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Forord

P4 ménga hall i virt land saknas rutiner och strategier fr hur blivande férildrar med kognitiva funktions-
hinder kan uppmirksammas och erbjudas professionellt stod och hjilp. Stiftelsen Allmdnna Barnhuset har i
samarbete med SUF-Kunskapscentrum och FoU-enheten, Regionforbundet Uppsala lin arbetat fram denna
rapport. Den sammanfattar den kunskapsutveckling som paborjades 1999 i Uppsala och Tierp och som
2009 resulterade i bildandet av SUF - (Samverkan Utveckling Forildraskap) Kunskapscentrum.

Intresset for verksamheten har varit och ir stort langt utanfor sivil linets som Sveriges grinser. 2010 fick
kunskapscentret AER":s Innovation Award. SUF:s arbete har bland annat lett till ett flertal nationella konfe-
renser med internationella forskare, workshops, utbildningar och informationsdagar. Arvsfonden utsig 2011
FIB-projektet, som ligger till grund for SUF-Kunskapscentrum, till arets Guldkorn med motiveringen: "Projektet
har synliggjort barnen till férildrar med intellektuella funktionsnedsittningar och gett stéd i férildraskapet.
Familjerna har kunnat bryta sin sociala isolering och utvecklat nya kontakter med samhillet. Arbetet har
genomforts i nira samarbete med landsting, kommuner, brukarorganisationer och forskningsinstitutioner —
vilket dr unikt!”

Vir férhoppning ar att dven denna rapport ska bidra till att synliggéra barn till forildrar med kognitiva
svarigheter, vicka intresse for kunskapsutveckling och stimulera till handling i den egna organisationen.
Forfattare dr Linnea Bruno, sociologiska institutionen vid Uppsala universitet, i samarbete med Barnhuset
och SUF-Kunskapscentrum.

Stockholm mars 2012

Bodil Lingberg Asa Lundstrom Mattsson

1 Assembly of European Regions
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Inledning

Syfte, disposition och overvaganden
Syftet med denna rapport ir att ge en introduktion
till omradet fordldrar med kognitiva svarigheter
och deras barn, samt till arbetet med att utveckla
stod till denna malgrupp. Huvudsaklig utgangs-
punke dr erfarenheter fran Uppsala lin, med rap-
porter utgivna av SUF-Kunskapscentrum, externa
utvirderingar av kunskapscentrets verksamhet samt
intervjuer med verksam personal. Rapporten gor
inte ansprik pd att vara en kunskapséversikt, och
for att oka lidsbarheten tyngs inte texten av alltfor
ménga referenser. Vissa nedslag i debatt och forsk-
ning gors, med tyngdpunkt i en svensk och nordisk
kontext. Fér den intresserade finns litteraturtips pa
svensk och internationell forskning pd SUF-Kun-
skapscentrum hemsida, www.lul.se/suf

I det inledande kapitlet ges en bakgrund till
utvecklandet av SUF-Kunskapscentrum, samt en
sammanfattande beskrivning av centrets verksam-
het. Innan dess ges emellertid en kort historik éver
funktionshinder och rittigheter i Sverige, samt en
redogérelse for vad ett barnrittsperspektiv inom
omradet kognitiva funktionshinder och f6rild-
raskap kan innebira. Rapportens andra kapitel
definierar kriterier for malgruppen forildrar med
kognitiva svarigheter, och det tredje kapitlet har
deras barn i fokus. Olika diagnoser forklaras, risk-
faktorer och skyddsfaktorer lyfts fram. Hér inryms
dven tre "vuxna barnperspektiv”, berittelser om
hur det kan vara att ha en forilder med kognitiva
svarigheter. Det fjirde kapitlet dgnas at att redovisa
resultaten av den kartldggning av malgruppen, som
genomfordes i Uppsala lin 2006-2008, och som vi-
sade att gruppen forildrar med utvecklingsstorning
och andra kognitiva svirigheter var mycket storre
in nagon tidigare hade kunnat forestilla sig. Senare
kartlaggningar i bland annat Tomelilla kommun
har visat pa procentuellt innu stérre omfattning av
denna grupp.

Kapitel fem behandlar socialtjinstens arbete med
utredning och bedomning av forildraforméiga —
ett uppdrag som kriver ytterligare kompetens nir
forildern har kognitiva svarigheter. Fér den som
inte dr bekant med detta arbete ges en kortfattad
genomgang av hur forildraférmaga kan definieras,

samt vilka lagar, riktlinjer och ramar som hin-

syn mdste tas till. Hir tas dven upp en pagiende
studie om anknytning hos barn till médrar med
utvecklingsstérning. Det sjdtte kapitlet behandlar
tvirprofessionell samverkan kring barn som far illa
eller riskerar att fara illa. Lagar kommenteras, nagra
nedslag i nordisk forskning kring samverkan gors
och SUF-modellen for samverkan presenteras. I det
sjunde kapitlet ges en inblick i den gruppverksam-
het for barn och férildrar som forst utvecklades

i Tierp och deltagarnas upplevelser aterges. Det
attonde kapitlet handlar om stéd i hemmet till
mélgruppen, anpassad forildrautbildning som nu
utvecklas i Sverige med inspiration frin Australien,
samt om pedagogiska hjilpmedel. Bokens nionde
och sista kapitel beskriver vikten av bra bemétande
och vad detta kan innebira i praktiken. Exempel pa
en pigiende studie om barnmorskors beméotande

gcs.

Avgrdnsningar
Forskning om funktionshinder bedrivs inom ett
flertal discipliner. Utvecklingen frin mitten av
1900-talet kan beskrivas ha gitt fran ett medi-
cinskt perspektiv till ett betydligt bredare, dir inte
minst sociala modeller blivit alltmer framtridan-
de.? Ibland uppstar starkt polariserade debatter.
I denna bok finns inte utrymme for att redogora
nirmare for olika perspektiv inom forskningsfiltet
funktionshinder, men si ir heller inte diagnoser i
sig i fokus, utan det praktiska arbetet med familjer
dir en eller tva forildrar har kognitiva svirigheter.
Vissa diagnoser dr omstridda. Hela diskussionen
om sa kallad medikalisering av sociala problem fal-
ler emellertid utanfér denna boks ramar att beréra.
Tva besliktade och angeligna teman, eller per-
spektiv, som i denna bok nistan helt har utelim-
nats dr vidare forildraskap och kén samt genusper-
spektiv pa funktionshinder. Upplevelser av funk-
tionsnedsittningar, omgivningens férvintningar
och samhillets stod skiljer sig &t mellan min och
kvinnor.* Enligt liknande ménster tillskrivs vi (och

utvecklar inte sillan ocksa) olika ansvar, kompe-

2 Detta imne belystes under professor Rafael Lindqvists installa-
tionsforelisning i Uppsala 2011-11-15.

3 Se exempelvis Karin Barron, red. (2004) Genus och funktionshin-
der. Lund: Studentlitteratur



tens och handlingsutrymme i vart férildraskap.
Spidbarnsvard och omsorg i forknippas, trots vissa
forindringar de senaste decennierna, allgimt med
kvinnor och kvinnlighet. Min ir till stor del frin-
varande inom detta omréide, och de flesta studier
om anknytning och relationer mellan férilder och
barn — funktionshinderforskning inberdknad — har
mor-barnrelationen i fokus. Verksamma vid SUF-
Kunskapscentrum beskriver sig ha ett inkluderande
perspektiv, dir de i de fall det finns en pappa med
i bilden utgér fran ett delat forildraansvar. Per-
spektivet tar sig uttryck i att de ligger moda pa att
rekrytera ocksd pappor till gruppverksamhet, samt
act utbildnings- och stodinsatser dven ska komma
pappor till del.

Anledningen till ett nedtonat konsperspektiv
i denna rapport ir prioriteringen av ett tydligare
barnrittsperspektiv. Dirmed inte sagt att det rdder
nagon motsittning mellan barnets bista och jim-
stilldhet mellan mén och kvinnor — méinga ginger
kan tvirtom béda dessa stravanden vil forenas och
frimja varandra. Barn till férildrar med kognitiva
svarigheter dr emellertid en riskgrupp och har som
sadan rict till sdrskild uppmiarksamhet — forutom
de rittigheter som de delar med alla barn att fa
hinsynen om sitt eget bista satt i frimsta rummet.
Om de vuxnas olika slags utsatthet, maktkamper
och forhandlingar sinsemellan finns mycket skrivet
och mycket att dnnu siga. I denna rapport ir fokus
pa hur man helt pragmatiskt — genom tvirprofes-
sionell samverkan och ett familjeorienterat arbetsitt
med tydligt barnrittsperspektiv — kan frimja att
forildrarnas formagor och barnens skyddsfaktorer
stirks.

Kort historik - funktionshinder och
rattigheter i Sverige

Mellan 1915 och 1973 var det i Sverige olagligt for
sa kallade sinnesloa personer att gifta sig. Fran 1945
gavs mojlighet for dessa att ingé dktenskap om de
samtidigt accepterade att lata sterilisera sig. Till de
sinneslda riknades personer vi idag skulle siga har
utvecklingsstérning, men inte sillan riknades dven
andra personer till denna grupp. Ett nyckelbegrepp
nir det gillde kvinnor under de férsta decennierna
av 1900-talet var sexuell opailitligher. Kvinnors savil
frivilliga utomiktenskapliga forbindelser som att
ha varit utsatta for overgrepp kunde ricka for att
definiera dem som sexuellt opalitliga och didrmed

nodvindiga att internera pa anstalt. En statlig
utredning foreslog under 1960-talet ett upphivande
av dktenskapsforbudet for de sinnesloa, men det
skulle alltsa droja in pa 1970-talet innan det blev
verklighet.*

Forst 1968 fick personer med
utvecklingsstérning i Sverige laglig ritt till
vard, boende, utbildning och sysselsittning
1956 bildades FUB — Féreningen for utvecklings-
stérda barn (senare inkluderades dven ungdomar
och vuxna i mélgruppen). Vid denna tid uppma-
nades forildrar till barn med utvecklingsstorning
att limna dem till institutionsvard och glomma
dem, alternativt hilla dem hemma. Forst i och med
inférandet av omsorgslagen 1968 fick personer med
utvecklingsstérning i Sverige laglig ritt till vard,
boende, utbildning och sysselsittning. Under 1970-
och 1980-talen skulle stora grupper som tidigare
lasts in pd mentalsjukhus och andra institutioner

— manga pd mer eller mindre godtyckliga grunder
— flytta ut for att forsoka leva ett s normalt liv som
mojligt i det dvriga samhillet. Socialstyrelsen me-
nade att den sé kallade normaliseringsprincipen fran
och med nu skulle vara vigledande. Fréin att tidiga-
re ha levt mycket begrinsade liv, med fa mojlighe-
ter till sjilvbestimmande och delaktighet, skulle de
nu ges samma rittigheter inom livets alla omriden,
som 6vriga medborgare.’ Virden decentraliserades
successivt fran stat till kommun. Processen var

inte utan problem. Minga kommuner saknade
resurser att mota behoven hos minniskorna i den
strida strom av fore detta mentalpatienter som blev
foljden av avinstitutionaliseringen. Hemléshet och
misir blev i vissa fall konsekvenserna av uteblivna
insatser.® Organisationer for att bevaka personer

med funktionsnedsittningars intressen kom sa att

4 Fram till 1937 var incest ett brott dir bide den som begatt
dvergrepp och den som utsatts betraktades som brottslingar och
kunde é&talas. Historikern Kristina Engwall citerar i sin avhand-
ling en likare, som 1935 undersokt en kvinna som efter minga
ars dvergrepp fran sin far blivit gravid och dirfor atalats. Likaren
menar att det faktum att kvinnan ser sig sjilv som oskyldig och
fadern som fdrévare ir ett tecken pé att hon dr sinnessld och
dirfor bor domas till tvingsvédrd snarare dn till fingelse. Kristina
Engwall (2000)Asociala och imbecilla” Kvinnorna pé Viistra Mark
1931-1967. Orebros universitet.

5 Karl Grunewald (2009) Frin idiot till medborgare. Stockholm:
Gothia forlag

6 Ingemar Ljungqvist & Hakan Jenner, red. (2011) Psykiatri for
baspersonal. Kunskap fér en evidensbaserad praktik. Stockholm:
Gothia



bildas. Dagcenter, gruppboenden och andra verk-
samheter, ibland med estetiska och antroposofiska
aktiviteter enligt tidens anda, tog form.

