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Definitioner, forkortningar
och lagar

Lag om stod och service till vissa funktionshindrade (LSS) (SFS 1993:387)

Socialtjanstlag (SoL) (SFS 2001:453)

Hilso- och sjukvardslag (HSL) (SFS 1982:763)

FN:s allmianna forklaring om de minskliga rattigheterna (Manskliga
rattigheter)

FN:s konvention om barnets rattigheter (Barnkonventionen)

FN:s konvention om rittigheter for personer med funktionsnedsittning
(Konventionen om funktionsnedsattning)

Riksforbundet for Rorelsehindrade Barn och Ungdomar (RBU)

Riksforbundet for barn, unga och vuxna med utvecklingsstorning (FUB)

Barnavardcentral (BVC)

Modravardscentral (MVC)

Barn- och ungdomspsykiatri (BUP)

Riksrevisionsverket (RRV)

Individ och Familjeomsorgen (IFO)






Sammanfattning

e overgripande syftena med RiFS-projektet var att undersoka befintligt

foraldrastod samt genomfora, stodja och folja verksamhetsinitierat
utvecklingsarbete. Under projekttiden har vi dven, parallellt med kartlagg-
ningen och utvecklingsprojekten, studerat tva exempel pa verksamheter som
arbetar utifran olika modeller for att stodja forildrar. Agrenska erbjuder
familjevistelser dar familjer med barn med liknande sillsynta diagnoser fran
hela landet far traffa varandra och experter under en veckas tid. Bricke
Diakoni samarbetar med Riksgymnasiet i Angered for att stodja elever med
rorelsehinder och deras fordldrar under gymnasietiden.

En barande tanke med RiFS-projektet var att f4 till stdnd ett mote mellan
forskare och deras akademiska kunskap och de erfarenheter som finns hos
yrkesverksamma och fordldrar for att sdtta fokus pa de behov som foraldrar
har och initiera forandring i verksamheternas arbetssatt.

Resultaten fran RiFS-projektet bekriftar tidigare kunskap och forsknings-
resultat men bidrar ocksd med ny kunskap om stodet till fordldrar med barn
med funktionsnedsittning.

Resultat som bekrdftar tidigare forskning och erfarenbet

e Fordldrar var nojda med enskilda insatser och yrkesverksamma, men
missnojda med hur helheten fungerar.

e Foridldrar var stressade och stressrelaterade symptom som oro och ned-
stimdhet sdgs hos en majoritet av fordldrarna, dvs var betydligt vanligare
an bland andra foraldrar.

e Modrar till barn med funktionsnedsattning visade oftare symptom pa
psykisk ohilsa an fader.



Barn och ungdomar med funktionsnedsittning visade betydligt mer
symptom pé psykisk ohilsa dn andra barn.

Det var svart bade for foraldrar och yrkesverksamma att fa overblick
och tydlig information om vilket stod och vilka rittigheter som finns for
barn med funktionsnedsittningar och deras familj.

Ny kunskap

Det radde en osikerhet bdde bland fordldrar och yrkesverksamma
kring vem som har ansvar for vilken typ av stod och forildrar beskrev
hur bristen pa samverkan och olika budskap ledde till forvirring, hog
arbetsbelastning och emotionell stress i form av dngest och oro. Oron
handlade bdde om radsla for att missa ndgot men dven oro Over att inte
orka, att kora slut pa sig fysiskt och mentalt.

Det fanns otillracklig kunskap i verksamheterna om de policydokument
for samordning av stod till personer med funktionsnedsittning och de-
ras anhoriga som finns. Det behovs planer for kunskapsspridning och
implementering kring hur riktlinjerna skall anvidndas i verksamheten.
Foraldrar fodda utanfor Sverige kiande till betydligt farre insatser an for-
aldrar fodda i Sverige. Det fanns ett stort behov av att den information
som ges och finns pé internet gors tillgidnglig pA manga olika sprik.
Forildrar fodda utomlands hade fler ouppfyllda behov av praktiskt och
ekonomiskt stod dn foraldrar fodda i Sverige. Utlandsfodda har ofta ett
mindre informellt stodnatverk och ar darfor mer beroende av samhallets
formella stod i form av lager, ekonomiskt bistdnd, personlig assistent och
hjilp med transporter.

Bade yrkesverksamma och forildrar var 6verens om att det behovs mer
och bittre forebyggande psykologisk stod (till exempel krissamtal, par-
samtal, stresshantering och foraldragrupper) och olika former av stod i
fordldraskapet ndr man har ett barn med funktionsnedsittning.

Fader till barn med funktionsnedsittning rapporterade att de oftare har
tagit eller kan tdnka sig att ta till hdrda uppfostringsmetoder jamfort
med modrar och fader till barn utan funktionsnedsattning.

Stodet till yngre barn och deras familjer ansags av bade foraldrar och
yrkesverksamma fungera battre dn stodet till tondringar och unga vuxna.
Fa verksamheter hade rutiner for att arbeta proaktivt vid olika utveck-
lingsovergangar sa som skolstart och 6verging fran barnverksamhet till
vuxenlivet.

Foraldrar till ungdomar som gatt pa Riksgymnasiet, upplevde ett gott stod
och en valbehovlig avlastning under gymnasiedren men hade fortfarande
en stor oro for ungdomens framtid efter studenten.



Nistan halften av foraldrarna hade ndgon gang 6verklagat ett beslut och
drygt 40 procent av dessa fick ett mer gynnsamt beslut efter 6verklagan
vilket kan tolkas som att det gors systematiska fel i handliggarnas be-
domningar, som gor att foraldrar inte far det stod som lagen ger ritt till.
Yrkesverksamma som genomforde strukturerade intervjuer upplevde
detta som en annorlunda metod som gjorde att de stillde nya fragor till
fordldrarna, vilket bidrog till en 0kad kunskap om forilderns situation
och behov.

Aven om férildrarna ofta beskrev en problematisk vardag sa uppfattade
telefonintervjuarna att foraldrarna var tacksamma 6ver att bli uppringda
och att de var positiva till att bli intervjuade och dela med sig av sina
erfarenheter.

Yrkesverksamma och foraldrar var 6verens om att dldre barn gors mer
delaktiga i planering och uppfoljning av stod an yngre barn.
Utvecklingsprojekten visade att framgangsrikt forandringsarbete kraver
bade engagerade eldsjilar, stod ifrdn ledningen, ekonomisk och tids-
missigt utrymme och en formell struktur for att kunna genomforas.
Forildrar som deltagit i Agrenskas familjevistelser angav att den storsta
nyttan med familjevistelsen var att fi dela sina upplevelser med andra
fordldrar. Deltagande i familjevistelsen gav en okad tilltro till den egna
problemlosningsformagan och mojlighet att paverka beslut, samt nya
kontakter med andra forildrar till barn med funktionsnedsaittningar.
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1. RiFS (Riktat foraldrastod)
— projektets sammanhang och
ramar

En del av den nationella strategin
for foraldrastod

2009 fick ddvarande Statens folkhilsoinstitut ett regeringsuppdrag att utveckla
en nationell strategi for foraldrastod for att langsiktigt frimja hilsa och fore-
bygga ohilsa bland barn och unga, via foraldrar. Regeringens definition av
foraldrastod 1od: ”En aktivitet som ger foraldrar kunskap om barns hilsa,
emotionella, kognitiva samt sociala utveckling och/eller stirker foraldrars
sociala ndtverk”.

Sedan 2009 har Folkhilsoinstitutet fordelat 140 miljoner kronor i stod
till 21 foraldrastodsprojekt. I dessa projekt har kommuner i samarbete med
lirosaten utvarderat effekter av olika typer av forildrastodsprogram. Sta-
tens folkhilsoinstitut fick 2010 dven i uppdrag av regeringen att fordela tio
miljoner kronor till ett eller tva lirosdten som bedriver relevant forskning
kring stod till fordldrar som har barn med funktionsnedsattning och som
i samarbete med varsin kommun kunde utveckla, folja upp och utvirdera
foraldrastod riktat till denna malgrupp. Goteborgs universitet och Hogskolan
i Jonkoping beviljades medel ur denna utlysning. Den rapport du nu héller
i din hand summerar resultat och erfarenheter frin det tredriga projekt som
forskare vid Goteborgs universitet bedrivit under 20112013 i samarbete
med Goteborgs Stad, Tjorns och Kungilvs kommuner, brukarorganisationer
(Autism- och Aspergerforeningen, RBU och FUB), FoU i Vast/GR, Agrenska,
Bricke Diakoni och Vistra Gotalandsregionen.



Riktat foraldrastod

Projektets namn “RiFS” kom till som en forkortning av begreppet riktat
fordldrastod. Med riktat fordldrastdd menas foraldrastod som riktar sig till
en viss malgrupp, i detta fall fordldrar som har ett barn med en funktions-
nedsittning. Riktat fordldrastod kan kontrasteras mot universellt fordldra-
stod, dar alla fordldrar utgor mélgruppen. Nar det galler foraldrar som har
barn med funktionsnedsittning, anser vi att begreppet foraldrastod inte kan
begransas till enskilda interventioner, metoder eller forildrastodsprogram.
For att frimja en ldngsiktigt fungerande vardagstillvaro for foridldrar och
deras barn med funktionsnedsittning kravs en kombination av praktiskt,
ekonomiskt, medicinskt och psykologiskt stod fran flera olika verksamheter i
samverkan. Fordldrar behover fa praktiska, ekonomiska, kianslomissiga och
sociala forutsittningar att uppna en livssituation dir de orkar vara de bista
foraldrar de kan genom hela barnets liv. Utgdngspunkten vid utformandet
av projektplanen for RiFS-projektet var att det redan fanns mycket kunskap
om livssituationen for fordldrar som har barn med funktionsnedsattning (for
oversikter se till exempel Families Special Interest Research Group, IASSID,
2013; Taylor Dyches, Smith, Korth, Olsen Roper & Mandleco, 2012) och
dven kring hur olika former av forildrastod (savil avgransade manualbaserade
foraldrastodsprogram som overgripande syn pa stodet sd som familjebase-
rade stodmodeller) fungerar for fordldrar till barn med funktionsnedséttning
(for en oversikt pa svenska se Broberg, Hedberg, Keith-Bodros, Lindquist,
Rosenkvist & Spjut Janson, 2010). Diaremot fanns det mindre systematisk
kunskap om hur féraldrar och yrkesverksamma upplever det stod som finns
i Sverige idag och hur det 6verensstimmer med behoven.

Syfte och fragestallningar

De 6vergripande syftena med RiFS-projektet var att undersoka befintligt
fordldrastod, genomféra och stodja verksamhetsinitierat utvecklingsarbete
och att folja upp erfarenheterna av detta utvecklingsarbete.

Mer specifikt var syftena med de olika delstudierna:

o Att kartligga hur fordldrar och yrkesverksamma upplever tillging till
och behov av olika sorters stod till exempel praktiskt stod, ekonomiskt
stod och kianslomassigt stod.

o Att kartlagga hur olika grupper av foraldrar (till exempel foraldrar fodda
utomlands eller fordldrar som har barn med vissa diagnoser till exempel
autism eller rorelsehinder) upplever att det stod de far stimmer Gverens
med behoven.



o Attkartlagga hur foraldrar och yrkesverksamma upplever att samverkan
mellan olika verksamheter fungerar.

o Att beskriva hur delaktiga fordldrar och professionella upplever att barn
med funktionsnedsittning sjdlva ir i planering, beslut och utvirdering
av stod.

e Att jamfora forekomsten av hirda uppfostringsmetoder hos fordldrar
till barn med funktionsnedsittning med en kontrollgrupp.

e Att jimfora psykisk hilsa hos fordldrar och barn i RiFS-projektet med
en kontrollgrupp.

e Att undersoka yrkesverksammas upplevelser av att genomféra struktu-
rerade telefonintervjuer med foraldrar.

o Att undersoka upplevelser av den initiala projektfasen i de verksamhets-
initierade utvecklingsprojekten.

o Att studera effekterna av de rikstickande familjevistelser som Agrenska
anordnar for familjer som har barn med sillsynta diagnoser.

o Att undersoka fordldrars upplevelser och beskrivning av stodbehov nir
deras ungdomar slutar Riksgymnasiet i Angered.

Overgripande utgangspunkter for
RiFS-projektets design

Ansvariga forskare hade redan frdn borjan tankar om hur stodet till forald-
rar skulle kunna forbattras, men da forskning visar att det 4r mycket storre
chans att forandring kommer till stind om de som i praktiken ska genomfora
fordndringen kommer till en gemensam insikt om vad som behover forandras
och hur detta skall goras, lades projektet upp med en aktionsforskningsansats.
En forutsittning for att denna typ av ansats skall leda till forandring ar att
det finns ett val fungerande samarbete mellan forskarna och praktiken och
att nagra grundantaganden om hur forandring kommer till stind beaktas:

(a) om de som ska fordndra sitt arbetssitt dr involverade i hela processen
okar chanserna for ett lyckat forandringsarbete,

(b) for att padborja en forandringsprocess behover det finnas ett upplevt
behov hos dem som férandringen riktar sig mot (yrkesverksamma och
deras organisationer och huvudmain),

(c) det behovs en beredskap for forandring inom sjidlva organisationen i
form av resurser och kapacitet,

(d) arbetssitt som stimmer Overens med rddande varderingar och normer,
professionellt och organisatoriskt har storre sannolikhet att tas emot av
de tinkta anvidndarna.



De olika verksamheter som berordes (till exempel Habiliteringen i Viastra
Gotalandsregionen, Forsakringskassan, kommunernas funktionshinderverk-
samheter) bjods in redan under ansokningsforfarandet och kunde paverka
projektplanen. Syftet var att forskare, yrkesverksamma och tjanstemin skulle
arbeta tillsammans med brukare (foraldrar) for att soka kunskap om och
utveckla stodet till fordldrar som har barn med funktionsnedsittning. Detta
samarbete resulterade bland annat i att yrkesverksamma genomforde telefon-
intervjuer med foraldrar. Resultaten lag sedan till grund for utvecklingsprojekt
med syfte att verksamheterna skulle bli bittre pd att mota foraldrarnas behov.
Utvecklingsprojekten, varav nagra fortsatter dven efter att RiFS-projektet
avslutas, har fatt kontinuerlig handledning fran forskarna for att formulera
maél och driva projekten framét.

Ett projekt med flera delstudier

En birande tanke med RiFS-projektet var att fa till stind ett mote mellan
forskare och deras akademiska kunskap och de erfarenheter som finns hos
yrkesverksamma och foridldrar for att sitta fokus pd de behov som forildrar
har och starta forandringar i verksamheternas arbetssatt. Projektet och dess
olika faser beskrivs i figur 1.1.

I RiFS-projektets forsta fas genomfordes en kartliggning av hur dagens
stdd motsvarar familjernas behov. En sddan kartliggning bedomdes vara
avgorande for att kunna inleda en diskussion om vad som behover férandras
och hur ett forandringsarbete kan inledas. Det var viktigt att kartlaggningen
tog tillvara bade forildrars och yrkesverksammas perspektiv. Kartliggningen
omfattade Goteborgs, Kungilvs och Tjorns kommuner och bestod i att cirka
200 yrkesverksamma frian olika verksamheter och med olika professioner
besvarade en webbenkat. Ungefar lika méanga telefonintervjuer genomfordes
med slumpvis utvalda forildrar vars barn hade en funktionsnedsittning som
berittigade till insatser enligt LSS. De fragor som forildrar och yrkesverk-
samma besvarade handlade bland annat om behovet av och tillgangen till
stod, barns delaktighet och verksamheternas kompetens gillande funktions-
nedsdttningar (se figur 1.2).

Nir kartliggningen var genomford paborjades fas tvd. Den fasen inleddes
med att de sammanstillda resultaten aterrapporterades till de verksamheter
som deltagit. Darefter efterfragades idéer om hur verksamheterna ville for-
battra stodet till foraldrar till barn med funktionsnedsittning. Fem utvecklings-
projekt inleddes i Goteborgsstadsdelarna Askim-Frolunda-Hogsbo, Majorna-
Linné tillsammans med Vistra Goteborg och Centrum, Orgryte-Hirlanda,
Angered samt i Tjorns kommun. De ansvariga inom dessa utvecklingsprojekt
fick handledning av forskarna under ett ars tid.



Under projekttiden har vi dven, parallellt med kartliggningen och utveck-
lingsprojekten, studerat tva exempel pd verksamheter som arbetar utifran
olika modeller for att stodja fordldrar. Agrenska arbetar med familjevistelser
dar familjer med barn med liknande sillsynta diagnoser fran hela landet
kommer och far triaffa varandra och experter under en veckas tid. Briacke
Diakoni samarbetar med Riksgymnasiet i Angered for att stodja elever med
rorelsehinder och deras foraldrar under gymnasietiden.

Ifigur 1.1 visas en tidslinje 6ver projektets olika faser och nir och varifrdn
vi samlat in data.

Intervjumaterial fran Bréacke Diakoni
"Att vdxa” om foraldrars upplevelser

nér deras ungdomar slutar skolan Fore och eftermatning fran Agrenskas

! | familjeveckor

Samarbete med Brécke Diakoni och Agrenska

Samarbete med Goteborgs Stad, Tjérns och Kungélvs kommuner

Planering och kartlédggning av Bearbetning och
befintligt stéd och behov aterrapportering till
verksamheter
| | 1 | i
Vvt Vvt Vvt Vvt
2011 2012 2013 2014
-Utbildning av
telefonintervjuare -Fokusgrupper for att
félja processen i de fem
-Lista dver barn som har -Webbenkit om féraldraskap och psykisk férbattringsprojekten
rétt att soka LSS- " " "
hélsa besvarades av telefonintervjuade
insatser -
foraldrar

-Webbenkit till
professionella

-Fokusgrupp med telefonintervjuare om
deras ( avatt ora
strukturerade telefonintervjuer med
foraldrar

-Telefonintervju med
15% slumpvis utvalda
foraldrar

Figur 1.1: RiFS-projektets tidslinje

I figur 1.2 synliggors hur de data som samlats in anvints till olika delstudier
som redovisas i denna slutrapport. For en mer detaljerad beskrivning av hur
vi gatt tillviaga hanvisar vi till kapitel 11 dar vi redogor for tillvagagangssatt,
deltagare och datainsamlingsmetoder. RiFS-projektet och dess delstudier har
provats och godkints av den Regionala etikprovningsnamnden i Goteborg.
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Figur 1.2: Datainsamling i de olika delstudierna

RiFS-projektets organisation

En operativ projektgrupp bestdende av projektledare, bitridande projektle-
dare, doktorand och projektassistent har ansvarat for samordning och den
storsta delen av forskningsarbetet i RiFS-projektet. Denna grupp har ocksa
sttt for forskarhandledning av utvecklingsprojekten som bedrivs i kommunal
regi. Yrkesverksamma fran stadsdelar och kommuner har ocksa bidragit till
forskningsarbetet genom att intervjua foraldrar pa telefon.

Som stod till den operativa projektgruppen har en referensgrupp skapats
bestdende av representanter fran Goteborgs Stad, Forsknings- och utvecklings-
enheten (FoU i Vist/GR), Kungilvs och Tjorns kommuner, Habiliteringen i
Géteborg och Sédra Bohuslin, Agrenska, Bricke Diakoni, Forsikringskas-
san, BUP, BVC, skola och utbildning och organisationerna RBU, FUB och
Autism - och Aspergerforeningen. Referensgruppen har kallats till samrad
cirka tvd ganger per termin. Referensgruppen har successivt utokats for att
fa ett helhetsperspektiv.

Informationsspridning

Information om RiFS-projektet och de forskningsresultat som alstrats har
gjorts tillgangliga for en storre malgrupp under projektets gang bland annat
genom deltagande pa foljande arenor:
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- Uppstart av projektet med en halvdagskonferens om stod till foraldrar
som har barn med funktionsnedsittning

- Presentation av projektet bland annat for sociala styrgruppen vid Gote-
borgsregionens kommunalférbund (GR) och vid funktionshindernamnds-
moten

- Samtliga samverkansaktorer inbjods till konferens 26—27 april 2012 for
att diskutera resultat av kartlaggningen och forslag till forandringar
(cirka 50 personer)

- Presentation av projektet vid konferensen ”Motesplats funktionshinder”,
april 2012

- Presentation av projektet vid habiliteringens kvalitetsdagar Umead, juni
2012 (cirka 400 personer)

- Presentation av resultat fran projektet vid vetenskaplig konferens, IASSID,
i Kanada, juli 2012

- Presentation av resultat fran projektet vid konferensen ”Moteplats IFO”,
oktober, 2012

- Presentation vid konferensen *Foraldrar i var tid” arrangerad av FoU i
Vist/GR, november 2012 (cirka 500 personer)

- Presentation vid fyra av Folkhalsoinstitutets spridningskonferenser kring
fordldrastodssatsningen (cirka 600 personer)

- Deltagande i flera intervjuer i facktidskrifter, dagspress och etermedia

Beskrivning av rapportens uppliagg

Syftena med den hir rapporten ar att ge en oversikt over den samlade kunskap
som finns kring livssituationen for foridldrar som har barn med funktionsned-
sattning och att rapportera specifika resultat fran RiFS-projektets delstudier.
Det inledande kapitlet 4r en sammanfattning av kunskapsldget utifrdn interna-
tionell och svensk forskning samt de viktigaste resultaten fran RiFS-projektets
delstudier. Darefter foljer dtta kapitel som kortfattat sammanfattar resultaten
fran de olika delstudierna i RiFS-projektet. De atta delstudierna kommer att
publiceras i vetenskapliga tidskrifter och kan fas i kompletta versioner av
forfattarna. Det sista kapitlet ar en metodbeskrivning.






2. Ett liv som andra nar man
ar foralder till ett barn med
funktionsnedsattning?

Sverige har synen pa och sittet att stodja personer med funktionsnedsitt-

ning forandrats stort 6ver en period pa 5o ar (Moller och Nyman, 2003 ).
Annu for ndgra decennier sedan limnades de flesta barn med svarare funk-
tionsnedsittningar till en institution och foridldrarna fick radet att skaffa ett
nytt friskt barn. Idag ar det sjalvklart att barn med funktionsnedsittning
far viaxa upp i sina familjer. For att det skall fungera, och leda till en positiv
utveckling for barnet och 6vriga familjemedlemmar, behévs olika former av
stod. Ratten till stod finns reglerat i den for Sverige unika rittighetslagen om
” ... stod och service till vissa funktionshindrade” (LSS) (Lewin, 2011). Lev-
nadsvillkor och rattigheter for personer med funktionshinder regleras dven
i FN:s konventioner om minskliga rattigheter, rattigheter for personer med
funktionsnedsittning och Barnkonventionen. Dessa konventioner betonar alla
manniskors lika varde och samhallets ansvar att underlitta for alla manniskor
att vara delaktiga i samhallslivet pa lika villkor.

Lagar som reglerar stodet

Aven om Sverige har en funktionshinderpolitik och lagar som frimjar alla
medborgares rittigheter till samma villkor, visar utredningar att detta ar
langt ifrdn uppfyllt for personer med funktionsnedsittning (Lewin, 2011;
Riksrevisionen, 2011). Det padgdende implementeringsarbetet av FN:s funk-
tionshinderkonvention visar att flertalet myndigheter har ndtt mal som beror
fysiskt tillganglighet, men nir det galler fysisk, psykisk och social hilsa och
delaktighet i till exempel arbetsliv kvarstir mycket for att uppna konven-
tionens mdl (Handisam, 2011). Lagarna och konventionerna reglerar inte



bara rittigheterna for individen med funktionsnedsittning utan dven ovriga
familjemedlemmars rattigheter. I juni 2009 gjordes en dndring i 5 kap. 10 §
SoL gillande anhorigstod, och det lagrum som tidigare inneburit att kom-
munen bor erbjuda anhoérigstod dr numera tvingande:

Socialndamnden ska erbjuda stod for att underlitta for de personer som vardar
en narstdende som ar ldngvarigt sjuk eller dldre eller som stodjer en narstdende
som har funktionshinder.

Syftet med detta stod dr att minska bade psykisk och fysisk belastning for
anhoriga och darmed bidra till battre hilsa. Anhorigas behov skall stodjas for
att minska risken for negativa konsekvenser for den anhorige och den som i
sin profession moter patienter och anhoriga skall ocksd uppmarksamma den
roll som anhériga spelar for brukarens eller patientens hilsa och vardagsliv.
Kommunens uppgift ar att finga upp anhoriga pa ett tidigt stadium for att
forebygga och motverka ohilsa samt att informera samtliga invidnare om
deras ritt till stod och hjalp som anhoriga. DA det ofta ar hilso- och sjuk-
varden som forst kommer i kontakt med barn med funktionsnedsittning
och deras fordldrar har de ett ansvar att informera om vilket stod familjer
kan f4 men dven att arbeta forebyggande och fanga upp anhoriga i ett tidigt
skede. Hilso- och sjukvarden kan dven erbjuda professionellt samtalsstod
(Socialstyrelsen, 2009).

