haft svart att na patientens anhoriga pa grund av anhorigas upplevelse av
stigma. Det bidrar till anhorigas tillbakadragenhet och gor att de ogérna soker
sig till psykiatrisk verksamhet. Ostman=209 konstaterar ocksa att det inte 4r ovan-
ligt att en del anhoriga och personal ar skeptiska till psykopedagogiska interven-
tionsprogram och istéllet soker sig till medicinska behandlingsformer. Tveksam-
het och osdkerhet hos anhoriga skapas ocksa av asiktsskillnaderna mellan olika
professionella grupperingar. Konkurrensen mellan olika skolor gor att de kan
lagga hinder i viagen for varandra.

Ostmanz21° noterar ocks4 att psykiatrin anviinder distanserande sprak och teo-
riforankrade begrepp som vicker negativa associationer siasom EE (Expressed
Emotion) for det emotionella klimatet i familjen, vilket ménga familjer ser som
ytterligare ett sitt att skuldbeldgga dem. Begreppet familjeborda kan ha samma
effekt och skuldbeldgga genom att den som insjuknat beskrivs som bérda for
sina anhoriga. Andra férhallanden som utgér hinder for utvecklingen av samar-
betet ir en brist p4 adekvat utbildning hos personalen, menar Ostman.

Psykopedagogiska program som utvecklats pa psykiatriska kliniker har, trots
att utvecklingen gér trogt, paverkat verksamheten, menar Ostman.2' Brukaror-
ganisationer och enskilda brukare har ocksa aktivt péverkat utformningen av
dessa program 212, 213, 214, 215. Aven stodet som brukarorganisationerna sjilva
tillhandahaller bygger pa principen att brukare far lara sig s& mycket som majligt
om sin sjukdom och fir information om professionell hjalp och hur man sjalv
kan fi kontroll 6ver och lara sig hantera sin situation. Brukarutbildningar bed-

208 Wagner, Judit, Livsberdttelser. Fokus-Rapport 2010:3. Kalmar: Fokus i Kalmar lan/
Regionforbundet. 2010.

209 (Jstman, Behandlingsmodeller dir familjen integreras. 2005.

210 Thid.

211 Thid.

212 Johansson, Frida & Gough, Ritva, Anstdllda och brukare utforskar och virderar — 60
kommun- och landstingsverksamheter for psykiskt funktionshindrade personer. Fokus-
Rapport 2009:1. Kalmar. 2009.

213 Liberman, Robert Paul, Recovery from Disability. Manual of Psychiatric Rehabilita-
tion. 2008.

214 Topor, Alain, Vad hjdlper? Vigar till aterhdmining fran svdra psykiska problem.
Stockholm: Natur och Kultur. 2004.

215 Lundin, Lennart & Olsson, Ove S., Psykiska funktionshinder — stod och hjdlp vid kog-
nitiva funktionsstorningar. Cura Forlag. 2002.
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rivs for anhoriga och andra nirstidende av brukare med egen erfarenhet av sjuk-
dom.

Ett sddant exempel ar utbildningar till anhoriga som Svenska OCD-forbundet
Ananke beskriver.216 "Natverkskontraktet” ar ett annat exempel pa initiativ for
okad samverkan mellan anhoriga och personal. Det utformades av féreningen
Balans och beskrivs som ett nytt sdtt att samarbeta mellan anhoriga, vanner,
arbetskamrater och psykiatrin.27 Personen som har en psykisk sjukdom ligger
sjélv fast riktlinjerna f6r hur varden ska fungera nir sjukdomen gar 6ver styr och
vilka som d& ska kunna ha kontakt med psykiatrin utan att hindras av sekretess.
Intresseorganisationer for patienter och anhoriga har 6ver tid haft mycket stor
betydelse for utveckling av inflytandefragor for brukare och anhoriga. Flera av
dessa har ocksa varit pionjarer vid utveckling av stod till anhoriga och utfor be-
tydelsefulla stodinsatser.

Case management - stdd till anhoériga?

Andra former for psykiatrisk rehabilitering utgdr frdn “case management”-
metoden. De har sitt ursprung i det sociala casework-arbetet och har anvints
som arbetssétt inom en rad olika virdomraden utover psykiatrin, skriver Bjork-
man.28 Arbetssittet kinnetecknas av att man forsoker anpassa servicen till kli-
enter i kontrast till mer traditionella vard- och serviceformer som kraver an-
passning av klienterna. Inom psykiatrin borjade case management forst anvin-
das i USA pa 1970-talet. I projekten skapades en funktion som koordinator eller
“case manager” med uppgift att samordna de tillgdngliga stodresurserna for den
enskilda klienten. Samordningsfunktionen visade sig vara sirskilt vardefull inom
den samhillsbaserade psykiatrin dar klienterna ofta behover insatser fran olika
vardgivare och stodsystem. Nagon standarddefinition pa funktionen finns inte,
utan ansvaret och uppgifterna ar beroende pa funktionens organisatoriska place-
ring.

Bjorkman beskriver att de flesta case management program bygger pa bas-
funktioner inom f6ljande omraden: uppsckande verksamhet, individuell be-
domning och planering, servicekoordination, vard och serviceformedling, per-
sonligt stod, ledning och utveckling samt bemé6tande av speciella behov. Det ar
vanligt att man inom den samhaéllsbaserade psykiatrin forsoker stiarka klientens
oberoende. Gentemot klientens befintliga natverk av vird och st6d har case ma-
nagement huvudsakligen en stédjande funktion i syfte att garantera kontinuitet.

216 www.ocdforbundet.se

217 Riksforbundet Balans ar 6ppet for alla med erfarenhet av psykisk ohélsa, egen eller
som anhorig/narstdende/van. Arbetet inriktas framst pa depression och bipolar sjukdom.
Lokalféreningar finns bl a i Stockholm, Givle, Uppsala och Visterés.
www.foreningenbalans.se. Se ocksa anhorigstéd pd niatet www.gapet.se/anhorig.asp

218 Bjorkman, Tommy, Case Management. I Brunt & Hansson (red), Att leva med psy-
kiska funktionshinder — livssituation och effektiva vdrd- och stodinsatser. Lund: Stu-
dentlitteratur. 2005.
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Utifran grundkonceptet har det sedan utvecklats olika praktiker sdsom den Kkli-
niska case management modellen. Den har utvecklats utifrin behovet att case
manager i sitt arbete behover sjilv kunna tillgodose vissa behov hos klienter eller
medverka i olika typer av behandlingsinsatser. Ytterligare andra modeller ar de
rehabiliteringsorienterade modellerna och den intensiva modellen som Assertive
Community Treatment, (ACT), vilka alla forekommer i den svenska psykiatrin.
Rehabiliteringsorienterade modeller sdsom “resursmodellen” utvecklades
som ett alternativ till case management som lade stor vikt vid det sjuka och indi-
videns begransningar. Resursmodellen bygger pa tva grundantaganden. Den
forsta ar att de manniskor som Kklarar sig bra i samhallet har forutsiattningar att
utveckla sin egen potential och de resurser som behdvs for egen utveckling. Den
andra att ménskligt beteende i huvudsak ar en funktion av tillgingliga resurser
for individerna och att ménniskor med allvarlig psykisk sjukdom kan vara i be-
hov av hjilp for att sikra resurser inom viktiga livsomradden som &r betydelse-
fulla for den egna utvecklingen.219 T modellen betonas klientens egna énskemal
och val snarare dn méalsattningar for insatser som bestdmts av vardsystemet.
Bjorkman beskriver att resursmodellen skiljer sig fran andra fraimst genom
att i den betonas insatser for att stirka sddana sociala och instrumentella fardig-
heter som underlattar for klienten att leva i samhallet och uppné egna maél. Re-
sursmodellen som pa 1980-talet utvecklades i samverkan med brukarorganisa-
tioner av Anthony och kollegorna22c har i Sverige varit kind som Bostonmo-
dellen. I Sverige har den influerat den sambhillsbaserade psykiatriska varden
bl.a. i Malmé6 och Helsingborg. Ett manualbaserat pedagogiskt arbetsverktyg
som anviands i ménga socialpsykiatriska verksamheter dr ESL — Ett Sjalvstandigt
Liv, som utvecklats av Borell efter Libermans vigledning for "Social and Inde-
pendent Living Skills”.22t
En ytterligare modell, som Bjéorkman presenterar, dr Assertive Community
Treatment, ACT. Den skiljer sig frdn de andra formerna for case management
genom att case managern, som i de andra arbetar ensam med klienten, i ACT
ingar i ett team som har ansvaret for stodet till klienten. I teamet, som ar tvardi-
sciplinirt, ingar lakare, sjukskoterska, psykolog, kurator och skétare. Bjorkman
beskriver att insatserna ar behovsanpassade och begriansade over tid. Teamet ar
tillgangligt dygnet runt och medlemmarna i teamet stér for huvuddelen av insat-
serna sjilva, snarare dn att bara koordinera olika stddinsatser.
Arbetsuppgifterna for case managern, som i ACT team har ansvar for ett tiotal
patienter, kan vara att ansvara for planering och uppfoljning av insatser samt
ansvara for diskussion och teambeslut om insatser som ska goras.222 Andra upp-

219 Anthony, William, Cohen, Mikael, Farkas, Marianne, Rehabilitering av mdnniskor
med psykiska funktionshinder. Center for Psychiatric Rehabilitation. Boston University.
1996.

220 [hid.

221 [ iberman, 2008.

222 Malm, Ulf (red) Case management — evidensbaserad integrerad psykiatri. Lund:
Studentlitteratur. 2002.
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gifter ar att sdkerstilla kontinuiteten i klientens kontakter och ta samlat ansvar
for att behandlingsinsatser och andra praktiska stodsatser genomfors. Case ma-
nager ska ocksa vara ombud for klienten och bevaka klientens rattigheter som
medborgare och ta ansvar for lokalisering och kontakt med sociala, medicinska
och psykiatriska insatser som inte kan erbjudas av teamet, men som kan vara
aktuella for klienten.

Aven ACT har sitt ursprung i USA dir den utvecklades under 1970-talet for
svart langtidssjuka patienter och patienter som konsumerar mycket slutenvérd.
En av de viktigaste mélséttningarna for utvecklingen av case management var att
sa langt som mdjligt undvika inldggning i psykiatrisk slutenvard. ACT modellen
har sedan anpassats till svenska forhallanden och utgor grundstrukturen i det
samhillsbaserade behandlings- och rehabiliteringsprogrammet som brukar be-
namnas “Integrerad psykiatri”.