1994 skulle rittigheterna for personer med
utvecklingsstérning och andra funktionsnedsitt-
ningar utvecklas ytterligare, i och med att Lagen
(1993:387) om stid och service till vissa funktionshin-
drade (LSS) tridde i kraft. LSS ir en rittighetslag,
vilket innebir att personen har ritt till de insatser
som lagen erbjuder, om man tillhér den personkrets
lagen anger. Alla insatser idr avgiftsfria. LSS dr ett
komplement till Socialtjinstlagen (2001:453) (SoL)
som reglerar minniskors ritt till ekonomiskt och
socialt stod i vissa situationer. En viktig skillnad
mellan LSS och SoL, som understryks av funk-
tionshinderforskaren Barbro Lewin, ir att den forra
ska sikra ritten till goda levnadsvillkor for dem
som omfattas av lagen, medan den senare handlar
om rictt till skiliga levnadsvillkor. Ambitionsnivin
for stodet inom LSS 4r dirmed, enligt lagstiftarens
intentioner, hogre och storre utrymme tinke att
finnas f6r stédanvindarens sjilvbestimmande och
onskemal (mer om LSS och bemétande i kapitel
9). Lagen markerar pd si sitt en viktig forindring i
synen pd funktionshinder, menar Lewin:”

Medborgarperspektivet, ritten att £ vara den
man ir, har alltsd ersatt ett medicinskt synsitt dir
personen med funktionshinder frimst dr né-
gon som ska tas om hand, behandlas, botas eller
atminstone rehabiliteras, trinas och forbittras till
en storre formaga. I det medicinska synsittet ligger
en kompetenstanke, en skyldighet att utvecklas, bli
duktig. Ett sidant kompetensperspektiv var tydligt
i samband med utflyttningen fran virdhemmen.
Man maste visa sig tillrickligt duktig for att fa
flytea dirifran, ha vissa fardigheter. Numera ar det
medborgarperspektivet som giller.

Minga upplever en stor ridsla for att tala om
svarigheter och problematik som kan relateras
till funktionshinder

Vissa menar att den tidigare si negativa synen pé
minniskor med utvecklingsstérning och andra
funktionsnedsittningar, samt inte minst tvingsste-
riliseringarna ir ett nationellt trauma som fitt som
konsekvens att manga idag upplever en stor ridsla

7 Barbro Lewin (2011) For din skull, fér min skull eller for skams
skull? Om LSS och bemétande. Lund: Studentlitteratur, s 28.

for att tala om svérigheter och problematik som
kan relateras till funktionshinder. Denna ridsla
kan innebéra att minniskor inte far det stod som
de skulle behéva, exempelvis i sitt fordldraskap eller
som barn till férildrar med kognitiva svarigheter.®
Engwall hiavdar att det idag till och med 4r svérare
for personer med utvecklingsstorning dn andra att
lata sterilisera sig, pd grund av férestillningar om
att de inte dr kapabla att 6verblicka konsekvenserna
av ett sidant beslut.?

Mellan 1934 och 1975 steriliserades 63 000
personer i Sverige, minga under tvang eller skenbar
frivillighet. Beslutet om att genomf6ra omfattande
steriliseringar togs av riksdagen och hade sin vikti-
gaste utgdngspunkt i den rashygieniska ideologin,
som under de forsta decennierna priglade den
etablerade vetenskapen i Sverige. De som ansags
intellektuellt omyndiga eller socialt olimpliga ste-
riliserades, varav de allra flesta var unga kvinnor ur
socialt och ekonomiskt utsatta grupper. Sedan 1976
far sterilisering bara ske pé egen begiran.!® Nagon
omfattande diskussion om tvingssteriliseringarna
kom inte igang forrin under sent 1990-tal, vilket
da ledde till att beslut togs om tillsittning av en
statlig utredning och att de som mot sin vilja hade
steriliserats under denna tid gavs majlighet att fa
ekonomisk kompensation frin staten for det som
numera definierats som 6vergrepp och brott mot
minskligheten. !

Personer med utvecklingsstorning har i Sverige
full rostrice i samtliga val och rice att kandidera
till politiska poster. Inte ens personer med mycket
grava begavningsmissiga funktionsnedsittningar
kan lingre omyndigforklaras. Endast barn ir i
Sverige omyndiga. FN:s Konvention om rittigheter
for personer med funktionsnedsittning antogs av
generalforsamlingen 2006 och av Sveriges riks-
dag 2008. Syftet med konventionen ir att frimja,

8 Barbro Hindberg (2003) Barn till forildrar med utvecklingsstir-
ning. Stockholm: Gothia férlag

9 Kiristina Engwall (2004) ”Sinnessla kvinnor och sexualitet i ett
historiskt perspektiv”, i Karin Barron, red. (2004) Genus och funk-
tionshinder. Lund: Studentlitteratur.

10 Transpersoner som vill dndra juridiskt men inte biologiskt kon
ir dock fortfarande tvungna att sterilisera sig i Sverige for att
fa sin kénsidentitet erkind. Lagstiftningen har kritiserats av en
majoritet i riksdagen samt av internationella mianniskorittsorga-
nisationer.

11 SOU 2000:20 Steriliseringsfrigan i Sverige 1935 — 1975. Histo-
risk belysning - Kartliggning — Intervjuer. Slutbetinkande frin
1997 érs steriliseringsutredning.




skydda och sikerstilla att personer med funktions-
nedsittning far full och lika tillging till minskliga
rittigheter. Enligt konventionen om rittigheter for
minniskor med funktionsnedsittningar ska staten
motverka diskriminering och negativa attityder,
frimja jimliket och delaktighet inklusive méjlighe-
ter for personer med funktionsnedsittningar att ha
sexuella relationer och bilda familj. 12

Ett barnrdttsperspektiv
I media och bland yrkesverksamma férekommer
diskussioner som uttrycker en ambivalent instill-
ning till om forildrar med kognitiva svirigheter
verkligen kan vara tillrickligt bra forildrar, dven
med sambhillets stdd. Ritten att skaffa barn, oavsett
funktionshinder, och att fa stod i sitt forildraskap,
stills ibland mot barns ritt att fa sina behov till-
godosedda, att utvecklas och ges reella méjligheter
till delaktighet. Oavsett eventuella invindningar
mot att midnniskor med olika typer av problem eller
svarigheter skaffar barn sa existerar dock redan dessa
barn, med samma rittigheter som alla barn.
Innebérden i ofta anvinda begrepp som barns
behov, barnets bista, barns ritt och barnperspektiv
ir inte en gang for alla given. Olika kulturer, olika
tider och olika vetenskapliga discipliner har skilda
sdtt att se pa vad barn behdver och har rite dill.
FN:s Konvention om barnets rittigheter ger ingen
entydig definition om barnets bista, men uttrycker
en viljeinrikining. Artikel 3 anger att barnets bista
ska komma i frimsta rummet vid alla dtgirder som
ror barnet. Vad som ir barnets biasta maste dock
avgoras i varje enskilt fall. Konventionen har det in-
dividuella barnet i fokus. Barnkonventionen, menar
professor emeritus i pedagogik Lars Jalmert, ir trots
sina minga vaga formuleringar oerhért betydel-
sefull. Essensen menar han, dr de vuxnas plikt att
lyssna pa barnet och att beakta dess mening.!? Kon-
ventionen ir inte svensk lag men Sverige har ratifi-
cerat barnkonventionen och dtagit sig att inforliva
den i svensk lagstiftning genom sk transformering.
Det innebir att svenska bestimmelser ska anpassas
till barnkonventionens krav. I bl.a. socialtjinstla-
gen och forildrabalken har lagindringar gjort for
att skapa forutsittningar for barnet ska ha ritt att

12 EN:s information om konventionen for rittigheter for personer med
Sfunktionshinder: www.un.org/disabilites/

13 Lars Jalmert (2005) ”Vad ir bist for de yngsta barnen? — Analys
till Forildraforsikringsutredningen”, i SOU 2005:73.

uttrycka sina asikter och komma till tals i drenden
som berdr honom eller henne.!

Den sambhiilleliga dominansordning som
overordnar vuxna i férhillande till barn ir den
minst ifrigasatta
En omdiskuterad reservation i barnkonventionen
ar dock att barns ritt att fa sin mening beaktad
villkoras av dess dlder och mognad. Som Elisabet
Nisman, professor i sociologi, har pipekat dr den
samhilleliga dominansordning som éverordnar
vuxna i férhallande till barn den minst ifrigasat-
ta."” Inom den barndomssociologi som vixt fram
under de senaste decennierna fokuseras barndomen
som en konstruerad livsfas. Vad barndomen ir och
bor vara dr inte av naturen givet, utan skiftar och ir
nigot som skapas kontinuerligt, i hég grad genom
vért sice att tala om det. Kritik har riktats mot viss
utvecklingspsykologi och pedagogik for att ha varit
intresserade av barnens erfarenheter och villkor
frimst i den man de inverkar pa deras utveckling
mot normalitet eller framtida férméaga att vara pro-
duktiva vuxna. Istillet betonar forskare med detta
perspektiv (ibland kallat “nya barndomssociologin”)
att barn som individer och kollektiv har samma
virde som vuxna hir och nu. Det kulturellt och
socialt skiftande i begreppen barn och barndom
oppnar upp for kritiska diskussioner om grinsdrag-
ningar och om barns positioner och handlingsut-
rymme i olika sammanhang. Barndomssociologin
ifragasitter tendenser till familism — nir barn
betraktas som de vuxnas dgodelar eller attribut,
och inte far sina individuella behov beaktade, och
en traditionell syn pd barn som 7 blivande snarare
an 7 varande.'® Mot forestillningar om barn som
omogna, inkompetenta och en ensidig betoning pa
barn som objekt f6r vuxnas handlingar, lyfts barns
meningsskapande och strategier fram.

Som flera forskare har beskrivit och som barn-
konventionen uttrycker, finns en spinning mellan

synen pa barn som i behov av och ritt till omsorg/

14 DS 2011:37.” Hur svensk lagstiftning och praxis 6verensstimmer
med rittigheterna i barnkonventionen — en kartliggning.

15 Elisabet Nisman (1995) ”Vuxnas intresse av att se med barns
dgon”, Lars Dahlgren & Kennet Hultqvist, red: Seendet och
seendets villkor. Stockholm: HLS forlag.

16 Jens Qvortrup (1994) "Childhood matters: an introduction”,

i Qvortrup, J, Bardy M, Sigritta, G & Wintersberger, H, red.
Childhood matters. Social theory, practice and politics. Adlershot:
Avebury.




skydd och barns ritt till delaktighet i beslut som
ror dem. I forskning om hur barn som upplevt
vald bemdts inom socialtjinsten finns exempel pa
svarigheter att se till rittigheter av bada dessa slag
samtidigt. I en slags missriktad vilmening finns
dessutom tendenser att inte tala med barn om svara
upplevelser — en praktik som inte gagnar arbe-

tet med att utreda behov och ge ritt st6d.”” Om
barn inte tillfrigas om sin mening finns risken att
barnets bista pa ett oreflekterat sitt antas samman-
falla med forildrarnas intressen, vilket inte alltid 4r

fallet.

Varje ung minniska som hamnar i si kallat
utanforskap kostar samhillet mellan 350 000
och 1 600 000 kronor extra varje ar, beroende
pa problematik
En annan etisk och socialpolitisk friga som kan
komma upp i diskussioner om funktionshinder och
forildraskap dr vad samhillet kan eller bor stilla
upp med nir det stills krav pé prioriteringar. Det ir
dock ett tema som faller utanfor den hir boken att
nirmare diskutera. De kostnader som ett forebyg-
gande arbete med att uppmirksamma och stotta
barn till férildrar med kognitiva svarigheter kan
innebira ter sig dock férsvinnande litet i jaimforelse
med de kostnader, sévil i personligt lidande som for
samhillsekonomin, som kan bli resultatet om dessa
barn pé olika sitt far illa. Varje ung minniska som
hamnar i sd kallat utanforskap kostar samhallet
mellan 350 000 och 1 600 000 kronor extra varje
ar, beroende pé problematik, enligt uppskattningar
av nationalekonomerna Ingvar Nilsson och Anders
Wadeskog. Bara varje dygn en ungdom ir place-
rad i samhillsvird pa HVB-hem kostar samhillet
tusentals kronor.'®

Den hir boken tar sin utgangspunke i ett
barnrittsperspektiv som innebir ett normativt
stillningstagande f6r barns ritt till sivil omsorg
som delaktighet. Utifréin ett barndomssociologiskt

perspektiv som fokuserar barn som aktorer snarare

17 Maria Eriksson & Elisabet Nasman (2011) Nir barn som upplevt
vald méter socialtjinsten: Om barns perspektiv, delaktighet och
giltiggorande. Stockholm: Gothia; Gunilla Dahlkild Ohman
(2011) Att borja tala med barn om pappas vild mot mamma.
Radikalt lirande i arbetet med véirdnad, boende och umginge.
Avhandling i sociologi, Uppsala universitet.