LSS-lagstiftningen har visat sig svartolkad nir det giller stod till barn och
deras familjer (Socialstyrelsen, 2005). Manga barn med funktionsnedsitt-
ning har ett livslingt och komplext stodbehov didr ménga olika huvudmain
och verksamheter ar inblandade. Ndgot som framkommit i tidigare rappor-
ter (till exempel Riksrevisionen, 2011) ar att det stora samordningsansvar
som foraldrarna axlar upptar en stor del av deras tid och kraft. I de flesta
kommuner och landsting har Socialstyrelsens foreskrifter om samverkan i
rehabilitering och habilitering dnnu inte fatt genomslag. Nationella lagar och
riktlinjer verkar inte ricka for att komma tillrdtta med kdnda brister i stodet
till familjer som har barn med funktionsnedsittning. Samma begransning
verkar gilla for regionala och lokala foreskrifter. Trots att det i Goteborgs
Stad och Vistra Gotalandsregionen finns styrdokument (Goteborgs Stad,
2009; Vistra Gotalandsregionen 2009) som betonar vikten av samverkan
mellan vardgivare, rapporterar savil yrkesverksamma som foradldrar som har
deltagit i RiFS-projektets kartlaggning att det i mdnga fall ar oklart vem som
har ansvar for vad (se kapitel 3). Det visar sig dven att det finns manga olika
hinder for samverkan mellan verksamheter och organisationer. Dessutom visar
erfarenheter fran utvecklingsprojekten att projekt éver huvudmannagranser
medfor svarigheter (se kapitel 8).



Samverkan

For att foraldrar och deras barn som har funktionsnedsittning ska fa del av
de insatser som finns och ha tillgang till den samlade kompetensen hos yrkes-
verksamma inom olika verksamheter, krivs att olika verksamheter samverkar.
Trots att ordet samverkan har varit en ledstjarna under flera decennier och
aterfinns savil inom lagstiftning som inom praktiken i den offentliga sektorn,
visar resultaten fran RiFS-projektet och annan forskning att samverkan inte
alltid fungerar i praktiken. Begreppet samverkan anvinds for att beskriva en
organiserad 6verenskommelse som utgdr fran ndgon form av plan eller avtal
mellan yrkesverksamma (Mallander, 1998). Danermark (2000) definierar att:

Samverkan ar alltsd medvetna mélinriktade handlingar som utfors tillsammans
med andra i en klart avgrinsad grupp avseende ett definierat problem och
syfte. (Danermark 2000: 15)

Samverkan sker med olika verksamheter som tillfor specifik kompetens, resur-
ser och kunskap for att 16sa en uppgift (Socialstyrelsen, 2004a; Socialstyrelsen
och Specialpedagogiska institutet, 2005). Samverkan (Danermark & Kullberg,
1999) betyder att agera gemensamt for ett visst syfte, diar verksamheterna
behaller sina ursprungliga funktioner men arbetar utifrin ett gemensamt mal.
Samverkan forutsatter att det finns en tydlig ledning med uttalade mal och att
det sker en regelbunden uppféljning. Samverkan kriver dven resurser sisom
tid och ibland vissa merkostnader vilka behover identifieras. En ytterligare
forutsattning for samverkan ar att identifiera verksamheternas olika uppdrag
och att respektera de samverkande parternas olika kompetenser. Dessutom
behover parterna vilja samverka.

Resultaten ifrdn RiFS-projektet visar att flera verksamheter dgnar mycket
tid 4t samverkan men trots detta verkar inte samverkan fungera da foraldrarna
upplever att ett stort samordningsansvar vilar pa dem (se kapitel 3).

Hur mar foraldrar som har barn med
funktionsnedsattning?

Det ar latt att tinka att det ar sorgen Over att fa ett annorlunda barn, och all
extra omvardnad som barnet kriver, som ir orsaken till att manga forildrar
till barn med funktionsnedsittningar dr hart pressade, mar daligt och blir
sjukskrivna. Men flera studier visar att den psykiska pafrestning som det
innebdr att fa veta att ens barn har en funktionsnedsattning i allt vasentligt
liknar andra kriser. Att bli utsatt for en allvarlig livshandelse dr starkt och
overvildigande och overskuggar till en borjan det mesta. Men efter att den



forsta krisen klingat av virdesitter de flesta forildrar tiden tillsammans med
sitt barn enormt. Kirleken till och viarmen fran barnet ir det som héller for-
aldern uppe och ger energi (Green, 2007). Samtidigt visar bade svenska och
internationella studier att risken att uppleva stress i vardagen okar avsevirt
ndr barnet har en funktionsnedsittning (Olsson, 2009). Stressen okar i sin
tur risken for olika former av ohilsa hos foraldrar, till exempel utmattnings-
syndrom och depression (Singer, 2006). Resultat frin RiFS-projektet bekraftar
dessa resultat dd drygt hilften av de tillfrdgade foraldrarna till barn med
funktionsnedsattning hade kliniska nivaer av dngest- eller depressionssymp-
tom (se kapitel 4).

Vad ar det som stressar foraldrarna?

Att vara forilder till ett barn med funktionsnedsattning innebar att barnet
under mycket lang tid behover betydligt mer omvardnad, stod och hjilp dn
andra barn. Studier visar ocksa att det innebar att foraldrarna behover ha
kontakt med olika verksamheter och yrkesverksamma och att de ofta behover
kampa for att fa ratt stod (Olsson & Hwang, 2003). Foraldrarna moéter ocksa
fordomar och negativa attityder bade hos sig sjdlva och hos andra (Broberg,
2011). Dessutom behover fordldrarna forhalla sig till sorgen over att barnet
inte har samma forutsdttningar i livet som andra barn och att livet kanske
inte blev som de hade tiankt sig (Bostrom, Broberg och Hwang, 2010).
Resultaten fran RiFS-projektet visar att foraldrarna som deltagit beskri-
ver att inga insatser ges per automatik utan att de behover ansoka om allt.
Ansokningarna om stod kraver att fordldrarna lyfter fram allt som barnet
inte klarar av och de extra insatser som kravs for att fa vardagen att fungera.
Att fylla i en ansokan innebir ofta att foraldern, i minuter och sekunder, ska
tala om hur lang tid det tar att genomfora vardagliga omsorgsmoment och
aktiviteter (kla pd barnet, dta, skota hygienen etc.). Detta jamfors mot en
norm for att en handlaggare skall bedoma hur mycket stod barnet har ratt
till. Att behova fokusera pa barnets svagheter upplevs av de flesta foraldrar
som oerhort pafrestande. Det naturliga for fordldrar ar att se pd sina barn lite
overdrivet positivt; det ligger i foraldraskapets natur att vara barnets framste
supporter och bortse fran barnets tillkortakommanden och mindre positiva
sidor (Stern, 1995; Wenger, 1999). Att ging pd gang tvingas gora tviartom och
fokusera pa allt det negativa kan paverka relationen mellan féralder och barn
negativt. De flesta fordldrar kanner darfor ett motstind mot att vid upprepade
tillfallen beh6va ansoka om stod. Eftersom ett positivt beslut enligt LSS inte
far dras tillbaka av kommunen tidsbegrinsas besluten ofta starkt vilket gor
att ansokningsforfarandena blir manga trots att funktionsnedsaittningen ar



densamma (Backman, 2013). Energidtgdngen blir dnnu storre om foraldrarna
trots att de anstrangt sig och lamnat ut sitt barns och 6vriga familjens tillkorta-
kommanden far avslag pd ansokningar. Resultaten fran RiFS-projektet visar
att ndstan hilften (46 procent) av fordldrarna ndgon gang under barnets liv
hade overklagat ett beslut om stod. Av dem som 6verklagade fick 42 procent
ritt, vilket kan tolkas som att handliaggaren i forsta instans hade fattat ett
felaktigt beslut (se kapitel 3).

Bristande foraldrastod paverkar
foraldrar och barn

Riksrevisionsverket har patalat det orimligt stora ansvar som hamnar pa
foraldrar till barn med funktionsnedsittning, till exempel ndr det giller att
samordna barnets stod (RRV, 2011). Manga fordldrar gér ner i arbetstid for
att klara av vardagen, ofta med sdvil ekonomiska som sociala foljder. En
del blir deprimerade, utbranda och langtidssjukskrivna, och manga kiampar
med att driva rattsliga processer for att fa tillgang till ratt stod. Det pris som
fordldrar till barn med funktionsnedsittning och deras barn betalar nir stodet
fran samhallet och samverkan mellan olika aktorer brister ar ofta hogt bade
med manskliga och samhillsekonomiska matt matt (for en oversikt, se the
Families Special Interest Research Groups inom International Association for
the Scientific Study of Intellectual Disability, IASSID, 2013 ).

Resultat fran RiFS-projektet visar en klart forhojd forekomst av dngest-
och depressionssymptom hos fordldrar till barn med funktionsnedsattning,
jamfort med andra fordldrar (se kapitel 4). Stressade eller deprimerade forald-
rar ir mindre lyhorda for sina barns signaler och kommunicerar mindre med
barnen vilket ger samre forutsattningar for barnens kognitiva, emotionella och
sociala utveckling (Warren & Brady, 2007). Hog stress ar ocksa en riskfaktor
for hardare uppfostringsmetoder och resultat frin RiFS-projektet visar att det
finns en mer tillitande attityd till hdrda uppfostringsmetoder bland fader till
barn med funktionsnedsittning dn i en kontrollgrupp (se kapitel 5). Andra
svenska studier (t.ex. Svensson, Eriksson & Janson, 2013; Svensson, Bornehag
& Janson, 2011) har visat att forildrar till barn med funktionsnedsattning
ofta upplever stark kdnslomassig pafrestning i vardagssituationer med barnet,
vilket skapar frustration, ilska och 6kar risken fér harda uppfostringsmetoder.
Psykisk ohilsa och beteendeproblem hos barn riskerar att framkalla harda
uppfostringsmetoder hos foraldrar och vice versa i en transaktionell process
(Douma, Dekker & Koot, 2006; Hudson, Reece, Cameron & Matthews,
2009). I virsta fall blir det en ond cirkel, dar aggression och vald eskalerar.
Det ar vanligare att barn som har beteendeproblem i tillagg till sin funk-



tionsnedsittning inte kan bo kvar hemma utan placeras i familjehem, bor
langa perioder pa institution eller gar pd internatskola (Aniol, Mullins, Page,
Boyd & Chaney, 2004; Hostyn & Maes, 2007). Det dr av yttersta vikt att
tidigt forebygga uppkomsten av beteendeproblem och att prioritera stod till
fordldrar vars barn visar tendenser till sidana svdrigheter. Det dr samtidigt
viktigt att podngtera att manga fordldrar klarar den utmanande livssituatio-
nen utan att utveckla svarare stressreaktioner, eller brister i sitt foraldraskap,
men dar det hinder kan det f& allvarliga konsekvenser for barnet och dess
familjemedlemmar.

Varifran far foraldrar stod?

Liksom andra fordldrar behover foraldrar till barn med funktionsnedsittning
stod i fordldraskapet i varierande grad, for sin egen del och for att ge barnet
basta mojliga omvardnad och stod i livet. Foraldrar till barn med funktions-
nedsattning upplever dock ofta att de arenor som andra foraldrar anvander
for att fa stod i foraldraskapet, till exempel BVC, forskolepersonal, vanner
och den idldre generationen, inte alltid kan ge det som behovs da dessa har
bristande erfarenhet och kunskap om barn med funktionsnedsittning och
deras familjer. Vilka ar det da som skall ge riktat stod till foraldrar som har
barn med funktionsnedsittning si att de skall kunna vara de basta mojliga
fordldrarna &t sina barn? Detta regleras som tidigare namnts i olika lagar som
till exempel LSS, SoL och HSL men ar ocksé beroende av hur verksamheter ar
organiserade lokalt och det finns relativt stor geografisk variation. Barn med
funktionsnedsattningar och deras familjer har ett [ingvarigt och sammansatt
vard- och omsorgsbehov. Det ar inte ovanligt att foraldrar beskriver att de har
kontakt med 20-80 professionella ifran olika verksamheter och huvudman,
savil kommunala, landstings/regionbaserade, statliga, idéburna som ideella
i stodet kring sina barn.

Forildrar som deltog i RiFS-projektet beskriver att det finns betydligt mer
kunskap om och stod riktat direkt till barnen an till dem som foraldrar. Savil
foraldrar som yrkesverksamma som deltog i RiFS kartlaggning ger en bild av
att bade resurser och kunskap saknas, framforallt for att mota de psykologiska
behov som forildrarna har (se kapitel 3). Till exempel uttrycktes det stora
behov av kris-, par- och stddsamtal, stresshantering och féraldragrupper. Det
beskrivs att det samtalsstod som idag ges ofta erbjuds forst nar familjen natt en
kris och inte orkar langre. Flera foraldrar siger att ett forebyggande arbete for
att framja fordldrars psykiska hilsa helt saknas, och en del yrkesverksamma
i RiFS-projektets kartliggning podngterar att det dr barnet som ar i verksam-
hetens fokus och skall stodjas. Detta ger en bild av att anhorigperspektivet



inte har fétt fullt genomslag och att flera verksamheter har svért att forhélla
sig till fordldrarnas behov. Att fordldrarnas psykiska halsa ar avgorande for
barnets vilmaende och utveckling ar vil dokumenterat (Sherry & Stewart,
2003) och forskning visar att olika former av psykologiskt stod, till exempel
olika former av samtalsstdd, till forildrar till barn med funktionsnedsittning
ar verksamt (Broberg, Hedberg, Keith-Bodros, Lindquist, Rosenkvist & Spjut
Janson, 2010).

Enligt resultaten fran RiFS kartliggning verkar det ocksd saknas rutiner
och beprovade metoder i verksamheterna for att avgora vilka fordldrar som
har behov av och ritt till en viss form av stod. Det ar inte alltid behoven som
styr utan hur overtygande fordldrarna kan formulera sig och stilla krav. Yr-
kesverksamma och forildrar i RiFS kartliggning ger en samstimmig beskriv-
ning av att de foraldrar som ar bast pa att formulera sig och driva sin sak féar
mer stod. Detta ar ofta fordldrar med svensk bakgrund, med god utbildning,
som 4r medvetna om sina rattigheter, som har tilltro till det meningsfulla i
att driva sina fragor vidare och som har den energi som krivs for att gora
det. Att forildrarnas egen drivkraft ir nodvandig framgér av resultaten fran
RiFS-projektet som visar att det ar fi verksamheter som har rutiner for att
arbeta proaktivt vid utvecklingsovergdngar, till exempel nar yrkesverksamma
forst far kinnedom om barnet, nar barnet borjar skolan, blir tondring och sa
smdaningom vuxen (se kapitel 3).

Vad innebar ett familjebaserat arbetssatt?

Ett familjebaserat arbetssitt innebar att man utgér frin hela familjens behov
och att familjen uppfattas vara en fullt delaktig samarbetspartner till de
yrkesverksamma som arbetar med att ge stod till ett barn eller en ungdom.
Overgangen till ett sidant arbetssitt har visat sig minska forildrarnas stress,
stiarka kdnslan av delaktighet och kontroll hos fordldrar och frimja barnens
utveckling (Dempsy & Keen, 2008; Dunst, Trivette & Hamby, 2007; Gabo-
vitch & Curtin, 2009; Hiebert-Murphy, Trute & Wright, 2o011). Tyvarr dr
det inte alltid sa latt att uppmarksamma alla familjemedlemmarnas behov
da saval verksamheter som lagar ofta har antingen barnet eller den vuxne i
fokus. Men om inte fordldrarnas livssituation fungerar ar det svart for dem
att stodja barnet pa ett bra sitt och svart for yrkesverksamma och forildrar
att hitta gemensamma mal att striva mot. Forskning om stod till familjer
som har barn med funktionsnedsittning visar att relationen till och stodet
fran yrkesverksamma ar av stor vikt for foraldrarnas och syskonens livskva-
litet och hilsa (Dempsy & Keen, 2008; Dunst, Trivette & Hamby, 2007).
Den aspekt av relationen som foraldrar anger som viktigast ar tillit, foljt av



omsesidig respekt, oppen kommunikation och arlighet. Att foridldrar och
yrkesverksamma har gemensamma mal okar chansen for att insatserna till
barnet fungerar och ger resultat. Foraldrar vet inte alltid vad deras barn eller
de sjilva behover eller vad som ar mojligt att fa hjalp med. Med rutiner och
beprovade metoder dir familjens helhetssituation sitts i centrum, genom att
lyssna pd hur familjemedlemmar beskriver sin vardag och genom att vara
uppmarksam pa styrkor, symptom, frisk- eller riskfaktorer i beskrivningen,
kan yrkesverksamma identifiera vilka behov som verkar finnas och vilka
insatser som kan vara lampliga for den aktuella familjen.

Risk- och skyddsfaktorer

Aven om det dr omojligt att forutse hur en forilder och en familj kommer att
hantera utmaningen det innebir att ha ett barn med en funktionsnedsittning
eller exakt vilket stod en enskild foralder eller familj behover, finns det idag
gott om kunskap om vilka olika risk- och skyddsfaktorer som paverkar livs-
situationen och hilsan (Olsson, 2009). De faktorer som 6kar risken for ohilsa
mest hos fordldrar till barn med funktionsnedsittning ar: (1) forekomst av
beteendeproblem hos barnet, (2) socioekonomisk stress sdsom g utbildning,
lag inkomst, arbetsloshet eller sjukskrivning hos fordldern och (3) bristande
informellt och formellt stod (McConnell, Savage & Breitkreuz, 2013).
Skyddsfaktorer som bidrar till god hilsa dr till exempel socialt stod, psyko-
logiska mekanismer som formdgan att anvinda sig av olika copingstrategier,
personlighetsdrag sdsom optimism och tillitsfullhet men ocksa tillgadng till
formellt och informellt stod i olika former(Olsson, 2009). Nir stodinsatser
planeras kan det vara virdefullt att understodja de skyddsfaktorer som finns i
familjen och soka minimera riskfaktorerna for att 6ka forutsittningarna for en
livssituation som ar hallbar over tid. Kartlaggning av risk- och skyddsfaktorer
i en familj kan anviandas for att vilja rdtt insatser och vid prioriteringar sa att
tillrackligt med resurser gar till de familjer som har mest omfattande behov.
Nedan ges en kort beskrivning av faktorer som tidigare forskning lyft fram som
betydelsefulla for hur familjer dar det finns barn med funktionsnedsattning
fungerar. (Sammanstillningen av risk- och skyddsfaktorer baseras bland annat
pa Algood, Harris & Hong, 2013; McConnell, Savage & Breitkreuz, 2013;
Olsson, 2009; Families Special Interest Research Groups inom International
Association for the Scientific Study of Intellectual Disability, IASSID, 2013).

Féoraldrarelaterade riskfaktorer
¢ Kognitiva svirigheter och autismspektrumstorningar ar Overrepresen-
terade bland fordldrar till barn med funktionsnedsittningar. Fordldrar
som har sddana svérigheter har ett sirskilt stort behov av stod i vardagen



och att stodet ges av yrkesverksamma med kompetens att arbeta med
kognitivt stod.

¢ Psykisk ohalsa utvecklas oftare hos foraldrar vars barn har funktionsned-
sattning och okar risken for komplikationer i forildra-barn-samspelet och
parrelationen. Foraldrar behover preventivt stod for att minska risken for
psykisk ohilsa och riktat stod om symptom pd psykisk ohilsa visar sig.

¢ Ekonomiska svarigheter eller 1dg utbildningsniva ar starka allminna
riskfaktorer for ohalsa och samre livskvalitet. Det finns en overrepre-
sentation av fordldrar med lag utbildningsbakgrund bland féraldrar till
barn med funktionsnedsattning, ndgot som yrkesverksamma behover ta
hansyn till i planeringen av stodet.

e P3 grund av minskat forvarvsarbete och okad risk for sjukskrivning
pdverkas ofta ekonomin negativt i familjer till barn med funktionsned-
sdttning.

¢ Konflikter riskerar att eskalera nir stressen i familjen 4r hog. Konflikt-
fyllda relationer utgor i sin tur en stressfaktor och manga foraldrar till
barn med funktionsnedsittning uttrycker att de behover stod i par-
relationen.

¢ Bristande socialt stod ar en riskfaktor for psykisk ohalsa och sarskilt i
krissituationer d familjen ofta behover sdval praktiskt som kanslomais-
sigt stod av sitt informella nitverk. Foraldrar med ett mindre informellt
nédtverk behover extra stod fran det formella nitverket.

Barnrelaterade riskfaktorer

¢ Oregelbunden rytm, skrikighet samt mat- och somnsvarigheter ar van-
ligare hos barn med funktionsnedsattningar och 6kar pafrestningen pa
fordldrarna. Att inte fa vila och att inte kdnna att man racker till for eller
kan trosta sitt barn okar risken for att forildrar tvivlar pa sin forméga
att vara en bra forilder.

¢ Beteendeproblem, eller problemskapande beteende, ar betydligt vanligare
hos barn med funktionsnedsittningar i allmanhet och hos barn med
autism i synnerhet, dn bland andra barn. Problemskapande beteenden
ar den faktor som oOkar stressen och risken for psykisk ohidlsa mest hos
foraldrar.

® Om barnet har svarigheter med socialt samspel och kommunikation
paverkar det 6vriga familjemedlemmar i hog utstrickning eftersom det
blir svérare att forstd barnet och dess behov. Om barn och foridldrar
inte far stod i kommunikationsutvecklingen okar ocksa risken att barnet
utvecklar beteendeproblem eftersom barnet har begransade mojligheter
att uttrycka sig och sina behov pa adekvata sitt.



Riskfaktorer kopplade till funktionsnedsdtiningen

e Psykiska krisreaktioner dr vanliga vid alla former av allvarliga livshan-
delser och att inse att ens barn har en omfattande och livslang funktions-
nedsattning ar en sddan hindelse. Stod och hjilp i den initiala fasen ar
ndgot som de allra flesta fordldrar behover for att kunna mota barnet
och den nya livssituationen. Krisreaktioner kan dven dterkomma under
barnets liv dd nya situationer aktualiserar nya kanslor och reaktioner.

e Traumatiska upplevelser (svar forlossning, livshotande tillstind hos
barnet, kramper) dr vanliga bland forildrar vars barn har funktionsned-
sdttning. Att vara med om en hdndelse som &r livshotande for en sjilv
eller ens barn kan orsaka post-traumatiska stressreaktioner. Foraldrar
som varit med om sddana situationer kan ma val av att fd information
om vanliga psykiska reaktioner (till exempel oro, somnsvérigheter, flash-
backs och koncentrationssvarigheter) och av att bli erbjudna samtal for
att bearbeta upplevelserna och dirmed minska risken for kvardrojande
symptom och svarigheter.

e Oro for barnets hilsa och framtid finns hos manga fordldrar men dnnu
mer ndr barnet har en funktionsnedsittning. I vissa fall r barnets hilso-
tillstdnd brackligt och varken foralder eller yrkesverksamma vet om det
kan forvdrras. Tankar och bilder om framtiden kan vara dystra. Oro
for barnet kan mildras genom tydlig och nyanserad information fran
yrkesverksamma samt genom moten med andra fordldrar med barn med
liknande svarigheter. Aven om dessa méten ofta kan leda till motstand
och ridsla i borjan, uppskattar i stort sett alla fordldrar att fa triffa
andra barn och deras familjer och ta del av hur de 16st olika svarigheter
och utmaningar. I RiFS undersokning av Agrenskas familjevistelser var
det just motet och kontakten med andra familjer och deras barn som
foraldrar tyckte var mest vardefullt (se kapitel 10).

e Osikerhet och ett stort behov av information uppstdr nidstan alltid i
relation till funktionsnedsittning hos barn. Det ar sallan mojligt att ge
en siker prognos for barnet, men ju drligare och tydligare svar yrkesverk-
samma kan ge desto battre. Men det dr en utmaning att ge sammanstalld
kunskap och tydlig information om prognos och behandling just nar
fordldern behover det och kan ta emot det. Vid tillstdnd dir det inte
ens finns tillgdnglig information eller dar prognosen ar osaker blir det
sarskilt svart for bade fordldrar och yrkesverksamma. Information om
behandlingsalternativ och rittigheter ar ocksa ett omrade dar foraldrar
i RiFS-projektet efterlyser mycket mer konkret och proaktiv information
for att de ska slippa leta fram informationen sjilva (se kapitel 3).

e Stort omvardnadsbehov kriaver mycket av fordldern praktiskt och



tidsmissigt och riskerar att trotta ut forildern. Avlastning med viss
omvdardnad av barnet men kanske framférallt med andra goromal (till
exempel hushallsnira tjanster), ar av stor betydelse for att foraldern ska
orka med att vara en bra fordlder 6ver tid.