Anhoriga ges inte négon uttalad roll i beskrivning av case management pro-
gram och stodet till anhoriga och andra nirstdende framstir som betydelsefullt
endast i den man det anses forbattra klientens livskvalitet och psykosociala
funktion. Men till exempel i de rehabiliteringsorienterade stodformerna sasom
resursmodellen, kan anhoriga ingd i de resursteam som ger praktiskt konkret
stod i vardagen eller stodjer vid svara beslut och avvigningar. Om dessa program
verkligen stodjer anhoriga ar i hog grad en fraga om personalens installning och
hur anhoériga beméts och om anhériga far 6kade kunskaper for att hantera sin
situation. I flera rapporter som refererats tidigare framkommer att ledningen ger
anhorigstodet 14g prioritet och att det darfor inte ges utrymme i métet med an-
horiga.

Utbildning i case-management metodik sker ofta i form av internutbildning i
samarbete med hogskolor och universitet. Exempelvis institutionen for omvérd-
nad vid Karolinska institutet erbjuder i samarbete med Stockholms ldans lands-
ting utbildningar i socialpsykiatri. Dessa bestar av utbildning till case manager
med fokus pa kontaktpersonskap samt utbildning till behandlingsansvarig eller
personligt ombud (case manager) med fokus pa utékat behandlingsansvar for
kontaktpersonen. Utbildningsverksamheten omfattar dven metodutvecklande
pabyggnadsutbildningar sdsom ”Beardslees familjeintervention” och “Att fora
barnen pé tal”. Varje termin finns ocksd en utbildning "Familjeband” — utbild-
ning for nirstdende till personer med sjalvmordsproblematik. 223 Vid persona-
lens kompetensutveckling har huvudménnens instéllning till fortbildningens
meritvarde av stor betydelse — i mediarapporteringen om insatser for persona-
lens kompetensutveckling inom den psykiatriska varden framkommer dock att
det inte gjorts nigra storre satsningar.

223 www.psykiatrinsodra.se/verksamhet/utbildningsverksamheten.html
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Kontaktperson, samordnare, koordinator,
case manager och coach

I Strandbergs 224 studie framkom relativt samstammigt redovisat stora brister i
uppfoljningen av stodet till personer med traumatisk hjarnskada. Efter avslutad
akutvard (och subakut rehabilitering) saknades ofta uppf6ljning, planering och
samordning mellan olika verksamheter och personer med hjarnskada upplevde
att de hamnat i ett vakuum. Brister fanns bland annat i de psykosociala stédin-
satserna samt att ingen verksamhet sig personens hela livssituation.

Detta stéllde hoga krav pa anhériga, som i manga fall kdnde stress och oro
och tvingades foretrdda den narstdende i myndighetskontakter. En 16sning som
finns och praktiseras i vissa lander dr case manager — inom hjarnskaderehabili-
tering i Sverige ar erfarenheterna begriansade — men internationellt finns erfa-
renheter av case managers vars uppgift 4r samordna behandlingsinsatserna for
att uppna bista resultat, skriver Strandberg. I Sverige forekommer det att det
finns en koordinator med liknande uppgifter pa vissa rehabkliniker.

Ett annat omrade dir case manager funktionen diskuterats dr i samband med
behovet av samordning av olika stodinsatser till barn och ungdomar med fler-
funktionshinder. Rollen som kontaktperson har betonats starkt inom habilite-
ringen, men funktionen och uppgifterna som kontaktperson och kontaktman
varierar inom olika serviceformer. Det gor att det inte alltid ar latt f4 grepp om
vilka uppgifter som ingér i funktionen som kontaktperson inom de olika verk-
samhetsomradena diar bendmningen anvinds (jmf kontaktperson enligt SoL
respektive LSS).

Inom habiliteringen har Philipson och Granlund 225 tidigare 6versatt begrep-
pet case management och case manager 22¢ med “drendehantering” eller ”4dren-
deansvarig” och definierat att funktionen bestar av att hantera enskilda drenden,
planera och samordna vardaktiviteter dels i samband med specifika &tgarder,
dels genom att dterkommande kartlagga och f6lja behoven hos barnet och famil-
jen. Arendehanterarens ansvar omfattar dven att formedla kontakter till experter
inom och utanfor den egna organisationen, utviardera egna och andras atgérder
samt utveckla familjens egen formaga till problemldsning. Arendehantering r
sdledes den funktion som ar viktigast for habiliteringsteamet att utfora, om tea-
mets viktigaste mal ar att ge bra service till barn med funktionsnedsittning och
deras familjer, skriver Philipson och Granlund.227

224 Strandberg, Thomas, Vuxna med forvdrvad traumatisk hjdrnskada — omstdllnings-
processer och konsekvenser 1 vardagslivet. En studie av femton personers upplevelser
och erfarenheter av att leva med forvarvad traumatisk hjarnskada. Studies from The Swe-
dish Institute for Disability Research 20. Department of Health Sciences. Orebro Univer-
sity. 2006.

225 Philipson, Elisabeth & Granlund, Mats, Habiliteringsteamens kunskap om funktions-
nedsdttningar hos smda barn. Ala-rapport 63/758. Kompendium. Stiftelsen ala. 1993.

226 Bailey, D.B., Case management in early intervention. Journal of Early Intervention 13,
120-134. 1989.

227 [bid.
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Hogberg 228 beskriver att funktionen drendehantering har vuxit fram utifran
den snabba utvecklingen av serviceprogram som skedde under sextiotalet och
sjuttiotalet. Okad tillgéinglighet ledde till ett svaroverblickbart och fragmenterat
servicesystem. Samtidigt som nedldggningen av institutioner inleddes blev allt
fler beroende av dessa Oppenvardsprogram som var under utveckling och inte
fungerade optimalt. Mot sjuttiotalet uppmarksammades behovet av drendehan-
tering och ritten till individuell planering lagstiftades i USA, England och Sve-
rige. Arendehantering eller case management fokuserar flera inflytandesystem
samtidigt och handlar om arbete 6ver organisationsgranser. Det ar ett arbete
med relationer snarare 4n med klienter.

Till en borjan var det ett bra begrepp, menar Hogberg, men med tiden kom
det att framstd som byrakratiskt och tekniskt — enskilda personer ville knappast
kallas “arenden” och fi sitt liv "hanterat”. Begreppet fick darfor i likhet med
minga andra begrepp en negativ innebord. I rollen som “drendehanterare”
ingick funktionerna att vara samarbetspartner eller en betrodd person, att vara
forvaltare av offentliga medel/ resurser, att vara samordnare av servicen och den
som ser till att lagen f6ljs. I manga av de studier som namnts tidigare uppges att
anhoriga/ foraldrar upplever ansvaret for just dessa funktioner som mycket pa-
frestande och efterfragar avlosning. Inom habiliteringen har de vanligaste funk-
tionerna framst handlat om roller som samarbetspartner eller samordnare av
insatser. Men &ven inom manga andra verksamhetsomréden talar man om ser-
vicebrukarnas behov av likartade funktioner som samordnare, koordinator och
coach eller mentor.

Philipson och Granlund betonade sirskilt behovet av funktionen case mana-
ger nir barnet har flerfunktionshinder. Med termen avses kombinationer av
funktionsnedsattningar som star i ett omedelbart negativt forhéllande till
varandra. Flerfunktionsnedsattningar i kombination ger en vésentligt svirare
livssituation jamfort med effekterna av de enskilda funktionsnedsittningarna.
De olika funktionsnedsittningarna paverkar var och en for sig och tillsammans
barnets utveckling och hela livssituationen och darfor behovs det manga typer av
kunskaper och fardigheter for att tillgodose behoven hos barnet och dess familj.
Det var inte ovanligt att de motte innan barnet kommit i skoléldern mer dn fem-
tio olika experter.

Samordningen var nédvandig for att minska antalet kontaktytor kring bar-
net/familjen och for att undvika motsidgande budskap till barnet, fordldrarna och
andra vardgivare. Ett problem som beskrivs dven i borjan av 1990-talet dr dessu-
tom att det saknas kunskap om och experter pa hur olika funktionsnedsittningar
samverkar och paverkar barnet nir funktionsnedsattningarna forekommer i
kombination. I en rad senare undersokningar patalas samma brist pa kunskaper
om flerfunktionshinder eller flerhandikapp som da var den vanligaste termen
bland alla dessa kan niamnas Borgstrom och Carlberg 229, Stenhammar och

228 Hogberg, 1996.
229 Borgstrom & Carlberg, 2010.
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Flyckt 230, Stenhammar och Palm 231, Bernehall Claesson 232, Stenhammar och
Ulfhielm 233, 234, Granlund och Olsson 235 samt Philipson och Granlund. Familje-
projektet som Bernehill Claesson f6ljde upp presenterade visionen om person-
ligt ombud f6r familjer med barn som har komplicerade omfattande behov av
hjalp och stod. Alla dessa studier vittnar om familjernas behov av samordning av
insatserna.

Flera av dessa utredningar, utvecklingsprojekt och uppfoljningar har genom-
forts pa uppdrag av Socialstyrelsen, men antalet kontaktytor for barnen och de-
ras familjer har inte minskat, utan snarare 6kat. Utvecklingsarbetet som bedri-
vits har inte heller lett till en fungerande 16sning.23¢6 Borgstrom och Carlberg
beskriver att det inte dr ovanligt att antalet kontakter kring en person med flera
och omfattande funktionsnedséttningar uppgar till omkring hundra personer
och att dessa varierar over tid. Fordldrarna som oftast fir den samordnande
rollen efterlyser fortsatt att en sddan samordningsfunktion eller koordinator
inrattas.