18 Ingvar Nilsson & Anders Wadeskog (2004) Ziink lingsiktigt! En

samhiillsekonomisk modell for prioriteringar som paverkar barns psy-
kiska hilsa. Skolverket, Socialstyrelsen, Statens folkhilsoinstitut.

in objekt kan det argumenteras for att ritten till
omsorg och ritten till delaktighet kan och bér
betonas samtidigt, och ges en framtridande plats i
alla diskussioner och beslut som ror barn. Utifrdn
en sddan utgdngspunkt kan det ses som problema-
tiskt att den forskning som finns om funktionshin-
der och forildraskap i sé liten utstrickning under-
sokt barnens perspektiv.

SUF-arbete i Uppsala ldn

Initiativet kom fran professionella sjilva

SUF star for Samverkan Utveckling Forildraskap.
Stid till barn och forildrar i familjer diir nagon forilder
har utvecklingsstirning eller andra kognitiva svirigheter
som paverkar forildrafsrmagan. Ar 1999 paborjades i
Uppsala och Tierp ett aktivt arbete i syfte att dstad-
komma organiserad samverkan mellan verksamhe-
ter som kommer i kontakt med familjer dir nagon
forilder har utvecklingsstérning eller andra kogni-
tiva svarigheter. Initiativet kom fran professionella
sjdlva, som i sin yrkesutévning kom i kontakt med
dessa barn och forildrar. Praktiker inom habilite-
ring, socialtjanst och médravird upplevde osiker-
het, kunskapsbrist och sirskilda etiska dilemman
infor hur de bist skulle stotta savil barnen som
forildrarna. I bérjan av 2000-talet kom samverkan
dven att omfatta FoU-verksamheten vid Region-
forbundet i Uppsala lin och Uppsala universitet.
Samarbetet resulterade i att FIB-projektet inleddes
den 1 augusti 2005. FIB star for Fordldrar med
Intellektuella Begrinsningar.” Projektet finansie-
rades av Arvsfonden, och syftade till att bidra «ill
kunskaps- och metodutveckling och att skapa nya
former f6r samverkan i kommunala och landstings-
drivna verksamheter.

Ett viktigt steg tidigt i detta arbete var att nd kun-
skap om hur stor malgruppen ir. Dirfor genom-
fordes bland annat en kartliggning av antalet barn
och familjer med denna problematik i Uppsala lin
(se kapitel 4). Andra delar av projektet handlade om
att starta upp gruppverksamheter f6r forildrar och
barn ur malgruppen (se kapitel 7) och att utveckla
ett anpassat stdd i hemmet (se kapitel 8). Barn-
gruppsverksamheten var da virldsunik i sitt slag.

19 Detta var det begrepp som anvindes vid tiden for projektet. Nu-
mera anvinds begreppet kognitiva svirigheter, se mer om vad som
avses med detta i kapitel 2.



Nitverksskapande

En tillging for SUF-Kunskapscentrum ér dess
miénga viletablerade samarbeten med och mellan
Uppsala lins samtliga kommuner, FoU-enheten
vid Regionforbundet Uppsala lin, Landstingets
Centrum f6r funktionshinder, FUB (Riksférbundet
for utvecklingsstérda barn, unga och vuxna) och
flera institutioner vid Uppsala universitet. Dirtill
har man méinga internationella kontakter med fors-
kare. Under 2010 startades ett nordiskt praktiker/
forskarnitverk, for att utbyta aktuell kunskap om
milgruppen och nyheter inom metodutveckling.

Alla kommuner i Uppsala lin har byggt upp
lokala SUF-grupper
Det tidigare samarbetet i FIB-projektet resulterade
2009 till etablerandet av SUF-Kunskapscentrum,
som ir ett tredrigt nationellt projekt. Kunskapscen-
tret fungerar som ett linsgemensamt paraply for
samverkan kring barn och férildrar i familjer dir
nagon forilder har utvecklingsstorning eller andra
kognitiva svarigheter. Alla kommuner i Uppsala lin
har byggt upp lokala SUF-grupper med uppgift att
ge stod till yrkesverksamma frin verksamheter som
moter barn och/eller fordldrar i dessa familjer. I
skrivande stund har hittills ett sextiotal kommuner
utanfér Uppsala lin byggt upp motsvarande sam-
verkansgrupper med stdd av kunskapscentret. En
milsittning for kunskapscentret 4r att mer lingsik-
tigt kunna méta denna efterfrigan pé 6vergripande
samordning, kunskapsstod och metodutveckling
genom att etableras som en permanent verksam-
het med statlig finansiering. Projektets syfte ar att
samla, utveckla och sprida kunskap och metoder
om:
* Forildraskap vid utvecklingsstérning eller andra
kognitiva svarigheter.

* Barnens situation och stodbehov i dessa familjer.

Regionférbundet Uppsala lin dr projektets huvud-
man och Riks FUB samverkanspart. Landstinget
driver verksamheten pa uppdrag av Regionfor-
bundet. Kommunerna och Landstinget i Uppsala
lan stér for viss del av kostnaden. Arvsfonden ir
huvudfinansiir. SUF-Kunskapscentrum ir for
nirvarande bemannat med 3,2 tjinster (2,7 klini-
ker och 0,5 informator). Utover de anstillda knyts
svenska och internationella experter — forskare och
kliniker — pa olika sitt till centret.

Den kunskap som férmedlas ér tinkt att

utga fran helhetssyn och samverkan éver
huvudmannaskapsgrinser

Kunskapscentret erbjuder yrkesverksamma ak-
tuellt kunskapsunderlag i arbetet med barn och
forildrar i familjer dir en eller bada férildrarna har
utvecklingsstorning eller andra kognitiva svérighe-
ter. Dirigenom hoppas man forebygga en negativ
utveckling for dessa familjer. Den kunskap som
formedlas dr tinkt act utgd fran helhetssyn och
samverkan 6ver huvudmannaskapsgrinser. Mal-
grupp dr i férsta hand professionella inom social-
tjanst, habilitering, forskola/skola, BVC, MVC,
psykiatri, polis och rittsvisende. Dirutover kan
centret fungera som kunskapskilla dven for bru-
kare, barn, anhériga, beslutsfattare pa olika nivaer
forskare, studenter och i viss man ‘ven allminhet.
Som figuren nedan illustrerar sker ett nira utbyte
mellan SUF-Kunskapscentrum och praktikerna
som arbetar direkt med mélgruppen i de lokala
SUF-grupperna i Uppsala lin.
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En 6kande efterfragan pa kunskap i hela landet
De verksamma vid SUF-Kunskapscentrum berittar
att efterfragan pd kunskaper om forildrar med kog-
nitiva svarigheter, deras barn och om hur man bist
kan st6tta dessa familjer inte tycks avta. Tvirtom
har de svart att hinna med alla f6rfragningar om
studiebesdk, utbildningar och konsultationer
enskilda drenden. Kunskapscentret fungerar saledes
redan nationellt som en aktor som samlar kunskap,
ar delaktig i metodutveckling och samtidigt sprider
kunskap via hemsidan, konferenser, utbildningar

och material.




Beskrivning av malgrupp - foraldrarna

SUF-Kunskapscentrum inkluderar i begreppet kog-
nitiva svirigheter, intellektuella begrinsningar som
utvecklingsstérning (IQ 70 och ligre) eller svagbe-
gavning (IQ 85 - 71), som innebir att befinna sig i
en grazon, men ocksd neuropsykiatriska funktions-
nedsittningar som exempelvis ADHD, ADD,
Aspergers syndrom och férvirvad hjirnskada.
Dessa ir sa kallade osynliga handikapp, vilket
innebir att svirigheterna kanske inte blir uppen-
bara forrdn under stress. Nir personer med sadana
svarigheter far barn, stills deras férildraskap infor
sirskilda utmaningar utéver dem som giller alla
forildrar.

Olika slags definitioner av
utvecklingsstorning

Utvecklingsstorning ar en funktionsnedsittning
som rdr personens begavningsutveckling. Psykisk
sjukdom eller beteendestorningar inkluderas inte

i begreppet. Funktionsnedsittningen tar sig olika
uttryck. Vad man klarar av beror ocksa pa vilket
stéd och vilken trining man far. Utvecklingsstor-
ning kan vara grav, méttlig eller lindrig. Nistan alla
med utvecklingsstorning som blir forildrar riknas
till gruppen med lindrig utvecklingsstdrning. Annu
in pa 1960-talet anvindes inom medicinen begrep-
pen idiot och idioti. Idag 4r det medicinska begrep-
pet mental retardation och de tre kriterier som alla
maste vara uppfyllda for denna diagnos ir 1) Intel-
ligenskvot (IQ) 70 eller ligre. 2) Nedsatta adaptiva
funktioner, samt 3) Att stérningen grundlagts fore
18 ars alder. Orsakerna kan vara kromosomforind-
ringar, fosterskador eller andra skador i samband
med forlossningen. Med forbittrad forlossnings-
vard dr orsaker relaterade till férlossningen numera
mindre vanliga. Hjirnskador till f6ljd av for tidig
fodsel har diremot 6kat. Manga ganger vet man
inte orsaken till funktionsnedsittningen.

Poingen med den sociala definitionen ir att
lyfta fokus fran individens begrinsningar
till det sociala sammanhanget

Enligt psykologiska, eller begdavningsmissiga kri-
terier, har omkring 2-3 procent av befolkningen
utvecklingsstérning, det vill siga en intelligenskvot
under 70. Det finns dven en social definition, enligt

vilken utvecklingsstérning innebir att inte sjilv
klara av de krav som sambhillet stiller. Poingen
med den sociala definitionen ir att lyfta fokus frin
individens begrinsningar till det sociala sam-
manhanget. Funktionshindret/handikappet ses pa
s sdtt som skapat i relationen mellan samhillet/
kulturen och individen och inte som egen egenskap
eller attribut hos denne. En tredje definition 4r den
administrativa. Ungefir en halv procent av Sveriges
befolkning har LSS-insatser eller gir i sirskola pa
grund av utvecklingsst6rning.

Personer med utvecklingsstorning behéver
lingre tid 4n andra for att forsta, lira sig nya saker
och kommunicera. Man kan lira sig lisa och 15sa
enklare matematiska problem, men inda behova
stdd i att forstd information och hantera exempelvis
hushallsekonomi. Alla behover olika former av per-
sonligt stod och hjilpmedel, av varierande omfatt-
ning. Tillsammans med utvecklingsstorningen kan
personen ha andra funktionshinder, som rorelsehin-
der, synnedsittning eller autism, samt dven psykia-
triska diagnoser.

Neuropsykiatriska diagnoser som kan
paverka fordldraféormagan?
Neuropsykiatriska funktionsnedsittningar (NPF)
ir den sammanfattande beteckningen

for diagnoser sasom ADHD, ADD och Aspergers
syndrom. Det dr medfodda eller mycket tidigt
forvirvade funktionsnedsittningar som diagnos-
tiseras efter utredning. Aven sprakstdrningar och
tvangssyndrom som har sin grund i hur hjirnan
fungerar kan riknas hit. Funktionsnedsittningarna
overlappar ibland varandra. Graden av stérning och
de uttryck den tar sig varierar i stor utstrickning
men manga har inldrningsproblem och svérigheter i
socialt samspel. Andra vanliga problem ir svarighe-
ter med att styra impulskontroll och aktivitetsniva,
reglera sin uppmirksamhet och uttrycka sig i tal och
skrift. NPF ir inte ett intellektuelle funktionshinder,

20 De uppgifter som presenteras i detta avsnitt dr himtade frin over-
likare Kerstin Dahstrém, publicerad pa Riksférbundet Attentions
hemsida, www.attention-riks.se. Attention ir en intresseorganisa-
tion for personer med NPF som arbetar for att barn, ungdomar
och vuxna med dessa diagnoser ska bli bemétta med respekt och
fa rice stod. Kritiska diskussioner om diagnoser i allminhet och
NPF i synnerhet redogors inte for hir.



tvirtom kan exempelvis en diagnos som Aspergers
syndrom innebira att hog intellektuell kapacitet
och formdga till koncentration utvecklas inom vissa
omraden som personen sirskilt intresserar sig for.

Med ritt stéd kan personer med neuro-
psykiatriska diagnoser lira sig att leva med

sina begrinsningar och symtomen komma att
lindras.

Mainga minniskor kan uppleva liknande svérighe-
ter som de personer som diagnosticeras med NPF,
men det dr forst ndr problemen blir sa stora att de
allvarligt paverkar méjligheterna att utvecklas och
fungera tillsammans med andra och i samhillet,
som det blir en funktionsnedsittning. Ofta ir det

i de tidiga skolaren som problemen med impuls-
kontroll, inlirning och 6veraktivitet blir tydliga,

i klassrumssituationen och med de sirskilda krav
som skolan stiller, men svarigheter med att fungera
i grupp och att kommunicera kan ha visat sig annu
tidigare. Vuxna med NPF kan ha svirt med savil
nira som mer ytliga relationer och kan behéva stod
i kontakter med myndigheter och for att fa strukeur
pa sin vardag. Manga fungerar bra i arbetslivet,
men personer med NPF ir dverrepresenterade
bland sjukskrivna och fortidspensionerade. NPF
vixer inte bort och kan inte behandlas bort med
terapi. Ddremot kan personer med dessa diagnoser
med ritt stdd frin omgivningen och (vid behov)
professionella lira sig att leva med sina begrins-
ningar, och symtomen komma att lindras. Nedan
redogors i korthet for de vanligaste neuropsykia-
triska diagnoserna.