¢ Allman brist pa resurser, som tid, ork och materiella tillgdngar, 4r nagot
som kan uppsta nar foraldern 6ver tid dr hart pressad och lever pad mar-
ginalen av sin forméga. En del foraldrar hamnar i en komplex situation
som gor att de till exempel inte har mojlighet att slutfora studier de
paborjat eller blir sjukskrivna, arbetslosa, separerar, kommer efter med
riakningar, blir bostadslosa eller utvecklar psykisk ohilsa. Ibland intraf-
far flera negativa handelser samtidigt och foraldrar hamnar i en negativ
spiral som de behover hjilp att komma ur. I dessa fall behovs ett ndra
samarbete mellan samhallets olika huvudmin och verksamheter for att
bryta den negativa utvecklingen.

Skyddsfaktorer

¢ God problemloésningsformaga dr en av de viktigaste allmanna skydds-
faktorerna och nigot som alla som moter fordldrar bor arbeta for att
stirka. Att kunna se och beskriva problem man stoter pa, soka efter
tankbara losningar och sedan arbeta for att 16sa problemet ger med tiden
en okad tilltro till féormdgan att kunna hantera sin livssituation dven nar
den innebar stora utmaningar.

e Positiv livssyn eller optimism 6kar manniskors motivation och tro pa att
det finns losningar pa svarigheter och 6kar deras chanser att utveckla goda
relationer och att kdnna sig n6jda med hur saker och ting utvecklar sig
trots att det inte blev som de tinkt fran borjan. Aven om mycket tyder
pd att en positiv livssyn dr ndgot som grundlaggs tidigt verkar man med
ratt stod kunna ldra sig att utveckla en mer accepterande, positiv och
hoppfull instillning till livet och dess utmaningar (Noon & Hastings,
2010).

¢ Olika copingstrategier och ett flexibelt anvindande av dem ar viktigt
for en bibehallen hilsa hos fordldrar vars barn har funktionsnedsittning
(Hassall & Rose, 2005). For att vara effektiva och minska stressen hos
individen, behover copingstrategierna vara anpassade till den typ av situa-
tion som skall hanteras. En del manniskor har en mer begrinsad repertoar
av copingstrategier, de kanske till exempel alltid letar efter ett rationellt
och praktiskt sitt att 16sa problem. Om en person som oftast anvander
rationellt tinkande och problemlosande strategier stalls infor ett problem
som inte gar att losa, som barnets funktionsnedsittning, fungerar inte
de invanda strategierna. For att lindra stressen i en situation dar killan



till stressen inte gar att undvika ir ofta olika former av kinslofokuserad
coping verksam. Kinslofokuserad coping bestar till exempel i att vara
ledsen, att dlta och att soka stod hos vanner eller yrkesverksamma, eller
om stressen blir alltfor 6vermiktig — att tillfalligt fly ifrdn eller forneka
kallan till stressen for att skydda sin hilsa. Nir kdnslorna hanterats och
reglerats till en hanterbar niva kan problemfokuserad coping anviandas
for att l6sa de utmaningar som kan hanteras pd ett praktiskt och konkret
satt. Att hjdlpa foraldrar att bli medvetna om sina reaktionsmonster
vid utmaningar och stress ar ett sitt att fraimja ett langsiktigt hallbart
fordldraskap. En viktig del i att bli battre pa att hantera stress handlar
om att medvetandegora och uppmuntra olika former av coping. Aven
copingstrategier som inte direkt ar rationella eller problemlésande behovs
i perioder (Folkman, 2011).

Goda relationer och socialt stod ar en allmian skyddsfaktor som ar av stor
betydelse vid akuta livshiandelser men dven 6ver tid da funktionsnedsitt-
ningen innebdr en lingvarig pafrestning. Manga forildrar beskriver tyvarr
hur deras sociala nitverk blir allt sndvare 6ver tid eftersom de inte hinner
eller orkar underhalla dem. Att stodja foraldrars mojlighet att uppratthalla
sociala kontakter ar av stor vikt over tid for den psykiska halsan.

En stabil socioekonomisk situation ir en skyddsfaktor for psykisk hilsa
(McConnell, Savage & Breitkreuz, 2013). I Sverige finns vardbidraget
som ger en viss ekonomisk kompensation for forlorad inkomst och
merkostnader relaterade till barnet. Vid en internationell jimforelse ar
det relativt fa forildrar till barn med funktionsnedsittning i Sverige som
lever i fattigdom (Olsson & Hwang, 2008). For de flesta fir barnets
funktionsnedsittning andad stora privatekonomiska konsekvenser. Det
ar vanligt att en forilder gar ner i arbetstid under betydligt langre tid 4n
andra smédbarnsforildrar, blir sjukskriven i lingre perioder eller inte kan
acceptera eller bli erbjuden nya arbetsuppgifter och karridrmojligheter i
samma utstrackning som andra forildrar.

Forankring i arbetslivet har visat sig ha en positiv inverkan pad hilsan
(Olsson & Hwang, 2006). Manga modrar till barn med funktionsned-
sdttning gar ner i arbetstid under en betydligt lingre tid 4n andra, eller
avstdr helt ifran forvirvsarbete men anger att de 6nskar forvarvsarbeta
mer an de gor. En inte forsumbar andel foraldrar arbetar som personlig
assistent till sitt barn vilket inte ger den variation och méjlighet till nya
sociala relationer som ett arbete utanfor hemmet ger. Att stodja moj-
ligheten till forvarvsarbete hos foraldrar, sarskilt modrar, till barn med
funktionsnedsittning ar en viktig forebyggande insats for den psykiska
hélsan 6ver tid.



En nira och varm relation till barnet och goda stunder tillsammans ar
nagot som forskning visat att ndstan alla foraldrar lyfter fram som det
som ger mest kraft och gladje i livet (Green, 2007). Att fd vara tillsam-
mans med sitt barn, att kunna ha roligt tillsammans och kinna sig viktig
for varandra dr oerhort belonande och centralt for relationen (Bostrom,
Broberg & Hwang, 2010). I vissa fall blir tyvirr de goda stunderna alltfor
fa pd grund av att s mycket energi mdste liggas pa att samordna och
driva sina rattigheter. Allt som kan goras for att 6ka de goda stunderna
och lata forildern far vara just fordlder och njuta av samvaron med barnet
ar bra sitt att minska stress och 6ka vilbefinnandet hos savil foralder
som barn. Det finns manga olika sitt att hjdlpa barn och forildrar att
hitta varandra och situationer dir de kan leka och ha roligt tillsammans.
Att pa detta sitt stodja foraldra-barn-relationen ar bland det bista vi
kan gora for livskvaliteten hos barn och foraldrar.

Sammanfattning av resultat i RiFS-projektet

I detta avsnitt ges en kort sammanfattning av de viktigaste resultaten ifran

RiFS-projektet. Resultaten fran RiFS-projektet bekriftar tidigare kunskap och

forskningsresultat men bidrar ocksd med ny kunskap om stodet till foraldrar

med barn med funktionsnedsittning.

Resultat som bekrdftar tidigare
forskning och erfarenbet

Foraldrar ar nojda med enskilda insatser och med yrkesverksamma de
moter, men missnojda med hur helheten fungerar. Foraldrar lagger mycket
resurser och tid pa att arbeta for att fa det stod som barnet och de sjilva
behover och har ratt till.

Forildrarna dr stressade och stressrelaterade symptom som oro och
nedstimdhet ar betydligt vanligare 4n bland andra foraldrar.

Modrar till barn med funktionsnedsattning loper storre risk an fader att
paverkas negativt i sin psykiska hilsa.

Barn och ungdomar med funktionsnedsittning har betydligt mer symptom
pa psykisk ohilsa 4n andra barn.

Det ar svart bdde for forildrar och yrkesverksamma att fa overblick
och tydlig information om vilket stod och vilka rittigheter som finns for
barnet och familjen.



Ny kunskap

Det rdder en osikerhet bland bade fordldrar och yrkesverksamma
kring vem som har ansvar for vilken typ av stod och forildrar beskrev
hur bristen pa samverkan och olika budskap ledde till forvirring, hog
arbetsbelastning och emotionell stress i form av dngest och oro. Oron
handlade bidde om ridsla for att missa ndgot men dven for oro over att
inte orka, att helt enkelt kora slut pa sig fysiskt och mentalt.

Det finns en otillrdcklig kunskap i verksamheterna om de policydokument
for samordning av stod till personer med funktionsnedsattning och deras
anhoriga som finns. Det behovs darfor planer for kunskapsspridning och
implementering kring hur riktlinjerna skall anvandas i verksamheten.
Foraldrar fodda utanfor Sverige kande till betydligt farre insatser dn for-
aldrar fodda i Sverige. Det fanns ett stort behov av att den information
som ges och finns pd internet gors tillganglig pd manga olika sprak.
Foraldrar fodda utomlands hade fler ouppfyllda behov av praktiskt och
ekonomiskt stod an foraldrar fodda i Sverige. Detta beror antagligen pa
att foraldrar fodda utanfor Sverige inte ar lika etablerade i samhallet till
exempel nir det giller arbete och bostadssituation. Utlandsfédda har ofta
ett mindre informellt stodnatverk och darfor ar de an mer beroende av att
samhillets formella stod i form av lager, ekonomiskt bistind, personlig
assistent och hjalp med transporter fungerar.

Bade yrkesverksamma och forildrar dr 6verens om att det behovs mer
och bittre forebyggande psykologisk stod (till exempel krissamtal, par-
samtal, stresshantering och foraldragrupper) och olika former av stod i
fordldraskapet nir man har ett barn med funktionsnedsattning.

Fadder till barn med funktionsnedsittning rapporterar att de oftare har
tagit eller kan tinka sig att ta till hdrda uppfostringsmetoder jamfort
med modrar och fider till barn utan funktionsnedsittning.

Stodet till yngre barn och deras familjer fungerar battre dn stodet till
tondringar och unga vuxna.

Fa verksamheter har rutiner for att arbeta proaktivt vid olika utveck-
lingsovergangar s som skolstart och 6vergang fran barnverksambhet till
vuxenlivet.

Forildrar till ungdomar som har gatt pd Riksgymnasiet, har upplevt ett
gott stod och en vilbehovlig avlastning under gymnasiedren men bar
fortfarande pa en stor oro for ungdomens framtid efter studenten.
Nastan hilften av fordldrarna har ndgon géng overklagat ett beslut och
drygt 40 procent av dessa har fatt ett mer gynnsamt beslut efter 6verkla-
gan vilket kan tolkas som att det gors systematiska fel i handlaggarnas
bedomningar, som gor att fordldrar inte far det som lagen ger rate till.
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® Yrkesverksamma som genomférde strukturerade intervjuer upplevde
detta som en annorlunda metod som gjorde att de stallde nya fragor till
fordldrarna, vilket bidrog till en 6kad kunskap om férilderns situation
och behov.

¢ Aven om férildrarna ofta beskrev en problematisk vardag sa uppfattar
telefonintervjuarna att fordldrarna var tacksamma 6ver att bli uppringda
och att de var positiva till att bli intervjuade och dela med sig av sina
erfarenheter.

® Yrkesverksamma och foridldrar dr Overens om att dldre barn ar mer
delaktiga i planering och uppfoljning av stod an vad yngre barn ar.

¢ Framgangsrikt forandringsarbete kraver bade engagerade eldsjalar, stod
ifrdn ledningen, ekonomiskt och tidsmassigt utrymme och en formell
struktur for att kunna genomforas.

e Forildrar som deltagit i Agrenskas familjevistelser angav att den storsta
nyttan med familjevistelsen var att fa dela sina upplevelser med andra
fordldrar. Deltagande i familjevistelsen gav en okad tilltro till sin egen
problemlosningsformdga och mojlighet att paverka beslut, samt nya
kontakter med andra fordldrar till barn med funktionsnedsattningar.

Diskussion av RiFS-projektets resultat
och process

Stod till foraldrar till barn med funktionsnedsdtining

ar en folkhdlsofriga

Utifrdn RiFS-projektets resultat menar vi att barn med funktionsnedsattning
och deras familjer dr en folkhilsoangeldgenhet. Det 4r mdnga personer runt
ett barn med funktionsnedsittning som péaverkas negativt om stodet inte
fungerar. Det 4r en mycket tydlig bild av pressade foraldrar som framtrader
i de olika delstudierna i RiFS-projektet. Foraldrar beskriver hur de kimpar
hért for sina barns rattigheter, eftersom de inte kan lita pa att de blir rittvist
behandlade av de offentliga stodsystemen. Manga fordldrar dr utmattade
och oroar sig ofta for att deras kamp skall stilla sa hoga krav pa dem att de
till slut inte orkar ta hand om sina barn. Inom medicinsk och psykologisk
vetenskap diskuteras ofta orsaker till ohilsa eller sjukdom. Nar det handlar
om ohilsan hos foraldrar till barn med funktionsnedsittningar dr fordldrarna
sjdlva tydliga: det dr inte barnet i sig som ar pafrestningen eller orsaken till
att de blir dngestfyllda och deprimerade, tvartom utgor barnet en stor killa
till glddje och kraft i livet. Det som drinerar fordldrar pd kraft dr istillet nir
stodsystemet inte fungerar. Brister i samverkan samt kvalitet och funktion i



de insatser som lagstadgats for att frimja hilsa och forebygga sjukdom hos
barnet och dess anhoriga utgor enligt fordldrarnas beskrivning en av de storsta
riskfaktorerna for deras egen hilsa.

En uttalad avsikt med folkhilsoarbete dr att paverka faktorer (frisk-,
skydds- och riskfaktorer) och forhallanden (struktur och miljo) for att bidra
till en positiv hilsoutveckling. Arbetet bygger pa antagandet att hilsa ar en
resurs for individen och folkhilsa ar en resurs for samhallet. Folkhalsoarbe-
tet riktas till individer eller grupper med en kidnd okad risk att drabbas av
ndgon bestimd sjukdomsgrupp. Barn med funktionsnedsittning och deras
foraldrar dr tva sddana kidnda grupper som oproportionerligt ofta lider av
psykisk ohalsa, riskerar att bli langtidssjukskrivna och har simre forankring
pd arbetsmarkanaden. Ju mer som fungerar vil och av sig sjalvt runt barnet
och familjen desto mindre risk for utmattning och psykisk ohilsa hos forald-
ern och desto mer energi och fokus kan forildern lagga pa sitt fordldraskap,
vilket i sin tur kan antas minska risken for negativ utveckling och psykisk
ohilsa hos barnet.

Stodpyramid

Utifran RiFS-projektets resultat och tidigare forskning menar vi att de olika
verksamheterna och huvudminnen behover arbeta utifrin en gemensam
modell for promotiva, preventiva och riktade insatser (se figur 2.1). Med
promotion menas breda insatser till alla for att starka det som redan ar bra
och fungerande, till exempel att starka foralderns kommunikation och relation
med barnet och mellan forildrarna eller att fa stod i att anpassa boendet till
barnets sirskilda behov. Prevention dr nista steg och handlar om att i forvig
se och forsoka undvika sidant som man vet kan leda till en negativ utveckling.
Preventiva atgarder kan till exempel vara att minska samordningsbordan pa
foraldrarna, att erbjuda fordldrar psykologiskt stod for att hantera initiala
krisreaktioner, att via fordldrautbildning oka foralderns forstaelse for barnet
och dess diagnos eller att erbjuda val fungerande avlastning. Det sista steget,
riktade insatser, bestdr av behandling och symptomlindring som sitts in pa
grund av att barnet, fordldern eller hela familjen har utvecklat symptom. Ett
exempel dr fordldratriningsprogram for att minska problembeteenden hos
barn.

Just nu pdgar omfattande studier runt om i varlden och i Sverige for att
ta reda pa vilka specifika metoder for foraldrastod i familjer med barn med
funktionsnedsittning som ar effektiva som promotiva, preventiva och riktade
insatser. Det ges i dessa studier upprepat och samstimmigt vetenskapligt stod
for att ett familjebaserat arbetssatt, stressreducerande insatser med kognitiva
inslag samt manualbaserade fordldratraningsprogram individuellt eller i



grupp minskar fordldrastress, forbattrar fordldrabeteenden, stiarker foraldrars
kdnsla av delaktighet och kontroll och frimjar barns utveckling (Broberg,
Hedberg, Keith-Bodros, Lindquist, Rosenkvist & Spjut Janson, 2010). Nir
det giller familjer som har barn med funktionsnedsittning och ett langvarigt
och sammansatt vard- och omsorgsbehov menar vi dock att en strukturerad
samverkan mellan verksamheter och huvudman ar viktigare for vardagslivets
hallbarhet 6ver tid an valet mellan olika foraldrastodprogram. Det kravs
att en helhetssyn skapas kring barnet och familjen, i stillet for att utgé fran
perspektivet hos den enskilda organisationen eller professionen. Ménga for-
aldrar efterfragar stod fran en utomstidende koordinator som kan hjilpa till
att samordna stodet. Man kan hivda att om stodet fungerade som det var
tankt skulle behovet av en utomstaende koordinator inte uppsta men det har
trots upprepade granskningar och utredningar som pekar pa nédviandigheten
av bittre samverkan inte uppnétts. Det pdgar just nu ett forsoksprojekt pa
Bricke Diakoni som kallas personlig koordinator dar familjer till barn med
flerfunktionshinder erbjuds just denna typ av stod och erfarenheterna ar
mycket positiva. En utvirdering av forsoksverksamheten vintas under 2015.

Riktade insatser —
behandla/lindra
symptom

Prevention — férhindra
uppkomst av problem

Promotion — starka och framja
det som fungerar

Figur 2.1: Beskrivning av en folkhalsopyramid. | botten finns de breda promotiva insatserna som ges till
alla och i toppen finns de riktade och behandlande insatserna som helst bara skall behéva erbjudas till en
mindre grupp.

Hur bar aktionsforskningsansatsen fungerat?

RiFS-projektet utformades med en aktionsforskningsansats dar forskarna
efterstravade kontinuerlig samverkan och partnerskap med de verksam-
heter som ingick i projektet. Det har hela tiden funnits ett intresse frin de
medverkande stadsdelarna, kommunerna och organisationerna men da



RiFS-projektets inledningsfas sammanfoll med en storre omorganisering i
Goteborgs Stad var det svért for alla stadsdelar att frigora resurser for att
engagera sig fullt ut i RiFS-projektet. Fran de stadsdelar dar yrkesverksamma
har deltagit i projektet som telefonintervjuare och i utvecklingsprojekt har
vi mycket positiva erfarenheter. De yrkesverksamma tycker att det har varit
larorikt och engagerande och genom att RiFS-projektet varit forankrat pa
kommunens ledningsnivd har de upplevt att organisationen fatt ett starkt
fokus pd och ett 6kat gehor for hur situationen ser ut for foraldrar som har
barn med funktionsnedsittning.

Vir erfarenhet av att involvera forildrar till barn med funktionsnedsitt-
ning i arbetet genom hela projektet har varit oerhort positiv. De har delat med
sig av sina erfarenheter och hjilpt till att halla fokus pa familjernas situation
snarare dn verksamheternas. Tyvirr har full fordldramedverkan inte varit
mojlig i alla utvecklingsprojekt (se kapitel 8).

Det har i perioder varit trogt att fi samarbetet med verksamheterna
att fungera, det har kravts manga pastotningar fran forskarna for att data-
insamling och utvecklingsprojekt skall g& framat. Trots att samtliga stadsdelar
var representerade vid den konferens da vi dterrapporterade resultaten fran
kartlaggningen var det bara fem (av tolv) mojliga stadsdelar och kommuner
som inkom med forslag pa utvecklingsprojekt. Dock har fler stadsdelar efter
hand anslutit till ett befintligt projekt och idag ingdr sammanlagt fem stads-
delar inom Géteborgs Stad samt Tjorns kommun i ndgot utvecklingsprojekt.
Att fa utvecklingsprojekten att ta fart har inte varit latt trots att det initialt
fanns en vilja och entusiasm. Praktiska hinder s& som att nyckelpersoner
blivit sjukskrivna under lingre tid har medfort forseningar (se kapitel 8) och
i ndgra fall har det funnits organisatoriska hinder som har varit svira att
overbrygga. Nu nar utvecklingsprojekten varit igdng i drygt ett r ar det ett
projekt som ar firdigt och avslutat, tvd projekt som ir aktiva och kommer att
fortsdtta och tva projekt som inte har kommit igdng eller kommit igdng med
betydligt lingsammare tempo 4n planerat. Vi har medel att folja projekten
ytterligare ett 4r och kommer att studera hur de utvecklas och vad brukare
och yrkesverksamma upplever att utvecklingsprojekten lett till.

Utbildning, metodutveckling, gemensamma mal

och samverkan

En av slutsatserna som vi drar efter RiFS-projektet ar att det behovs strategisk
utbildning av politiker, chefer och yrkesverksamma om forildrar till barn
med funktionsnedsattning. Det giller att bidde beskriva fordldrarnas livs-
situation och hur den langsiktigt paverkar forutsittningarna for utveckling
hos barn med funktionsnedsittning. Saval politiker och beslutsfattare som



chefer och yrkesverksamma behover kunskap om vilka samhallsekonomiska
och minskliga konsekvenser brister i stodet far pa kort och lang sikt for att
forsta vikten av stod for en langsiktigt hdllbar livssituation for dessa foraldrar.
Metodutveckling behovs for att forbattra rutinerna kring kartlaggning och
bedomning av risk- och skyddsfaktorer runt foraldrarna. En mer systematisk
bedémning av foridldrars behov behovs for att oka likvardighet och ratts-
sakerhet inom handlaggning och stod. Vi menar ocksa att det behovs tydliga
direktiv och mal for hur en formaliserad samverkan mellan verksamheter skall
se ut och ledas s3 att forildrar slipper axla ett sa stort samordningsansvar.
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3. Kartlaggning av yrkes-
verksammas och foraldrars
uppfattning om stod till
foraldrar som har barn med
funktionsnedsattning

Detta kapitel 4r en sammanfattning av den initiala kartlaggning av hur
tillgadngen till stod for fordldrar som har barn med funktionsnedsatt-
ning matchade de behov som fanns, enligt forildrar och yrkesverksamma.
Information om hur vi gick tillvdga for att genomfora kartlaggningen finns i
kapitel 11. I foljande resultatbeskrivning varvas svar fran foraldrar och svar
fran yrkesverksamma. En del citat kommer fran svar pd oppna skriftliga
fragor medan andra citat kommer fran transkriberade muntliga intervjuer.

Resultat

Stodet som fordldrarna fatt

Barnens behov bdttre tillgodosedda dn foraldrarnas

Resultatet av kartliggningen visade att 29 procent av fordldrarna tyckte att
de fatt de insatser de haft behov av, medan 36 procent av fordldrarna inte alls
tyckte att de insatser de fatt varit tillrackliga. Resterande tredjedel tyckte att de
delvis har fatt de insatser de haft behov av. Forildrarna tyckte att de insatser
som ges fran olika verksamheter bittre fyllde barnens behov an foraldrarnas.
Detta avspeglades dven i foraldrarnas skattningar av de olika verksamheternas
kunskap och kompetens om (1) barn med funktionsnedsattning och deras
behov och (2) livssituationen for foraldrar till barn med funktionsnedsitt-
ning. Foridldrarna menade att det finns mer kunskap och kompetens nar det
giller barnens 4n foraldrarnas situation och behov. Enligt fordldrarna har
habiliteringen mest kompetens och kunskap om bdda omradena, medan skola/
forskola och LSS/socialtjansten har lite mindre. Flera foraldrar beskriver hur



de sjalva behovt vara padrivande for att deras barn ska fa det stod som de ar
berittigade till. Foraldrar far ofta rollen som kunskapsférmedlare:

Skolan... nej. De har inte riktigt s& mycket kunskap. (...) Ja den kunskapen som
de fick, sdg vi till att de skulle fa. Det dr vi som hjilper dem och inte tvirtom.

Positiva upplevelser av stod

I en 6ppen fraga fick fordldrarna ange vilket som varit det bésta stod de fatt
for sig och sitt barn med funktionsnedsattning och manga var positiva till
stora delar av stodet. Har dr ndgra av svaren:

Imponerad 6ver vilket stod vi fatt.

Har haft ett natverksmote nyligen for att reda ut vem som gor vad da familjen
har manga yrkesverksamma kontakter. Aven de yrkesverksamma blev for-
virrade av alla inblandade, kunde vara 20-25 personer. Syftet var att forsoka
minimera antalet.

Allt fungerar bra. Har inte jattemycket kontakt med yrkesverksamma men
den kontakt som vi har har fungerat bra. Litt att f3 tag pa yrkesverksamma
via telefon och mejl.