Foraldrarnas problem i kontakten med vardgivare och bristen pa samordning
ar uppmarksammade och man har forsokt dtgarda dem genom organisationsfor-
andringar och stirkta rattigheter for barnet och fordldern i form av individuell
plan som insats i LSS och foreskrifter om samordning av insatser for habilitering
och rehabilitering.237 Foreskrifter understryker att barn och ungdomar som har
behov av samordning ska erbjudas en namngiven personal som har att ansvara
for den enskildes samordningsplan. Kommuner och landsting ska ocksa gemen-
samt utforma rutiner f6r att samordning av habilitering och rehabilitering ska
fungera for den enskilda. Riktlinjer for samordning av insatser har bland annat
utarbetats av habiliteringen inom Varmlands ldns landsting.238

Uppskattade insatser som inspirerats av case management modellerna &r per-
sonlig ombud och boendestod som riktar sig till personer med psykiska funk-
tionshinder. Fokus i case management modellerna ar brukarens autonomi och
eget inflytande i sitt liv. Malet for det individuellt utformade stodet ar att det ska
gora det majligt for brukaren att leva sjélvstandigt liv och frihet frén patvingat
beroende av anhoriga. De personliga ombuden arbetar med och for personer
med psykisk funktionsnedsiattning. Ombudet arbetar pa klientens uppdrag och

230 Stenhammar & Flyckt, 2007.

231 Stenhammar & Palm, 2005.

232 Bernehall Claesson, 2004.

233 Stenhammar & Ulfhielm, 2000.

234 Stenhammar & Ulfhielm, 1998.

235 Granlund & Olsson, 1994.

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

237 SOSFS 2008:20.

238 Riktlinjer for samordning av insatser for habilitering och rehabilitering mellan
kommuner och landstinget i Virmlands lin. Region Varmland. 2009-03-30. Dnr
LK/090791.
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fungerar som lots i vélfardssystemet. De verkar for att den enskilda ska f& sina
rattigheter tillgodosedda och deras olika insatser samordnas pa ett bra satt.239

Bada insatserna, personligt ombud och boendestéd, dr kommunala service-
tjanster och forekommer framst inom det socialpsykiatriska verksamhetsomra-
det. Boendestodjare hjdlper personer med psykisk ohilsa framfor allt med prak-
tiska vardagsgoromal inom den personliga sfaren. I stodet ingar oftast ocksa
motivationsarbete och hjélp med att strukturera dagen och planera framéat. Bdda
tjdnsterna, stodet frén personligt ombud och boendestédjare, ar betydelsefulla
for avlosning av anhoriga genom att anstilld personal utfor uppgifter som utan
deras insats inte skulle bli utférda. Men sjdlva stodet ar framfor allt inriktat pa
att hjalpa personer som ar ensamboende och som saknar informellt socialt nét-
verk. Detta ar antagligen en anledning till att anhoriga i de beskrivningar som
finns enbart forekommer i periferin — personer som har beviljats insatsen kan
ocksa sakna nira anhoriga eller kontakten till dem har brutits.

Anhérigombud och barnombud

I den tidigare utgivna kunskapsoversikten om “Information och praktisk stod”
framgick att utveckling av det direkta anhorigstddet gick trogt inom funktions-
hinderomradet. Inom dldreomsorgen fanns det en samordnare av anhorigstodet
eller en anhorigkonsulent i nastan alla kommuner.24° Manga av dessa hade arbe-
tat langre med stodet till anhoriga som ger hjilp och stod till en &dldre person.
Nir bestimmelsen om anhorigstodet skrevs in i lagarna utvidgades arbetsfiltet
till funktionshinderomradet och stédet till barn som anhorig. I en del kommuner
har sirskilda resurser satsats for kartlaggning och utvecklingen av stédet till nya
grupper medan utokning av resurserna i andra kommuner helt uteblivit. Inom
dessa bedrivs verksamheten frimst av engagerade anstéllda inom olika verk-
samhetsomraden. Det statliga stodet for anhorigstodsverksamheterna ar inte
langre oronmaérkt vilket anhorigkonsulenter menar har forsvagat stodet — det
har blivit mer kortsiktigt &n tidigare och om det inte langre finns ndgon anhorig-
konsulent finns det knappt nigra uppgifter om anhériga far det stéd de har ratt
till. 241 Inom ramen for kompetenscentrumet péagér ett arbete med en kunskaps-
oversikt om anhorigkonsulenternas arbete. 242

239 Socialstyrelsen, Nytt yrke tar form, Personligt ombud, PO. Sammanstallt av Tommy
Engman. Artikelnummer 2009-126-41. Stockholm: Socialstyrelsen. 2009.

240 Gough, Ritva, Renblad, Karin, Wikstrém, Eva & Soderberg, Eva (2011) Anhorigstod —
ett helt annat sdtt att tdnka. Fokus-rapport. Kalmar: Regionférbundet i Kalmar lan.

241 Muntliga rapporter till Nationellt kompetenscentrum Anhoriga fran lanssamordnare
for anhorigstodet.

242 Winqvist, Marianne, Anhérigkonsulenternas arbete och yrkesroll. Resultat fran en
enkdtundersokning. Kalmar: Nationell kompetenscentrum anhoriga. 2014.
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Ostman och Afzelius 243 har genomfort en utvirdering av barnombudsverk-
samheten inom psykiatrisk verksamhet i Lund. Den startade som ett projekt
mellan Barn- och ungdomspsykiatriska kliniken (BUP) och Vuxenpsykiatriska
verksamheten 2001. Bakgrunden till projektet var ett samarbete kring fragor
som rorde barn till psykiskt sjuka foraldrar. Syftet med projektet "Barnansvarig”
var att forbattra omhéndertagandet av barn. Tillvigagangssattet var att pa varje
enhet inom vuxenpsykiatrin utségs bland personalen minst en barnansvarig med
uppgift att uppmarksamma situationen for fordldrarna och barnen samt vara en
stodfunktion for arbetskollegor. Den barnansvariga skulle inte ensam sta for
sjilva stodarbetet kring barnen utan pdminna medarbetare om uppgiften och
bistd med kunskaper.

Barnombuden i Lund fick en kort introduktionsutbildning i barns och ung-
domars psykologiska utveckling, vidare behandlades sddana aspekter som
héanger ihop med foralderns sjukdom och vistelse pé sjukhuset, t.ex. vardavdel-
ningsmiljo, journalforing, samtalsstod. Barnansvariga hade regelbundna méten
for att ldra av varandra och fick handledning fran BUP. Man hade ocksa fran
borjan samverkan med handliggare frdn den kommunala socialtjinsten. Det
kunde handla om diskussioner av svdra drenden utan att avsloja patien-
tens/familjens identitet.

Ostman och Afzelius24+ beskriver att de som &tog sig uppdraget som barnom-
bud oftast var socionomer, men det forekom ocksa att sjukskoterskor, skotare
och psykologer blev barnombud. Numera ingar projektets barnansvariga i den
reguljara vuxenpsykiatriska organisationen och verksamheten har i huvudsak
behallit arbetsformerna som utvecklades under férsoksverksamheten. Ett utokat
samarbete med representanter for socialtjinsten sker i form av gemensamma
foreldsningar. Den bendmning for funktionen som idag anvidnds ar “barnom-
bud”. Lindkvist och Pernum 245 har i en uppsats fokuserat samverkan mellan
socialtjansten och BUP nir det géller stodet till barn. Barnombud som intervjuas
i studien menar att samarbetet inte riktigt har hittat sin struktur, dven om de
beskriver att samarbetsrelationerna ar goda till exempel nir det giller stodgrup-
perna for barn och ungdomar. Det finns en del organisatoriska hinder menar en
del ombud och pekar pa att skolan, socialtjinsten och psykiatrin har olika kul-
turer for hur man talar om barns svérigheter och de svarigheter som familjerna
har. Det ar ocksa sa att samarbetet fungerar olika mellan de olika enheterna.

I Ostmans och Afzelius246 utvirdering framkommer att barnombuden uppfat-
tar sitt uppdrag som otydligt och att det kunde vara svart att dra fram frigan om
hur barnen till patienten har det och det var inte vanligt att barnombudet pre-
senterades for patienterna pa avdelningen. Men patienterna fick som regel fra-

243 Ostman, Margareta & Afzelius, Mari, Barnombud i psykiatrin — i vems intresse? FoU-
Rapport 2008:2. Malmé Hogskola. 2008.

244 Thid.

245 Lindkvist, Carina & Pernum, Lina, Om samverkan och insatser for barn till psykiskt
sjuka fordldrar. Lunds universitet, Campus Helsingborg. 2010.

246 Thid.
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gan om han eller hon hade barn och vem som tog hand om barnen under sjuk-
husvistelsen/behandlingen. Det var inte ovanligt att patienterna sjilva talade om
sina barn om de var foraldrar. P4 vissa avdelningar tillats inga besok av anhériga
utan alla besok — dven barns besok hos sina fordldrar — hanvisas till ett besoks-
rum med hanvisning till andra patienters behov av skydd for sin integritet. Fler-
talet av barnombuden beskrev att de inte triffade s& ménga barn till psykiskt
sjuka foraldrar. Det kunde bero pa att manga patienter var unga och hade inte
hunnit bilda familj, men ocksa av att ménga som insjuknat tidigt i livet hade valt
att inte bilda familj och skaffa barn. Liknande resultat har ocksa framkommit i
en annan utviardering.247

Ostman och Afzelius skriver att resultatet att barnen #r s osynliga for perso-
nal inom psykiatrin ar forbryllande med tanke pa att omkring hilften av patien-
terna har barn enligt Ostman och Eidevall248, Slutsatsen som forskarna drar frin
sina intervjuer med barnombud &r att funktionen barnombud inte har gjort bar-
nen synliga — trots att man vil kiinner till att barn behover bli lyssnade.249 Ost-
man och Afzelius konstaterar att stodet till barn som har psykiskt sjuka foraldrar
har inte slagit igenom som angeldgen uppgift i den psykiatriska varden av vuxna
som ar fordldrar. Det finns ocksa relativt fa studier som utgar frdn barns egna
erfarenheter. Barn ar mer i fokus 4n tidigare inom vuxenpsykiatrin, skriver fors-
karna, men det har knappast lett till ndgra konkreta insatser eller féorandringar i
den psykiatriska verksamheten.

I studien framkommer att en nyckel till battre stod till barnen ar att den psy-
kiatriska behandlingen ocksa fokuserar patientens roll som foralder och ger stod
till att hantera detta under sjukdomsperioder. Intervjuerna med foridldrar som
varit sjuka visar att de ar besvikna Gver att intresset 6ver hur sjukdomen paver-
kade barnens situation inte fanns i psykiatrin. Hos barnen varierar problemen de
har upplevt under foralderns sjukdomsperioder. I manga fall begriansade foril-
derns sjukdom barns handlingsutrymme, man fick stort ansvar for sig sjilv, an-
passa sig till hur fordldern for tillfdllet méar och kdmpa for att bli sedd for sina
egna behov. Ofta var det nira sldktingar som triadde in nir situationen 6vermak-
tig for foraldern. Barnombudet hade de flesta inte kommit i kontakt med.

247 Christensen, J., Eriksson, M., Gribbling, C., Raza, N., Nilsson, O., Utvdrdering av
projektet Barn till psykiskt sjuka fordldrar inom vuxenpsykiatrin i Hdssle-
holm/Kristianstad. Socialt forandringsarbete. Socialhogskolan, Lunds universitet. 2002.
248 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: 388-392. 2005.