Inte alltid behéver symptomen pa
funktionsnedsittningen upplevas som
problematiska

Aspergers syndrom brukar beskrivas som autism utan
begidvningshandikapp, eller att det tillhor autismspek-
trat men ir en lindrigare form av funktionsnedsitt-
ning. Diagnosen finns hos ungefir fyra promille av
befolkningen i Sverige. Aspergers syndrom férekommer
ofta i kombination med andra NPF. Typiska drag hos
personer med Asperger ir att de ofta upplever soci-
alt umginge som anstringande, da de kan ha svart
att tyda sociala koder och signaler och att anpassa
sig till hur man férvintas interagera med andra i
olika situationer. Plotsliga forindringar och stress
kan upplevas som sirskilt pafrestande. Psykiatriska

symptom som angest, tvingstankar, depressioner
och fobier drabbar inte sillan personer med Asper-
ger. Minga vittnar dock dven om att vissa typiska
drag kan vara en tillgang. Inte alltid behéver symp-
tomen pa funktionsnedsittningen ens upplevas som
problematiska. Miljon och omgivningen spelar hir
en stor roll. Ofta utvecklas ett eller flera special-
intressen genom att man hittar och haller fokus,
uppvisar ovanlig uthallighet och koncentration.
Orsakerna till Asperger ir till stor del genetiska.
ADHD stér for Attention Deficit Hyperactivity Dis-
order. Centrala symptom vid ADHD ir 6veraktivi-
tet, koncentrationsproblem och nedsatt impulskon-
troll. De ir vanliga i kombination med varandra,
men forekommer dven var f6r sig. Det har blivit allt
vanligare att diagnosticera skolbarn med ADHD.
I Sverige har fem procent av alla barn diagnosen.
Fo6r manga blir symptomen lindrigare i vuxen alder
men forsvinner sillan hele. ADD dr ADHD utan
overaktivitet men med koncentrationsproblem och
tendenser till passivitet och indtvindhet. ADHD
och ADD innebir oftast inldrningssvarigheter och
lis- och skrivproblem.

Fordldrar med kognitiva svarigheter

Till denna grupp riknas enligt SUF-Kunskaps-
centrums definition férutom, forildrar med
utvecklingsstérning, dven de med svagbegavning,
forvirvad hjiarnskada och NPF som har sé stora
svarigheter att det pa avgérande sitt paverkar deras
vardag.?! Forildrar med kognitiva funktionsned-
sdttningar 4r i behov av mer stéd 4n andra, dven
om behoven ter sig olika for olika familjer. Vanli-
gen kan man inda siga att de kognitiva problemen,
det vill siga svérigheten att tinka pa ett problem-
l6sande och funktionellt sitt, tar sig uttryck i
svarigheter att planera, att strukturera sin tid, att
komma ihig och att tinka abstrakt. Det senare kan
innebira att man far svart att 6verfora erfarenheter
och firdigheter fran en situation till en annan. Inte
sillan forvirras situationen av att forildrarna inte
har kunnat fullfélja en utbildning och darfér har

svért att etablera sig pa arbetsmarknaden.

21 Sven-Erik Pistol (2009) FIB-projektet i Uppsala lin. Férildrar
med intellektuella begrinsningar. Kartliggning av malgruppen

2005-2008. Regionférbundet Uppsala lin, FoU-rapport 2009/5



Forildrarna kan ofta uppleva sig ifragasatta
och kritiserade

Personer med kognitiva svarigheter har sillan sa
utvecklade sociala nitverk och kontaktmajligheter
som andra. De kan ha hilsoproblem som inte blir
dtgirdade och som unga l6per de storre risk att
utsittas for overgrepp av olika slag. Forildrar med
dessa begrinsningar kan ofta uppleva sig ifragasatta
och kritiserade av andra, kanske utan att forsta vari
bristerna bestir. De kan vara ridda for att fa sina
barn omhindertagna vilket minskar deras benigen-
het att soka hjilp.??

Som motvikt till de begrinsningar och sirskilda
utsatthet som redogjorts for ovan dterges ett citat av
en hemterapeut som intervjuats av sociologen Karin
Joreskog:

Och samtidigt vill jag hivda att det hir forildra-
skapet ir forildrarnas stora livsprojekt. Barnet eller
barnen ir deras allt! Det delas inte med kompi-
sar, jobbet, trining, egen utveckling eller si. Pi
ménga sitt dr de fantastiska forildrar. De har tid
att stanna med barnet och titta pa den dir fageln
som badar i en liten vattenpdl. De kan std kvar i en
halvtimme om barnet vill det.

Motbilden till det engagerade och talmodiga
forildraskap som hemterapeuten i citatet ovan vill
lyfta fram, ir de stressade och dubbelarbetande
fordldrarna som férutom arbetet girna prioriterar
trining, socialt umginge med andra vuxna och
sitt eget sjilvforverkligande inom vilket barnen har
inget eller ytterst begrinsat utrymme.?® Det dr en
infallsvinkel som ger nyanser till diskussionen, inte
bara om forildraskap och funktionshinder, utan
dven till fordldraskap och relationer mellan barn
och vuxna i stort.

Psykolog Lydia Springer, verksam vid SUF-Kun-
skapscentrum, och socionom Lena Palm Samuels-
dotter (tidigare Olson), skriver i en magisteruppsats
om stodet till mammor med utvecklingsstérning
eller svagbegévning att det 4r en stor utmaning for
professionella att identifiera malgruppen di dessa
mammor ofta verkar lyckas ganska bra med att

22 Mikaela Starke (2005) Forildrar med utvecklingsstirning och deras
barn — vad finns det for kunskap? Socialstryrelsen och Dagmar
Lagerberg (2011) intern korrespondens.

23 Karin Jéreskog (2009) Checklistor, tadlamod och gemenskap.
Erfarenchter frin FIB-projekt 2005-2008. Arvsfonden.

kamouflera sin funktionsnedsittning.?* De riskerar
ddrmed att bli bemétta pé icke-adekvata sict och
inte fa det stod som de behéver (mer om bemétan-
de, se kapitel 9). De professionella informanterna

i studien menade att fordldrar med intellektuella
begrinsningar® ir en heterogen grupp, men att ett
kinnetecken ir svarigheten att ta till sig informa-
tion och generella svarigheter i kommunikationen.
Nigra informanter angav att oron for familjen i
huvudsak gillde mammans férméga att tillgodose
barnets basala behov av omvirdnad, mat, hygien
etcetera, medan andra oroade sig mer for den
emotionella kontakten, samspelet med barnet och
formagan att som forilder lisa av signaler och sitta
barnets behov framfér sina egna. Palm Samuelsdot-
ter och Springer vill dock betona att erfarenhet och
forskning visar att férildrar med utvecklingsstor-
ning trots sina svirigheter kan forvirva kompetens
for ate bli battre forildrar, om ritt insatser erbjuds.

24 Lena Olson & Lydia Springer (2006) Stéd till och samverkan
kring férildrar med intellektuella begrinsningar. Professionellas
och mammors perspektiv. Landstinget i Uppsala lin, Vuxenhabi-
literingen

25 Intellektuella begrinsningar var det begrepp som vid denna tid
anvindes.




Beskrivning av malgrupp - barnen

Ungefir hilften av barnen utvecklar liknande
svéarigheter
Intellektuella funktionsnedsittningar och neu-
ropsykiatriska svirigheter dr till viss del drftliga.
Ungefir hilften av barnen till dessa forildrar
utvecklar liknande svarigheter. Med tanke p4 att
fordldrar med kognitiva svirigheter har svérare
med uppmirksamhet, impulskontroll, samspel och
planering ir det tydligt att deras barn I6per risk
att inte fa sina behov tillgodosedda. En stor risk ar
ocksa bristen pé stimulans. Barnen kan g miste
om ménga virdefulla erfarenheter och tillfillen
till inlirning. Deras majligheter att utveckla sin
potential kan begrinsas. Forildrarnas ligre impuls-
kontroll och simre férméga att konstruktivt losa
konflikter kan innebira att dessa barn loper storre
risk att bade sjilva utsittas for vald och att uppleva
véld i hemmet.

Utvecklingsstorning resulterar i svarigheter
att tinka framdt och forutse risker, vilket gor att
det ofta brister i sikerhetsmiljon i hemmet och i
tillsynen och att olycksfall ldtt intriffar. Utsatthet
for mobbning framstar som ett utbrett och allvar-
ligt problem for barn till férildrar med kognitiva
svarigheter. Det dr oroande, inte minst med tanke
pa att fordldrarna kan ha begrinsade méjligheter
att ge sitt barn stod. Nitverket runt familjen kan
ocksé vara svagt. Majligen har de barn som sjilva
har utvecklingsstérning och gér i sirskola ett béttre
stdd, da det kan finnas fler professionella kring
dessa barn, 4n runt de normalbegivade. 26

Att barnen far sina behov tillgodosedda maste
stindigt utvirderas

Forskningen om barn till fordldrar med kognitiva
svarigheter ir ytterst begrinsad, bade i Sverige

och internationellt. Inom den forskning som finns
ir man vidare oense om mojligheterna att med
insatser utveckla forildrarnas formagor till att vara
tillrickligt bra for att tillgodose barnens behov.?”
En utgangspunkt f6r kunskapscentrets verksamhet
och fér denna bok 4r dock att forildraformagan i

26 Dagmar Lagerberg (2011) intern korrespondens.

27 Mikaela Starke (2005) Forildrar med utvecklingsstérning och
deras barn — vad finns det for kunskap? Socialstyrelsen.

ménga fall kan stirkas. Beddmningen om vad som
ar tillrackligt bra forildraskap ska dock vara med
fokus pa barnets bista och den bedémningen far
aldrig kompromissas av hinsyn till férildern. Att
barnen fér sina behov tillgodosedda méste stindigt

utvirderas, dven om stodinsatser finns i familjen.

Riskfaktorer och skyddsfaktorer

Vi vet saledes att barn till férildrar med kognitiva
svarigheter dr en hogriskgrupp for psykisk ohilsa
och flera sociala problem. Med ritt st6d kan dock
riskerna minskas och skyddsfaktorer stirkas. I
januari 2010 infordes bestimmelser i hilso- och
sjukvdrdslagen (1982:732) (HSL), som innebir

att barn i fyra klart definierade riskgrupper ska
uppmirksammas och fa stéd. I 2 g § HSL anges att
barns behov av information, rid och st6d sirskilt
ska beaktas om barnets forilder eller annan vuxen
som barnet varaktigt bor med har psykisk funk-
tionsnedsittning®®, psykisk storning, missbrukspro-
blematik eller allvarlig fysisk sjukdom eller skada.
Enligt 6 kap 5 § Patientsikerhetslagen (2010:659)
ska hilso- och sjukvardspersonalen i frigor som ror
barn som far illa eller riskerar att fara illa, samverka
med samhillsorgan, organisationer och andra som
berdrs.?

Personer med utvecklingsstérning uppger
ofta att de haft en otrygg uppvixt och ir
overrepresenterade som offer for 6vergrepp
Forskning?®® visar att psykiatriska problem ir tva till
tre ganger sa vanliga hos personer med kognitiva
svarigheter. Mdnga personer med utvecklings-
stérning har samtidigt klinisk depression. Viktigt
att understryka dr dock att det inte behdver vara

diagnosen utvecklingsstorning i sig som orsakar

28 Hir avses forildrar med neuropsykiatriska funktionsnedsitt-
ningar, diremot inte de med forildrar som har en nedsittning av
den intellektuella funktionsférmagan. Har de senare samtidigt
psykiatriska diagnoser eller missbruksproblem inriknas de dock i
gruppen.

29 I paragrafens andra stycke regleras dven hilso- och sjukvardsper-
sonalen skyldighet att beakta barns behov av information, rad och
stod.