Har ett jittebra samarbete med alla delar men samverkan fungerar inte. Jag
madste vara den linken som héller ihop allting och det 4r tungt. Jag kdnner mitt
barn bést sd pd sitt och vis dr det enklast for mig, men den rollen blir f6r stor!

S4 lange de yrkesverksamma goér som man vill funkar det bra. Viktigt att
personkemin fungerar. Viktigt att det fungerar med de personer som jobbar
ndra mitt barn. Funkar oftast simre med beslutsfattare som t.ex. politiker,
skolndmnd osv.

Sma guldkornsminniskor som &r fantastiska och som skoter sig fantastiskt.
Stodfamiljen dr guld vird.

Nir vi lade ihop liknande svar framkom att flertalet upplevde att habiliteringen
gett det basta stodet (37 svar). Fordldrarna nimnde specifikt habiliterings-
insatser som foraldrautbildningsprogram, olika grupper, samt kontakt med
enskilda yrkesverksamma t.ex. nimndes psykolog, kurator, arbetsterapeut,
logoped och sjukgymnast. Direfter handlade 29 svar om att foraldrar upp-
skattade olika former av avlastning till exempel avlosarservice, kortidsboende
och lager. Tjugofem foraldrar nimnde att skolan och forskolan gav bra stod
och olika insatser inom sjukvarden namndes i 12 svar. Elva svar handlade
om att man uppskattat stod riktat direkt till barnet sdsom assistans, kontakt-
person eller ledsagare. I sju svar namndes olika former av specifik traning som
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det bidsta stodet, till exempel intensivtraning, toatrining, badgrupp, tecken/
kommunikationskurs. Aven informellt stod (fran familj, andra forildrar, so-
ciala natverk, patientforening) namndes i sex svar och specifika hjalpmedel
och anpassningar av till exempel bostad/bil, dator nimndes i fem svar som
sarskilt bra.

Utvdrdering och uppfolining av stod
De flesta verksamheter utvirderade sina insatser pa ngot sitt. Vanligast var
ndgon form av skriftlig utvardering, se tabell 3.1.

Procent
LSS och BVC 40
IFO 60
BUP 65
Habiliteringen 85

Tabell 3.1: Andel inom olika verksamheter som gjorde skriftliga utvérderingar av insatser.

Det var firre yrkesverksamma som angav att fore- och eftermitningar av
maitbara mal eller faktorer skedde inom deras verksambhet, se tabell 3.2.

Procent
LSS och BVC 0
IFO 40
BUP 60
Habiliteringen 31

Tabell 3.2: Andel inom de olika verksamheterna som anvande fore- och eftermétningar av métbara mal
for utvardering av insatser.

Vi frigade ocksd om det fanns rutiner for att folja upp familjer och deras
behov av stod och det menade de yrkesverksamma att det fanns i ganska stor
utstrackning. Av de yrkesverksamma inom habiliteringen svarare 85 procent
att det fanns, inom LSS/socialtjanst var motsvarande siffra 70 procent och
inom Forsikringskassan svarade hilften av handliaggarna att det fanns rutiner
for uppfoljning av familjers behov.

Utlandsfédda foraldrar bar farre kontakter men dgnar mer tid dt dessa
Ett resultat i RiFS-projektet var att fordldrar fodda utomlands angav att de
agnar mer tid per mdnad 4t att triaffa yrkesverksamma jamfort med foraldrar
fodda i Sverige. Samtidigt angav utlandsfodda foraldrar att de hade kontakt
med farre verksamheter dn fordldrar fodda i Sverige. Detta kan tolkas som



att de moten och kontakter som forildrar f6dda utomlands har, tar mer tid
i ansprak till exempel pa grund av sprakligliga orsaker. I dessa familjer kan
det vara extra viktigt att samla yrkesverksamma till gemensamma moten sd
att familjen slipper ligga onodig tid pé att berdtta om sin situation och sina
behov vid upprepade tillfallen. Att de har kontakt med firre yrkesverksamma
kan ocksa bero pa att de inte kdnner till den hjalp som finns att fa.

Information och samverkan

Vi fragade fordldrarna hur de fick information om vilket stod och vilka insatser
som de kan soka. Majoriteten svarade att de far leta sjdlva. Informationen fran
yrkesverksamma upplevs som knapphandig och det ar upp till foraldrarna
sjalva att vara ”vetgiriga” och soka efter information pa egen hand. Ménga
fordldrar vittnar om att internet varit en viktig kalla till information. Detta
sammanfattas av tvd fordldrar som sager:

... S4 att halleluja for internet.

Alltsa... De brukar ju inte ga ut och bara sdga ratt ut *det hir och det har kan
ni f&’ utan det fir man ju luska fram sjilv. S3 det, de sitter ju sig inte bara ner
och sdger *det hir och det har har ni rate till’.

I brist pd information fran samhallet sokte fordldrarna dven information
fran andra foraldrar med erfarenhet av att vara i samma situation. Mycket
av den information och kunskap som forildrar besatt har de sjilva skaffat
sig genom att kontakta habilitering, LSS-handliggare eller genom att friga
andra fordldrar som dr i samma situation. De menade att de lagger mycket
tid pd att sjdlva soka information vilket tar tid frdn deras vardagliga liv med
familjen. Letandet efter information kan utifrdn copingteorin vara en pro-
blemfokuserad strategi, den hjilper foraldrar att hantera livssituationen och
kdnna sig kompetenta. Nar fordldrarna skaffat sig kunskap och information
ar de battre rustade for delaktighet i beslut och i att krava tillgéng till det
stod som finns att fi. Men alla har inte samma forutsdttningar att leta efter
eller ta till sig information. Resultaten i kartliggningen visade att foraldrar
fodda utanfor Sverige kande till betydligt farre insatser dn foraldrar fodda i
Sverige. Det fanns ett stort behov av att den information som ges och finns
pd internet gors tillganglig pA manga olika sprak.

Ansvarsfordelning och samverkan

Nar det giller vem som har ansvar for vilken typ av stod rdder en osdkerhet
bland foraldrarna: bara 37 procent av foraldrarna tycker att de vet vem som
har ansvar for vad medan 63 procent ar osikra eller inte alls vet vem som
har ansvar for vilken del av stodet. Nar det giller vetskap om vem som har



ansvar for att samarbete och samordning mellan olika verksamheter fungerar
ar det bara 19 procent av foraldrarna som anger att de vet detta och i de flesta
fall menar de att det ar foraldrarna sjalva som har detta samordningsansvar.

Forildrarna upplevde att det ir utmattande och tidskrdvande att halla
ordning pa alla olika kontakter kring barnet. De menade ocksd att det var
upp till dem att se till att kommunikation sker och att information nér alla
inblandade parter.

... det dr framforallt det man upplever som forilder att det ar ett heltidsjobb
att forsoka f4 alla instanser att arbeta mot samma mal. Och att samverka och
all den hir kommunikationen, ibland fungerar den kinner jag, att ibland s&
tar habilitering kontakt med skolan och vice versa. Men de hir olika likarna,
det dr ingen som pratar med varandra. Vilket gor att jag hela tiden, maste
ringa den, mdste mejla den, maste prata med den. Forstar du vad jag menar?
Jag lagger sikert i snitt 10 timmar i veckan pa att férsoka f4 liksom... speciellt
ndr vi dr i en sddan hir utredningsfas som tar flera méanader.

Foraldrarna beskrev tydligt hur bristen pa samverkan och olika budskap ledde
till forvirring, hog arbetsbelastning och emotionell stress i form av dngest och
oro. Oron handlade bdde om riadsla for att missa ndgot men dven om oro 6ver
att inte orka, att helt enkelt kora slut pa sig fysiskt och mentalt.

Policy for samordning

Vi fragade de yrkesverksamma om de visste om det inom deras verksamhet
fanns nagot policy- eller styrdokument for samordning, se figur 3.1. Det var
firre dn hilften som visste om detta och inom LSS/socialtjansten var det bara
20 procent som kinde till att det fanns ett sidant dokument.

Finns policy/styrdokument for samordning
mella olika aktorer?

100%
80% |
60% |
40% Vet ej
20% H Nej
: - - - . | mJa

0%

Figur 3.1: Kanner yrkesverksamma till om det inom deras verksamhet finns ett policy- eller styrdokument
for samordning?



Det finns riktlinjer bdde inom Goteborgs Stad och Viastra Gotalandsregionen
dir bland annat foljande framgar:

Goteborgs Stad: Riktlinjer for insatser enligt LSS och bistdnd enligt SoL
(Kommunstyrelsen, 2006):

e Stadskansliets roll dr att samordna planeringsfrdgor och kompetens-
utveckling utifrdn ett kommundovergripande perspektiv

¢ Den enskilde skall mota EN socialsekreterare som ansvarar for utredning
och beslut enligt LSS och/eller SoL

e For att pa bidsta sitt samordna insatserna och avlasta foridldrarna bor
man systematiskt anvianda sig av individuell plan enligt LSS eller SoL

e Vistra Gotalandsregionen: Ett utvecklat samarbete — riktlinjer for verk-
samheter som moter barn och ungdomar med psykisk ohilsa, storning
och funktionshinder (VGR, 2010):

e BUP:s distriktsmottagningar, barn- och ungdomsmedicinmottagningar
och barn- och ungdomshabiliteringens mottagningar samverkar konti-
nuerligt kring gemensamma patientgrupper

® Verksamheterna arbetar alltid flexibelt och bidrar med olika kompetenser
och vid behov gemensamma insatser kring enskilda individer

¢ Verksamheterna ar samlokaliserade utifran lokala forutsattningar

Resultaten tyder dock p4 att det finns en otillracklig kunskap i verksamheterna
om de policydokument for samordning av stod till personer med funktions-
nedsattning och deras anhoriga som finns. Forutom sjilva riktlinjerna behovs
darfor ocksd planer for kunskapsspridning och implementering kring hur
riktlinjerna skall anvindas i verksamheten.

Tid som yrkesverksamma lagger pd samverkan

Det var inte bara forildrar som upplevde att de ligger mycket tid pd sam-
verkan. Aven de yrkesverksamma inom olika verksamheter ombads skatta
hur mycket tid de lagger pa intern (inom den egna verksamheten) respektive
extern samverkan (se figur 3.2). Den verksamhet som angav att de ligger i
sdrklass mest tid pa samordning ar habiliteringen, dir kuratorerna anger att
de lagger ungefdr 36 timmar per manad pd intern och extern samverkan,
det betyder att de dgnar cirka 25 procent av arbetstiden at olika former av
samverkansarbete.

De yrkesverksamma fick ange vilka hinder de upplevde for att nd en ef-
fektiv samverkan. Flest angav att det som forhindrade samverkan var att det
ar svart att samordna moten med manga inblandade och att fa tid till moten
med andra verksambheter.
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Figur 3.2: Skattning av hur mycket tid yrkesverksamma i olika verksamheter Idgger pa intern (inom den
egna verksamheten) respektive extern samverkan.

Bebov och tillgang till olika former av stod

Monster i bur fordldrar utnyttjar olika insatser
Vi frigade fordldrarna om deras behov av och tillgdng till olika typer av
insatser och delade upp dessa i ”praktiskt stod”, ”stod i foraldrarollen”
och ”kanslomassigt stod”. Utifran detta genomfordes en analys (hierarkisk
klusteranalys) for att hitta monster i hur fordldrar utnyttjade olika insatser
inom kategorierna.
Det visade sig att fordldrarna kunde delas in i fyra grupper utifran hur
de anvinde sig av stodet:
* Lagt nyttjande: Foradldrarna utnyttjade samtliga insatser i lagre grad dan
genomsnittet. [ denna grupp var pappor overrepresenterade.
¢ Forildrastod: Foraldrarna utnyttjade insatserna inom kategorin stod i
foraldrarollen i storre utstrackning dn genomsnittet.
¢ Kianslomaissigt stod: Fordldrarna utnyttjade insatserna inom kategorin
kanslomassigt stod i storre utstrickning dn genomsnittet.
e Hogt nyttjande: Foraldrarna ldg 6ver genomsnittet i utnyttjandet vad
galler samtliga insatser.

Pappor tillhorde oftare gruppen som utnyttjade stodinsatser i ldg utstrack-
ning jamfért med mammor. Det framgick ocksa att om en foralder anvander
en insats inom kategorin forildrastod okar sannolikheten att personen dven
anvinder en annan insats inom denna kategori, och likadant inom kategorin
kanslomassigt stod. Dessutom fanns en grupp av foraldrar som anvande val-
digt manga olika insatser. Forutom konsskillnaden i gruppen lagt utnyttjande



kunde vi inte se ndgra systematiska skillnader mellan hur forildrar fodda
utomlands, foraldrar till barn med olika diagnoser eller foraldrar med hogre
eller lagre utbildning fordelade sig.

Ouppfyllda stédbebov inom olika omriden

Vi fragade huruvida foradldrar haft behov av en viss insats och om de fatt
erbjudande om insatsen eller inte. Om man haft behov av en insats som man
inte fatt kallade vi det att man hade ett ouppfyllt behov av denna insats. Nir
det giller behoven av praktiskt (avlastning, bostadsanpassning, ledsagare,
fardtjanst osv) och ekonomiskt stod av olika slag verkar dessa vara uppfyllda i
relativt hog utstrackning. Hogst grad av ouppfyllda stodbehov inom kategorin
praktiskt och ekonomiskt stéd fann vi nar det gillde lager och vardbidrag.
Fjorton procent av fordldrarna angav att de hade behovt lager for barnet och
13 procent angav att de hade behovt vardbidrag, men inte fatt det. Nar det
giller praktiskt och ekonomiskt stod hade forildrar fodda utomlands fler
ouppfyllda behov an fordldrar fran Sverige. Detta beror antagligen pa att
fordldrar fodda utanfor Sverige inte ir lika etablerade i samhallet till exempel
nar det galler arbete och bostadssituation. Utlandsfodda har ofta ett mindre
informellt stodnatverk och ar darfor 4n mer beroende av att samhillets for-
mella stod i form av ldger, ekonomiskt bistind, personlig assistent och hjilp
med transporter fungerar.

Stod i fordldraskapet och tillit till systemet
Det var mdnga som upplevde ett behov av stod i fordldraskapet pd olika sitt
men som inte hade fatt detta. Over hilften av forildrarna angav att de inte
hade fatt sina behov tillgodosedda gillande information om rattigheter for
barn och familj samt férdldrautbildning/information om barnets diagnos.
En ofta dterkommande berittelse var att fordldrarna upplevde att de
tvingats kampa for sitt barn och dess rattigheter. Det kunde rora sig om allt
fran att f3 en faststalld diagnos, ratt medicinering, stottning i utférandet av
insatser och ibland att enbart bli sedd och lyssnad pa. Foraldrar gav uttryck
for en onskan om att bygga relationer av mer positiv karaktir som byggde pa
tillit istallet for misstro. Fordldrarna uttryckte en tydlig 6nskan, eller langtan
efter att de yrkesverksamma med 6vertygelse skulle formedla att deras uppgift
ar att hjalpa familjen att fa basta tankbara stod. Fordldrarna ville kunna kinna
sig trygga med att de yrkesverksamma stod pa deras och barnets sida. Denna
kansla av tilltro skulle enligt fordldrarna utgora ett mycket viktigt foraldrastod.
Att f3 delta i foraldragrupper och fi kunskap om stod till syskonen
uppgavs av en tredjedel av fordldrarna som ouppfyllda behov. Exempel pa
insatser som efterfrdgades var samtal for syskon och strategier for foridldrar
att hantera syskons kinslor och fragor kring att ha ett syskon med funk-



tionsnedsattning. Det lyftes fram som viktigt att inte enbart se foraldrarna
som foraldrar till barnet med funktionsnedsattning, utan dven som foraldrar
till familjens andra barn. Genom att erbjuda stod i foraldraskapet till syskon
kan yrkesverksamma bidra till att skapa en fungerande helhet for familjen.
Resultaten visade tydligt behovet av ett familjebaserat arbetssatt.

Generellt eller riktat fordldrastod

Bade foraldrar och yrkesverksamma tyckte att fordldragrupper var en bra
form av fordldrastod. De flesta yrkesverksamma tyckte att det var en fordel
med homogena foraldragrupper och 72 procent tyckte att det var viktigt att
deltagarna i en grupp liknande varandra nir det gallde familjens problematik.
Till exempel tyckte 66 procent att det var viktigt att barnen ar ungefar lika
gamla och 60 procent tyckte att det ar viktigt att barnen har samma diagnos.
Men det fanns ocksa yrkesverksamma som tyckte att det ar en fordel om for-
aldrarnaien foraldragrupp hade olika livssituation (33 procent). Det skiljde sig
tydligt mellan olika verksamheter dar alla inom MVC, BVC och kommunens
resursteam menade att fordldrar till barn med funktionsnedsittningar kan
ingd i ”vanliga” foraldragrupper medan en minoritet av de yrkesverksamma
inom habiliteringen menade att det ar lampligt.

En 6vervildigande majoritet av fordldrarna sjilva onskade delta i homo-
gena grupper (se figur 3.3). Nastan tre fjirdedelar av fordldrarna ville helst
delta i grupper dar barnen har samma diagnos. Men 20 procent tyckte att det
rickte med att de andra barnen ocksd hade ndgon form av funktionsnedsatt-
ning och bara 4 procent skulle helst vilja gd i en grupp dir de andra barnen
inte har ndgon funktionsnedsittning.

Onskar att jag kunde f4 triffa andra forildrar i liknande situationer. Girna
med dem som har barn med samma diagnos, men annars att triaffa foraldrar
som har barn med funktionsnedsittning.
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Figur 3.3: Andel fordldrar som helst vill bli erbjudna foraldragrupper tillsammans med foraldrar till barn
utan funktionsnedsattning, tillsammans med foraldrar till barn med olika diagnoser eller tillsammans med
foraldrar vars barn har samma diagnos som deras barn.

Kanslomdssigt stod

Nar det giller kdnslomaissigt stod fanns manga ouppfyllda behov hos forald-
rar, se figur 3.4. Det fanns dven en skillnad mellan mammor och pappor, dir
mammor efterfrigade mer kianslomaissigt stod dn pappor.

%
60

B Mammor

B Pappor

Figur 3.4: Andel mammor respektive pappor som angav ouppfyllda behov av kdnslomassigt stdd av olika
slag.

Forildrarna upplevde brister bade i att fran borjan finga upp fordldrar och
erbjuda dem stod for att klara av vardagen med ett barn med funktions-
nedsittning och att senare se de fordldrar som behovde kanslomassigt stod.
Forildrarna beskrev sin vardag som psykiskt pafrestande och de kinde en oro
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infor att tappa orken och inte langre kunna mota barnets behov. Foraldrarna
menade att det dr viktigt att sdvdl kommunens som landstingets verksamheter
arbetar forebyggande och ser fordldrarna som en viktig del i att barnet ska fa
en fungerande vardag. Foridldrarna upplevde en brist pa psykologiskt stod och
att de blivit limnade att hitta egna strategier for att hantera de olika stressorer
som foraldraskapet medfor. Foridldrarna beskrev en besvikelse 6ver att inte
ha blivit sedda och uppfangade nir behovet varit som storst och en misstro
mot sambhillets insatser gillande anhorigstod. En mamma beskrev behovet
av att fa professionellt stod i relationen till sin partner.

Kvinnor pratar och griter under resans ging, och min arbetar, ofta. S4 min
man han foll vildigt, valdigt hért, sa, och madde valdigt, vildigt daligt under
lang tid. Och d& var det ingen som var dar for att finga upp oss litegrann, att
bara ’kom hit! kom hit som par, eller individuellt till habiliteringen, grat, svir,
prata gor vad du vill?’. Och det var vildigt, vildigt jobbigt for vi fick 16sa det,
vi som familj. Och just nu hade jag och vi behovt ndgon som, det ar forst nu
liksom som vi borjar komma ur det hir virsta, kan jag siaga faktiskt.

Mainga forildrar betonade vikten av att fanga upp forildrar i deras kris och
erbjuda professionellt stod redan frdn borjan och dven hur viktigt det ar att
se till hela familjen. Men detta stod verkar saknas helt:

... det dr ingen som erbjuder ndgon sddan krishantering eller nigon slags...
alltsé jag saknar, du vet, det intrédffar en olycka, en buss kor av viagen och det
ar kyrka och det ar krisgrupper, forstar du vad jag menar? For man inser vid-
den att direkt ndr ndgot sidant hinder dd maste man agera omedelbart och
direkt och da finns samhaillet ofta dir. Det ar helt fantastiskt. Och da fanns ju
inte habilitering for oss. Men sen, dven sedan att man har en uppfoljning, att
liksom jag kan sakna att varfor inte triffa oss, en gng i halvaret, bara mig och
barnets pappa, och prata om livet och... forstdr du hur jag menar? Hur mar
ni som par? Hur mér ni som familj? Och det dr liksom ingen som nagonsin
fragar oss. Och det kan jag sakna jattemycket. For om man inte mar bra som
mamma eller som familj sd blir man ingen bra mamma till slut. S& det kan
jag sakna, den hir liksom omedelbara krisinsatsen och sedan en uppféljning.
Och det forstér jag att dd finner ju manga detta i brukarorganisationer, men
pa nigot sidtt kan jag dndd kdnna att det dr habiliteringens ansvar. For det
ar ju inte bara barnet som ar inskrivet dir utan det ir hela familjen blir det.

Citatet ovan illustrerar tydligt behovet av ett familjebaserat arbetssatt. Fa-
miljen som en helhet 4r beroende av varandras vilbefinnande for att fungera.
Livssituationen med ett barn med funktionsnedsittning paverkar inte bara
den enskilde foraldern utan hela familjen. Den 6vriga familjen har ocksd som
anhoriga ratt till stod for sina behov.

Forildrarna menade ocksa att det negativa med foraldraskapet latt hamnar



i fokus i och med alla ansokningar som kraver att man fokuserar pd allt som
inte fungerar och allt som barnet och familjen inte klarar av. Det positiva
gloms latt bort pa grund av fokus pd alla de stressfaktorer som omger familjen.
Det ar darfor viktigt att som yrkesverksam uppmarksamma det positiva med
fordldraskapet och erbjuda foraldrar strategier att skapa positiva upplevelser
tillsammans med sitt barn.

Dessa resultat stimmer ocksa val med hur yrkesverksamma upplever situa-
tionen. Kuratorerna inom habiliteringen rapporterade att de dagligen moter
fordldrar som dr hért pressande eller mar psykiskt déligt och dven anstillda
i andra verksamheter moter méanga foraldrar som mar daligt.

Onskat stéd

P4 en 6ppen fradga om vilket stod fordldrar skulle 6nska om de fick onska fritt
var det i sarklass flest, 49 svar, som handlade om att fordldrarna 6nskade olika
former av insatser eller funktioner som minskade deras samordningsansvar.
Det handlade om 6nskan att f3 tillgang till en stodkoordinator, kunskapsbank
eller ndgon form av ombud. Forildrarna efterfrigade ndgon som tog ansvar
for samverkan och hade en samordnande funktion, ndgon som kunde hjilpa
till att hélla i alla de olika kontakterna, sammankalla till moten, stimma av
med olika instanser och fora information vidare. Manga menade att detta
skulle underlatta och minska det som ansigs vara den storsta belastningen i
deras vardagliga liv.

... framforallt att det fanns en samordnare, nidgon person som kan hjilpa
fordldrar i en sddan hir situation, att komma med forslag och faktiskt ha lite
mer, en lite mer personlig samordnare s att man kanner till familjens situation
och kinner till familjen som sddan och kan hjilpa till att hitta olika resurser
och olika utbildningar och vad det nu kan tinkas vara for nigonting da.

Minga fordldrar beskrev ocksd hur utmattande det ar att standigt behova

redogora for sitt barns situation i varje ny kontakt och 6nskade istallet att
informationen skulle vara littare att fora vidare till olika instanser s att
foraldern slipper upprepa samma information flera ganger.

Och det ar vildigt, vildigt trottsamt, s jag hade ju gdrna efterlyst en slags data-
bas [tillgianglig mellan huvudmain och verksamheter] dir man kan logga in, dir
allting star, sd kan ju likaren i friga ldsa in sig och ja, s kan man bara ta upp
dagsaktuella fragor istillet for att ta upp langt, langt tillbaka. Man tror tillslut,
jag tror man berittar sin historia... jag har berittat den femhundra ginger.

Andra insatser som Onskades var mer stod i fordldraskapet, foraldragrupp,
foraldratraffar (23 svar), battre information om rattigheter och insatser (16
svar), mer och bittre avlastning (12 svar), hogre kvalitet pd stodet (t.ex.