249 Granath, Kristina, Det var sG@ mycket jag inte forstod. En intervjuundersékning med
vuxna barn till psykiskt sjuka fordldrar. Stockholm: Skondalsinstitutets rapportserie nr
1. 1997.
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I kunskapsoversikten ”Barn som anhoriga” 250 framkom att Skerfving och
Elofsson 25t har undersckt barnens stodkontakter. Resultat frin denna studie
visade att cirka tio procent av patientforaldrars barn var aktuella inom Individ
och familjeomsorgen (IFO) eller Barn- och ungdomspsykiatrin (BUP) for utred-
ning och insatser. Bara ett litet antal fordldrar hade varit féremal for natverksar-
bete och det var ovanligt med behandlingskontakter med narstaende till foral-
dern med psykisk ohilsa. De registerstudier som Skerfving och Elofsson gjorde
visade att barnens sirskilda behov mer sillan uppméirksammades och tillgodo-
sigs under forilderns sjukdomsperioder.

Socialstyrelsen inbjod landstingen ar 2011 till ett utvecklingsarbete kring barn
som anhoriga i samband med fordlders sjukdom eller ovantat dodsfall. I det
arbetet hanvisar Jonkopings ldns landsting till "Barndialogen” som ar deras
samverkansarena dir kommuner, ideella organisationer och landstinget sam-
verkar for barns och ungas hilsa, vard och positiva utveckling. Barnombud inom
landstingets olika verksamhetsomraden ar knuten till landstingets ansvar for
stodet till barn som anhoriga. Detta kommer bland annat till uttryck genom ar-
betet med en webbsida som ger information kring sjdlva uppdraget och stéd och
service.

Enligt informationen p& webbsidan252 har det utsetts barnombud inom samt-
liga sjukvardsomréden (primirvard, specialistvard och psykiatri i Jonkoping,
Hoglandet och Viarnamo). Inom flera landsting inrédttades funktionen barnom-
bud i samband med att verksamheten anpassades till barnkonventionen i borjan
av 2000-talet men jag har inte hittat uppgifter om hur utbredd funktionen &r
idag — de vanligaste hinvisningarna ar till psykiatrin nir man anviander
barnombud som s6kord.253

I Ostergdtland informerar landstinget p& webben om uppdraget att ge stod till
barn som anhoriga.254 Informationen omfattar landstingets principprogram for
verksamheterna som méter barn och har rubriker sdsom barn som patienter och
nirstdende (anhoriga) pa intensivvardsavdelningar, som anhoriga nar en foral-
der drabbas av svar och/eller kronisk sjukdom, nir nagon i familjen har dott
plotsligt, néar de dr anhoriga till ndgon med missbruksproblematik, eller till na-
gon med psykisk sjukdom, eller har syskon med funktionshinder eller sjukdom.
Dokumenten beskriver kortfattat hur livet paverkas i dessa oférutsedda situa-

250 Gough, Ritva, Barn som anhoriga. Kunskapsoversikt 2013:4. Anhériga till personer
med funktionsnedsdttning Kalmar: Nationellt kompetenscentrum anhoriga.

251 Skerfving, Annemi & Elofsson, Stig (2007) Fordldrar med en psykiatrisk problematik.
Prevalens, insatser och samverkan inom allménpsykiatri, barn- och ungdomspsykiatri
och Socialtjanst. En register- och aktstudie. Stockholms ldns sjukvardsomrade. Psykiatrin
Sodra, FoU-enheten.

252 www.lj.se/samverkan

253 For mer information se Nationellt kompetenscentrum anhoriga, www.anhoriga.se,
projektet Barn som anhoriga.

254 www.lio.se/Verksamheter/Barn-och-kvinnocentrum/Barn-och-ungdomskliniker ...
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tioner, vilka behov barn har och hur man ska beméta barns behov. Dokumenten
innehaller ocksé praktiska rad till personalen “om vad bor vi som personal gora”.
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Andra vardprogram

Psykiatrisk hemsjukvard - stod till anhoriga fran
mobilt team

Bilden av anhoérigas roll i den psykiatriska rehabiliteringen fargas ofta av sluten-
vardens bemdtande, bristande information och stod till anhoriga. Men en stor
del av den psykiatriska rehabiliteringen sker inom 6ppenvarden. Vilka insatser
Oppenvardsmottagningarna erbjuder varierar mellan landstingen och kommu-
nerna. Vanligt ir att mottagningarna kompletteras av ndgon typ av mobilt team
som gor hembesok hos inskrivna patienter och svarar for lakemedelsbehandling,
medan exempelvis samtal med psykolog sker pd mottagningen.

Den psykiatriska 6ppenvarden kan vara organiserad sa att rehabiliteringen
sker i ndra samarbete med boendestdd och andra insatser av kommunen enligt
nagon av modellerna for integrerad psykiatri som beskrevs ovan eller nagon
annan samhéillsbaserad samarbetsmodell som regleras i avtal mellan huvud-
méannen. Som tidigare namnts finns det mycket lite kunskap om anhorigstodet
som ges — den litteratur som finns beskriver i huvudsak bristerna. Men det ar
rimligt att anta att den psykiatriska personalen pa 6ppenvardsmottagningar och
i mobila team ger stod till anhoriga och att det finns mojlighet for anhoriga att
soka stod for egen del. Ett exempel pa detta kommer fran Ostergotland.

Nordenfelt 255 har beskrivit hur anhériga har upplevt stédet frén ett mobilt
omvardnadsteam i den psykiatriska hemsjukvirden i Ostergétlands lin. Det
familjeinriktade arbetet borjade med ett Familjestodsprojekt som péagick mellan
1986 och 1993 och som riktades till anhériga till patienter med psykossjukdom,
totalt ett 70-tal familjer 256, 257. Utvecklingsarbetet hade inspirerats av ett studie-
besok till Australien och ett mobilt team inrittades for att kunna gora akuta in-
satser dygnet runt i den 6ppna varden. Detta team var ocksa tillgdngligt for all-
méanheten per telefon. Nigra ar senare utokades teamet med personal fran barn-
och ungdomspsykiatrin. Utéver att vara en akut resurs for barn och ungdomar
utanfor kontorstid var avsikten att personalen i mobila teamet nu fick battre

255 Nordenfelt, Kerstin, Mobilt omvardnadsteam. De anhorigas upplevelser av psykia-
trisk hemsjukvdrd. FoU 2005:1. Forsknings- och utvecklingsenheten for Narsjukvérden i
Ostergétland. Linkoping: Landstinget i Ostergotland. 2005.

256 Johansson, Bo & Holmberg, Tommy, Rorlig omvdardnadsteam: en utvdrdering av
psykiatrisk hemsjukvdrd. FoU 2002:4. Linkdping: Landstinget i Ostergétland. 2002.

257 Ringborg, M. & Gustafsson, P. A., Pedagogiskt familjestod vid schizofreni, i Hansson,
K. & Sundelin, J. (red.) Familjeterapi: Tillimpningar ur ett svenskt perspektiv. Lund:
Studentlitteratur. 1995.
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resurser att uppmirksamma och mota barns och ungdomars behov i samband
med att deras foraldrar insjuknat. 258

Erfarenheterna av det mobila teamet ledde vidare till tanken att annu mer
vard och behandling kunde forlaggas till hemmet. Detta utvecklingsarbete inspi-
rerades av Falloons erfarenheter, som han tillsammans med sina kollegor be-
skriver i boken “Integrerad psykiatri”.259 Arbetsmodellen bygger pa tanken att
det ar mojligt att ge adekvat psykiatrisk vard och service utanfor de stora in-
stitutionerna och att patienten och anhériga tillsammans med vardgivare kan
bidra till en férbattrad situation for patienten.

Modellen innebir i korthet att allas insatser ska integreras: patientens, de an-
horigas, den psykiatriska vardens, kommunens och primarvardens, det vill sdga
alla resurser som kan vara till hjalp for att minska stress hos sirbara personer.
Utover att minska aterfallsrisken for personer med psykisk ohilsa énskar man
genom tidiga insatser minska risken for allvarligare tillstdind. Grundtanken ar att
den psykiatriska varden ska stirka patientens egna nitverk snarare dn att ersatta
dessa. For att bast kunna stodja patientens nitverk behovs kunskap om vilka
behov de anhoriga har. I modellen for hembaserad intensivvard foreslas att an-
horiga intervjuas om sin egen hilsa och sarbarhet for stressrelaterade problem,
samt forstaelse for patientens sjukdom och formaga att handskas med de pro-
blem som den orsakar.

Nordenfelts260 utvardering av stodet som anhoriga och den insjuknade kunde
fa fran teamet visar att anhoriga var mycket positiva till moéjligheten att fa vard
och behandling hemma. Det positiva for anhoriga handlade om att det finns ett
omsesidigt behov att vara nira varandra nir nagon ar sjuk. De anhoriga ansag
som regel att hemmiljon var bra for patienten. Det basta med sjélva vardformen
var kénslan av trygghet man fick av hembesoken — ingen hade upplevt det som
besvirande att personal kom till deras hem. Problem handlade snarare om att
det ibland hade varit svart att fa tidsplaneringen for besok att fungera eller att
patienten inte fatt tillrackligt med tid.

De anhoriga formedlade att bemotandet inneburit ett viktigt stod pé grund av
att man kunnat ringa nir som helst och bli vil bemott, att man aldrig behovt
kinna att man ringer i onddan eller uppleva att teamet tycker att det jobbigt att
behova komma hem till familjen. Fér de anhoriga som hade varit hemma med
patienten hade teamets hembesok inneburit stark kidnsla av delaktighet. Anho-
riga hade kinslan att teamet kunde bedéma vad de skulle klara av i fraga om
ansvar och vad de behdvde for stod utan att detta uttalades. For alla anhoriga i
studien hade anslutningen till det mobila omvardnadsteamet inneburit en stor
avlastning och i nagra fall hade det gjort det mojligt for anhoriga att kunna vara i

258 Resjo, Ulla, Barn till fordldrar med psykisk ohdlsa. FoU 2001:3. Linkoping: Lands-
tinget i Ostergétland. 2001.

259 Falloon, 1., Fadden, G. Borell, P., Kirrang, L., Ivarsson, B. & Malm, U., Integrerad
psykiatri. Virnamo: Psykologia. 1997.

260 Thid.
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arbetet. Men for de anhoriga som inte har kunnat luta sig mot andra anhériga
har det mobila omvardnadsteamet inte rackt till i alla l4gen.