30 Statensfolhilsoinstitut, rapport 2008:13. Onédig ohilsa. Hilsoli-
get for personer med funktionsnedsittning.

Statens folhilsoinstitut, rapport 2008:18. Studier om hilsa for
personer med utvecklingsstérning.



depression, utan den sociala isolering, stigmatise-
ring, arbetsloshet och ekonomiska utsatthet som
dessa personer inte sillan befinner sig i. Manga

av de enklare arbeten som de tidigare har kunnat
utféra finns inte lingre, till foljd av forindringar i
samhillet. Som i senare kapitel kommer att tas upp,
kan funktionshinder till viss del definieras socialt

— som nagot som uppstar i motet mellan individen
och de ménga ganger hoga krav pa prestation som
stills pd individer i vart samhille. Personer med ut-
vecklingsstorning uppger ofta att de haft en otrygg
uppvixt och de ir dverrepresenterade som offer for
overgrepp av olika slag.?! Barn till fordldrar med
psykisk ohilsa loper stor risk att sjdlva drabbas.
Risken 6kar ju fler riskfaktorer som finns i hemmil-

jon samtidigt.

Forskning har visat att forskolepersonal kan
vara ett avgorande stod for barn som far illa
Omstindigheter som visat sig motverka negativ ut-
veckling for barn som vuxit upp i kiinda riskmiljéer
eller haft traumatiska upplevelser kallas skyddsfak-
torer. Finns flera av dessa 6kar mojligheterna till
dterhimtning eller resilience (som det ocksa kallas).
Dessa skyddsfaktorer kan vara till viss del med-
fodda, om dn méjliga att paverka, men dven klart
sociala. Normalbegévning, littsamt temperament,
fordelaktigt utseende och fysisk hilsa brukar rik-
nas som delvis medfodda skyddsfaktorer. Mer av-
gorande for utvecklandet av motstindskraft brukar
de klart paverkansbara faktorerna anses vara. Till
dessa hor att kinna sig dlskad av sina forildrar eller
andra primira vardare, nigot som i sin tur gyn-
nar sjilvkinsla, tillit och initiativkraft. Saknas god
relation till nagon forilder behover barnet ha en
sadan relation till minst en annan vuxen person.*
Forskning har exempelvis visat att forskolepersonal
vara ett avgorande stod for barn som far illa i sin
hemmiljé.** Fér dldre barn kan en relation med

en jimndrig vin fungera som en skyddsfaktor pa
liknande sitt. Vidare anses formaga eller strategier

for att hantera stress och att ha utvecklat en kinsla

31 Mikaela Starke (2007) Barn som har férildrar med utvecklings-
stérning. Socialstyrelsen

32 Ingemar Ljungqvist & Hakan Jenner, red. (2011) Psykiatri for
baspersonal. Kunskap for en evidensbaserad praktik. Stockholm:
Gothia forlag

33 Viveka Sundelin Wahlsten (1997) Utveckling for att éverleva. Ut-

satta familjer méter socialtjinst, hilsovird och skola. Géteborg:

Kommentus

av sammanhang vara viktiga skyddsfaktorer som
kan stirkas med ritt insatser i tid.

En forsta forutsitening for att kunna ge rad, stod
och skydd till barn i riskgrupperna ir att dessa barn
uppmirksammas. De verksamheter som kommer i
kontakt med vuxna med stora kognitiva svarigheter
maste alltid ta reda pa om dessa vuxna har barn
och forsikra sig om att dessa barns rittigheter till-
godoses. Finns inte kompetensen inom den egna
organisationen mdste kontakt tas med dem som
har den. Framfor allt 4r anstéllda hos myndigheter
vars verksamhet beror barn och ungdom och andra
anstillda inom hilso- och sjukvérd, socialtjinst
m.fl. skyldiga att genast anmiila till socialnimnden
om man fir kinnedom om négot som innebir att
nimnden behéver ingripa till ett barns skydd (14
kap. 1§ SoL).

Vuxna barnperspektiv

Nedan ges exempel pa tva kvinnors roster om

hur det kan vara att vixa upp med forildrar med
kognitiva svarigheter nir samhillets stod brister.
Det bér understrykas att dessa tva exempel inte kan
gora ansprik pa att vara representativa for alla barn
till forildrar med utvecklingsstérning. Hur manga
som idag far illa for att samhillet inte formar se och
kompensera for brister i forildraférmagan hos for-
dldrar med utvecklingsstorning vet vi inte. Sanno-
likt 4r de firre 4n under dessa tva kvinnors uppvixt
under 1970- och 1980-talen. Direfter f6ljer ett
tredje “vuxet barnperspektiv”, en ung mans person-
liga reflektioner 6ver att — pa gott och ont — ha vixt
upp med en forilder med Asperger syndrom. Forsk-
ning som tar sin utgangspunkt i dessa barns egna
berittelser saknas. I kapitel 7 och 8 kommer barn,
som idag dnnu dr barn, till tals om sina erfarenhe-
ter av aktuella insatser som gruppverksamhet och
hemterapeutiskt stod.

Nir samhiillets stéd brister

I ett avsnitt av Sveriges Televisions dokumentirserie
Dokument inifran, "Min pappa ir utvecklings-
stord” fran 2007 far vi folja Ulrika 35 ér, i hennes
sokande efter svar pa vad de vuxna omkring henne
forstod av hennes situation som barn, varfor inte
mer gjordes och vem hon ir idag. Ulrikas forildrar
hade bida utvecklingsstorning som bland annat tog

sig uttryck i svarigheter att forsta och méta Ulri-
kas behov. Med sig fran BB fick de en klocka och




instruktioner om hur de vid fasta tider skulle mata
och byta bloja. Ndstan ingenting finns dokumente-
rat fran Ulrikas forsta tva ar, men vid tre ars alder
genomgar hon tester som visar att hon ir normal-
begivad. En barnpsykolog konstaterar att Ulrikas
mamma har simre grepp om firger och former dn
den tredriga dottern, och att mamman inte formér

tyda hennes signaler.

Fran fem érs dlder tog Ulrika ansvar for
matinkop, tvitt och matlagning

Trots att barnpsykologen slar larm om brister

i hemmiljon hinder ingenting forrin Ulrika i
femarsaldern fir en stodfamilj att tillbringa na-
gon helg i manaden och vissa vardagkvillar hos.

I dokumentiren siger den nu vuxna Ulrika ill
stddmamman ”"Ni kindes som mina forildrar. Hos
er fick jag kirlek och allt annat som jag saknade”.
Men insatsen avbrdts av okidnd anledning efter

ett och ett halvt ar. Ulrika berdttar om hur hon
skyddade sina forildrar och frin fem ars alder tog
ansvar for matinkép, tvitt och matlagning. Vid
skolstarten hade hon halkat si lingt efter jimnériga
i sin utveckling, att hon fick ga om forsta klass och
fran andra klass placerades i sirskola. ”Varfor fick
jag ingen hjilp frin grundskolan, nir de visste att
jag hade det svart hemma?” fragar sig Ulrika. Den
samverkan som numera pd ménga hall finns mellan
olika delar av vilfirdssystemet saknades under Ul-
rikas barndom, 1970-och 1980-tal. Ulrika berittar
att hon frin atta ars dlder under ett flertal ar utsat-
tes for sexuella vergrepp av en person i familjens
nirhet, men att detta var ndgot som hon fick bira
ensam och att férildrarna aldrig har forstatt vad
som hinde.

Riddningen blev den kontaktfamilj dir
Lisbeth tillbringade sina sommarveckor
Lisbeth Pipping har i sjilvbiografin Kirlek och
stalull skildrat sin uppvixt med en mamma med
utvecklingsstérning och dessutom psykisk sjuk-
dom, tva smasystrar och en alkoholiserad pappa
som limnade familjen nir Lisbeth var sex dr. Hon
berittar om hur hennes mamma saknade forméiga
att vare sig tillgodose grundliggande behov av mat,
hygien och omvérdnad, som att ge kinslomissig
trygghet och sitta barnens behov fore sina egna.
Hon utsattes dven f6r vild av mamman och var
svart mobbad i skolan for att hon hade smutsiga

och trasiga kldder. Riddningen for Lisbeth blev
den kontaktfamilj dir hon dterkommande tillbring-
ade nagra sommarveckor och som gav henne ett
avgorande stod. Idag dr hon en ofta anlitad foreld-
sare vid konferenser om kognitiva svirigheter och
foraldraskap. 2009 tilldelades Pipping Allménna
Barnhusets Stora Pris.

Belastning och resurs*

Magnus Fannberg vixte upp utan syskon och

till en borjan med fa kontakter utanfor hemmet.
Forildrarna skiljdes tidigt och Magnus bodde med
sin pappa, som forst efter att Magnus flyttat hemi-
fran fick diagnosen Aspergers syndrom. Magnus
beskriver sin barndom till stora delar i ljusa firger,
som en trygg och vilstrukturerad tillvaro med en
forilder som arbetade deltid for att hinna med sitt
barn, som avsatte tid for strukturerade diskussioner
om virlden och minniskan varje kvill, pianolek-
tioner och hade tydliga rutiner och metoder for att
ge sonen en s bra uppvixt som mojligt. Magnus
menar att det pd manga sitt varit en tillging att
ha en pappa som den han har, att han troligen har
flera av sina firdigheter att tacka honom for, och
att hans lugna och strukturerade sitt inspirerar.
De problem som smaningom uppstod mellan dem,
visade sig forst i tonaren, nir Magnus borjade vilja
gora och ha det pé ett annat sitt, an han och hans
pappa vant sig vid:

Vira rutiner kindes allt mer som ett hinder, snara-
re dn trygga ramar. Det samlades damm och det stod
mobler overallt, fyllda med allehanda saker som min
pappa inte ville slinga. (---) det var inte nigon ord-
ning nagonstans, forutom pd min pappas dator: han
hade gjort databaser over bland annat sin ungdoms
dagboksanteckningar, hela sitt livs brevvixling och
flera tusen bicker han list. (---) Jag borjade tycka att
det var jobbigt nir mina vinner kom pa besok och jag
Jjamforde med deras hem, diir man kanske dammsog
dé och da och diskade varje dag. Jag foreslog hur vi
skulle kunna moblera om, stida lite oftare. (---) Jag
tror att pappa upplevde de oundvikliga forindring-
arna som ett hot, han visste ju hur vi hade det, men
inte vad vi skulle fa.

Magnus, som arbetat med barn och ungdomar
med autism, menar att han idag har en mycket bra

34 Avsnittet bygger paA Magnus Fannberg (2010) "Min pappa har
Asperger syndrom”, www.pedagogiskt perspektiv.se



relation med sin pappa, och upplever sig genom att
ha list pi om Asperger ha fatt en storre forstéelse
och perspektiv pd sin uppvixt. Konflikter under
tondren ir fullt normala, men pappans diagnos
gjorde honom troligare simre rustad att uppskatta
de positiva initiativ som sonen ville ta, menar
Magnus. Att ha en matta pa golvet menade pappan
var fullstindigt meningsl6st, och han lade vike vid
att varje dag dta av samma brodmarke till frukost.
Magnus vill med sin berittelse sl ett slag f6r an-
norlunda forildrar”, och lyfta vikten av att inte pa

forhand déma ut de sitt att vara som inte sjilvklart

faller inom normen.




Att kartlagga malgruppen??

Nationell statistik saknas for hur ménga
barn som varje ar fods i Sverige med
forildrar med utvecklingsstorning

Behovet av kunskap om barn till forildrar med
kognitiva svarigheter ir saledes fortsatt stort. En
grundliggande kunskapslucka ror hur stor denna
grupp ir. Nationell statistik f6r hur manga barn
som varje ar fods i Sverige med fordldrar med
utvecklingsstérning saknas. Uppskattningar har
varierat mellan ett tjugotal till flera hundra barn
per ar. An mindre finns kunskap om hur minga
fordldrar som av neuropsykiatriska funktionshinder
eller andra kognitiva svarigheter har nedsatt forild-
raformédga. De lokala kartliggningarna i Uppsala,
Bollnis, Botkyrka och Tomelilla talar nu for att
barnen till férildrar av bada dessa grupper sam-
mantaget ir en betydligt storre grupp dan vad man
hittills har kunnat forestilla sig.

Ett forsta steg - “what is not measured is
not managed”

I arbetet med att utforma ritt stod till barnen och
deras forildrar, och omfattningen av behovet av
stdd, dr ett forsta steg att ta reda pa hur minga
barn det ror sig om. Sven-Erik Pistol vid SUF-
Kunskapscentrum i Uppsala svarar i en intervju
pa fragan om vad en kommun eller ett lin som
vill bérja arbeta mer strukturerat med malgrup-
pen sirskilt bor prioritera, att just inhimtandet av
kunskap genom bland annat genomférande av en
kartliggning ir ett viktigt forsta steg. Direfter kan
olika typer av insatser och verksamheter utformas
utifran lokala behov och forutsittningar.