58



mer kompetent/utbildad personal och bittre bemétande i skola, kommun,
assistans) (12 svar), mer psykologiskt och kdnslomassigt stod (1o svar), mer
utbildning/foreldsningar om barnets diagnos och utveckling (9 svar), stod for
syskon (8 svar) samt hushdllsnira tjanster (7 svar).

Rutiner vid overgdangar

Vi fragade yrkesverksamma om det fanns ndgra perioder da stodet till barn
och ungdomar med funktionsnedsittning och deras familjer fungerade baittre
respektive saimre. Det framtradde en tydlig bild av att stodet fungerar battre nar
barnen med funktionsnedsittning dr yngre (forskolebarn). Under forskoletiden
ar stodet ofta intensivt med tata kontakter med olika yrkesverksamma, utred-
ningar som pégar, vardagen i forskolan fungerar ofta relativt vil o.s.v. Den
period som flest beskriver som problematisk ar tonérstiden och dvergangen till
vuxenlivet dd det manga ganger dr svarare att fa skolan och kamratrelationer
att fungera vil, kontakten med stodsystemet och yrkesverksamma ar 6verlag
glesare samtidigt som osikerheten och oron infor framtiden dr stor hos bade
foraldrarna och den unge sjilv.

Vi frigade aven de yrkesverksamma om de i sin verksamhet hade rutiner
for att arbeta proaktivt och forberedande infor olika utvecklingsovergingar
till exempel vid skolstart, stadiedvergangar, skolbyten och overgdng fran
barn- till vuxeninsatser. Endast 14 procent svarade att det fanns sidana rutiner
trots att alla arbetade inom verksamheter med barn och unga dar individerna
hela tiden utvecklas och passerar forutsidgbara utvecklingsovergangar. For
barn med funktionsnedsittningar kriver alla utvecklingsovergdngar ling
framforhallning och mycket forberedelse for att vardagslivet skall fungera.

Overklaganden
I det slumpmassiga urvalet av fordldrar var det 46 procent som ndgon gang
overklagat ett beslut och 42 procent av dessa fick ett battre beslut efter over-
klagan. Det visar tydligt att fordldrarnas misstro och kinsla av att man behover
slass och kimpa ir forankrade i verkligheten. Andrade beslut i hégre instanser
kan tolkas som att handliggare tagit felaktiga beslut som missgynnar barnen
och foraldrarna. Men alla forildrar orkar inte 6verklaga. Saval fordldrar som
yrkesverksamma i undersokningen var overens om att de foraldrar som ar
pdlasta, kravande och driver sina fragor hart, ar de som far mest stéd. En
annan orittvisa 4r att nivderna pa stod ser olika ut beroende pa var man bor.
Att overklaga ett beslut kunde kiannas som en 6vermiktig uppgift. Flera
fordldrar menade att den frimsta anledningen till att de inte kan tinka sig
att 6verklaga ett beslut var brist pa energi.



... For att oftast dr det inte ndgot beslut som ar definitivt, du kan alltid for-
handla. Och det har vi gjort och ibland pédgick forhandlingen i flera ar. S& vi
forsoker hitta bista l6sningen for alla ofta. Och... ja. Det dr ju ocksd att man
madste ha energi och s for att klaga. Och det har vi inte alltid.

Flera foraldrar menar att en 6verklagan innebar en ldng och utdragen pro-

cess som kriaver mycket energi av fordldrarna, ndgot som de uppger att de i

dagslaget inte har. Foridldrarna menade ocksa att eftersom en overklagan inte
ar en garanti for att beslutet blir gynnande for familjen, s& undviker de att
ga igenom den tidsodande process som det kan innebira. Trots detta hade

ndstan halften av foraldrarna ndgon gang 6verklagat ett beslut. Foraldrarna

efterlyser ocksa stod i kontakter med myndigheter och i rittsliga processer,
till exempel en foretradare for familjen i juridiska processer.

Sammanfattning

Foraldrar dr nojda med enskilda insatser och yrkesverksamma men det
finns stora brister i hur stodet fungerar som helhet. En ofta dterkom-
mande berittelse var att fordldrarna upplever att de tvingas kampa for
sitt barn och dess rattigheter.

Det rdder en osikerhet bland bdde fordldrar och yrkesverksamma
kring vem som har ansvar for vilken typ av stod och forildrar beskrev
hur bristen pa samverkan och olika budskap ledde till forvirring, hog
arbetsbelastning och emotionell stress i form av dngest och oro. Oron
handlade bade om ridsla for att missa ndgot men aven for oro over att
inte orka, att helt enkelt kora slut p3 sig fysiskt och mentalt.

Det finns en otillracklig kunskap i verksamheterna om de policydokument
for samordning av stod till personer med funktionsnedsattning och deras
anhoriga som finns. Det behovs ddrfor planer for kunskapsspridning och
implementering kring hur riktlinjerna skall anvidndas i verksamheten.
Foraldrar fodda utanfor Sverige kande till betydligt farre insatser an for-
aldrar fodda i Sverige. Det fanns ett stort behov av att den information
som ges och finns pd internet gors tillgianglig pA manga olika sprak.
Foraldrar fodda utomlands hade fler ouppfyllda behov av praktiskt och
ekonomiskt stod an foraldrar fodda i Sverige. Detta beror antagligen pa
att foraldrar fodda utanfor Sverige inte ar lika etablerade i samhallet till
exempel nir det giller arbete och bostadssituation. Utlandsfodda har ofta
ett mindre informellt stddnétverk och dr darfor 4n mer beroende av att
samhillets formella stod i form av lager, ekonomiskt bistind, personlig
assistent och hjalp med transporter fungerar.
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4. Hur mar barn med
funktionsnedsattning och deras
foraldrar?

Barn och unga med funktionsnedsittning har en livssituation som okar
risken for psykisk ohilsa. De psykiska problem som finns hos andra
barn finns dven i denna grupp, men ar vanligare. Det finns mdnga mojliga
forklaringar till den forhojda forekomsten av psykisk ohilsa. Om barnet har
en nedsatt kognitiv formdaga kan det forsvara sociala relationer och forsvara
utvecklingen av kanslomaissig sjdlvkontroll och vilfungerande sitt att ut-
trycka sina egna behov. Barn med funktionsnedsittning har ofta svért att fa
jamndriga kompisar. Barnets funktionsnedsattning kan innebira svarigheter
for foraldrarna att erbjuda en miljo som stimulerar dess utveckling. Det finns
ocksa en okad risk for negativa samspelsmonster mellan barn och forilder,
dar stress hos foraldern och ett pafrestande beteende hos barnet forstarker
varandra pa ett negativt sitt (Olsson, 2008).

Funktionsnedsittningen hos barnet paverkar som antytts ovan ocksa
foraldrarna. Att fi ett barn med en funktionsnedsittning, eller att ens barn
far en diagnos, innebar for de flesta fordldrar en kris (Schuengel, Rentinck,
Stolk et al, 2009). Men aven efter att den akuta krisreaktionen klingat av
innebar livssituationen for manga en okad kanslomaissig pafrestning. Funk-
tionsnedsittningen innebar ofta mycket omvardnadsarbete, manga kontakter
med professionella och liten tid for dterhamtning. Foraldrar till barn med
funktionsnedsittning upplever som grupp en hogre stressniva i vardagen.
Mainga beskriver ocksa att det ar tungt att mota samhillets fordomar och
omgivningens negativa reaktioner. Tidigare forskning indikerar att sirskilt
mammor till barn med funktionsnedsittning 1oper 6kad risk for oro och
nedstimdhet (Olsson & Hwang, 2001). Detta konsmonster kan tolkas i ljuset
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av att omsorgsansvaret liksom hos andra svenska familjer sillan dr jamstille
fordelat utan att mammorna tar ett storre ansvar for hem och barn.

Studier av fordldrars psykiska vilmaende ar viktiga inte enbart for att
forstd risker for psykisk ohdlsa hos foraldrarna. Oro och nedstimdhet kan
ocksa inverka negativt pa formdagan att ge sitt barn uppmarksamhet, stimulera
barnets kommunikation och stodja det utifrdn dess speciella forutsattningar.

Syftena med denna delstudie i RiFS-projektet var:

¢ Att undersoka om den psykiska halsan hos foraldrar till barn med funk-
tionsnedsattning avviker frdn andra fordldrars

¢ Att undersoka om den psykiska hilsan hos barn med funktionsnedsatt-
ning avviker frdn andra barns

For mer information om hur vi gick tillvaga for att genomfora denna del-
studie se kapitel 11. Nar det giller psykisk hilsa hos barnen fanns ingen
kontrollgrupp att tillgd inom RiFS-projektet och darfor gors jamforelser med
en generell normgrupp. Nar det giller psykisk halsa hos fordldrarna fanns en
kontrollgrupp och jamforelser gors med denna.

Resultat

For att undersoka om barnen med funktionsnedsattning hade en hogre fore-
komst av psykisk ohilsa jimfordes deras poang pa Strengths and Difficulties
Questionnaire (SDQ) med en normgrupp av typiskt utvecklade 6—1o-dringar
fran en tidigare svensk studie (Smedje, Broman, Hetta & von Knorring,
1999). Barn med funktionsnedsittning bedomdes ha stora svarigheter med
psykisk ohilsa om deras poing skulle ha placerat dem bland de 10 procent av
normgruppen som hade flest symptom. En majoritet av barnen med funktions-
nedsattning hade stora svarigheter med kamratrelationer, och nastan halften
hade stora svdrigheter med hyperaktivitet/koncentration. Vad galler beteende-
problem och emotionella symptom var det en betydligt storre andel av barnen
med funktionsnedsittning som hade stora problem in de 1o procent som
kunde forvintas bland en grupp genomsnittliga 6—to-aringar (Se tabell 4.1).

Omrade Andel med stora svarigheter
Kamratrelationsproblem 81,8%
Hyperaktivitet/koncentrationsproblem 45,5%
Beteendeproblem 20,5%
Emotionella symptom 27,3%
Totalskala 79,5%

Tabell 4.1: Andel av barnen med funktionsnedsattning som har stora svarigheter inom SDQ:s omraden
(motsvarande 90:e percentilen i en normgrupp, vilket betyder att 10 procent av barnen i normgruppen
hade minst denna niva av svarigheter)
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For att undersoka den psykiska halsan hos foraldrar till barn med funktions-
nedsdttning jamfordes deras nivder av dngest- och depressionssymptom med
nivderna hos en kontrollgrupp. Eftersom forekomsten av klinisk depression
och dngest ofta dr hogre hos kvinnor an hos min gjordes de statistiska jam-
forelserna for mammor och pappor var for sig.

Forildrarna till barn med funktionsnedsattning visade ¢verlag en hog-
re nivd av bade dngest och depression dn kontrollgruppen (se tabell 4.2).
Undantaget var pappor till barn med funktionsnedsattning, som inte visade en
signifikant hogre nivd av depression dn kontrollpappor. Nir det giller dngest
var den storsta skillnaden att mammor till barn med funktionsnedsaittning
hade betydligt hogre forekomst av dngest an andra mammor.

Grupp
Foraldrar till barn | Kontroll-
med funktions- grupp
nedsattning
HADS M (SD) M (SD) t-vérde Effekt-
skala storlek
Mammor Angest 8,66 (3,15) 4,92 (3,75) 5,00%** 1,02
Depression 546( A7) 2,82(2,62) 3,82%% 0,95
Pappor Angest 4 (4,20) 4,42(2,92) | 236* 0,79
Depression | 5,43 (3,74) 3,36 (2,61) 1,96 0,67

*** p<0,001, ** p<0,01, *p<0,05

Tabell 4.2: Angest- och depressionssymptom, medelvdrden och standardavvikelser samt jamférelse mellan
grupperna av fordldrar.

Berikningen av effektstorlek visar att skillnaden mellan grupperna inte enbart
ar statistiskt signifikant utan utgor en kraftig skillnad; 0,8 brukar anvandas
som riktvarde for en stor effekt.

Ett vanligt kriterium nar man anviander HADS dngest- och depressions-
skalor for att kartlidgga psykisk ohilsa ar att 8 poidng eller mer indikerar ett
kliniskt tillstind, alltsd en mojlig psykiatrisk diagnos. Forekomsten av sidana
kliniska nivder av dngest och depression var betydligt hogre hos foraldrarna
till barn med funktionsnedsittning dn i kontrollgruppen (se tabell 4.3). Vad
giller dngest visade fler dn halften av fordldrarna till barn med funktions-
nedsattning s hog symptomniva att de kan behova professionell hjalp.



Kon Grupp Andel med klinisk | Andel med klinisk
niva av angest niva av depression

Mammor till barn med funktions- 65,5% 25,0%

nedsattning

i kontrollgrupp 19,7% 7.2%
Pappor till barn med funktions- 50,0% 28,6%

nedsattning

i kontrollgrupp 16,7% 4,5%

Tabell 4.3: Férekomst av kliniska nivaer av angest- och depressionssymptom hos féréldrar.

Sammanfattning och praktisk betydelse

e Som grupp har barn med funktionsnedsittningar en mycket forhojd risk
for psykisk ohilsa.

¢ Risken for psykisk ohilsa inom denna grupp ar sarskilt uttalad nar det
giller problem i kamratrelationer och beteendeproblem.

¢ Trots en liten studiegrupp bekriftar resultaten tidigare svenska och
internationella studier och visar att forildrar till barn med funktions-
nedsattning loper okad risk for bade oro och nedstimdhet.

e Skillnaderna i symptomniva jamfort med foraldrar i allmidnhet dr sa stora
att de maste tillmitas stor praktisk betydelse.

¢ En betydande andel av forildrarna till barn med funktionsnedsittning har
en sd hog niva av oro att de kan vara i behov av professionella insatser.
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5. Harda uppfostringsmetoder

Internationell forskning tyder pa att barn med funktionsnedsattning ar mer
utsatta for fysisk och psykisk misshandel eller negativa kansloyttringar
fran forilderns sida 4n andra barn (Jones et al., 2012). Denna 6kade risk
kan forstas pa flera sdtt. Fordldrar till barn med funktionsnedsittningar
upplever ofta en hogre belastning i vardagen och en hogre stressnivd dn an-
dra forildrar. Bland barn med funktionsnedsattningar dr det vanligare med
beteendeproblem (dven kallat problemskapande beteenden) vilket kan leda
till att fordldrarna upplever fler konfliktsituationer med sitt barn. Samtidigt
kan barnets funktionsnedsattning innebara att de uppfostringsmetoder och
sdtt att kommunicera som foraldern anvander inte fungerar lika bra. Utover
dessa faktorer pa individ- och familjeniva finns pd en strukturell niva faktorer
som hor samman med 6kad risk for barnmisshandel och samtidigt dven ir
vanligare i familjer dir det finns barn med funktionsnedsittning. Exempel pa
sddana faktorer ar liagre utbildnings- och inkomstniva hos foraldrar, bostad i
socialt utsatt omrade, samre tillgang till informella sociala natverk och 6kad
forekomst av psykisk ohilsa. Den 6kade utsatthet som barn med funktions-
nedsattning upplever kan alltsa inte tillskrivas ndgon enkel orsaksforklaring,
utan forskningen méste soka risk- och skyddsfaktorer pa bade individuell och
strukturell nivd (Leeb, Bitsko, Merrick & Armour, 2012).

Sverige avviker pd vissa punkter fran de foretriddesvis engelsksprakiga
samhallen dar tidigare studier gjorts. Dels har Sverige ett mer utbyggt
valfiardssystem och mindre uttalade ekonomiska skillnader mellan olika
samhallsgrupper, vilket innebar att det statistiska sambandet mellan barns
funktionsnedsattning och ekonomiska pafrestningar for familjen inte ar lika
starkt. Dels har Sverige ett annat forhdllningssatt gallande fysisk bestraffning
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av barn. Den svenska anti-agalagen fran 1979 ger uttryck for en nolltolerans
for valdsanvindning mot barn. Av dessa anledningar ar det vardefullt att
studera kopplingen mellan funktionsnedsittning hos barn och forildrars
uppfostringsmetoder i Sverige.
Syftena med denna delstudie i RiFS-projektet var att:
¢ Undersoka skillnader mellan forildrar till barn med funktionsnedsittning
och en kontrollgrupp av foridldrar, med avseende pa deras anviandning
av harda uppfostringsmetoder
e Inom gruppen foraldrar till barn med funktionsnedsittningar undersoka
om anvindning av harda uppfostringsmetoder kunde forutsiagas utifran
forekomst av beteendeproblem hos barnet respektive socioekonomisk
utsatthet

Se kapitel 11 for beskrivning av hur vi gick tillvaga for att genomfora denna
delstudie.

Resultat

Vid en jamforelse av medelvirden for harda uppfostringsmetoder, framkom
ingen skillnad mellan gruppen forildrar till barn med funktionsnedsattning
(M = 27) och kontrollférildrar (M = 24). I bada grupperna var det genom-
snittliga svaret per fraga att de ”nistan aldrig” anviande den harda uppfost-
ringsmetod som niamndes. Eftersom de harda uppfostringsbeteendena alltsa
var ovanliga riknades de fordldrar som svarat nigonting annat dn “aldrig”
pa de fragor som handlar om att faktiskt eller hypotetiskt anvinda ndgon
slags fysiskt vald (sld barnet, eller ruska om/nypa/vrida armen). Det visade sig
da att 57 procent av papporna till barn med funktionsnedsattning hade eller
kunde tinka sig anvianda harda uppfostringsmetoder jamfort med 24 procent
av pappor i kontrollgruppen vilket var en statistiskt signifikant skillnad. Over
hilften av papporna till barn med funktionsnedsattning anvande alltsa, eller
kunde tdnka sig att anvanda, fysiskt vdld mot barnet jamfort med knappt en
fjardedel av papporna i kontrollgruppen. Bland mammor var denna andel
lagre: 14 procent (mammor till barn med funktionsnedsittning) respektive
8 procent (kontrollgrupp), och skillnaden mellan grupperna var har inte
statistiskt signifikant.

Det var betydligt fler av fordldrarna till barn med funktionsnedsittning
som skattade sitt barns beteendeproblem som allvarliga (36 procent) dn det
var i kontrollgruppen (8 procent).

Bland familjerna till barn med funktionsnedsittning fann vi ocksa att
beteendeproblem hos barnet 6kade risken for att foraldern skulle anvinda
hérda uppfostringsmetoder. Detta géllde dven nar man kontrollerade statis-
tiskt for barnets kon, fordlders kon och familjens socioekonomiska utsatthet.
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Diskussion

Vi fick ett begransat stod for att foraldrar till barn med funktionsnedsatt-
ning oftare anvander hidrda uppfostringsmetoder dn foraldrar generellt.
Den skillnad vi fann gillde enbart pappor och rorde hypotetisk eller faktisk
anvindning av fysisk hardhinthet eller vald. Analyserna baseras pa forild-
rarnas egna svar och vi vet inte hur det staimmer med hur de faktiskt beter
sig i samspel med barnet. Det finns dock ingen anledning att tro att fordldrar
i de tva grupperna skulle vara olika benigna att rapportera anvindandet av
harda uppfostringsmetoder. Dessutom stodjer resultaten andra svenska och
internationella studier till exempel Svensson m.fl. (2013) som har visat att
foraldrar till barn med funktionsnedsattning ofta utsatts for stark kanslomassig
péfrestning i vardagssituationer med barnet, vilket kan skapa frustration och
ilska. Foraldrarnas svar kan vara ett uttryck for sddana kinslor forknippade
med rollen som forilder till ett barn med ett beteende som dr svart att forsta
och hantera. Beteendeproblem beskrevs ocksd som vanligare bland barnen
med funktionsnedsittning, och dessa bidrog till en del att forklara variationen
inom gruppen fordldrar till barn med funktionsnedsittning ndr det giller
anviandandet av harda uppfostringsmetoder. Eftersom var delstudie endast
anvande svar insamlade vid ett tillfille kan vi inte uttala oss om vad som ar
orsak och verkan. Resultat av tidigare forskning ger stort stod for mojligheten
att harda uppfostringsmetoder i sig okar risken for beteendeproblem hos
barnet. Det kan alltsé finnas onda cirklar dir barnets och fordlderns negativa
beteenden forstarker varandra.

Sammanfattning och praktisk betydelse

¢ Allvarliga beteendeproblem ar betydligt vanligare bland barn med funk-
tionsnedsattning dn bland barn generellt.

o I familjer dar ett barn har funktionsnedsittning kan beteendeproblem
hos barnet utgora en riskfaktor for att foraldrar skall ta till harda upp-
fostringsmetoder, som att skrika, skilla, komma med hotelser, ruska om
eller sl till barnet.

® Det ir viktigt att foraldrar till barn med funktionsnedsittning har tillging
till ett fordldrastod som ar avpassat efter familjens forutsittningar.
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6. Kommer barn till tals?
Yrkesverksammas och for-
aldrars upplevelser av barns

delaktighet

nligt artikel 2 i FN:s Barnkonvention ska alla barn ha samma mojlig-

heter att vara delaktiga i samhallet och tillerkdnnas manskliga rattigheter
oavsett funktionsformaga. Dessutom poadngterar artikel 7 i FN:s Funktions-
hinderkonvention att barn med funktionsnedsittning har samma ratt till
sjalvstandighet och sjalvbestimmande som andra barn. Detta innebar att barn
ska komma till tals och erbjudas att vara aktiva deltagare i beslutsprocesser
nar det handlar om fragor som ror dem.

Jamfort med andra barn i samma &aldersgrupp har barn och unga med
funktionsnedsittning en ligre grad av delaktighet. For manga barn med funk-
tionsnedsattning dr verkligheten inte bara praglad av en brist pd mojligheter
att delta i olika aktiviteter pa fritiden (Franklin & Sloper, 2006) utan ocks3
en brist pd delaktighet nar det giller att komma till tals och uttrycka sina
asikter om sin vardag. Studier visar att om ett barns delaktighet i samhallet
begrinsas leder detta till saimre forutsittningar for delaktighet dven i vuxen
alder (Stenhammar, 2009).

Barns alder och deras formaga att fatta beslut dr tvd anledningar som
yrkesverksamma anger till att de har svarigheter att se till att barn blir del-
aktiga (Tates & Meeuwesen, 2001; Franklin & Sloper, 2006). Aven om
yrkesverksamma tycker att barn ska vara delaktiga ifridgasitter de hur ett
sddant deltagande kan genomforas pa ett meningsfullt sitt, speciellt om
barnet har komplexa behov eller kommunikationsnedsittningar. Osikerhet
rorande barns formdaga att uttrycka sina dsikter kan vara en anledning till
att yrkesverksamma inte later barn med funktionsnedsittning delta i beslut
om sin vardag.

Syftet med delstudien var att undersoka forildrars och yrkesverksam-



mas uppfattning om barn med funktionsnedsittning och deras deltagande i
planering av insatser och utvirdering av det stod som de far.
Fragestallningar:
e I vilken utstrickning ges barn med funktionsnedsittning mojlighet att
delta i planering, beslut och utvirdering av stodinsatser?
e Har fordldrar och yrkesverksamma samma uppfattning om barnets
mojlighet att delta i planering och utvirdering av stodinsatser?
e Hur nojda dr foraldrar och yrkesverksamma med barns delaktighet i
beslut som ror barnen och hur skulle féridldrarna onska att barnen kom
till tals?

Studien byggde pa telefonintervjuer med fordldrar som har barn med funk-
tionsnedsattning och en webbenkit riktat till yrkesverksamma som arbetar
med barn med funktionsnedsattning och deras familjer (se kapitel 11 for mer
information). Under en telefonintervju med forildrar och i webbenkiten till
yrkesverksamma stilldes fragor om barns delaktighet i planering, beslut och
utvirdering av stodinsatser. De specifika fragorna som analyserats i denna
delstudie handlade om i vilken utstrackning och pa vilket sitt som barn var
delaktiga i planering, beslut och utvirdering av stodinsatser samt om barnen
kom till tals direkt, genom att bli tillfrigade personligen, eller indirekt, ge-
nom att foridldrarna tillfrigades om barnets upplevelse eller dsikt. Fragorna
handlade ocksd om hur nojda forildrar och yrkesverksamma var med den
delaktighetsnivd som barnen har idag. Fordldrarna tillfragades dven om i
vilken utstrackning och péa vilket sitt de 6nskade att barnen skulle komma
till tals i planering och utvirdering av insatser.

Resultat

I resultaten framkom att de flesta yrkesverksamma har mojlighet att triffa
barnen personligen. Det innebar att det finns mojlighet for yrkesverksamma
att uppmarksamma barnen och deras uppfattningar och 6nskemal om insatser.
Bade foraldrar och yrkesverksamma beskrev dock att barnens mojligheter att
vara delaktiga i planering, beslut och utvirdering av insatser dr begransade.
Foraldrar till aldre barn (13-18 4r) menade att deras barn har battre mojlig-
heter att komma till tals i planering av insatser an fordldrar till yngre barn
(0—6 dr och 7—12 4r). Aven yrkesverksamma menade att idldre barn (13-18
ar) har storre mojligheter att vara delaktiga i planeringen och utvirderingen
av insatser dn yngre barn (0—6 ar och 7—12 ar) och att de yngsta barnen (0—6
ar) gavs minst mojlighet till delaktighet.