Det behovs ofta mera stod, bade mer kunskap och delaktighet, menar Nor-
denfelt. Trots att det kriavdes mycket av de anhoriga var det manga som valde
denna vardform dven om ansvaret var tungt ville man som anhérig ta detta an-
svar. Hur anhoriga upplevde och hanterade ansvaret paverkades av alder, erfa-
renhet och var man befinner sig i livscykeln. Grundtanken for hemsjukvard in-
nebdr att familj och anhoriga blir mer involverade och att detta ar nagot positivt
for relationen. En anhorig talar om hur sjukdomserfarenheten fort dem néarmare
varandra. Ingen av de intervjuade upplevde att virdformen paverkat relationen
mellan dem och patienten i ndgon negativ mening. Tviartom talade flera om hur
viktigt det hade varit for dem och patienten att ha kvar kontakten med sina
narmaste.

Program for strokevard

Landsting i d&tminstone vissa ldn har utgivit ett vardprogram for strokevérden i
lanet. Ett exempel pa sddant program &r ”Stroke i C-1dn”. Vardprogrammet i det
har fallet har utarbetats i samarbete mellan Akademiska sjukhuset, primarvar-
den och Uppsala kommun. Programmet omfattar tva delar; den ena bestar av
diagnostik och behandling dir de karakteristiska symtom vid stroke framgar,
vilka undersokningar som vidtas vid insjuknande och vilka behandlingar &r till-
gangliga for den insjuknade. Den andra delen av vardprogrammet omfattar om-
vardnad och rehabilitering, dar det framgar hur omvardnaden av insjuknade
sker. Syftet ar att informera patienten och ge tips om hur man kan hjilpa indivi-
der i det dagliga livet, dvs. hur vardpersonalen kan hjélpa vardtagaren pa vag till
optimal livstillfredsstillelse och sjédlvstandighet.

Vardprogrammets omvérdnadsdel tar upp de omvardnadssituationer dar
vardaren behover vara uppméarksam p& om och hur skadan har paverkat vardta-
garens kroppsfunktioner, sprak och kommunikation och andra eventuella neu-
ropsykiatriska funktioner samt rorelseformaga. Och vidare vad den insjuknade
kan behova hjilp med nir det till exempel géller personlig omvardnad, aktivite-
ter i hem- och narmiljo, fritid, sociala aktiviteter och arbete. Ett sista avsnitt i
vardprogrammet ar riktat till anhoriga och andra narstdende. Dar ges informa-
tion om vad omsorgsatagandet kan innebira och ges kortfattad information om
den lokala sjukhusvérden, primirvirden och kommunens insatser samt vissa
specialistfunktioner.

Avsnittet till anhoriga tar upp den omstéillning som en familjemedlems in-
sjuknande i stroke oftast innebar, de vanligaste krisreaktionerna som ofta foljs
av langa perioder av sorg och nedstimdhet. Informationen tar ocksd upp att
omstillning kan medfora nya krav om okat ansvar och férandrade sociala roller.
I informationen ndmns de risker som den anhérigas omsorgsatagande kan leda
till, fysiskt och psykiskt uttrottande arbete, risk for isolering om man inte orkar
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hélla kontakt med vanner och inte kan dgna sig &t sina tidigare aktiviteter, eller
att vinner drar sig for att ta kontakt med den skadade. Andra svarigheter som
namns ar att ekonomin ofta paverkas negativt, att man kanske méste byta bostad
och vidta andra praktiska forandringar som paverkar hela familjens situation.
For ménga anhoriga ar livsomstéllningen svar, det ar vanligt med skuldkénslor
over att man inte orkar stilla upp som man 6nskar och att anhérigvardare negli-
gerar sin egen hilsa och drabbas av psykosomatiska besvir.

I virdprogrammet for 2003—2005 nidmns mojligheten att fi anhorigstod. I
det akuta skedet kan anhoriga behova professionellt krisstod for att bearbeta det
intraffade och i ett senare skede kan de beh6va personligt stéd for att orka med
sin roll som vardare. Anhoriga kan ocksa behova praktisk hjilp i omvardnaden i
hemmet och avlosning. Landstinget betonar ocksd att en avlastningsplats ska
vara i en miljo som &r stimulerande for den skadade och hans eller hennes anh6-
riga. Alla som moéter anhoriga i vard och boende ska i sin kontakt

e TFormedla att den strokedrabbade far en bra vérd och rehabilitering sé
att de anhoriga kan kinna sig trygga

e Informera om skadan, behandlingen, samhillets stodinsatser samt ge
rad och instruktioner for att underlétta vardagslivet
Lyssna till de anhorigas erfarenheter och kinnedom om den skadade

e Lata de anhoriga vara delaktiga i rehabiliteringen i den omfattning de
vill och orkar

e Lyssna till hur de anhoriga mar.

I det reviderade vardprogrammet 26* "Omvardnad och rehabilitering av patienter
med stroke i C-14n” har avsnittet som riktar sig till anhoriga utokats med ett
stycke om att det psykosociala stodet kan ges bade individuellt och i anhorig-
grupper. Individualiserad radgivning och strukturerad undervisning om stroke
till anhoriga medfor att familjerna far lattare att klara den forandrade livssitua-
tionen. Kunskaperna om stroke och dess foljdverkningar behovs for att de anho-
riga ska kinna sig trygga och for att kunna anpassa sig till den nya livssituation-
en. Det riktas ocksd sdrskild uppméirksamhet pd minderériga barns behov av
information och de ges mojlighet att traffa den sjuka fordldern och far vara del-
aktiga i den mén de kan. Mgjlighet bor ges for dem att stélla frigor och fa in-
formation.262

Motet mellan anhdriga och rehabilitering

Forskningen som ror rehabilitering av personer med hjiarnskada visar att det inte
racker att behovet av professionell rehabilitering som riktas direkt till den ska-
dade tillgodoses. Déarutéver finns det behovet att skapa en social miljo som &r

261 Giller fran 1 januari 2008 och som revideras senast i december 2010.
262 Vrdprogrammet har ocksa getts annan disposition och tydligare inriktning mot om-
vardnadspersonalens behov av rad och instruktioner.
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motiverande och meningsfull for personen som efter hjarnskadan maéste bygga
upp en ny identitet och vardagsvirld. Forskare menar att de livraddande medi-
cinska insatserna naturligtvis ar betydelsefulla for personer som skadats, men de
skulle inte ha kunnat ldamna sjukhuset och skulle fortsatt bo kvar pa en institu-
tion, om inte anhoriga hade kimpat med dem for att uppna sjilvstandigt liv. De
har under de senaste artiondena fatt betydligt storre inflytande 6ver sin vardag i
en egen bostad eller servicebostad dn vad institutionerna kunde erbjuda. I denna
mening har rehabiliteringen varit framgangsrik i att skapa battre levnadsforhal-
landen for personer med funktionsnedséattning, 4ven dem med olika hjarnskador
och hjarnsjukdomar vilket ocksa paverkat anhorigas situation positivt.

Denna utveckling har dock inte varit problemfri utan det har funnits och
alltjamt finns svarigheter i samverkan och samarbetet mellan anhoriga, nérsta-
ende och professionella expertsystem. Manga av dem hinger férmodligen ihop
med att resurserna for rehabilitering till personer med funktionsnedsattning och
kroniska sjukdomar ar otillrackliga. Det i sin tur har bidragit till att andra fragor
— sdsom exempelvis brukarinflytande — haft hogre prioritet &n anhorigstodet
inom funktionshinderomridet. Resurserna har inte rackt till att implementera
innovativa erfarenheter pa ett systematiskt sitt i den I6pande verksamheten, i
stillet tenderar resultat frin utvecklingsarbeten rinna i sanden nir de inte foljs
upp och anpassas till nya omstindigheter som aktualiseras av omvéarldsférand-
ringar. Det finns manga olika exempel pé former av anhorigstod som utvecklats
inom olika verksamhetsomraden och som kan ge inspiration till utveckling av
stodet.

Ett problem som blir synligt utifran ett tillbakablickande perspektiv ar att i
verksamhetskulturen forefaller vissa konflikter i bemo6tandet av patienter och
deras anhoriga ha konserverats trots stora organisatoriska forandringar och nya
arbetsmetoder. Tamm och Lindqvist2¢3 samt Backstréom 2010 har skrivit en del
om konflikterna mellan anhoriga och foretradare for olika professioner nar arbe-
tet sker i hemmet. Richt 264 har beskrivit svarigheter som professionen moéter nar
de forsoker skapa allianser med personer som har diabetes och f2 till stdnd en
livsstilsforandring i patientens liv. Situationen har ménga likheter med den ge-
nerella ambitionen att genom information sdsom diabetesskola padverka manni-
skor att leva mera hélsosamt och hjilpa familjen anpassa sig till funktionsned-
sattningar.

Det finns ocksa observationer om konflikter mellan anhoériga och hemtjénst
eller personlig assistans. Konflikterna géar 4 ena sidan ut pa att anhoriga gor for
mycket och pa det séttet undergriaver rehabiliteringen genom sitt omhéanderta-
gande forhallningssitt. A den andra gar kritiken ut pi att anhériga inte agerar

263 Tamm, Maret & Lindqvist Rafael, Hemmet som arenan for dldres och funktionshind-
rades rehabilitering. Ingar i Rehabilitering och vdlfdrdspolitik. Red. Rafael Lindqvist och
Antionette Hetzler. Lund: Studentlitteratur. 2004.

264 Richt, Bengt, Mellan tvd vdrldar: Om konflikten mellan livets krav och doktorns
onskningar. Liardomar fran familjer med ett diabetessjukt barn. Doktorsavhandling.
LinkOpings universitet: Institutionen for tema. Tema kommunikation. 1992.
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utifran brukarperspektiv eller inte alls forstar vad experterna menar ar bast for
brukaren. Till en del handlar konflikterna om balansering av makt i relationerna
mellan brukare, anhoriga och experter. Det finns alltid en risk for att profession-
ella inte 4r medvetna om sin makt 6éver brukare som ar beroende av deras hjalp.

Detta giller ocksa anhoriga som inte alltid ser sin makt 6ver nirstaende som
ir beroende av dem. Overhuvudtaget kan det vara svart for den som har makt att
handla ansvarsfullt och vara medveten om sin maktposition. Tamm har noterat
att exempelvis arbetsterapeuter med utpriglad "rehabkultur” tenderar komma i
konflikt med personalen som foretrader “hjalpa till kultur”. En annan problemsi-
tuation for anhoriga ar att de 6verraskande ofta ges uppgiften att 6vervaka pati-
entens behandling och rehabilitering och férvintas se till att patienten foljer
experternas ordinationer.