Fordldraférmaga i fokus

En tidigare undersokning genomférd i Skaraborgs
lin 1986-1995 fann att ett femtiotal barn i dldern
0-10 ar hade en mamma med diagnosticerad ut-
vecklingsstérning. Omsatt till hela landet uppskat-
tade man att 160 barn arligen fods till modrar
med utvecklingsstorning, eller 1,4 barn per tusen

35 Kapitlet utgar i huvudsak fran Sven-Erik Pistol (2009) FIB-
projektet i Uppsala lin. Férildrar med intellektuella begrins-
ningar. Kartliggning av mélgruppen 2005-2008. Region-
forbundet Uppsala lin, FoU-rapport 2009/5.

invanare.>® Bakgrunden till den kartliggning som
genomfordes i Uppsala och direfter i ndgra andra
ldn 4r inte ett intresse av diagnoser eller diagnos-
grupper i sig. Utgdngspunkten var istéillet behov av
stdd och metodutveckling hos professionella inom
habilitering och socialtjinst, for att bittre kunna
mota de sirskilda svarigheter i férildraskapet som
man inom dessa verksamheter fann hos vissa for-
aldrar. Konsekvenserna av funktionsnedsittningen
for forildraformdgan var med andra ord i fokus.
Diagnoser var i vissa fall kiinda, i andra fall inte.
Kartliggningen registrerade tva grupper av for-
dldrar med kon, alder och initialer enligt foljande
kriterier:

1. Forildrar som har en kind utvecklingsstorning,
forvirvad hjiarnskada, Asperger eller ADHD
dir omfattningen ir av den arten att de behover
stod i sitt forildraskap.

2. Forildrar som har stora kognitiva nedsittningar
som innebir svarigheter med bland annat pla-
nering, struktur, minne, abstrakt tinkande, lds-
ning, rikning eller skrivning och dirfor behover
stod i sitt forildraskap.

Malgruppen innefattade pa si sitt dven forildrar
som de professionella uppfattade var i en "grazon”
och var dirmed vidare dn i de fi tidigare studier

som gjorts.

Genomforande och resultat i Uppsala ldn
Den forsta kartliggningen dgde rum 2006 i Tierp,
som liksom Uppsala kommun har haft samver-
kansgrupper kring barn och férildrar dir nigon av
forildrarna har en utvecklingsstorning eller andra
kognitiva svarigheter, si kallade SUF-grupper,
sedan 1999. I forarbetet till sjilva undersokningen
ingick utbildningsinsatser for de yrkesverksamma
som skulle medverka i kartliggningen, dir de fick
grundliggande kunskap om kognitiva funktions-
hinder och vilka uttryck dessa kan ta sig. P si
sitt blev de battre rustade att identifiera klienter

36 Bager, B (2002) "Barn till férildrar med utvecklingsstérning
—en inventering” Léikartidningen nr 1-2, vol.100, refererad till i
Lena Olson & Lydia Springer (2006) Stid till och samverkan kring
forildrar med intellekruella begrisningar. Professionellas och mam-
mors perspektiv. Landstinget i Uppsala lin.



ur mélgruppen. Under utbildningarna gavs dven
utrymme for de olika yrkeskategorierna att utbyta
erfarenheter av kontakter med dessa forildrar och
diskutera egna iakttagelser och reflektioner. Man
ventilerade ocksa funderingar kring de forildrar
som man uppfattat vara i “grazon” och som man

i motet med ofta upplevde sig stilld infor etiska
dilemman.

De flesta hade erfarenheter av malgruppen
Inom vissa verksamhetsomraden hade man mer
kunskap om diagnoser 4n i andra. Skolan och
forskolan skilde sig frin de andra pa sa sdtt att
funktionshindren var mindre kinda dir, och
representanter for dessa verksamheter var dven

mer tveksamma till att delta i kartliggningen. Vid
kunskapscentret menar man att skolan till skillnad
fran exempelvis habiliteringen inte 4r vana att ”di-
agnosticera”. De méter forildrar och inte patienter
och kan darfér kinna sig obekvima att kategorisera
dem pé detta sitt. Erfarenheten frin Uppsala lin
ar att det kan komma att krévas bred forankring
inom olika verksamhetsomraden och en beredskap
att mota fragor, tillhandhélla information och

motivera om nyttan av en undersdkning av detta

slag. Trots att en ansenlig tid lades pa detta valde
ind4 skolorna i tre av dtta kommuner att inte delta
i kartliggningen. De siffror som presenterades kan
ddrfor vara en underskattning eftersom det kan fin-
nas forildrar med kognitiva svirigheter som varken
har kontakt med férskola eller BVC. Kartliggning-

en tog i genomsnitt 2-3 médnader i varje kommun.

En procent av barn 0-18 ar i Uppsala lin har
minst en férilder med kognitiva svirigheter som
paverkar forildraférmagan

Sammantaget visar resultaten frin Uppsala lins
dtta kommuner att 602 familjer med 1092 barn
bedéms vara i behov av stéd pé grund av forildrar-
nas kognitiva svéirigheter. Omriknat i procent av
befolkningen innebir detta att 1 procent av barn
0-18 4r i Uppsala lin har minst en forilder med
kognitiva svarigheter som paverkar forildraforma-
gan.”” Bedomningen har gjorts av professionella
som i sin yrkesutévning kommit i kontakt med
dessa familjer. Senare kartldggningar skulle dven
visa att nirmare hilften av de barn som var féremal
for socialtjinstens barnavardsutredningar 2008,
samt av dem som var placerade p utredningshem
2006, hade forildrar med kognitiva svarigheter.

Kartldggning: Barnavardsutredningar
utforda i en kommun i Uppsala lan 2008

Totalt antal barnavardsutredningar 108
Varav Grupp 1 - Foraldrar med
kind diagnos b 1t
Varav Grupp 2 - Foral.dr'ar mefl . 35 320
kognitiva svarigheter
Summa Grupp 1 + Grupp 2 52 48%

Bild 2.

37 Beriknat pd antal barn 0-18 &r i Uppsala lin 2009: 73634. Killa
SCB, i Halsoliiger bland barn och unga i Uppsala lin, Samhillsme-
dicinska enheten, Landstinget i Uppsala lin 2011



Kartlaggning: Utredningshem

Totala Grupp 1 Grupp 2 Totala antalet
antalet oy placeringar av fordldrar med
R Kognitiva 20 os
placeringar diaanos svarigheter kognitiva svarigheter
under 2006 9 g under 2006
e h Antal Antal Antal
ECHING=tCT personer personer personer personer Procent

Brogarden 27

Cederangen 29

Karnhuset 20

6 13 48%

3 11 37%

4 7 35%

Bild 3.

Resultat och erfarenheter fran andra delar
av landet

2010 genomférdes i Bollnis kommun en liknande
kartliggning. Liksom i Uppsala kom initiativet
fran de professionella sjilva. Familjehemssekrete-
rare i kommunen uppskattade att mer dn hilften
av alla placeringar av barn i familjehem rorde barn
vars forildrar hade kognitiva svarigheter. I motet
med familjehemssekreterare frin andra delar av
landet hade man fatt uppfattningen att dessa barn
utgjorde en storre andel i Bollnis 4n exempelvis i
Goteborg. Kartliggningen skulle ocksa visa att 213
barn, eller hela fyra procent av alla barn i Bollnis,
hade en eller tva forildrar med kognitiva svérig-
heter.’® Kontakterna med SUF-Kunskapscentrum
fanns inte frin borjan, men har kommit att betyda
mycket for arbetet i Bollnis, berdttar Karin Plane-
skog, samordnare f6r Bollnis familjecentrum och
projektledare for forildrastdd/stodgrupper for barn.
Sju procent av kommunens familjer dr forildrar

med utvecklingsstorning eller sé stora kognitiva

38 Karin Planeskog (2011) Kartliggning i delprojekt ”Stéd till

fordldrar med utvecklingsstérning” i Bollnis kommun.

svarigheter att det paverkar forildrafsrmagan
Tomelilla kommun i Skdne har arbetat med ett
projekt de kallar PUFF — Projekt for utveckling av
forildraformagan, och 4ven de har genomfért en
kartliggning av mélgruppen. Enligt den kartligg-
ning som genomfdrdes hosten 2010 tillhor hela

sju procent av den lilla kommunens familjer, med
totalt 196 barn, kategorin forildrar med utveck-
lingsstorning eller si stora kognitiva svarigheter att
det paverkar fordldraférmagan. 2009 konstaterades
att hela 23 av 32 barn som placerats i familjehem
hade en eller tv forildrar med kognitiva svirighe-
ter. Professionella i kommunen har 4ven noterat att
dessa funktionsnedsittningar inte sillan férekom-
mer tillsammans med en missbruksproblematik,
vilket 6kar riskfaktorerna f6r barnen. Tomelilla
kommun har nyligen bérjat genomféra kompetens-
héjande insatser for personal och utveckla former
for tvirprofessionell samverkan.?

39 Linda Ljunggren & Carin Wester (2011) PUFF-projektet i
Tomelilla. Projekt for utveckling av forildrafsrméagan. Samverkan
— Utveckling — Forildraskap. Samverkan kring barn i familjer
ddr nagon av forildrarna har en utvecklingstérning eller andra
kognitiva svarigheter. Tomelilla kommun.



Utredning och bedomning

Som beskrivs i det inledande kapitlet av denna bok
ir inneborden i ofta anvinda begrepp som barns
behov, barnets bista och barns ritt inte en ging
for alla givet. Pa samma sitt skiftar uppfattningar
om ett gott forildraskap genom skilda historiska
epoker, kulturer och dven individer emellan. Ingen
foralder dr perfeke, men brister i ett avseende kan
ibland vigas upp av styrkor i ett annat.

Att utreda beskrivs ofta som en av de mest
krivande och komplicerade arbetsuppgifterna
inom socialtjinsten

En central utmaning for socialtjinsten 4r att avgora
vad ett zillrickligt bra forildraskap ir utifrin den
bista kunskap som finns tillginglig — att skaffa
metoder for att utreda och bedéma forildrafor-
magan. Dirtill beh6vs kunskap om vilka insatser
som behovs och fungerar. Att utreda inom den
sociala barnavarden beskrivs ofta som en av de mest
krivande och komplicerade arbetsuppgifterna inom
socialtjinsten. Om dessa utredningar av olika skil
brister, kan det innebira stora konsekvenser for
barns rittssikerhet och for utsatta barns livssitua-
tion och (ibland bokstavligen) dverlevnad.*’

For att hoja kvaliteten pa handliggningen av
drenden inom sociala barnavirden har Socialstyrel-
sen, sedan 1999 och efter inspiration frin Storbri-
tannien, utvecklat ett ambitiost utrednings- och
dokumentationssystem: BBIC — Barns behov i
centrum. Bedémning av om férildraférméagorna
ar tillrickliga ar ett uppdrag som kriver kompe-
tens inom manga omraden. Nir personal stills
infor uppgiften att bedoma f6rildraforméaga hos en
person med kognitiva svarigheter som exempelvis
utvecklingsstérning, kan utmaningen bli 4n storre.
Det finns ett behov av anpassade bedomningsin-
strument for denna grupp forildrar. Nedan redo-
gors forst for relevanta delar av socialtjinstlagen,
darefter beskrivs i korthet BBIC och det arbete med

40 Se exempelvis Sundell et al (2008) Barnavirdsutredningar. En
kunskapséversikt. Om arbetsvillkor och kompetenskrav for
utredande socialsekreterare se Anna-Lena Lindqvist, red. (2010)
Att bygga kompetens for kvalificerade utredningar av barn och
unga. Allméinna Barnhuset och Regionférbundet Uppsala lin,
samt Pia Tham (2008) Arbetsvillkor i den sociala barnavarden.
Forutsittningar for ett kvalificerat arbete. Avhandling i socialt
arbete, Stockholms universitet.

att ta fram anpassade beddmningsinstrument som

nu pagar.

Lagar och riktlinjer

Socialtjanstlagen dr en ramlag. I 1 kap 1,2 § SoL,
anges socialtjanstens dvergripande mél och grund-
liggande virderingar. Dessa ska vara vigledande i
socialtjinstens alla verksamheter.

Enligtl § SoL skall samhillets socialgjinst pa
demokratins och solidaritetens grund frimja min-

niskornas

* ckonomiska och sociala trygghet
* jamlikhet i levnadsvillkor

* aktiva deltagande i samhillslivet

Socialtjinsten ska under hinsynstagande till min-
niskans ansvar for sin och andras sociala situation
inriktas pa att frigora och utveckla enskildas och
gruppers egna resurser. Verksamheten ska bygga pa
respekt for manniskors sjilvbestimmanderitt och

integritet.