Bade yrkesverksamma och fordldrar beskrev att yrkesverksamma i hogre
utstrackning kommunicerar via foraldrarna 4n direkt med barnet. Foraldrarna



beskriver att yrkesverksamma ofta fragar forialdrarna om vad barnen tycker
eller anvinder fordldrarna som tolk for barnen istallet for att friga barnen
direkt. Bade foraldrar och yrkesverksamma var 6verens om att dldre barn
gavs storre mojligheter att vara aktiva deltagare och kommunicera direkt
med de yrkesverksamma.

Forildrarna i studien 6nskade att barn fick komma till tals oftare och de
onskade ocksa att yrkesverksamma skulle kommunicera direkt med deras
barn. Saval forildrar som yrkesverksamma var varken nojda eller missnojda
med barnens grad av delaktighet. Forildrarna var dock ndgot mer néjda dn
yrkesverksamma med barnens grad av delaktighet.

Diskussion

Det ar fordldrarnas ansvar att se till att deras barns behov uppfylls och att ta
hdnsyn till deras 6nskemal i relation till barnets alder och utvecklingsniva.
Men for foraldrar till barn med funktionsnedsattning kan detta vara svart,
speciellt om barnet har begransad kommunikations formaga och/eller kog-
nitiva firdigheter och foraldrarna har begransad formaga att forstd barnets
reaktioner. Forildrarna som deltog i studien ville att yrkesverksamma skulle
anvinda mer direkt snarare dn indirekt kommunikation med barnen och
att de ska gora barn mer delaktiga. Detta kan tolkas som att foraldrar vill
fraimja barnens direkta deltagande. Det kan dven innebidra att foraldrarna
ar osdkra pa hur de sjidlva ska tolka barnets reaktioner. Samtidigt framkom
att fordldrarna varken dr nojda eller missnojda med barnens delaktighet.
Detta kan spegla en ambivalens i forhéllande till barnet som aktiv deltagare
i planering av och beslut om insatser. Forildrarnas tankar kring barns di-
rekta deltagande i planering och beslut angdende fragor som paverkar deras
livssituation behover darfor studeras vidare.

Resultaten visade att dven de yrkesverksamma verkade vara ambivalenta
till barns deltagande i planering och utvirdering av stod. Yrkesverksammas
tveksamhet kring hur mycket barn ska vara delaktiga i planering, beslut och
utvardering av stod kan bero pa osidkerhet om barns formaga att uttrycka sina
asikter och de yrkesverksammas egen formdaga att kommunicera med barn
som har funktionsnedsittning, speciellt om barnen har komplexa behov. Det
ar viktigt att yrkesverksamma utvecklar sin formdga att géra dven barn med
kognitiva och kommunikationsmassiga funktionsnedsittningar delaktiga i
fradgor som dr av betydelse for dem utifran deras dlder och mognad. En tolk-
ning av studiens resultat dr att varken fordldrar eller yrkesverksamma verkar
ha nagon storre intention att 6ka barns delaktighet. Det innebar att yrkes-
verksamma behover utveckla sin kunskap om betydelsen av barns delaktighet



samt utveckla sin formdga att kommunicera direkt med barn med komplexa
kommunikationsbehov for att barns delaktighet ska 6ka. Dessutom behover
riktlinjer utvecklas for att oka graden av barns delaktighet i planering och
utvirdering av insatser.

Precis som for alla barn behovs en levande och férdjupad diskussion kring
ndr och pa vilket satt barn skall beredas mojlighet till delaktighet. Mojligheten
att f komma till tals gynnar barns utveckling och deras dsikter bor darfor
alltid vidgas in i planering och beslut som ror dem.

Praktisk betydelse

For att oka delaktigheten i planering, beslut och utvardering av stod bland
barn som har funktionsnedsittning behovs:

e en fordjupad diskussion och utbildning kring frigor om barns delaktig-
het med olika aktorer som arbetar med barn med funktionsnedséttning
och deras familjer

o diskuteras och studeras niar och pa vilka sitt barn kan och bor vara
delaktiga i planering, beslut och utvirdering av stod som ges till dem

e att olika verksamheters ansvar for att sikerstilla mojligheter for barn
med funktionsnedsittning att komma till tals och uttrycka sina behov
synliggors

e att verksamheter aktivt arbetar med att framja barns delaktighet enligt
FN-konventionen, exempelvis via en specifik policy med riktlinjer om
hur yrkesverksamma kan mojliggora barns deltagande

¢ att yrkesverksamma utvecklar sin kunskap om alternativ och komplet-
terande kommunikation och kognitiva hjalpmedel for att utveckla och
anpassa material och metoder for att 6ka barns delaktighet i planering,
beslut och utvirdering av stod
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7. Yrkesverksammas erfaren-
heter av att anvanda en
strukturerad intervjumall i

samtal med foraldrar vars barn
har funktionsnedsattningar

Vi vet sedan tidigare att fordldrar vars barn har funktionsnedsaittningar
ibland upplever att yrkesverksamma inte har tillrackligt med kunskap
om hur vardagen kan gestalta sig for dem och deras barn (Socialstyrelsen
och Specialpedagogiska institutet, 2005; Socialstyrelsen, 2012). Inom RiFS-
projektet ombads darfor yrkesverksamma inom kommunen att genomfora
en strukturerad telefonintervju med forildrar vars barn har funktionsnedsatt-
ning. Intervjun var framtagen utifrdn tidigare forskning och kunskap om stéd
och insatser till foraldrar vars barn har funktionsnedsattningar och hade tva
syften. Dels var intervjun en metod for att ta reda pa vilket behov av stod
foraldrarna hade och hur de upplevt de insatser som dem och deras barn fitt.
Dels ville vi undersoka om anvindandet av intervjun bidrog till de yrkesverk-
sammas kunskap om och forstaelse for fordldrarnas situation. Syftet med
denna delstudie var att undersoka hur yrkesverksamma upplevde att det var
att anvanda en strukturerad intervjuguide i samband med att de intervjuade
fordldrar vars barn har funktionsnedsattning. Upplevde de yrkesverksamma
som genomforde intervjun att metoden bidrog till att fordjupa forstaelsen av
foraldrarnas situation?

Inom vissa av Goteborgs stadsdelar genomfordes telefonintervjuerna av
yrkesverksamma som arbetar inom IFO/funktionshinder och inom andra
genomfordes de av yrkesverksamma som arbetade inom andra verksam-
heter. Tjorns kommun genomforde intervjuerna med hjalp av en praktikant.
I Kungilvs kommun genomfordes intervjuerna av yrkesverksamma fran Funk-
tionshinderverksamheten. For information om tillvigagdngssitt, se kapitel T1.



Resultat

Yrkesverksammas reflektioner over att
genomfora intervjuerna

Kompetenshojande

De yrkesverksamma beskrev att genomforandet av telefonintervjuerna bidrog
till att de fick 6kad kunskap om forildrarnas situation och hur de kunde
ha det i sin vardag. De beskrev att det varit utvecklande och larorikt och
fungerade som en 6gonoppnare for hur fordldrarna har det, sdvil for dem
som jobbar inom IFO/funktionshinder som for dem som kommer fran andra
verksamheter. En av deltagarna siger:

Att f& hora fran klienter om vad de tycker om hur det fungerar... Det var
utvecklande och vildigt larorikt méste jag siga.

En annan deltagare berittar att hon inte arbetar som handliggare inom IFO/
funktionshinder lingre men att telefonintervjuerna bekriftade hennes tidigare
erfarenheter;

Alltsd man kinner ju igen sig vildigt mycket fran nir jag jobbade. Mycket...
Man far mycket kinslor varje gdng i alla moten... Det kdnns som att det ar
nyttigt att fa det till sig igen liksom, att det dr ganska tungt for dem. Man kan
lara sig av det hela tiden liksom.

Andra synpunkter som framkom ir att intervjuaren har fitt ny kunskap om
vilka insatser som ges till barnen och deras foraldrar.

En annan metod
Deltagarna beskriver att det var larorikt att ha fatt prova pa och lira sig ett
nytt sitt att intervjua och en av dem sager:

S4 det dr vildigt larorikt, att gora telefonintervjuer. For det forsta komma 6ver
den hir troskeln att man tycker det dr obehagligt att prata med folk i telefon,
som man inte kinner...

Det var framforallt de som arbetade inom funktionshinderverksamheten
som reflekterade over att intervjun bidrog till 6kad kunskap om forildrarnas
situation. De yrkesverksamma lyfte dven fram mojligheten att ta med sig
denna kunskap tillbaka till verksamheten. Intervjuarna tyckte att betydelsen
av att fora en kontinuerlig dialog med forildrarna blev tydlig for dem. Den
regelbundna kommunikationen behovs for att utviardera om stodet fungerar,
om barn och forildrar behover ndgon annan insats eller om insatsen ska for-
andras. Aterkoppling fran férildrar beskrevs som en méjlighet for att kunna
utveckla och forbittra verksamheten. En av deltagarna sager:
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Att man tar det till sig, pd IFO funktionsnedsittning... att man kommunice-
rar mera med de hir familjerna... Regelbundet. Jag menar det kanske finns
en massa stod de kan soka och f... Men sen kanske man erbjuder en massa
stod som egentligen ar totalt onodigt. For att man kanske inte aterkopplar
till familjerna.

Ett 6kat fokus i samtalet

Intervjuarna uttryckte att foraldrarna garna ville berdtta om sina erfarenheter
i motet med yrkesverksamma. Det var framforallt de negativa erfarenheterna
som de ville delge intervjuaren. Flera av intervjuarna berittar att de var radda
for att samtalet darfor skulle bli for svdrt, men en av de positiva erfarenheterna
med den strukturerade intervjun var att detta mojliggjorde en avgransning i
samtalet. En av intervjuarna berattar:

... men det har ocksd varit lite raiddningen ibland, nar man kanner liksom att
det hiar samtalet, det héller pa att bli for utdraget, det haller pa att bli for djupt
sahar, att liksom kunna vara fyrkantig i den situationen och siga att: Jamen
nu ska vi se hidr, nu dr det den hir fradgan hir, och sdhir. Upplever du...? Och
sa far man g4 tillbaka till den liksom... Det kan kannas lite brutalt ibland da,
om man liksom avbryter folk och s& men... Det har ju varit samtidigt ritt
skont att kunna gora det. Hilla den hir [intervjun] i handen liksom sd hir.

Svarigheter med intervjun

De yrkesverksamma uttryckte att det kindes ovant att anvanda en strukturerad
intervju for att fa information. Det var svart att anvanda de strukturerade
frdgorna eftersom det inte gavs mojligheter att stilla foljdfragor utifran
fordldrarnas berittelse. De yrkesverksamma hade velat samtala mer med
foraldrarna och hora mer av foridldrarnas berattelser. En allmin uppfattning
var att strukturen pa intervjun bromsade foraldrarna i deras berittande och
intervjuarna kinde sig fyrkantiga. Sammantaget upplevde intervjuarna att
metoden var begransande och att fler 6ppna fragor bittre hade kunnat finga
den komplexa verklighet som forildrarna lever i.

De yrkesverksammas intryck fran intervjuerna
med fordldrarna

Intryck fran fordldrarnas vardag
Ett annat perspektiv som de yrkesverksamma lyfte upp var forildrarnas be-
rittelser om kampen i vardagen och en av deltagarna siger:

Det ir det som har slagit mig mest, hur ensamma det ldter som de dr, nastan
jamt. Att det dr de som ska kdmpa for allting liksom. Det dr det som dter-



kommer att... att de siger att vi mdste... Vi har sd mycket att gora med vara
barn, dndd mdste vi gora allt det andra ocksd’. Det... trodde inte riktigt att
det var sd pass illa dnda3.

Forildrarnas beskrivningar av sin vardag gav flera av de yrkesverksamma
Okade insikter och forstielse kring hur komplex vardagen ir och intervjun
bidrog for ménga av intervjuarna med att tydliggora foraldrarnas svarigheter
och problem. Intervjuarna reflekterade over att dven om det ingick i deras
arbete att samtala med foraldrar sd var intervjusituationen annorlunda och
bidrog till att de blev mer kanslomissigt paverkade dn vad de brukar. Inter-
vjuarna upplevde dven att det varit svart for dem att ta hand om sina kinslor
i anslutning till intervjuerna. I samband med intervjuerna och att de fick
fordjupade insikter i fordldrarnas situation blev det tydligare for intervjuarna
att fordldrarna bar pd manga smartfulla erfarenheter.

Mammor och pappor

Naégot som forvanade de som har intervjuat pappor ar att de ofta inte kunde
besvara frigorna pd samma sitt som mammorna. Papporna hinvisade ofta
till mammorna i sina svar och en intervjuare berittar:

Det d4r mammorna som héller i mycket. Inte alla siklart men det dr inda si
att vissa av papporna siger: — ’ja men det dir kan jag inte svara pa riktigt, du
det kan min fru bittre.” eller: "Nej det ir ju inte jag som ringer de hiar samtalen
och sant.” eller ’alltsd nej det dr sikert noll timmar dir alltsd fér mig... Min
fru har sikert manga timmar’.

Intervjuarna upplevde att det 4r modrarna som tar hand om den komplexa
vardagen och att fiderna i hog utstrackning uttrycker att de inte dr sa del-
aktiga i det som ror kontakter med myndigheter och att de har liten kunskap
om vilket stod barnet far.

Foraldrars instdllning till att bli intervjuade

Aven om férildrarna ofta beskrev en problematisk vardag s uppfattar inter-
vjuarna att foraldrarna var vildigt tacksamma 6ver att bli uppringda och att
de var positiva till att bli intervjuade och dela med sig av sina erfarenheter.
Detta var ndgot som forvanade de yrkesverksamma och en av deltagarna sager:

Jag blev forvanad over att de faktiskt andd hade en sén positiv attityd. Jag
trodde verkligen att det skulle vara mer upprorda kinslor och sa. Jag blev
forvanad over den hir otroliga tacksamheten att man ringer. Att det 4r nén
som dntligen bryr sig.

Flera av intervjuarna beskriver att det har varit givande att mota foraldrarna
och deras vilja att beritta och dela med sig av sin erfarenhet. Det framkom



att intervjuarna tolkar detta som att fordldrarna tycker att det ar positivt att
fa en chans att tala om vad de tycker och tinker, att det dntligen dr nadgon
som fragar om hur de har det. Flera intervjuare upplevde att foraldrarna har
ett behov av att berdtta om och reflektera over sin livssituation.

Fordldrarnas 6nskemal och bebov

Under telefonintervjuerna framkom att fordldrarna har onskemal om att
yrkesverksamma ska ge dem mer information och kunskap om barnens
funktionsnedsittning. Intervjuarna reflekterar dver betydelsen av information
och en av dem siger:

Men ocksd mycket med den informationen eller... Det 4&r manga som trycker pa
som dr lite arga... Eller ja inte arga kanske men att... verkligen vill podngtera
att det dr: ’Jag som har behovt ta fram den hér informationen, det dr ingen
som har gett mig den informationen. Det ir alltid jag som mdste s6ka mig
overallt och liksom leta for att hitta’.

Vidare reflekterar de yrkesverksamma 6ver fordldrarnas 6nskan om uppfolj-
ning av insatser och att de behover fa veta vad som dr mélet med insatsen.
Forildrarna upplevde att dven om deras barn fick olika insatser sa krivs det
att foraldrarna finns till hands. Detta gor att det blir svart for fordldrarna att
planera sin tid och fi den att riacka till for de ovriga familjemedlemmarna
eller for att fa tid pd egen hand.

Diskussion

Syftet med denna delstudie var att undersoka hur yrkesverksamma inom
kommunens funktionshinderverksamhet har upplevt att det har varit att
genomfora strukturerade intervjuer med fordldrar vars barn har funktions-
nedsittningar. Vissa stadsdelar i Goteborg beslutade att intervjuerna skulle
genomforas av yrkesverksamma som arbetade inom andra verksamheter dan
funktionshinder. Argumenten for detta var oftast att de yrkesverksamma inom
funktionshinderverksamheten hade en alltfor hog arbetsbelastning. Detta
paverkar resultaten fran fokusgrupperna eftersom vissa yrkesverksamma inte
har haft mojligheter att reflektera 6ver vad intervjuerna kan fa for betydelse
for deras arbete inom funktionshinderverksamheten.

De yrkesverksamma uppfattade att det var annorlunda att anvinda sig av
den strukturerade intervjun jamfort med det samtal som de yrkesverksamma
vanligtvis har i motet med fordldrar. Intervjun upplevdes som oflexibel men
samtidigt tyckte de yrkesverksamma att den strukturerade formen tvingade
dem att stilla fragor som de aldrig skulle ha stillt annars. Att anvinda sig av
den strukturerade intervjun gav dem ny kunskap om féraldrars behov och en



djupare forstaelse for komplexiteten i deras liv. De yrkesverksamma uttryckte
att metoden utvecklat deras yrkeskompetens och hjalpt dem att inse behovet
av att folja upp forildrarnas upplevelse av det stod som de far.

Praktisk betydelse

Resultaten av denna delstudie visar att med hjilp av en strukturerad intervju
kan yrkesverksamma utveckla sin kompetens och 6ka sin kunskap om levnads-
omstandigheterna for fordldrar som har barn med funktionsnedsattning.
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8. Den initiala fasen i fem
projekt avsedda att forbattra
stodet till foraldrar vars barn
har funktionsnedsattning

april 2012 genomforde RiFS-projektet en workshop dar preliminara resultat

fran RiFS kartlaggning presenterades. I sasmband med workshopen ombads
deltagande verksamheter att komma med forslag pa forbattringar som de
skulle vilja arbeta vidare med. Resultatet av denna uppmaning blev att fem
projektidéer utvecklades i olika stadsdelar i Goteborgs Stad och Tjorns kom-
mun (for mer information se kapitel 11). Fokus for forbattringsarbetet i de
fem utvecklingsprojekten skiljer sig at, men handlar alla i nigon bemairkelse
om att 0ka samverkan mellan olika aktorer i kommunen/stadsdelarna och
aven mellan olika verksamheter. Projekten ar organiserade pa olika satt. Nagra
projekt har referensgrupp, styrgrupp, projektledare och projektmedarbetare,
medan andra projekt inte har ndgon fast organisationsstruktur. For att stotta
utvecklingsprojekten tillhandaholls forskarhandledning (se kapitel 11) av
RiFS forskargrupp.

Ett projekt kan ses som en uppgift eller aktivitet som skapas for att han-
tera nya eller utmanande situationer i en organisation (Ricciardi & Schaller,
2009). Studier om projekt visar att de har en livscykel som bestar av olika
perioder. Syftet med delstudien var att beskriva den initiala projektfasen i de
fem utvecklingsprojekten som initierades och startades lokalt i stadsdelarna
med avsikten att forbattra stodet till fordldrar vars barn har funktionsnedsatt-
ning. Ett sarskilt fokus har lagts pd att undersoka hur de yrkesverksamma
i utvecklingsprojekten ser pa brukares (i detta fall fordldrars) medverkan i
projektet.

De overgripande fragestillningarna var:
® Hur upplever yrkesverksamma projektets initiala fas?
¢ Hur ser de yrkesverksamma pa foraldradelaktighet i sina projekt?
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For mer information om denna delstudie tillvigagangssitt och deltagare, se
kapitel 11.

Resultat
Yrkesverksammas upplevelser av den initiala projektfasen

Beskrivning av projektets madl och utvdrdering av projektet

Nigra projekt gav tydliga beskrivningar av projektets mal medan andra
grupper hade svart att ge en tydlig beskrivning av malet i projektet. Att vara
flexibel och folja med strommen verkade vara ett vanligare sitt att genomfora
aktiviteter for att nd malet an att ha stallt upp mal i planering av projektet
och sedan utveckla aktiviteter utifran malen. Deltagare berittade att projekt-
strukturen i de lokala verksamheterna dr dynamisk. Faktorer som paverkar
mojligheterna att genomfora aktiviteter i projektet gor att projektets mal
maste vara brett och flexibelt. En deltagare beskriver:

S4 dr det ju inte i den kommunala praxisen utan man foljer med i flowet lite
mer sd dven om man har siktet instdllt pd mitten si kan det hamna bredvid.
Vi ser kanske att vi har kommit helt i mal. Men frdn andra perspektiv kanske
det inte verkar sa.

Andra talade om flytande mal som kan komma att andras under projektets
gang. En av deltagarna siger:

Vi formar hela tiden ner malen s3 att de blir hanterbara

De beskrev att aktiviteter i projektet ibland fungerar for att tydliggora mélen
i projektet. Att kontinuerligt omformulera mélen skulle kunna forklara upp-
levelsen av att komma i mal 4ven om ursprungsmalet inte ar helt uppfyllt.
Svérigheter att konkretisera malet i projektet kan ocksa paverka utvirde-
ringen och hur deltagarna tinker kring utvarderingen av projektet. De projekt
som har tydliga mal forefaller ha konkreta planer for utvirdering medan de
projekt som har mer flytande mal inte har tankt s& mycket kring utvirdering.

Faktorer som bromsar den initiala projekifasen

Flera deltagare upplevde att den initiala projektfasen inte hade gitt som
planerat. Utifrdn deltagarnas beskrivning har foljande faktorer identifierats
som bromsar under den initiala fasen i projektet: 1) tid och personalresurser,
2) stod fran ledningen och osmidig organisation.

Tid och personalresurser
Ett par projekt har resurser i form av projektledare eller projektarbetare som
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ar anstillda speciellt for att genomfora projektet och ett annat har till viss del
hjalp av en projektassistent eller annan personal inom verksamheten. I 6vrigt
drivs projekten inom ramen for ordinarie arbetstid, som tillagg till ordinarie
arbetsuppgifter. De yrkesverksamma som genomfor projektet i tillagg till sina
ordinarie arbetsuppgifter beskriver att det dr svart att f3 till den tid och de
resurser som behovs. En deltagare siger:

Ja men det har ju varit for lite tid for att gora ndgot bra av det tycker jag, vi
har ju gjort det i vira olika uppdrag men min erfarenhet dr att ska man goéra
ndgot sddant hir sd ska ndgon ha tid.

Nagra deltagare belyser viardet av att ha resurser under uppstarten av
projektet for att komma igdng. Deltagarna upplever dven att faktorer som
personalbyten, sjukskrivningar och forildraledighet har paverkat projektens
utveckling negativt. Ersdttare som hade kunnat fortsatta bidra till projektets
fortlevnad har saknats.

Stod fran ledningen och osmidig organisation

Deltagarna menade att stod fran ledningsgruppen och cheferna inom verk-
samheten var en kritisk faktor for projektets utveckling. Stodet fran ledningen
var sarskilt viktig for att utvecklingsprojekt som skedde inom medarbetarnas
ordinarie arbete skulle fungera. Deltagarna upplevde ocksa att dven om de
hade en bra plan, engagerade medarbetare, ett tydligt mal och lyckades med
att samverka med olika organisationer, sa kunde projektutvecklingen bromsas
av avsaknad av flexibilitet inom verksamheten. En deltagare berittar:

Vi trodde att organisationen skulle vara flexiblare, det har varit en del orga-
nisatoriska utmaningar.

Deltagarna vittnade dven om att organisatoriska forandringar paverkat pro-
jektets uppstart och framlevnad, exempelvis berdttade ett projekt att pa grund
av den omorganisation som pagar i deras stadsdel/kommun var de tvungna
att lagga ner projektet. De menade att omorganisationen paverkat verksam-
heter som ingdr i projektet som i sin tur pdverkade ansvarsfordelningen for
personalen, speciellt de som sitter i ledningen.

Drivkrafter i den initiala projekifasen

Deltagarna upplevde ocksa att det fanns faktorer som drev projektet framat:
1) projektmedel, 2) tydlig ansvarsfordelning, 3) engagerade medarbetare och
4) forskarhandledning.

Projektmedel

Flera deltagare menade att ndgon form av ekonomiskt stod var viktigt for att



driva pa den initiala projektprocessen. Medel behévdes inte bara till projekt-
medarbetare utan dven till verksamheten. Deltagarna i projektet menade ocksa
att tidsbegransat ekonomiskt stod for projektet kunde ge projektmedarbetare
motivation att snabbt visa resultat for att rattfardiga projektets existens. De
utvecklingsprojekt som genomfordes inom ordinarie verksamhet menade dock
att det kan vara en fordel att inte ha ndgra externa medel. Om projektet fran
borjan integreras i den dagliga verksamheten riskerar det inte att upphora
efter det att pengarna tagit slut. Samtidigt berdttade de hur projektmedel kan
behovas for extra kostnader i projektet. En deltagare beskriver:

Det har ju i den hir delen av projektet inte funnits ndgra medel. Och det kan
vi ju sakna, resurser for att gora det lilla extra. DA far vi ju ta resurser fran
ndgot annat sd det 4r ju inte sd bra.