Gustafsson Wallengren265 pekar pa att hilso- och sjukvardslagen understry-
ker de professionellas ansvar gentemot den sjuka, gentemot patienten och att
enda gingen anhoriga niamns ar niar den sjuka/ patienten dr oférmdgen att
motta information. I lagen fortydligas inte ansvaret gentemot anhoriga, men till
exempel foreskriften om patientsikerhet "Ledningssystem for kvalitet och pati-
entsidkerhet” omfattar bestimmelsen att ledningen ska sékerstilla rutiner sa att
anhoriga visas omtanke och respekt. De anhoriga ska informeras och goras del-
aktiga om det inte foreligger ndgra juridiska hinder for detta.266

En ytterligare rekommendation anger hur sjukskoterskor ska praktisera sitt
yrkeskunnande. Det formuleras av den etiska koden2¢7 och anger att sjuksko-
terskan ska ge god omvardnad till alla ménniskor och att hon ar ansvarig for att
ge vard till alla som &r i behov av vard. Konkret innebar detta, menar Gustafsson
Wallengren268, att sjukskoterskor ocksa ska tillvarata anhorigas kunskaper och
erfarenheter och att de ska fora patientens talan om behov och 6nskemal. Gus-
tafsson Wallengren ar tveksam om detta etiska ansvar ar tillrackligt for att ge
anhoriga rittigheter i den position de har som omsorgsgivare och vardare.

Ett argument for att uppmirksamma anhorigas kapacitet och infor-
mationsbehov dr att anhdriga redan idag utfor mycket omfattande omsorgsupp-
gifter och att svenska och europeiska myndigheter rdknar med att anhériga i
framtiden kommer att utfora &n mer omsorg 269 270, Man menar att nar krav
stills anhoriga och stodet uteblir, riskerar man i stéllet for en patient med in-

265 Gustafsson Wallengren, Catarina, De kan, de vill och de orkar, men ...: studier av
ndrstdende till personer drabbade av stroke samt granskning av informationsmaterial
fran svenska strokeenheter. Akademisk avhandling. Hogskolan i Borés; nr 17. 20009.

266 SOSFS 2005:12 Ledningssystem for kuvalitet och patientsikerhet. Stockholm:
Socialstyrelsen.

267 International Council of Nurses (2000) Ethical code for nurses. Geneva: ICN.

268 Thid.

269 Commission of the European Communities, The demographic future of Europe —
form challenge to opportunity. Bryssel. 2006.

270 Socialstyrelsen, Omsorg mdnniskor emellan. En éversikt av omsorgsgivande i1 den
Svenska befolkningen. Av Sundstrém Gerdt & Malmberg, Bo. Artikelnummer 2006-123-
23. Stockholm: Socialstyrelsen. 2006.
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formell omsorg, fa tva patienter. Gustafsson Wallengren siger att manga utbild-
ningsprogram som erbjuds personer som drabbats av stroke och deras anhoriga
har forbestamt och fastlagt informationsinnehéll. Det tyder pa att det ar sjuksko-
terskor och/eller andra experter som har beslutat och bestdmt vad som ar va-
sentligt att veta, forsta och kunna.

Experterna overfor pa det sittet sina vanor och sin forstdelse av vilket in-
formationsinnehall de anser vara nodviandigt for anhoriga att veta, forstd och
kunna. De kommunicerar déarigenom till anhoriga sin position om att de dger
mest kunskap, forstaelse och fardigheter medan anhdriga dger mindre av allt
detta, och att de anhoriga ses som ovetande och okunniga. I grunden kritiserar
Gustafsson Wallengren den pedagogiska modell som kommunicering av inform-
ation till anhoriga vilar pa for att den inte erkdnner anhorigas kapacitet och erfa-
renheter och inte bjuder till en dialog.
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Sammanfattning

I denna 6versikt presenteras ndgra exempel pa sddana familjeinriktade metoder i
socialtjansten och hilso- och sjukvarden som forutsitter anhorigas delaktighet
och som ocksé potentiellt kan fungera som anhorigstod. Nar det giller stodet till
barn och ungdomar med funktionsnedsittning ar det ganska vanligt att stodpro-
gram omfattar ndgon typ av stod ocksa till fordldrar/vardnadshavare. I litteratu-
ren beskrivs att nigra av dessa stodformer som utvirderats systematiskt har
visat goda resultat. Det finns dven exempel pa familjestodsprogram som omfat-
tar st6d till syskon. Bland annat har psykosocialt stod utvecklats for féraldrar till
barn med séllsynta diagnoser samt for barn som har fordldrar med psykisk sjuk-
dom eller féraldrar med intellektuella svérigheter.

I oversikten har ocksd behandlats familjemedlemmars mojliga roller i det
psykopedagogiska stodet. Ett exempel ar professionellt natverksstod som fore-
kommer béde inom socialtjinstens verksamhetsomrade och inom hilso- och
sjukvarden, men det saknas kunskap om i vilken utstrickning stodet som finns
ar tillgangligt for anhoriga. Det finns ndstan inga uppgifter om anhoriga upple-
ver att de har fatt det stod som de onskat for egen del eller om Gverhuvudtaget
kant till mojligheten att fa stod nir de har behovt det.

I praktiken ar det antagligen sa att anhoriga ses som en resurs och att deras
insatser sker i det tysta. Som regel blir anhoriginsatserna uppmairksammade
forst nar de uteblir helt. Stodet fran anhoriga tas pa sa vis for givet — speciellt nar
det giller barn och unga, men ocksa nir det géller som vuxna i samma hushall.
Detta kan skapa en mindre gynnsam utgéngspunkt for samarbete mellan exper-
ter och anhoriga med risk for att anhoriga upplever patagliga forvantningar att
gora mer dn de orkar, vill eller kan. Det ar ratt vanligt att anhoriga upplever att
stodet de ger inte virderas och kidnner sig utnyttjade. En slutsats som kan dras
ar att fragan om stod till anhoriga inom funktionshinderomradet aktualiseras
nar anhorigas delaktighet i omsorgen och varden ir en nédviandig forutsattning
for de professionella insatserna.

I den sociala barnavirden ar fordldrars delaktighet given genom deras lag-
fasta ansvar som véirdnadshavare. Socialtjdnsten har i linje med detta sedan
artionden utvecklat familjeinriktad metodik i stodet till barn och unga. Samma
inriktning finns i stédet som utvecklats for barn och unga inom habiliteringen
och efter hand &ven i andra delar hilso- och sjukvarden som riktas till barn. Ha-
biliteringen har historiskt banat vag for en helhetssyn som traditionellt saknats i
den medicinskt inriktade specialiserade vérden. Det dr ocksd denna medicinska
tradition som ofta anges som en orsak till brister i hilso- och sjukvardens bemo-
tande av anhoriga till de patienter som behandlas.
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Historiskt har synen pé familjen och samhallets ansvar forandrats med tiden,
vilket ocksa giller forvintningarna pa samhillets stod nir individen drabbas av
sjukdom och funktionsnedséttning. I forskningen har dessa fragestéllningar
tematiserats genom frigor om experternas professionella makt, patient- och
brukarinflytande och samhallsservicens organisation, tillgianglighet och kvalitet.
Motsittningar i utvecklingen har kommit till uttryck genom ansvarskonflikter
som familjerna upplever. Deras auktoritet som foraldrar ifrdgasitts ofta av ex-
perter samtidigt som fordldrar till barn funktionsnedsittning har fatt ta allt
storre ansvar for omsorgen, den dagliga traningen och genomforandet av habili-
teringsinsatser. Det giller ocksa rehabiliteringsinsatserna.

Forskare menar att familjernas ansvar och ataganden 6kar och manga forald-
rar upplever att samhaillet sviker dem. Foridldrarnas resurser racker inte till var-
ken for att ge sina barn en uppvaxt som andra eller for att sjidlva kunna leva som
andra forildrar i samhallet. I forskningen framkommer att minga foraldrar till
barn med funktionsnedsittning inte har samma méjligheter som andra féraldrar
att vilja yrkesliv och fa tid till andra intressen. Omvardnaden av barn och unga
med stora funktionsnedsattningar kraver ofta ett heltidsatagande av dtminstone
en forilder, vilket i praktiken oftast blir mamman. Det dr ocksé vanligt att omfat-
tande vard- och omsorgsbehov hos barnet innebar att foraldrars/anhorigas in-
satser dr nodvindiga dven nar det blivit vuxet.

Foraldrar/anhoriga kan som stédgivare ha behov av stéd for egen del under
hela livet. Medan det anhorigstod som finns ar knutet till vissa bestimda situa-
tioner och livsskeden. Forédldraskapets pafrestningar uppmérksammas under
sméabarnstiden och avtar nir barnet blir dldre. Ofta gloms att hos barn och ung-
domar med funktionsnedsittning kan behovet av stod och hjilp fran foraldrar
och anhoriga kvarstd under hela livet och dven bli storre med &ren. Foraldrars
situation uppmairksammas ofta bara i sidana Gvergadngssituationer som t ex
skolstarten och nir barnet flyttar till egen bostad. Detta medfor liatt en forestill-
ning om att dven anhorigas behov av stod tillgodoses genom insatser till barnet —
att barnet gar forskolan, skolan etc.

Habiliteringen séger sig har ett livscykelperspektiv for sitt arbete, men i reali-
teten ar verksamheten for ungdomar och vuxna med funktionsnedsattning och
deras fordldrar mycket begriansad. De kunskaper som finns om stodet till anho-
riga visar att det finns stora variationer i stodets tillganglighet bade nir det giller
vilka grupper stod riktas till och i vilka livssituationer som det ar tillgangligt. Var
man bor har ocksa stor betydelse for stodets tillganglighet och kvalitet.

Forskning visar att specialisterna ofta arbetar utifrdn ideologin att familjen
ska anpassa sig till barnets behov och som experter har de starkt inflytande 6ver
foraldrars syn pa sitt barn och sitt fordldraskap. Forskare har tidigt varnat for
risken att professionella kraver for mycket sarskilt av mammorna som néstan
alltid svarat for omvardnaden och som dven idag har huvudansvaret. Omvard-
naden av barnet med funktionsnedsittning kan medfora att syskon inte far sina
behov av viarme, stod och karlek tillgodosedda pa grund av att tiden helt enkelt
inte racker till. For ofta tas det for givet att behoven av st6d och hjilp hos mod-
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rarna ar storst nir barnet dr under tva ar och att behoven ar betydligt mindre i
familjer med barn mellan tre och fem ar och 6kar ater i familjer med sexariga
barn. Detta hanger ihop med barnens skolstart, manga expertkontakter och sam-
rad med specialister om en lamplig skolplacering — det i samband med dessa
hiandelser samhillet erbjuder hjilp och stod.