Med sirskild uppmirksamhet ska socialtjinsten
folja utvecklingen hos barn och ungdom som
har visat tecken till en ogynnsam utveckling
Nir atgirder ror barn skall sirskilt beakeas vad
hiansynen till barnets bista kriver, enligt 2 § SoL. I
socialtjanstlagen 5 kap 1 § framgar socialtjinstens
skyldigheter gillande omsorger om barn och unga.
Bland annat ska socialnimnden verka f6r att barn
och ungdom vixer upp under trygga och goda for-
hallanden, frimja en allsidig personlighetsutveck-
ling och en gynnsam fysisk och social utveckling
hos barn och ungdom. Med sirskild uppmirksam-
het ska socialtjansten f6lja utvecklingen hos barn
och ungdom som har visat tecken till en ogynnsam
utveckling.

Nir barn kan behéva skydd

Anmilningsplikten 14 kap. 1 § SoL innebir att
var och en som fir kinnedom om nigot som kan
innebira att socialnimnden behover ingripa till
ett barns skydd bor anmila detta till nimnden.
Myndigheter vars verksamhet beror barn och
ungdom samt andra myndigheter inom hilso- och
sjukvarden, annan rittspsykiatrisk underséknings-



verksambhet, socialtjinsten och kriminalvérden ir
skyldiga att genast anmiila till socialnimnden om
de i sin verksamhet far kinnedom om nagot som
kan innebira att socialnimnden behéver ingripa
till ett barns skydd. 111 kap 1 § SoL § anges att
Socialnimnden utan dréjsmil ska inleda utredning
av vad som genom ansokan eller pa annat sitt har
kommit till nimndens kinnedom och som kan
foranleda négon étgird av nimnden. Det dr under
dessa utredningar som verktyget BBIC anvinds.
Utredningen skall bedrivas skyndsamt och vara

slutford senast inom fyra manader.

BBIC - Barns behov i centrum

Enligt Socialstyrelsen dr syftet med BBIC 7att
starka barnperspektivet och delaktigheten f6r
barn, unga och deras familjer. Systemet ska ocksa
skapa enhetlighet 6ver landet samt forbéttra

och bibehilla kvaliteten i den sociala barn- och
ungdomsvirden.”! Den birande tanken ir att bar-
nets eller den unges behov ska sittas i centrum for

utredningen, och situationen bedémas utifrin
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41 www.socialstyrelsen.se, senast besokt 2011-11-24

Familj och miljo

en helhetssyn innefattande psykisk och fysisk hilsa,
utbildning, kinslo- och beteendemissig utveckling
med mera. Som triangeln nedan illustrerar bedéms
foraldraformagan i relation till det individuella bar-
nets behov. Resurser eller brister i det omgivande
nitverket och miljon vigs ocksa in. Information
hiamtas frin barnet sjilv, forildrar, skolpersonal och
andra professionella, samt personer i det informella
nitverket. I grundboken betonas att socialtjanstens
utredare inte ensamma kan forvintas besitta alla
specialkunskaper som kan komma att krivas i en
utredning, men att dirfér samverkan med andra

professionella dr av storsta vikt.

Nir det inte finns samtycke

En utredning leder ofta fram till forslag som rér
olika stodinsatser for barnet och familjen. Malsitt-
ningen ir att insatserna ska genomforas i samfor-
stand med forildrarna och barnet med hinsyn till
barnets dlder och mognad. Tvingsitgirder blir forst
aktuella om samtycke saknas och utredningen visar
att forildrarna utsitter sitt barn for fysisk el psykisk
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misshandel, det finns brister omsorgen eller nagot
annat forhillande i hemmet som innebir en risk
for barnets utveckling och hilsa. Lagen (1990:52)
med siirskilda bestimmelser om vird av unga (LVU)
ir avsedd att komplettera socialtjanstlagen nir sam-
tycke fran forildrarna saknas.*? Barnet omhinder-
tas och placeras vanligtvis i familjehem eller hem
for vard och boende (HVB). Forildrarnas umging-
esritt kan inskrinkas enligt 14 § i LVU.%

Anpassade bedomningsinstrument - PAM
Bedémning av forildraformaga hos forildrar med
utvecklingsstérning 4r nigot som de professio-
nella inom socialtjansten kan uppleva som sirskilt
utmanande. Som Mikaela Starke, docent Mikaela
Starke, institutionen for socialt arbete, Goteborgs
universitet, belyst i Socialstyrelsens rapport har i
Sverige idag inga sirskilda bedomningsinstrument
for att bedoma fordldraformaga hos denna grupp
forildrar etablerats.* Ett brittiskt instrument har
dock provats och utvirderats i Uppsala lin, varom
mer nedan.

Risken for godtycklighet ér stor eftersom
kunskaperna om kognitiva svarigheter 6verlag
ir begrinsade hos handliggare

Lydia Springer, som ir delaktig i arbetet med att
ta fram ett anpassat utredningsmaterial, menar att
personliga virderingar och fordomar runt grup-
per som i nigon mening uppfattas som avvikande
kan fa stort utrymme nir det giller bedémningar
av fordldraférmaga. Slutsatser kan dras pa felak-
tiga eller otillrickliga grunder med utgangspunkt
fran utvecklingsstorningen om den definieras och
avgrinsas via IQ test. Risken f6r godtycklighet 4r
stor, eftersom kunskaperna om kognitiva svarig-
heter 6verlag dr begrinsade hos handliggare och
andra professionella som moter dessa forildrar.

A ena sidan kan dessa forildrar bedomas hardare
utifrdn en pé férhand svag tilltro till forildrafor-
mdgan pd grund av en kind diagnos, som Springer
poingterar. A andra sidan kan det som utredare

ibland vara litt att sinka kraven nir forildrarna vill

42 LVU tillimpas dven nir den unge sjilv utsitter sin hilsa eller ut-
veckling fér en pataglig risk att skadas genom missbruk, brottsligt
verksamhet eller ndgot annat socialt nedbrytande beteende och
samtycke till vard saknas.

43 www.socialstyrelsen.se, senast besske 2011-12-15.

44 Socialstyrelsen (2007).

mycket och gor sa gott de kan, dven om det inte 4r
tillrickligt for barnens behov, som det uttryckts i

intervjuer med professionella.>

PAM ir konstruerat med hinsyn till de
svarigheter som kan uppsta i sirbara familjer
Parent Assessment Manual (PAM) ir ett instru-
ment som konstruerats med syfte att genomfora
systematiska och funktionella bedomningar av
forildraférmaga. PAM ir konstruerat sirskilt med
hinsyn till de svarigheter som kan uppsta i srbara
familjer, ddr en eller bada forildrarna har kognitiva
svirigheter. PAM kan anvindas i familjer med barn
i aldrarna 0-19 dr och ingen licens krivs for att
anvinda det. Manualen ir indelad i tre sektioner.
En forsta sektion bestdr av tva screeningformulidr —
ett inledande som besvaras av en professionell som
kinner familjen vil, ett annat som ska besvaras av
forildrarna och avser att dokumentera de stodbe-
hov dessa sjilva upplever sig ha konkret i vardagen.
Den andra sektionen innehéller ett fragebatteri om
34 fraigeomraden. Kunskap, forstaelse och firdig-
heter avseende forildraskap utreds hir nirmare.
Den tredje sektionen i PAM-manualen innehél-

ler en barn- och en forildraprofil. Dessa ska ge

en sammanfattande bild av respektive forilders
individuella styrkor och brister, samt uttala sig om
vilka omraden som fortsittningsvis bor prioriteras i

planeringen av stédinsatser.

Pilotstudie fér att préova PAM i Sverige

2005 till 2008 genomfordes en pilotstudie for att
prova om PAM ir praktiskt anvindbart inom den
svenska socialtjinstens utredningsarbete av fa-
miljer dir det finns frigetecken om omsorgssvikt
och dir ndgon av férildrarna har en intellektuell
funktionsnedsittning. Projektet var ett samarbete
mellan Uppsala universitet och olika verksamheter i
Uppsala kommun och inom Landstinget i Uppsala
lan, och finansierades av Stdvstaholms Stiftelsen.
Slutsatserna av studien var att PAM kan fungera
som ett anvindbart komplement till ordinarie ut-
redningsmetoder. Det uppgavs finga upp forild-
rarnas adaptiva férmagor och dirmed underlitta

bedémning av behov av insatser. I rapporten om

45 Springer, L & Gustafsson, C (2008) Systematisk bedémning av
forildraforméga. Pilotstudie om tillimpbarheten i ett svenskt
sammanhang av Parent Assessment Manual (PAM). Landstinget i

Uppsala ldn.



projektet betonas att kunskaper om funktionsned-
sittningar ir nodvindiga for en rictvis bedomning,
och att utredningar som inte utgir fran forilderns
forutsittningar riskerar att resultera i insatser som
inte far avsedd effekt for att forildrarna inte kan
tillgodogora sig den. Fordldrar som deltagit i stu-
dien var positiva dd de upplevde frigorna som litta
att forsta och att de kinde sig delaktiga.

SUEF-Kunskapscentrum har ambitionen att det
ska finnas ett anpassat forildrabedémningsinstru-
ment att tillga i Sverige. Som ett led i detta arbete
pagar en vidare kartliggning dir man undersoker
nyttan av PAM bland professionella. Inledningsvis
pagar en utvirdering av den del av PAM som utre-
der forilderns kunskap med hjilp av ett bildmate-
rial. Bildmaterialet illustrerar olika behovsomraden,
behovsomriden som till stor del sammanfaller med
de omraden som lyfts fram i BBIC, till bilderna
stills strukturerade fragor.

Pagaende forskning om anknytning

Under ledning av Pehr Granqvist, docent i psyko-
logi vid Stockholms universitet, i samverkan med
flera andra forskare samt med verksamma vid SUF-
Kunskapscentrum och med FUB (Féreningen for
utvecklingsstérda barn, ungdomar och vuxna) och
Stockholms lins landsting, pagar just nu en studie
om anknytning hos barn till médrar med intellek-
tuellt funktionshinder.4¢

46 Forskare och 6vriga medarbetare dr Mari Fransson, Lene Lind-
berg, Kerstin Andersson, Lydia Springer, Lena Palm Samuelsdot-
ter och Tommie Forslund. Projektet finansieras av FAS (Forsk-
ningsradet for Arbetsliv och Socialvetenskap).

Ingen tidigare publicerad studie har undersékt
anknytningen hos barn till férildrar med
intellektuella funktionshinder

Syftet med projektet ar att fa kunskap om anknyt-
ning hos barn till médrar med intellektuellt funk-
tionshinder (IF), det vill siga utvecklingsstorning.
En utgingspunkt for projektet 4r att dessa forildrar
ar en osynlig grupp i samhillet, vilket avspeglas i
att yteerst lite forskning har gjorts gillande denna
grupp. Manga beslut som fattas i drenden gillande
dessa familjer vilar dérfor ofta pa férestillningar
som inte har belagts vetenskapligt. Detta kan

vara till nackdel bade f6r familjerna sjilva och
yrkesverksamma pd exempelvis habiliteringen och
socialgjdnsten. Ingen tidigare publicerad studie har
undersokt anknytningen hos barn till forildrar
med IF.

Sedan tidigare vet man att flera externa risk-
faktorer ir dverrepresenterade bland modrar med
IF, exempelvis ekonomisk utsatthet och erfaren-
heter av potentiellt traumatiska upplevelser
under uppvixten. Studien fokuserar darfor ocksa
pa mojliga risk- och skyddsfaktorer fér barnens
utveckling. Det unika med detta projeke ar dess-
utom att inte bara anknytningen mellan barn och
modrar med IF studeras, utan att det finns en
kontrollgrupp bestidende av modrar utan IF men
med liknande socioekonomiska status, antal barn
etcetera. Malsdttningen 4r att trettio mammor ska
delta i studien. Undersokningen sker i flera steg,
med hembesok, flera intervjuer, besok vid psyko-
logiska institutionen med ifyllande av blankett om
psykisk hilsa och observationer av mammorna och

barnen i en leksituation.’

47 Information himtad fran Psykologiska institutionens hemsida,
www.psychology.su.se och rekryteringsbrev till professionella,
undertecknat av projektgruppen.



Samverkan

Samverkan blir n6dvindig — men nir, hur och
med vilka?

Ordet samverkan har kommit att bli ett slags
honnérsord inom offentlig verksamhet. Det kan
upplevas tids- och resurskrivande, utmanande och
act det initialt skapar mer problem in det loser.
Men samtidigt 4r det inte mojligt f6r exempelvis
en enskild utredare inom social barnavérd eller en
enskild forskolelirare, att ha all den kompetens,
overblick och resurser som krivs for att pé ett bra
satt utfora sict uppdrag. Samverkan blir nédvin-
dig — men nir, hur och med vilka? I detta kapitel
redogors for den samverkansmodell som byggts upp
kring foridldrar med kognitiva svirigheter och deras
barn i Uppsala lin. Inledningsvis nimns nagot om
aktuella lagar och rikdlinjer f6r samverkan, dérefter
gors ett par nedslag i nordisk forskning om tvir-
professionell samverkan. Kapitlet avslutas med ett
avsnitt om familjecentraler, som exempel pé plat-
sens och organisationens betydelse for en effektiv
samverkan.