Att genomfora utvecklingsprojekt utan projektmedel betydde att personalen
ibland behovde prioritera bort andra uppgifter. A andra sidan uttryckte del-
tagarna fran ett projekt som erhdllit projektmedel en oro for att misslyckas
med att integrera projektet i den dagliga verksamheten vid projektets slut.

Projektstruktur

Att ha struktur i projektet angavs som ett verktyg som kan anvindas for att
tydliggora ansvarsfordelning mellan projektledare, projektmedarbetare och
ledning i den initiala projektfasen. Ett valdefinierat mandat kunde ge en tydlig
beskrivning av vem som dr ansvarig for vad inom projektet. En deltagare sager:

Det tyckte jag var en bra grej att vi forsokte tydliggora styrgruppens ansvar,
det ar ju inte enbart projektledarens ansvar, det dr ju ledningarna i respektive
stadsdel som ska ta ett ansvar, annars kan det ju vara en farhaga.

Deltagarna menade att ansvaret for att projektet genomfors inte kan stanna
hos projektledare eller projektmedarbetare, utan dven ligger pa den niarmaste
ledningsgruppen och cheferna.

Engagerade medarbetare

Engagerade och motiverade medarbetare ansdgs vara den viktigaste faktorn
for att driva utvecklingsprojekten framat. I alla projekt namngavs minst en
person som ansvarig for hur projektet hade utvecklats. En deltagare berittade
om en annans deltagares roll i projektet:

Jo men du har ju varit lite spindeln i nitet mellan de hir sakerna, med skolan
och med RiFSen och si, magneten diremellan, spindeln i naitet, vissa delar
hade jag ju ingen koll pd innan



Forskarhandledning

De yrkesverksamma uttryckte att forskarhandledningen som gavs fran
RiFS-projektet hade fyllt flera funktioner. Dels hade den fungerat som ett
viktigt bollplank i olika situationer som projektet befunnit sig i, men forskar-
handledningen hade dven utgjort en virdefull pdminnelse om det padgdende
projektarbetet. I ndgot projekt forefoll forskarhandledningen ha varit direkt
avgorande for projektets fortlevnad. Forskarhandledningen och samman-
hanget med triffar ihop med RiFS 6vriga utvecklingsprojekt tillférde ny
energi och gjorde att utvecklingsprojektet inte tillits avstanna vilket ansags
speciellt vardefullt for utvecklingsprojekt som genomfordes inom ramen for
det ordinarie arbetet dir det annars fanns en risk att glomma eller prioritera
bort utvecklingsprojektet.

Samverkan inom och utanfor organisationen

Inom organisationen

I fokusgrupperna beskrevs vikten av bra interaktion och kommunikation med
olika medarbetare liksom med ledningsgruppen i verksamheten. Deltagarna
uttryckte att det ar viktigt att alla inblandade i projektet har samma bild av
projektet och vad det ska komma fram till.

Utanfor organisationen

I alla utom en fokusgrupp beskrevs att utvecklingsprojektet har varit ett
prioriterat projekt bland samtliga inblandade aktorer. Den grupp som beskrev
de olika samverkansaktorerna som i olika grad motiverade att genomfora
projektet anser att det ar en svarighet att olika huvudmin och verksamheter
har olika synsitt.

Foraldrars delaktighet i utvecklingsprojekten

Deltagarna i fokusgrupperna gav uttryck for en positiv attityd till att ta in
foraldrars perspektiv i utvecklingsprojekten. De betonade att foraldrarnas del-
aktighet 6kar de yrkesverksammas forstdelse for foraldrarnas vardagssituation
och behov. De sdg framst att foraldrars perspektiv okar potentialen for att ge
rdtt stod till familjer som har barn med funktionsnedsittning. Det framkom-
mer att de olika utvecklingsprojekten tar tillvara foraldrarnas perspektiv pa
olika sitt: 1) som konsulter, och 2) som samarbetspartners.

Foradldrar som konsulter

Flera projekt har involverat och fingat foraldrarnas perspektiv genom in-
tervjuer och fokusgrupper men forildrar ar inte delaktiga i beslut om hur
projektet skall drivas eller dess inriktning. I ett projekt verkade foraldrarnas
roll ganska odefinierad. En deltagare beskrev foraldrarna som medarbetare
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medan en annan menade att de erbjuder fordldrar att delta i processen och
en tredje siger att de yrkesverksamma sjalva styr men att de tagit hansyn till
vad foraldrarna formedlat.

I de flesta projekt har yrkesverksamma startat upp med en idé till projektet
och sedan erbjudit forildrar att vara med pa ndgot sitt. Fordldrarna anviandes
dock sillan till att forma och genomfora aktiviteter i projektet.

Fordldrar som samarbetspartners

Deltagarna fran ett projekt sag fordldrarna som aktiva deltagare i projektet.
Forildrarna beskrevs som samarbetspartners som stottar projektmedarbetare
och har deltagit i att utforma projektet.

Sammanfattning

De flesta yrkesverksamma upplevde att det var svart att sitta upp och be-
skriva mal i projektet. De som har svarigheter att beskriva méal har ocksa
svarigheter att se hur projektet ska kunna utvirderas. Tid och energi behover
laggas pa projektplanering for att fortydliga projektets mal. Tydliga projekt-
mal kan underlatta att halla schemat, att utveckla passande aktiviteter och
att utvardera projektet.

De yrkesverksamma som genomforde projektet i tillagg till sina ordinarie
arbetsuppgifter upplevde att begransat med tid och personalresurser samt
bristande stod fran ledningen var faktorer som bromsat projektets utveckling.
Att ha engagerade medarbetare, tat samverkan och bra personlig kontakt
med personer pd olika nivder i organisationen som berors av forandring,
behovs for att genomfora utvecklingsprojekt utan projektmedel. I annat fall
riskerar processen att bromsas. God samverkan mellan olika nivéer i den egna
verksamheten verkar vara en forutsdttning for att uppnd en god samverkan
utanfor. Yrkesverksamma upplevde att kontinuerlig dialog med ledning,
forskarhandledning och projektmedel fungerat som motivation for projekt-
arbetare och hjalpt till att halla projektets tidsplan. Ekonomiska resurser till
projektet upplevs bade som ndgot positivt och som en risk. Ekonomiska medel
mojliggor en tydligare uppstart och arbetsfordelning men om projektet fran
borjan integreras i den dagliga verksamheten riskerar det inte att upphora
efter det att projektmedlen tagit slut.

Forildrars delaktighets beskrevs som viktig, men graden av foraldrars del-
aktighet skiljer sig i olika projekt. De flesta projekt anvande fordldrarna som
konsulter mer dn som aktiva och fullvirdiga deltagare i projektet. Forildrars
aktiva deltagande i utvecklingsprojekten behover 6kas for att halla fokus pa
brukarnas perspektiv snarare dn organisationens eller de yrkesverksammas
perspektiv.
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9. Efter skolan: foraldrars
perspektiv pa stod och deras
oro for ungdomarnas framtid

En relativt vdl beskriven utvecklingsperiod under en individs livstid ar
overgangen fran tondren till vuxenlivet (Berk, 2010). Tondrsperioden
innebar sdvil biologiska, psykologiska, sociala som praktiska och juridiska
fordndringar i livet for den unge och dennes familj. Den obligatoriska skol-
gangen tar slut vilket innebar att den sjalvklara vardagen i skolan byts mot
en tillvaro med médnga valmojligheter och storre ovisshet. Under denna
overgangsperiod fortsitter fordldrar att vara en betydelsefull del av den
unges liv. Alla ungdomar behover stod fran sina foraldrar men hos ungdomar
med funktionsnedsittning dr behovet ofta storre. Studier visar att foraldrar
vars unga har funktionsnedsittningar ofta oroar sig for deras framtid och
sjdlvstandighet.

I samarbete med Briacke Diakoni i ”Att vixa” projekt (se kapitel 11) har
en studie genomforts som bygger pa semistrukturerade individuella intervjuer.
Syftet med delstudien var att undersoka foraldrars erfarenheter av stod och
reflektioner kring framtiden nar den unge med en fysisk funktionsnedsattning
just tagit studenten. Frigor som fokuserades i delstudien var hur foraldrarna
sdg pa 1) det stod de fatt vid barnets 6vergang fran ungdom till vuxenliv, 2)
sitt fordldraansvar och 3) ungdomens framtid.

Resultat

De flesta fordldrar tyckte att det stdd som de och deras ungdom fick under
gymnasietiden varit bra och att den unge utvecklats under tiden pa Riks-
gymnasiet.



Stod till foraldrarna
De intervjuade foraldrar angav att de behover:
e ett fungerande samarbete mellan yrkesverksamma och foraldrar
¢ kontinuerligt stod till ungdomarna

psykologiskt stod till sig sjalva som foraldrar

stod i fordldraskapet

Foraldrarna var eniga om vikten av samarbete och god och kontinuerlig
kommunikation med yrkesverksamma om ungdomarnas situation och
framtidsplaner. Fordldrar menade att 4ven om madlet var att deras barn ska
utvecklas till sjalvstandiga individer, maste foraldrarna fa ta del av informa-
tion om de yrkesverksammas bedomningar for att kunna stodja den unge.
En mamma beskriver:

Nir man kinner att det inte fungerar helt och héllet s blir man orolig. Dar
hade vi som forialdrar behovt mer; hur forbereder ni dem att bli vuxna och
sjdlvstandiga sa att det inte blir krockar i det. Nar kommer vilket steg, nir
borjar man prata om eget boende, vad som helst sd att det inte blir krockar,
att vi inte motsager. Om vi hade varit schemamassigt i fas med habiliteringen
s hade vi hemma kunnat stotta istdllet om vi hade vetat vad som pdgick.

Forildrarna berittade att efter gymnasiet nar ungdomarna flyttar hem igen
behover fordldrarna veta vad de yrkesverksamma har planerat tillsammans
med den unge. Annars fanns en stor risk att foraldrarna hamnar i konflikt
med den unge. Detta hade kunnat avhjilpas om det funnits en kontinuerlig
och nira dialog mellan yrkesverksamma och forildrar.

Forildrarna upplevde att de hade behovt ett kontinuerligt samtalsstod for
att reflektera over sitt foraldraskap. En av mammorna berattar:

Jag tror att det hade varit bra med ndgon typ av samtalsstod. Nagon typ sd
att man inte sjdlv brianner ut sig. For jag har bara gdtt pa; ar efter ar efter ar
utan att tinka liksom... och nu sitter man har...

Stod till barnen

De insatser som fordldrarna ansag viktigast var stod som forberedde ung-
domen for framtiden och 6kade hans eller hennes sjalvstindighet. Foridldrarna
upplevde dock att de insatser som finns och som ar inriktade pa att forbereda
familjerna infér ungdomarnas vuxenblivande ofta ar tillfilliga och avslutas
for tidigt, innan ungdomarna hunnit prova pa vuxentillvaron. En av mam-
morna reflekterade kring det stod som hon och hennes dotter har fatt under
tiden pa Riksgymnasiet. Hon siger:



Jag tycker att de inte ska slippa forrdn ett eller tva ar, det ska vara avtrappning
innan man har landat ndgonstans. Avtrappning ska vara bland annat det hir
med boendet sa att de foljer upp till dem har fatt eget boende, viss del med syssel-
sattning och annat tills de har landat i vuxenlivet. De har hjilpt till och varit
ett fantastiskt stod med olika intyg och allting och sen plotsligen stir man dir.

Nagra foraldrar uttryckte oro for att hogre utbildning for ungdomar med
funktionsnedsattning bara fungerar som en tillfillig sysselsdttning. Forald-
rarna var tveksamma till om hogre utbildning kommer att bidra till ett battre
vuxenliv for den unge. En av papporna berattar:

Det hir med folkhogskola, det dr bara en forlingning av det goda, tills vi anda
far traffa pa verkligheten. Det dr bara att skjuta upp verkligheten i tva — tre
ar, man ldr sig ndgot som inte leder ndgon vart.

Forildrarna kidnde en oro infor framtiden eftersom de hade erfarenhet av att
ju aldre ungdomarna blivit, desto mindre hade stodet fran samhillet blivit.
En pappa sager:

Jag kinner total frustration infor framtiden. Jag vet ju att jag har ansvar for
honom tills jag dor. Det finns ingen annan som kan ta ansvaret dn jag inom
alla omraden i livet. Nu nar han slutar skolan, det 4r ju ungefir som nar man
ska ha studentfest for X jamfort med andra barn. Andra barn, da 4r de stora
da borjar de sin resa, i X fall ar det tvartom. Nu forsvinner allt stod. Det har
funnits manniskor som har tagit hand om honom men nu foérsvinner allting.

Forildrarna menade att deras frustration infor den unges framtid beror pa att
stodet avslutas i samband med att den unge slutar pa gymnasiet. Fordldrarna
uttryckte dven en upplevelse av att vara lamnade ensamma med ett livslangt
ansvar.

Livslangt fordldraansvar

Foraldrarna i studien tyckte att dven om det dr vanligare nu att ungdomar
utan funktionsnedsittning bor kvar hemma, har inte deras férialdrar samma
ansvar och belastning eftersom deras ungdomar blir alltmer sjilvstindiga.
Som citatet ovan illustrerar s menade foraldrarna att medan foraldraansvaret
for ungdomar utan funktionsnedsittning minskar nar de blir dldre s har
barn med funktionsnedsittning ofta ett oférminskat eller 6kat behov av
fordldrarnas stod nér de slutar skolan. I vissa fall fortsatter foraldrarna att
vara det primara stodet i den unges liv dven efter det att han eller hon flyttat
hemifrdn. En mamma beskriver:

Jag hjilper henne med allt. Det ar sd sorgligt att det hon orkar dr bara det hon
madste. Inga roliga saker. Nidr hon kopte egen ligenhet sa jag upp min anstall-
ning for att kunna hjilpa henne s& mycket som mojligt.



Forildrarna beskrev ocksa sin oro for sitt barns framtida liv och en av pap-
porna sager:

De maste ju ldra sig att ta eget ansvar, en dag finns ju inte vi.
En mamma berittar:

Mycket fragor och problem. For unga utan funktionsnedsittning loser det sig
med automatik. X eget 6nskemal att hon ska jobba med barn i ndgot sam-
manhang, men det dr ju ganska langsokt. Hon 4r nu naiv, samtidigt som hon
ar duktig pd mycket. S4 att forhoppningen ir ju att hon fir en vettig syssel-
sdttning, vad det dn blir, att hon far ndgot vettigt att gora. Att hon inte tillhor
dem som fér sitta pa fiket. Att hon kan forsorja sig pa ndgot sitt. Att vi ska
kunna g4 in i dlderdomen utan att hon ska behova forlita sig pd oss, att hon
ska leva ett sjilvstandigt liv.

Att de unga saknar en meningsfull sysselsittning, inte kan forsorja sig sjalva
eller kinner sig ensamma kan ocksa vara faktorer som gor att foraldrarna
behover fortsitta stotta dem. Samtidigt forstdr foraldrarna att ungdomarna
behover ldra sig att bli mer sjalvstandiga eftersom fordldrar blir dldre.

Den svdra sjalvstandigheten

Foraldrarna beskrev att det dr svart for dem att balansera mellan att lata
ungdomarna lira sig att klara sig sjalva och att vara ett stod och en hjalp for
den unge. En mamma beskriver:

Om man har en son eller dotter med funktionsnedsittning dr detta med
sjalvstandighet ett dilemma, barnen ir ju det kiraste man har, allt man vill 4r
ju att det ska bli bra och gé bra... men nir de blir dldre och vixer upp — hur
balanserar men det?

Forildrarna ville att barnen ska ha samma mojligheter i livet som andra. Sam-
tidigt uppfattar fordldrarna att dessa mojligheter ar begransade. Foraldrarna
beskrev att de vill uppmuntra barnen att ”dromma” om olika utbildningar
och mojligheten att vilja olika yrken men samtidigt vill fordldrarna inte att
ungdomarna blir besvikna nar de inser att deras drom kanske inte kan g3 i
uppfyllelse. En pappa reflekterar:

Vi pratar ibland om att ha realistiska tankar om framtiden och att den balans-
géngen ar valdigt svar. Samtidigt skall man ju inte fa skoljt over sig att ”ar det
sa verkligheten ser ut, var det sd har tufft”. Man kanske vill forbereda sig pa
ndgot satt men dd ar det... det dr valdigt svdrt att veta, hur skall man gora det.
Man vill ju inte sdga till ndgon att ”det dir klarar du inte”.

Foraldrarna tyckte att balansen mellan att uppmuntra barnen till att dromma



och samtidigt skydda dem fran besvikelsen att drommen kanske inte ar moijlig
samt att forbereda dem for en mer realistisk framtid, dr besvarlig.

Tankar om framtiden

Precis som andra foraldrar, onskade de hir foraldrarna att ungdomarna ska
ha ett eget boende, ett arbete, kompisar och en betydelsefull sysselsittning
i livet. Foraldrarna i studien var dock oroliga 6ver hur deras barns framtid
kommer att se ut speciellt nir det giller ungdomarnas sociala forutsittningar.
Forildrarna var oroliga for att den unge ska kdnna sig ensam. De flesta
beskrev sina tankar om ungdomens framtid som mork, sorglig, jobbig och
frustrerande. Det fanns ocksa positiva tankar om framtiden dven om det ar
svart for fordldrarna att svara pa hur den unges framtid ter sig over tid. For-
dldrarna menade att de har svart att se hur deras barn kan leva som andra
nar mojligheterna att vara sjalvstandig ar sd begransade.

Sammanfattning

Studien visade att fordldrarna onskar ett kontinuerligt psykologiskt stod
oavsett barnets alder. Foraldrarna upplevde oro for sina ungdomars framtid.
De beskrev att mojligheter att ha ett liv som andra efter skolan var valdigt
begransade. Forildrarna uttryckte ocksé att &ven om maélet ar att ungdomarna
ska vara sjilvstindiga, ville de vara delaktiga i planeringen av den unges
framtid. De tyckte att yrkesverksamma behover bjuda in och samarbeta med
foraldrarna nar det giller planering infor framtiden. Manga fordldrar i studien
tyckte att stodet under gymnasietiden ar av alltfor tillfallig karaktar. Ansvaret
for ungdomarna faller tillbaka pa foraldrarna efter att ungdomarna tagit
studenten. Det upplevdes som en tillbakagang efter gymnasietidens stravan
efter mer sjalvstindighet och forildrarnas arbete med att slippa ansvaret.
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10. Effekter av deltagande i
Agrenskas familjevistelse

grenska stiftelsen pd Amundon utanfor Goteborg hyser ett nationellt

kompetenscentrum for sillsynta diagnoser. Varje dr arrangerar man ett
tjugotal familjevistelser for familjer med barn med sillsynta sjukdomar och
syndrom. Barnet med funktionsnedsittning, foraldrar och eventuella syskon
deltar alla under fem dagars vistelse. Programmet innehdller bland annat
foreldsningar och diskussioner for forildrar. Amnen som tas upp dr bland
annat medicinska, pedagogiska och psykologiska aspekter av diagnosen och
det stod som finns att tillgd fran samhallet. Foreldsningarna halls av inbjudna
yrkesverksamma med specialistkompetens gallande den aktuella diagnosen.
Det tiotal familjer som deltar under en familjevistelse ar tillresta fran hela
Sverige och vistas tillsammans pa Agrenska dygnet runt. Dirfor innebér
familjevistelsen ocksa en mojlighet att triffa andra i liknande situation och
utbyta erfarenheter med varandra. En barande tanke i utformningen av
Agrenskas familjevistelser ar att 6kad kunskap hos forildrarna leder till 6kad
kompetens att bemistra de utmaningar det kan innebira att ha ett barn med
en funktionsnedsattning.

Syftet med denna delstudie inom RiFS-projektet var att undersoka effekter
av deltagande i familjevistelse pa Agrenska med avseende pa forildrarnas
upplevelse av kunskap, kontroll och kompetens samt ta reda pa vad, av det
de fatt med sig under vistelsen, som de haft mest nytta av i vardagen.

Resultat

Deltagarnas svar fore och efter familjevistelsen jamfordes for att se om
ndgon forandring skett. Resultaten av denna jimforelse ses i tabell 10.1 (se



metodbilagan for ytterligare information om tillvigagdngssitt). De skalor
som visar en statistiskt signifikant férandring mellan fore och efter vistelsen
ar delskalorna Attityder och Informell delaktighet fran PES (Parenting Em-
powerment Scale), dir bada delskalorna visar en 6kning av medelpoidngen
efter deltagandet i familjevistelsen. Foljande dr exempel pa pastdenden som
fordldrarna i hogre grad stimde in i efter vistelsen pa Agrenska: ”Jag har
kontroll 6ver beslut som galler mitt barn”, ”Jag har mojligheten att vilja i
fragor som galler min familj”, ”For det mesta kan jag losa de problem som min
familj stills infor” respektive ”Jag utbyter information med andra forildrar”,

”Jag forsoker vara ett kianslomassigt stod for andra fordldrar”, ”Jag kanner
gemenskap med andra fordldrar som har barn med funktionsnedsaittning”.

Skala N t-varde
PES Attityder 122 2,107
PES Informellt deltagande 122 2,23*
PES Formagor och kunskap 122 1,95

FES Kunskap 109 1,53

FES Kompetens 121 0,58

FES Upplevd sjalvformaga 110 -0,18

*p < 0,05.

Tabell 10.1: Jamforelse av forédldrars skatting fore respektive tre manader efter familjevistelse.

Tre manader efter familjevistelsen fick fordldrarna ocksd svara pa i vilken grad
de instimde i pastdenden om nyttan av familjevistelsen (se tabell ro.2). Det
pastaende som fatt hogst medelvarde ar det som galler nytta av familjevistelsen
genom att fordldern har delat erfarenheter med andra foraldrar. Pa de 6vriga
pastdendena finns hela omfinget av svarsalternativ representerade (frdn ”stam-
mer inte alls” till ”stimmer helt och hallet”), men pa pastdendet ”att ha delat
erfarenheter med andra foraldrar” har alla fordldrar svarat ”stammer ganska
bra” eller ”stimmer helt och hallet”. Foraldrarna ar alltsa samstimmiga i att
de haft nytta av att ha delat erfarenheter med andra forildrar.



Pdstaende Medelvarde Standard-
avvikelse

Jag har haft nytta av min vistelse p& Agrenska genom
att...

...Jag har fatt kunskap om mitt barns diagnos och | 3,60 0,69

dess konsekvenser

... jag fatt kunskap om samhallets std (lagstift- | 3,31 0,67

ning, rattigheter och ansvar)

... ha delat erfarenheter med andra foraldrar 3,89 0,31

... ha tréffat andra barn som har samma diagnos | 3,87 0,43
Genom vistelsen p& Agrenska har jag. ..

... vidgat mitt kontaktnat 3,27 0,89

... hittat strategier for att méta situationer i 2,98 0,82

vardagen

... hittat strategier for att hantera olika kontakter | 2,86 0,87

med sjukvard/habilitering

... hittat strategier for att hantera kontakter med | 2,97 0,91

forskola/skola

... hittat strategier for att hantera kontakter med | 2,94 0,88

samhéllet i Gvrigt

... starkts i mitt foraldraskap 3,37 0,77
Svarsalternativ: 1="stammer inte alls”, 2="stammer ganska daligt”, 3="stémmer ganska bra",
4="stdmmer helt och hallet”

Tabell 10.2: Féraldrars grad av instimmande i pastienden om vistelsen pa Agrenska.

I en avslutande frdga ombads fordldrar att rangordna olika aspekter av
familjevistelsen efter hur viktiga de varit for dem. De aspekter som kommer
hogt upp pa flest foraldrars listor ar att dela erfarenheter med andra forild-
rar, att f4 kunskap om barnets diagnos och att traffa andra barn med samma
diagnos (se tabell 10.3).



Pastaende Medelrank®

Jag har delat erfarenheter med andra foraldrar 2,00

Jag har fatt kunskap om mitt barns diagnos och dess konsekvenser | 2,58

Jag har traffat andra barn som har samma diagnos 2,73
Jag har starkts i mitt foréldraskap 3,22
Jag har vidgat mitt kontaktnat 3,22

Jag har hittat strategier for att hantera olika kontakter med sjuk- 3,54
vard/habilitering

Jag har hittat strategier for att hantera kontakter med samhallet i 3,61
ovrigt
Jag har hittat strategier for att méta situationer i vardagen 3,72

Jag har fatt kunskap om samhallets stod (lagstiftning, réttigheter 3,73
och ansvar)

Jag har hittat strategier for att hantera kontakter med férskola/skola | 3,83

a) Mojligt omrade 1 till 5, dar 1 indikerar viktigast.