Stod till familjer som har barn med funktions-
nedséattning

En ganska vanlig stodform som erbjudas av Nationellt kompetenscentrum Sall-
synta Diagnoser ar sd kallade familjeveckor eller langhelger som riktar sig till
foridldrar, deras barn med funktionsnedséttning, barnets syskon och personliga
assistenter. Stodet bygger pa foraldrars och barns mojlighet att traffa medicinska
experter med stora kunskaper om just den funktionsnedsittning som barnet har.
Moéten i sma grupper ger majlighet till individuell radgivning och nér deltagarna
lart kdnna varandra vagar de stélla frigor som de inte har kunnat fa besvarade
tidigare. Inte minst viktigt for deltagarna ar mdjligheten att triaffa andra, bade
barn och vuxna i samma situation. Liknande vistelser for erfarenhetsutbyte an-
ordnas av flera intresseorganisationer inom funktionshinderomradet, men det
finns inte alltid mgjlighet att traffa specialister i samband med dessa vistelser.

Utvarderingarna visar att dessa familjeprogram ¢kar deltagande fordldrars
vilbefinnande och reducerar deras stressupplevelser inom de omraden som for-
dldrarna utpekat som problematiska: brist kompetens, social isolering, in-
skrankning av sociala roller, problem i vinskapsrelationer och upplevd ohilsa.
Resultat bekriftar att foraldrautbildning, beredskap for och kunskap om forald-
rautmaningarna ar av stor betydelse i virden av barn med funktionsnedsitt-
ningar. Forskare menar att den stress som sammanhénger med kinslan av bris-
tande kompetens, social isolering och emotionella krav kan forebyggas genom
utveckling av fordldrarnas omsorgskompetens och empowerment. Det fram-
kommer ocksa att fordldrarna till barn med sillsynta diagnoser maste vara ak-
tiva, kompetenta och kapabla — ha kraft att ta strid for sina och sina barns in-
tressen — vilket understryker deras kunskapsbehov.

Stod till foraldrar som har missbrukande barn

En anhoriggrupp som mycket séllan namns ar fordldrar/ vardnadshavare till
unga med missbruks- och beroendeproblem. De beméts ofta som en del av pro-
blemet. Familjemedlemmarna ses som medberoende som majliggor missbruket.
Det kan vara en av anledningarna till att det dr ovanligt att socialtjansten och
hélso- och sjukvéirden erbjuder st6d till foraldrarna. Frin de studier som ar till-
gangliga framgar att det ar svart for fordldrarna att fa hjalp tidigt for sitt barn
och dnnu svarare att fa hjalp for egen del.
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Personalen pa institutioner for ungdomar har ambitionen att samtidigt kunna
hjilpa bade unga pé institutionen och deras foridldrar, men forskning visar att i
praktiken ar det ofta svart att fa till stdnd och genomfora sddana familjeprojekt.
Det finns manga olika slags hinder for detta. Bland dessa ndmns att foraldrar
kan ha sé svara problem att de inte anses kunna hjilpa sina barn, att det finns
allvarliga konflikter mellan en fordlder eller bada fordldrarna och ungdomen
eller att fordldern inte ville samverka. Forskare menar ocksa att arbetssittet pa
hem for vard och boende inte ar tillrdttalagt for familjearbete vilket leder till att
man inte tar vara pa den resurs som foraldrarna ar for sina barn.

Stod till barn nar de vuxna i familjen har missbruks-
och beroendeproblem

Det forekommer att behandlingsprogram for vuxna med missbruks- och beroen-
deproblem omfattar stod till familjemedlemmar, till make/maka och barn. Sar-
skild uppmarksamhet har under senare ar riktats pa barns behov av stod nar
fordldrar missbrukar eller har andra allvarliga livsproblem som utgor ett hot for
barnets trygghet. Stodet till barn och ungdomar sker oftast i samtalsgrupper dar
deltagarna far traffa andra i liknande livssituation. Under senare ar har st6d-
grupperna kompletterats med individuellt stéd och fordldrars/ anhorigas med-
verkan. Arbetsmetoderna ar ofta likartade for olika grupper av barn och ungdo-
mar, barn till férdldrar som missbrukar, har en psykisk sjukdom, ndgon annan
allvarlig sjukdom, intellektuella svarigheter eller nir en forilder eller syskon har
doétt. Viktigt enligt erfarenheterna ar att stodet utgér frén den problematik som
barn och ungdomar sjilva upplever och att stodet ar anpassat till barnens élder.
Det terapeutiskt inriktade stodet varierar stort och vanligast dr att stodet besk-
rivs som pedagogiskt stod for att barnen battre ska kunna klara sin vardagssitua-
tion.

Socialstyrelsen har redovisat att det kan finnas behov av stod i form av stod-
samtal och psykoterapi dir behandlarna kan arbeta med att stirka och utveckla
patienternas fordldraroll. Andra &tgirder som ndmns ar information till barnen
om vad fordlderns psykiska sjukdom innebir och vilka konsekvenser den kan
fora med sig, samt att det gors anmalan till socialtjinsten nér det dr nédvandigt.
Enligt forskning dr ett vilfungerande nitverk stor tillgang for barn nir deras
foralder har svérigheter som péverkar vardagen. Barn till fordldrar med psykisk
ohilsa behdver stod fran familjens sociala néatverk och fran professionella for att
motverka délig sjalvkinsla, oro, isolering och ett alltfor stort ansvarstagande.
Det ar viktigt att barn och ungdomar far stod i skolarbetet eftersom foéraldrarna
kan ha svart att ge barnen detta. I flera olika undersokningar framkommer att
barnen darfor kan behova hjalp med ldxlasning och kontakter mellan hemmet
och skolan samt mojlighet for kamratkontakter och fritidsintressen.

Beardslees familjeintervention har likheter med andra familjestodsprogram,
men den skiljer sig fran flera av dessa genom att den riktar sig till bade barn och
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vuxna i familjen. Interventionen riktar sig individuellt till barnen och till bade
den sjuka och friska fordldern — och pa sa sitt hela familjen. Det innebar att
allsidigt stod ges till barnen samtidigt som foraldrarna far hjalp att hantera situ-
ationen. Stodet bygger pa individuella stodsamtal som styrs av familjemedlem-
marnas upplevelser av sin situation. Erfarenheterna visar att stodet ar fram-
gangsrikt genom att man samtalar med alla i familjen om vilket slags stod bar-
nen behover och stodet utformas individuellt i stillet for att familjen erbjuds
standardiserat atgardsprogram.

Stod till nyfédda och deras mammor

Forskare skriver att det dr angeldget att symtom pa depression hos nyblivna
mammor uppmarksammas tidigt. Det finns idag bra metoder for att inom barn-
hilsovarden uppticka de behov som dessa nyblivna mammor har och goda erfa-
renheter av stédjande samtal som en forsta insats for dem som inte behover
specialisthjalp. Bakgrunden till dessa hilsosamtal ar att selektiv prevention till
sérbara grupper har visat sig vara betydelsefull for att nd personer i olika risk-
grupper. Rekommendationen fran forskningen for att uppna goda resultat ar
tidig upptickt och tidig behandling. Vid depressiva symtom eller lindrig depres-
sion efter forlossning rekommenderas i forsta hand stodjande samtal eller
personcentrerad radgivning. Vid medelsvar depression rekommenderas psyko-
logisk behandling med KBT, interpersonell terapi och darefter psykodynamisk
korttidsterapi och ladkemedelsbehandling med antidepressiva medel.

Samspelsbehandling ar ett sitt att ge fordldrar tidigt stod i sitt samspel med
barnet. Behandlingsarbetet bygger pa en samarbetsrelation mellan foraldern/
fordldrarna och behandlaren. I dialog mellan férildrarna och behandlaren form-
uleras mal for behandlingen som sedan baseras pa forildrars egna beskrivningar
av problemen och vilka férandringar de vill uppna. I metodiken ingér bland an-
nat videoinspelning av samspelet mellan fordldrar och barn, vilket ger majlighet
till gemensamma observationer och reflektioner kring barnet och dess behov. Ett
viktigt mal for behandlingen &r att 6ka barnets mdjlighet att erfara att det har
tillgang till en “trygg bas” hos fordldrarna, dven nir foraldrarna inte alltid kinner
sig trygga. Resultat av behandlingen visar att onda cirklar kan vindas till goda
cirklar.

Vuxnas 6ppenhet gentemot barn

I stodet till barn och ungdomar betonas sirskilt att det ar viktigt att barnen upp-
lever att de far stilla fragor och tala om sina upplevelser. Det ar viktigt att vuxna
skapar utrymme f6r 6ppna samtal som kénnetecknas av att barnen kan uttrycka
sina upplevelser och tankar, blir lyssnade och far svar pa fragor som oroar dem.
Erfarenheter visar att barn ofta behover hjalp med att vuxna initierar samtal om
barnens tankar och upplevelser kring funktionsnedsittningen/sjukdomen och
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dess konsekvenser. Mgjligheten att tala med utomstaende personer ar betydelse-
full eftersom det kan finnas fragor som anhdriga/barn ogérna stiller pa grund av
hénsyn till personen som ar sjuk eller har funktionshinder.

Instéllningen till att tala med barn om svara saker, som funktionshinder och
sjukdom, har med tiden forandrats och de rad som forskningen idag ger till for-
dldrar utgar fran att barn har ratt till och att de for sin egen psykosociala utveckl-
ing behover aldersanpassad information om férhallanden som har betydelse i
deras livssituation. Forskningen har visat att kunskap om funktionshinder och
sjukdom och mojligheten att Oppet tala om sina upplevelser ar skyddsfaktorer
som hjilper barn att hantera svéra situationer. Barnen som har deltagit i familje-
stodsprogram beskriver en kinsla av lattnad pa grund av att de fatt mer kunskap
om fordlderns sjukdom och kommunikation i familjen blivit 6ppnare. Andra
positiva effekter var att deras oro for fordldern minskade och att de kunde vara
mer med vinner och inte lingre behovde ta lika mycket ansvar hemma. En slut-
sats som dras &r att stodprogrammet bidragit till 6msesidig forstaelse i familjen
och att féraldrarna upplever sig stirkta i sitt fordldraskap.

I forskningen beskrivs att syskon till ett barn med funktionsnedséattning kan
uppleva att det inte har funnits vuxna i deras omgivning som forstatt deras situ-
ation och att de darfor har ként sig ensamma. Syskonen berittar om svarigheter
som oro for framtiden, avundsjuka och upplevda orattvisor. Syskonen har glomts
bort nir alla har bekymrat sig 6ver svérigheterna for barnet med funktionsned-
sittning. Forskarna pekar ocksd pa risken att syskon — som inte har nagon
funktionsnedsittning — inte far den uppmuntran som alla barn behover under
sin uppvaxt.

En ytterligare omsténdighet som forefaller paverka anhorigas behov av stod
ar hur man i samhéllet mer allmént ser pa sjukdom och funktionsnedséttningar.
Det kan vara betydligt svérare att tala om sjukdom inom familjen och med utom-
stdende om sjukdomen dr forknippad med férdomar. Nar det till exempel géller
hiv och aids ar fordomarna i samhéllet fortfarande starka.

Stod till barn som har foraldrar med intellektuella
svarigheter

Familjer dir en foralder har intellektuella svarigheter har ofta olika typer av
hjalp samtidigt sdsom forskola och stod hemma. Nagra vanliga insatser ar peda-
gogiskt stod frdn habiliteringen, hemma-hos-pedagog fran kommunen, hjilp
fran slaktingar samt familjehem eller fosterhem. I forskningen beskrivs att sto-
det till familjerna inte alltid har varit adekvat i meningen att det stirker famil-
jens egna resurser utan det har riskerat leda till att mammornas tillit till sig
sjilva sjunkit och mojligheten att fungera som forialder har paverkats negativt.
Andra stodformer som har prévats dr stodgrupper for blivande eller nyblivna
mammor med intellektuella svarigheter. Erfarenheterna fran dessa ar positiva —
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men generellt saknas det dokumentation och uppféljning av erfarenheterna av
de olika insatserna.

De studier som finns visar att sociala stodnitverk och den utvidgade familjen
har stor betydelse i att hos barn utveckla och stédja deras egen formaga att sta
emot effekter av en mindre gynnsam uppvéxt. Har barnet en nira relation till
ndgon annan vuxen utéver fordldrarna, kan detta kompensera brister i foraldrars
kompetens. Forskare betonar sirskilt betydelsen av kvalitetsaspekterna som
stodets tillganglighet och kontinuitet och att stodet ges pa sitt som stiarker famil-
jens egen kompetens att klara sig.

Det ar av betydelse att stodet till sin karaktar 4r kompetenshdjande i stéllet
for motsatsen, menar forskare. De kompetenshdjande stodéatgarderna placerar
ansvaret och kontrollen i fordldrarnas hiander, forstirker och utvecklar deras
fardigheter, starker deras sjalvfortroende och sjilvkénsla och ger dem en kinsla
av egenvirde. De kompetenshimmande stodédtgarderna diaremot tar initiativet
fran fordldrarna, forstarker deras upplevelse av inkompetens och otillracklighet
samt undergriaver och reducerar deras kidnsla av sjialvstindighet. Det dr ocksa
betydelsefullt att ge stod i fordldraskapet som bestar av att man starker forald-
rarnas relation till varandra, samarbetet mellan dem och understidjer foraldra-
uppgifterna.

Familjens roll i psykiatrisk vard

Forskningen som belyser familjemedlemmars upplevelser av att ndgon i familjen
insjuknat i en psykisk sjukdom visar att pafrestningarna for anhoriga har okat
under den tidsperiod som den samhaéllsbaserade psykiatrin varit under utveckl-
ing. Inom de behandlande organisationerna har familjen/ anhoriga uppmark-
sammats pa s sitt att det har utvecklats s kallade psykopedagogiska anhorig-
stodjande behandlingsmodeller till skillnad frdn de familjeterapier som tog sin
utgdngspunkt i att familjerna i huvudsak bidragit till utvecklingen av psykos-
sjukdomarna, vilket gjorde att terapierna fokuserade pa att rdidda barnen och
korrigera foraldrarnas beteende.

Innehéllet i psykopedagogiska behandlingsmodeller bygger pa information
om diagnos, prognos och sjukdomsorsaker, likemedlens betydelse samt behovet
att reducera stress. Forskare beskriver det psykopedagogiska som ett kognitivt
orienterat stod som har fokus pd familj och anhériga. Hornstenarna i stodet ar
att skapa allians och samforstand med familjen och forse de anhoriga med in-
formation om sjukdomen och behandlingen for att minska deras oro och darige-
nom den stress de upplever. Det kan ske genom att det anordnas individuella
familjeméten tillsammans med patienten for att stabilisera familjesystemet efter
krisen och att de darefter erbjuds fortsatt stod som syftar till ytterligare utveckl-
ing for familjen och patienten. Inom den samhéllsbaserade psykiatrin ar det
vanligt att man forsoker 6ka klientens oberoende. I forhallande till de befintliga
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niatverken av vard och stod har case management framfor allt en stédjande
funktion i syfte att garantera kontinuitet i stodet.

Case management program inom psykiatrin har inspirerat till en diskussion
om mojligheten att implementera case manager funktionen inom funktionshin-
deromradet — som exempel pa hur problem med samordning av olika stodinsat-
ser till barn och ungdomar med flerfunktionsnedsittning skulle kunna l6sas.
Behovet av drendeansvarig kontaktperson har beskrivits som en sirskilt angela-
gen stodinsats inom habiliteringen. Funktionen och uppgifterna for en sidan
kontaktperson varierar dock inom de olika serviceformerna och verkar inte
kunna ge den kontinuitet och avlastning som efterfragas.

Funktioner som case manager, kontaktperson enligt LSS och kontaktperson
enligt SoL. samt personligt ombud har vissa gemensamma kénnetecken och at-
skiljande drag beroende pé organisatorisk placering, ansvar och uppgifter. De ar
alla ndgon typ av “drendehanterare” mellan brukaren eller klienten och expert-
organisationen med funktionen att vara en samarbetspartner eller en betrodd
person for klienten/ fordldrar/ anhoriga. De ar ofta ocksa forvaltare av offentliga
medel/resurser och samordnare av servicen och har ett ansvar for att lagen f6ljs.
I manga studier som namnts tidigare uppges att anhoriga/féraldrar upplever
ansvaret for dessa funktioner som mycket péfrestande och efterfragar avlosning.
Det forekommer ocksé 6nskemal om att fa stod av en coach eller mentor.

Barnombud inom psykiatrisk verksamhet &ar ytterligare ett exempel pa en
samordnande funktion som tillkom i borjan av 2000-talet for att utveckla sam-
verkan mellan den barn- och ungdomspsykiatriska kliniken (BUP) och den vux-
enpsykiatriska verksamheten. Tillvigagdngssittet var att pa varje enhet inom
vuxenpsykiatrin utségs bland personalen minst en barnansvarig med uppgift att
uppmirksamma situationen for fordldrar och barn samt vara en stodfunktion for
arbetskollegor. Den barnansvariga skulle inte ensam sti for sjidlva stodarbetet
kring barnen utan pdminna medarbetare om uppgiften och bista med kunskaper.

Forskare konstaterar dock att stodet till barn som har psykiskt sjuka foraldrar
inte har slagit igenom som en angeliagen uppgift i den psykiatriska varden av
vuxna som ar fordldrar. Barn dr mer i fokus an tidigare inom vuxenpsykiatrin,
men det har knappast lett till ndgra konkreta insatser eller fordndringar i den
psykiatriska verksamheten. Det finns ocksé relativt f& studier som utgér fran
barns erfarenheter. En nyckel till battre stod till barnen ar att psykiatrisk be-
handling ocksa fokuserar patientens roll som fordlder och ger stod att hantera
foraldraskapet under sjukdomsperioder.

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

De anhoriga som var mest involverade och som kénde sig i hog grad delaktiga
pekar pa att vardformen stéller hoga krav pa anhoriga. Anhoriga pekar ocksa pa
att hemsjukvard i vissa fall forutsitter att en anhorig finns hemma och som an-
horig méste man verkligen kdnna att man vill och klarar av detta. En viktig for-
utsittning for anhorigas delaktighet ar att de har ett eget fungerande stodjande
nitverk. Liknande erfarenheter av hemsjukvard och hemrehabilitering beskrivs
av anhoriga till personer som insjuknat i stroke.

Anhorigas har likartade behov nar de ger stéd till
narstadende

Forskningen som ror rehabilitering av personer med hjarnskada visar att det inte
riacker att behovet av professionell rehabilitering enbart tillgodoses hos den ska-
dade — darutover finns behovet att skapa en social miljé som dr motiverande och
meningsfull for personen som efter hjarnskadan maéste bygga upp en ny identitet
och vardagsvarld. Forskare framhéller att de livriddande medicinska insatserna
naturligtvis ar viktiga for personer som skadats, men de hade inte kunnat lamna
sjukhuset om anhoriga inte hade kimpat med dem for att uppné sjalvstandigt
liv. Personer med hjarnskada har under de senaste artiondena fatt betydligt
storre inflytande 6ver sin vardag i en egen bostad eller servicebostad an vad in-
stitutionerna kunde erbjuda. I denna mening har rehabiliteringen varit fram-
gangsrik i att skapa béttre levnadsforhallanden for personer med funktionsned-
sattning, dven dem med olika hjarnskador och hjarnsjukdomar.

Anhoriga behover ofta stod for att hantera den omstéllning som insjuknandet
innebdr. De vanligaste krisreaktionerna foljs ofta av perioder av sorg och ned-
stimdhet. Omstillningen innebar for anhoriga nya krav om 6kat ansvar och
forandrade sociala roller. De behover vara uppmiarksamma pé att ett omsorgsa-
tagande kan leda till, fysiskt och psykiskt uttréttande arbete. Det kan innebéra
en risk for isolering om anhoriga inte orkar halla kontakt med vanner, inte kan
dgna sig it sina tidigare aktiviteter eller att vinner drar sig for att ta kontakt med
den som insjuknat. Andra vanliga svarigheter ar att ekonomin paverkas negativt
och man kanske maste vidta praktiska forandringar som paverkar hela familjens
situation, som t ex att flytta till en ny bostad. For ménga anhoriga ar livsomstall-
ningen svér, det ar vanligt med skuldkinslor Gver att man inte orkar stilla upp
som man oOnskar och att anhorigvardare negligerar sin egen hilsa och far psyko-
somatiska besvar.

Det finns fa exempel pa vuxenrehabilitering som ocksa ger stéd och hjlp till
medlevande anhoriga. Det géller sarskilt behovet av stod efter den akuta fasen.
Kroniska sjukdomar och varaktiga funktionshinder innebir oftast att man beho-
ver hjélp och stod aterkommande — det stodet ar inte sjdlvklart for den néarsta-
ende heller utan ménga ménniskor med funktionsnedséttning méste kimpa for
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att fa stod och service de behover. Det ar ocksa vanligt att serviceplanering och
administration av stodet kraver tid och engagemang for att vardagen ska fun-
gera. Det paverkar ocksd anhorigas situation och de maste stindigt vara beredda
pa forandringar i sin livssituation. Om anhoriga ska kunna fa stod och hjilp
maste de sjalva kunna artikulera behoven och uttryckligen be om hjalp.
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