Tabell 10.3: Féréldrars rangordning av betydelsen av olika aspekter av familjevistelsen, sorterat efter
rangordning, dar lagre siffra motsvarar hogre rang.

Sammanfattning

¢ Den nytta av familjevistelsen som forildrar i hogst grad, och mest sam-
stammigt, instimde i var att f4 dela sina upplevelser med andra foraldrar.

® Mitbara effekter av deltagandet i familjevistelsen var en 6kad tilltro till
sin egen problemlosningsférmaga och mojlighet att paverka beslut, samt
ett okat nitverksbyggande med andra forildrar till barn med funktions-
nedsattningar.
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11. Metodbeskrivning
RiFS-projektet

Féljande kapitel dr en beskrivning av hur alla delstudier i RiFS-projektet
genomfordes. Har beskrivs hur deltagare rekryterades, vilka de var och

vilken typ av data som samlades in i olika delstudier.

Datainsamlingsmetoder och deltagare
I RiFS-projektets olika delstudier har forskningsdata samlats in enligt tabell

II.T.

Delstudier:

Datainsamlingsmetoder

Deltagare

Kartlaggning (Kap 3)
Kommer barn till tals (Kapitel 6)

Webbenkat till yrkesverksamma

229 personer
(svarsfrekvens 45 %)

Kartlaggning (Kap 3)
Kommer barn till tals (Kapitel 6)

Telefonintervju med slumpvis
utvalda féraldrar

144 personer
(svarsfrekvens 72 %)

Hur mar barn och féraldrar (Kap 4)
Harda uppfostringsmetoder (Kap 5)

Webbenkat till féraldrar

45 personer
(30 % av ursprungligt
slumpmassiga urval)

Erfarenhet av att genomfora
strukturerad intervju (Kap 7)

Fokusgrupper med telefon-
intervjuare

3 grupper, sammanlagt
20 personer

Initial fas i utvecklingsprojekt
(Kap 8)

Fokusgrupper utvecklings-
projekten

5 grupper, sammanlagt
17 personer

Efter skolan (Kap 9)

Intervjuer med férdldrar till ung-
domar som gatt pa Riksgymnasiet

21 personer

Effekter av familjevistelse (Kap 10)

Enkater till foraldrar som deltagit
i familjevistelser p& Agrenska

Sammanlagt 122 personer
(80 mammor och 42 pap-
por) som fyllt i fére och tre
manader efter vistelsen

Tabell 11.1: Datainsamlingsmteoder



Kartliggning

Webbenkdt — yrkesverksamma

De yrkesverksamma som ombads fylla i webbenkiten identifierades och
rekryterades i flera steg. Forst etablerades kontakt med nyckelpersoner inom
kommun, hilso- och sjukvard och Forsdkringskassan i Goteborgsomradet.
Kontaktpersonerna ombads sammanstilla en e-postlista 6ver alla inom
deras verksamhet som arbetade med barn med funktionsnedsittning och
deras familjer. De ombads dven att informera muntligen om projektet i or-
ganisationen. Detta resulterade i en lista med totalt 449 e-postadresser i de
tre kommunerna. De olika yrkesverksamma kontaktades via e-post med en
beskrivning av projektet. En vecka senare fick de ett nytt epostmeddelande
med en lank till webbenkaten. Pdminnelser skickades efter tre och sex veckor
till dem som inte hade svarat. Svar erholls fran 228 personer, en svarsfrekvens
pa 45 procent. En overviagande majoritet, 181 personer, hade mer 4n tre ars
hogskoleutbildning. Se tabell 11.2 nedan for beskrivning av de verksamheter
dar de yrkesverksamma arbetade.

Organisation N %
Forskola/skola 44 19%
Socialtjansten 63 28%
Sjukvard/psykiatri 54 24%
Habilitering (endast kuratorer) 17 7%
Forsakringskassan 22 10%
Andra 28 12%
Totalt 228 100%

Tabell 11.2: Information om de yrkesverksamma

Telefonintervjuer med fordldrar
Familjerna rekryterades i Goteborg (550 ooo inv.), Kungilv (47 ooo inv.) och
Tjorn (15 ooo inv.). Hosten 2011 fanns det i dessa kommuner sammanlagt
1004 familjer med barn under 19 ar som tillhorde personkretsen for att soka
insatser enligt LSS. Av dessa 1004 familjer kontaktades ett slumpmassigt ur-
val pd 15 procent (N=151 barn med tillhérande férdldrar) varav 72 procent
(fordldrar till 1o barn) tackade ja till telefonintervjun. Vi efterstrivade att
intervjua bada fordldrarna men detta var av praktiska skal inte alltid mojligt.
Totalt genomfordes intervjuer med 144 foraldrar (47 pappor och 97 mammor).
Ytterligare information om de deltagande foraldrarna finns i tabell 11.3 och
11.4 och for barnen i tabell 11.5.

Majoriteten av telefonintervjuerna genomfordes av utvalda yrkesverk-
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samma i kommuner och stadsdelar, ndgra intervjuer genomfordes av praktiska
och tidsmassiga skil av RiFS-medarbetare. Telefonintervjuarna deltog i en
3-timmarskurs som genomfordes av en medarbetare fran RiFS-projektet.
Under kursen fick telefonintervjuarna information om RiFS- projektet samt
om hur férildrarna som skulle intervjuas var utvalda. Storre delen av kursen
agnades 4t att gd igenom intervjufrdgorna, motiven till dem, hur de skulle
stillas, hur inspelningen skulle ske samt hur svar skulle markeras och rap-
porteras elektroniskt till RiFS-projektets databas. Dessutom gavs utrymme
att diskutera och reflektera 6ver fragor som skulle kunna vickas i samband
med intervjun med forildrarna.

N %
Koén Man 47 33%
Kvinna 97 67%
Bakgrund Fodd i Sverige 115 80%
Fodd i ett annat land &n Sverige 29 20%
Sysselsattning Forvarvsarbete 108 75%
Studerar 12 8%
Arbetslos 6 4%
Pensionar 3 2%
Foraldraledig 4 3%
Annat " 8%
Familjesituation Bor med barnets andra foralder 104 72%
Bor ensam med barnet 25 17%
Bor med nagon annan an barnets andra forélder | 14 10%
Bor ensam 1 1%

Tabell 11.3: Demografisk information om féréldrarna i telefonintervjun

Ett grovt matt pa socioekonomisk risk i familjen har erhdllits genom att
summera foljande tre sjilvrapporterade riskvariabler: (1) ldgre utbildning
an tredrigt gymnasium, (2) arbetsloshet eller sjukskrivning och (3) behov av
ekonomiskt bistand, se tabell 11.4.
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Antal riskfaktorer N %

0 95 64%
1 40 27%
2 8 5,5%
3 1 0,8%
Information saknas 4 2,7
Total 148 100%

Tabell 11.4: Summerad ekonomisk risk (mindre dn tredrigt gymnasium, arbetslshet eller sjukskrivning och
behov av ekonomiskt bistand) bland telefonintervjuade féraldrar

N %
Barnets alder | 0-6ar 13 12%
7-12ar 43 39%
13-19 &r 54 49%
Barnets kon Pojke 73 66%
Flicka 37 54%
Primar Autism (med eller utan utvecklingsstdrning) 61 55,5%
diagnos Rorelsehinder (med eller utan utvecklingsstdrning) | 12 11%
Downs Syndrom 12 1%
Utvecklingsstoring 5 4,5%
Ovrigt (tex ADHD, kromosomférandringar, ingen 20 18%
diagnos)

Tabell 11.5: Demografisk information om barnen

Webbenkdt till fordldrar

I slutet av telefonintervjun tillfrigades fordldrarna om de ville besvara en
webbenkat. De fordldrar som tackade ja (54 mammor och 27 pappor) fick en
lank till webbenkaten skickad till sin e-postadress. Det var 45 forildrar fran
37 familjer som faktiskt fyllde i webbenkiten, vilket motsvarar svar fran 30
procent av de ursprungligen slumpmassigt utvalda familjerna. I de delstudier
som ingdr i denna rapport har en av dessa 45 foraldrar exkluderats pa grund
av att svaren pa ett extremt sitt avvek fran ovriga svarandes.

Som kontrollgrupp anvindes fordldrar som i ett angrinsande projekt
valts ut slumpmassigt ur det svenska adressregistret, och fick besvara fragor
om foraldrabeteenden, psykisk hilsa och forekomst av beteendeproblem hos
barnet via en brevenkat. Det var 170 fordldrar (145 mammor och 25 pappor)
som besvarade fragorna i kontrollgruppen.
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Fokusgrupper

Fokusgrupper anvindes som datainsamlingsmetod i tva delstudier. Samtalen
spelades in och transkriberades direfter ordagrant. Fokusgrupper ar en me-
tod som lampar sig att anvinda da en grupp reflekterar 6ver gemensamma
erfarenheter (Kitzinger, 1995).

Vi utbildade yrkesverksamma inom stadsdelarna sé att de kunde genom-
fora telefonintervjuer med foraldrar enligt en strukturerad mall. Under cirka 8
veckor genomfordes telefonintervjuer med foraldrar och darefter bjods de yr-
kesverksamma som genomfort intervjuarna in till fokusgrupper. Totalt genom-
fordes 3 fokusgrupper med 20 telefonintervjuare fran 9 stadsdelar i Goteborgs
Stad samt Kungalvs och Tjorns kommuner. Fokusgruppsintervjuerna varade
i ca en timme och genomfordes av en av RiFS-projektets medarbetare.

For att folja processen i utvecklingsprojekten genomfordes fokusgrupper
ndr projekten pdgdtt i drygt sex médnader. En student frin Psykologiska
institutionen, Goteborgs universitet som inte har deltagit i RiFS-projektet
genomforde fokusgrupperna. Fem fokusgrupper genomfordes med samman-
lagt 17 deltagare. Yrkesverksamma som deltog i fokusgruppintervjuerna
var projektledare, projektmedarbetare och personer fran stadsdels- eller
kommunledning. Fokusgrupperna genomfordes nar projektet pagatt i drygt
sex manader. Fokus under fokusgruppsintervjuerna var: a) drivkrafter for
att genomfora ett utvecklingsprojekt, b) framgangs- och riskfaktorer, ¢) hur
samverkan mellan olika organisationer har fungerat och d) hur forildrar ges
mojlighet att vara delaktiga i utvecklingsprojektet. Analyserna av fokusgrupps-
materialet genomfordes genom att varje utskrift lastes igenom for att finga
olika teman som var centrala i intervjuerna. De olika temana kategoriserades
darefter i olika subgrupper for att finga olika nyanser inom samma tema.

Intervjuer

I samarbete med Bricke Diakoni genomfordes en studie som bygger pa semi-
strukturerade individuella intervjuer med 19 forildrar till 15 ungdomar med
fysiska funktionsnedsattningar som har studerat vid Riksgymnasiet. Mdnga
av ungdomarna har dven kognitiva svdrigheter av varierande grad. Inter-
vjuerna genomfordes av medarbetare i ” Att vixa — ett projekt om transition”.
Projektet finansierades av Allmdnna Arvsfonden och pagick mellan 2010
och 2013. Syftet med projektet var att forbereda bade elever och foraldrar
for transitionen till vuxenlivet. Intervjuerna med forildrarna genomfordes
efter att eleverna hade tagit studenten. Teman som behandlades under dessa
intervjuer var fordldrarnas upplevelser av Riksgymnasiet och planerna infor
barnets framtid.
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Utvecklingsprojekten

Resultat fran den initiala kartliggningen aterrapporterades till sdvil foraldrar
fran brukarorganisationer som involverade verksamheter under en tviddagars
workshop under april 2012 med ett 5o-tal deltagare. Resultaten fran kartlagg-
ningen och praktiska vinjetter diskuterades for att identifiera hur stodet och
samverkan mellan aktorer skulle kunna utvecklas. Efter detta uppmuntrades
verksamheter att utveckla projektplaner for hur de lokalt skulle vilja arbeta
vidare med att utveckla samordningen av stodet till familjer som har barn med
funktionsnedsattning. Fem idéer frdn sammanlagt sex stadsdelar i Goteborgs
Stad och Tjorns kommun bedomdes vara genomforbara givet tidsaspekter
och ekonomiska och personella resurser.

De fem utvecklingsprojekten startade under hosten 2012 och har foljts
under ett ar, fram till december 2013. Yrkesverksamma, framst utvecklings-
ledare, anhorigstodjare, socialsekreterare med funktionshinderansvar och
deras chefer har formulerat projektplaner. Syftet med utvecklingsprojekten
var att utveckla stodet till foraldrar som har barn med funktionsnedsittning
med fokus pa forbattrad samverkan mellan aktorer och tydliggorande av
vanliga processer.

Tjorns kommun

Syftet med projektet var att tydliggora och informera forildrar om det stod
som finns och vem som 4r huvudman for olika insatser i Tjorns kommun, Vis-
tra Gotalandsregionen med mera. Detta ska goras bland annat via bittre och
samlad information p4 kommunens webbplats och informationsbroschyrer.

Goteborgs Stad

Stadsdelen Orgryte Héirlanda

Syftet med projektet dr att kartligga nuvarande arbetsformer och samver-
kan mellan individ- och familjeomsorgen och funktionshinderverksamheten
(LSS-handliaggning) och att 6ka samverkan mellan dessa och andra aktorer
(t.ex. skola och habilitering) sarskilt vid utvecklingsovergangar t.ex. start i
forskola, skola, att bli tondring och senare att gd fran barn till vuxenliv med
allt vad det innebdr for familjen i form av byte av kontakter och typ av stod.

Stadsdelen Angered

Syftet med projektet dr att forbittra kunskap och forstdelse for enskilda
familjers behov samt att generellt 6ka samverkan och samarbetet mellan
barn-ungdomshabiliteringen, anhorigstodjare och en specialskola i Angered.
Habiliteringschef, rektor, anhorigstodjare och forildrar triffas i individuella
moten for att diskutera barns och forildrars behov och hur dessa kan 16sas
gemensamt t.ex. genom att ge vissa habiliterande insatser i skolan for att barn
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och forildrar skall slippa transporter, eller att lita anhorigstodjare boka vissa
moten och pé sa satt praktiskt underlitta for foraldrarna.

Stadsdelen Askim-Frolunda-Hogsbo

Syftet med projektet dr att anvidnda delvis gemensam personal i skola,
skolbarnsomsorg och korttidsboende for att 6ka kontinuitet for barn och
foraldrar och battre utnyttja personal med specialutbildning. Om personal
tydligare foljer barn och forildrar under lingre tid antas de battre kunna
avlasta fordldrar genom att erbjuda samordningshjalp mellan barnets dagliga
verksamheter och underlatta 6vergangar vid t.ex. skolstart, tondrsfragor och
vuxenblivande.

Stadsdelarna Majorna-Linne, Vistra Goteborg och Centrum

Syftet med projektet ar att utveckla samverkan och stod till ungdomar med
funktionsnedsittning och deras fordldrar i 6vergdngen mellan tondr och
vuxenblivande (dlder 16—254ar). Projektet har kartlagt foraldrars 6nskemal
och behov. Darefter har projektledare och foraldrar arbetat med fragor som
handlar om att erbjuda motesplatser, forbattra framforhdllning i planering
och 6ka kunskap om och samordning mellan aktorer t.ex. vad galler fritids-
aktiviteter, boende och sysselsittning. Det pagar ett arbete dar projektledare
och foraldrar tar fram en foraldrautbildning for foraldrar vars barn har
funktionsnedsittning.

Forskarbandledning

Utvecklingsprojekten har erbjudits kontinuerligt stod fran forskargruppen
och méten med 6vriga utvecklingsprojekt. Stodet har handlat om att vara ett
allmint bollplank, att hjilpa till att formulera mal for projektet och diskutera
metoder for att utvirdera projektet. Syftet med regelbundna méten har varit
dels att inspirera och stodja utvecklingsprocessen sa att den inte gloms bort
i det dagliga arbetet, dels att gora det mojligt for forskarna att kontinuerligt
folja och dokumentera processen vad galler hinder, mojligheter, beslut och
forandringar i projekten over tid. Under forskarhandledningen fors anteck-
ningar av forskarna som i forskningsprojektet behandlas som faltanteckningar
och av de yrkesverksamma behandlas som dagboksanteckningar.

Utvirdering av Agrenskas familjevistelser

I samarbete med Agrenska genomférdes en studie dir férildrar ombads fylla
i en enkit fore respektive tre manader efter att de deltagit i en av Agrenskas
familjevistelser for familjer vars barn har sallsynta diagnoser. Datainsamling
pagick under tre terminer och under denna tid var det sammanlagt 285
familjer (283 mammor och 249 pappor) som deltog i familjevistelserna. Av
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dessa var det 8o mammor och 42 pappor som besvarade enkiter bade fore
och tre ménader efter vistelsen, en svarsfrekvens pa 23 procent. Aldern pa
barnen med funktionsnedsittning i denna grupp varierade mellan 1 och 17 ar.

Frageformular och enkiter

Kartliggningen
Utifran RiFS-projektets syfte att kartlagga behov av och tillgang till stod for
foraldrar som har barn med funktionsnedsittning genomfordes tva data-
insamlingar. Sammanlagt 57 fragor stalldes till de yrkesverksamma och 62
fragor stalldes till fordldrarna. Bade foraldrar och yrkesverksamma besvarade
fragor inom foljande 6vergripande omraden:

¢ Information om stod

¢ Stod som erbjuds

Kunskap och kompetens om forildrastod och funktionsnedsittning

Hur stodet fungerar i olika dldrar och for olika grupper

Barns och forildrars delaktighet i planering, beslut och uppfoljning av
stod
¢ Ansvarsomraden och samverkan mellan olika verksamheter

Bade 6ppna fragor och fragor med fasta svarsalternativ stalldes. For att fa
del av frigeformuldren, kontakta nagon av forfattarna.

Webbenkidt till fordldrar

Problemskapande beteende

For att mata forekomst av problemskapande beteende hos barn anvindes
Eyberg Child Behaviour Inventory (Robinson, Eyberg & Ross, 1980). ECBI
ar ett valbeprovat frageformulidr dar fordldrar skattar forekomst av barns
problemskapande beteende. Var och en av de 36 fragorna beskriver ndgon
form av problemskapande beteende t.ex. ”Forstor leksaker och andra objekt”,
”Ar lattstord” och ”Far utbrott”. Forildern skattar hur ofta varje beteende
upptrader fran 1 (aldrig) till 7 (alltid). I foreliggande studie har 22 av de 36
originalfrigorna summerats till en 6vergripande intensitetspoing som kan
variera fran 22 till 154.

Fordldrabeteende

For att f4 en uppfattning om forekomst av harda uppfostringsmetoder anvandes
delskalan harda uppfostringsmetoder” fran Parenting Practices Interview (PPL;
Webster-Stratton, 1998). Delskalan innehéller 14 beskrivningar av uppfostrings-
strategier som foraldrar kan ta till och foridldern anger hur troligt det ar eller
med vilken frekvens han eller hon skulle anvinda respektive strategi. Exempel
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pa fordldrabeteenden dr ”Ge barnet smisk”, ”Daska eller sl4 till barnet”, ”Hoja
rosten (skrika eller skilla)”, ”Visa ilska medan du uppfostrar barnet” och ”Hota
att bestraffa barnet”. Svaren skattas pa en sjugradig skala fran 1 (aldrig) till 7
(alltid) och summeras till ett index som kan variera mellan 14 och 98.

Barnets psykiska bilsa

Forildrarna skattade sitt barns psykiska hilsa med frageformuldret ”styrkor
och svagheter” Strengths and Difficulties Questionnaire (Goodman, 1997).
Aven denna skala ir en vilbeprévad skala dir det finns svenska normer att
jamfora med. Den korta fordldraversionen innehéller 22 frigor som ar klas-
sificerade i fem dimensioner: kdanslomassiga problem, uppforandeproblem,
hyperaktivitet, kamratproblem och positivt socialt beteende.

Fordldrarnas psykiska halsa

De foraldrar som fyllde i webbenkiten och de som ingick i studien om
Agrenskas familjevistelser skattade sin psykiska hélsa i formuldret Hospital
Anxiety and Depression Scale (Zigmond & Snaith, 1983). Detta ofta anvinda
formular bestdr av 14 frigor som maiter grad av angest respektive depres-
sion. Att just detta formular anviandes var for att det visat sig lampligt i icke
kliniska grupper och att det finns normer att jamfora med.

Enkdter till forildrar som deltagit i Agrenskas familjevistelse

Kansla av kunskap, kontroll, kompetens och upplevd sjilvformdga
Uttalade syften med Agrenskas familjevistelser ar att stirka forildrars kunskap
om barnets diagnos, kinsla av kompetens och hanterbarhet i vardagen. For att
mata detta dversattes och anvandes tva olika skalor. Psychological Empower-
ment Scale (PES) (Akey, Marquis & Ross, 2000) dr utarbetat for foraldrar till
barn med funktionsnedsittningar. Det avser mata kdnsla av kunskap, kontroll,
kompetens, aktivt deltagande och sjalvfortroende relaterat till foraldraskapet.
I denna studie har vi anvint de tre delskalorna Attityder, Informellt deltagande
och Formagor och kunskap dd de bedomdes mest relevanta i den svenska
kulturella kontexten. Family Empowerment Scale (FES) (Singh et al., 1995)
avser att mita fordldrars aktiva deltagande i processer som ror barnet med en
funktionsnedsittning och deras upplevelse av inflytande. I denna studie har
vi anvint de tre delskalorna Kunskap, Kompetens och Upplevd sjilvformaga
(Self-efficacy) da dessa bedomdes vara de mest relevanta och antalet fragor
behovde begrinsas.

Upplevd nytta av familjevistelsen
I enkiten som skickades hem till féraldrarna tre manader efter familjevistelsen
fragades efter upplevd nytta av vistelsen vid Agrenska. Tio olika méjliga nytto-
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effekter listades och fordldern besvarade dem pd en fyragradig skala: 1=stim-
mer inte alls, 2=stimmer ganska daligt, 3=stimmer ganska bra, 4=stammer
helt och héllet. Forutom dessa fragor anviandes en fraga dar fordldern fick
rangordna de fem viktigaste aspekterna av familjevistelsen, ur en lista med
tio alternativ. De tio pastdendena om nyttoeffekter och de tio aspekterna av
familjevistelsen finns beskrivna i delstudien om Agrenskas familjevistelse.
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D en rapport du nu héller i din hand summerar resultat och erfarenheter fran
ett tredrigt projekt om riktat stod till fordldrar som har barn med funktions-
nedsdttning (RiFS). Projektet har genomforts av forskare vid Goteborgs universitet
under dren 2011-2013 i samarbete med Goteborgs Stad, Tjorns och Kungilvs
kommuner, brukarorganisationer (Autism- och Aspergerforeningen, RBU och
FUB), FoU i Vist/GR, Agrenska, Bricke Diakoni och Vistra Gétalandsregionen
med medel ifrdn Statens folkhilsoinstitut.

En barande tanke med RiFS-projektet var att f4 till stind ett mote mellan
forskare och deras akademiska kunskap och de erfarenheter som finns hos yr-
kesverksamma och forildrar for att satta fokus pa de behov som forildrar har
och starta fordndringar i verksamheternas arbetssitt.

I RiFS-projektets forsta fas genomfordes en kartliggning av hur dagens stod
motsvarar familjernas behov. En sidan kartliggning bedomdes vara avgorande
for att kunna fora en diskussion om vad som behover forandras och hur ett
forandringsarbete kan inledas.

Fas tvd inleddes med att de sammanstillda resultaten aterrapporterades till
de verksamheter som deltagit. Darefter startades fem utvecklingsprojekt med
syfte att forbattra stodet till fordldrar som har barn med funktionsnedsattning.
De medverkande i dessa utvecklingsprojekt fick handledning av forskarna under
ett drs tid.

Under projekttiden har dven tva verksamheter som pd var sitt sitt arbetar
specifikt med att stodja foraldrar till barn med funktionsnedsittning studerats.
Verksamheterna var; Agrenska som arbetar med familjevistelser dir familjer med
barn med liknande sillsynta diagnoser fran hela landet kommer och far traffa
varandra och experter under en veckas tid och Bricke Diakoni som i samarbete
med Riksgymnasiet i Angered arbetar med att stodja elever med rorelsehinder
och deras foraldrar under gymnasietiden.

Den har rapporten ger dels en oversikt 6ver den samlade forskning och kun-
skap som finns kring livssituationen for foraldrar som har barn med funktions-
nedsattning och dels rapporteras specifika resultat fran RiFS-projektets delstudier.
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