Lagar och riktlinjer

Det finns en sirskild skyldighet f6r myndigheter
act samverka i frigor som rér barn som far illa el-
ler riskerar att fara illa. Skyldigheten giller polis,
forskola och skola, socialgjianst samt hilso- och
sjukvird. Socialnimnden har ett huvudansvar for
att se till att samverkan kommer till stand. Social-
styrelsen fick huvudansvar for att, tillsammans med
andra relevanta myndigheter, ta fram en gemensam
nationell strategi f6r samverkan i samband med att
nya lagbestimmelser tridde i kraft 2003.48 1 ett
gemensamt strategidokument har Myndigheten for
skolutveckling, Rikspolisstyrelsen och Socialstyrel-
sen formulerat tre grundliggande férutsittningar
for samverkan:

*  Styrning — tydlig styrning pa alla lednings-
nivéer, gemensamma mal, uppfoljning och
utvirdering.

48 Skyldigheten att samverka lagstadgades den 1 juli 2003 for skola
(1 kap. 2a § SkolL) och hilso- och sjukvard (2f § HSL), dven
socialnimndens ansvar fortydligades (5 kap 1a$ SoL).

*  Struktur — avtal, riktlinjer, handlingsplaner,
kompetens att samverka och méten 6ver

sektorerna.

*  Samsyn — enighet kring grundliggande forsta-
else av problem och hur de ska angripas.

Samverkan ska priglas av ett konsekvent
barnperspektiv

Att samverka innebir att tillfora sina specifika re-
surser, kompetenser och/eller kunskaper till en upp-
gift som man gemensamt har att genomféra och att
ta ansvar for den lagstiftning som man lyder under.
I strategidokumentet slas bland annat fast att
samverkan znte ska priglas av ett verksamhetsper-
spektiv, utan av ett konsekvent barnperspektiv. Ofta
har samverkan stannat vid retorik, anmirker forfat-
tarna, och utgétt frin den egna verksamhetens
behov, snarare in ifrin barnets. Overgripande mal
som anges dr att hjilp ska fés i ett tidigt skede, att
stdd och skydd ska ges utifrin ett helhetsperspek-
tiv samt att barnet eller den unge ska vara i fokus.
Huvudprincipen ir vidare klienternas samtycke
och delaktighet si langt det 4r mojligt. Dokumen-
tet lyfter fram tvirprofessionell kompetens- och
metodutveckling, som en avgorande del av strategin
for samverkan.®

Att forsta varandras uppdrag och villkor
Ett huvudtema i den omfattande nordeuropeiska
litteratur som finns om barn som far illa 4r samhil-
lets misslyckande att tillgodose dessa barns rittig-
heter, till foljd av bland annat bristande samverkan
mellan skilda delar av vilfirdssystemet. En kvanti-
tativ studie dér just forutsiteningar for tvirprofes-
sionell samverkan kring barn som far illa ir i fokus,
genomférdes i Danmark 1999-2001 av lektorn i
socialt arbete Morten Ejrnaes.”® Sjukskéterskor,
lirare, forskolepedagoger och socialsekreterare fick

49 Danermark, B, Germundsson, P, Englund, U, Léof, K (2009)
Samverkan mellan barn som far illa eller riskerar att fara illa. En
formativ utvirdering av samverkan mellan skola, socialtjinst,
polis samt barn- och ungdomspsykiatri. Hilsoakademin, Orebro
universitet.

50 Morten Ejrnaes (2006) Faglighed og tvaerfaglighed. Villkarene
for samarbejdet mellem paedagoger, sundhedsplejersker, laerere
og socialridgivere. Kopenhamn: Akademisk forlag. Sammanlagt
733 enkiter samlades in och analyserades.



i en enkit ta stillning till olika fallbeskrivningar
om barn som kunde misstinkas fara illa. Fragor
stilldes om hur man ansag att yrkespersonerna
borde agera, men dven hur man forvintade sig att
de skulle agera, samt om samarbete. Ejrnaes hade
forvintat sig stora skillnader mellan yrkesgrupper-
na, men fann att dessa bara var ndgot stdrre dn vad
skillnaderna i svar var mellan kollegor inom samma
yrkesgrupp. I boken hivdas att skillnaderna fraimst
har personliga skal. I tvirprofessionella samarbets-
forum, poingterar Ejrnaes, ir man vanligen den
enda representanten for sin yrkesgrupp. Risken ir
ddrfor stor att man tolkar skillnader i uppfattningar
om olika problem och hur de bor 16sas som skillna-
der beroende av yrkestillhérighet, vilket bildar en
grogrund for mytbildning om andra yrkesgrupper,
som kan forsvira samarbetet, menar forfattaren .

Information kan delas med samtycke frin
vardnadshavare

Ett annat hinder for tvirprofessionell samverkan
kring barn som far illa, som oftare lyfts fram, ar
sekretesslagstiftning. Som vi ska se nedan, har man
i SUF-grupperna funnit vigar att forsoka komma
runt detta. Ibland poidngteras dven, att sekretes-
sen inte skulle behova vara det stora problem som
man ofta gor det till. Socialtjinsten har inte sillan
storre juridisk mojlighet att dela med sig av mindre
kinslig information till lirare och annan ber6rd
personal, dn de anvinder. Om det kan anses gagna
barnet att personalen har den informationen for att
ge ritt stod eller bemétande kan viss information
delas, och dven kinslig information kan delas med
samtycke fran vardnadshavare.

Nir fler aktorer kan bidra till en
helhetsbedomning minskar riskerna for
allvarliga misstag

Kari Killén fran Norge 4r socionom och doktor

i psykologi och forfattare till ett flertal verk om
barnmisshandel och barn som far illa. I en revide-
rad upplaga av Svikna barn. Om bristande omsorg
och virt ansvar for de utsatta barnen framhaller hon
risken for att professionella i métet med utsatta
barn tar till olika 6verlevnadsstrategier for att klara
den kinslomissiga pafrestningen, som ett av flera
skal till samverkan. Nir fler aktorer kan bidra till
en helhetsbedomning minskar riskerna f6r allvarli-
ga misstag, menar Killén. De éverlevnadsstrategier

som nimns dr dveridentifikation med forildrarna

— att endast gé i allians med dem och inte orka se
barnens behov; inadekvar aktiviter — att de profes-
sionella smittas av familjens kaos och hopploshet
och agerar passivt eller ostrukturerat; reducering av
komplexiteten — att forenkla verkligheten och er-
bjuda inadekvata insatser; rollforvirring och rollbyte
— att yrkesrollen inte kan uppritthéllas och att de
egna kinslorna forhindrar att samarbete med famil-
jen upprittas. Nir familjer dir omsorgsbrist rader
vigrar ta emot stdd behdvs socialtjinstens formella
auktoritet, understryks det vidare. Socialtjinsten,

d andra sidan, behover andra aktorers yrkesmissiga
auktoritet. Killén exemplifierar med barn- och ung-
domspsykiatrins bedémningar av relationen mellan
fordldrar och barn. En risk nir flera arbetar med
familjen, som dock ndmns, ir att det kan vara litt
att di undandra sig ansvar. Ett nira samarbete med
tydlig rollfordelning ir dirfor nddvindigt, menar
forfattaren.’!

Samverkan enligt SUF-modellen
SUEF-Kunskapscentrum har tagit fram en samver-
kansplan f6r bemétande av barn och foérildrar dir
en eller bdda forildrarna har utvecklingsstorning
eller andra kognitiva svarigheter, SUF-Guide. Sam-
verkansplanen ir ett littillgdngligt material om ett
tiotal sidor, som kontinuerligt uppdateras for att ge
aktuell information och vigledning. Det professio-
nella nitverket kring familjerna ir ofta stort, som
bilden nedan illustrerar, och strukturerade former
for samverkan dirfor nédvindig. Kunskapscentret
har utarbetat en modell for 6versikt och samord-

Ilillg av dC gemensamma resurserna.

51 Killén, K (2003) Svikna barn. Om bristande omsorg och vért an-
svar for de utsatta barnen. Stockholm: Wahlstrém & Widstrand.



Spec-BVC

Akut- & utr.hem
Socialtj - R&S \

N

Habilitering
/

SUF

D D
Bild 5.

Tanken med samverkansgrupperna ir att finga
upp de blivande forildrarna tidigt
Samverkansmodellen ir skapad utifrin den kun-
skap som finns om forildrarnas och barnens behov.
Den nedre raden visar de instanser som alla f6r-
dldrar och barn kommer i kontakt med. I den 6vre
raden, halvcirkeln, visas exempel pd verksamheter
som blivande och aktuella forildrar med kognitiva
svarigheter sannolikt kan komma i kontakt med.
Exake vilka verksamheter som finns represente-
rade kan variera nigot mellan olika SUF-grupper.
Representanter frin de olika yrkesgrupperna triffas
kontinuerligt ddr de utvirderar och diskuterar
fragor kring malgruppen. Tanken med samverkans-
grupperna ir att finga upp de blivande férildrarna
sa tidigt som mojligt. De kan da arbeta utifrin ett
langsiktigt perspektiv frin nir kvinnan blir gravid
tills barnet flyttar hemifran.

Hur man bist ger stdd till familjerna diskuteras
kontinuerligt i samverkansgrupperna
Samverkansgrupperna arbetar med information
och kunskapsformedling, de nitverkar och sam-
ordnar insatser. SUF-Guiden betonar vikten av

H med individen

1 centrum

BHV

Hm
Vuxenpsyk1atr1

Forskola

forebyggande arbete kring dessa familjer. Materialet
innehaller kort information om alla instansers olika
verksamhet, kompetens och ansvar. Det finns dven
tips om vad man kan samverka kring, hur man

gdr och med vilka. De kan ocksa hjilpa till med
konsultation i enskilda direnden, som d3 aviden-
tifieras. Hur man bist ger stdd till dessa familjer
diskuteras kontinuerligt i samverkansgrupperna.
Ett barn kan exempelvis behova en kontaktfamilj
som insats genom socialtjinsten, medan forildern
samtidigt har en kontaktperson genom LSS. Om
sekretessen for en viss insats skull behdver bry-

tas kan det ske genom att forildrarna har skrivit
under ett medgivande till att viss information far
delas mellan berérda aktdrer.? Syftet ir att utifrin
aktuell forskningsbaserad kunskap och genom
samverkan f en bittre helhetsbild av behoven och
pa sa sitt mer effektivt kunna tillgodose dessa hos
familjerna. Forildrar med kognitiva svirigheter kan
ofta ha svért att limna relevant information till ritt
person. Risken ar dérfor stor att det tar tid innan
de fir hjilp, om de professionella inte har kontakt

52 Blanketten kan laddas ned fran www.lul.se/suf



verksamheterna emellan, utan néjer sig med att
meddela att de vint sig till fel instans. SUF-Kun-
skapscentrum poingterar vikten av inte styras av
verksamhetsperspektiv, att forildrar och barn inte
faller mellan stolarna och férsoker pé olika sitt att
hitta rutiner for samverkan.

Familjecentraler

Avgorande for framgingen med gruppverksam-
heterna i Tierp (se kapitel 7) uppges av involverad
personal vara att dessa var forlagda till en famil-
jecentral. Familjecentraler har funnits i Sverige i
drygt ett decennium, och finns i vissa stider i USA
och i Europa. Det ir en form av organiserad och
samlokaliserad samverkan som dr 6ppen for alla
blivande och nyblivna forildrar och deras barn,
med fokus pi det férebyggande arbetet. Landsting
och kommun samordnar dir sina resurser. Verk-
samheterna kan se lite olika ut i olika kommuner,
men oftast bestir de av 6ppen forskola, modra- och
barnhilsovird samt férebyggande socialtjianst utan
myndighetsutévning. Socialstyrelsen genomférde
2008 en forsta nationell kartliggning av familje-
centralerna (131 stycken vid undersékningstillfil-
let). Av den framgér att de flesta familjecentraler

i Sverige kan beskrivas som serviceinriktade och
generellt hilsofrimjande. Ungefir en tiondel kan
ddremot karaktiriseras som sirskilt riktade mot
riskgrupper och med socialtjinstens bistindsbe-
démning som viktig del.>?

53 Socialstyrelsen (2008) Familjecentraler — kartliggning och kun-
skapsoversikt.

Okad forildrakompetens, bittre samarbeten
mellan de vuxna och utékat nitverk for
familjerna

Syftet med verksamheten ir att vara hilsofrim-
jande genom att vara en littillginglig och nira
motesplats for barn och forildrar, stirka det sociala
ndtverket, erbjuda stdd och delaktighet. Vissa har
dven verksamhet riktade till dldre barn, ordnar
sommarliger, girdsfester och matlag. Vanligt ir
riktade insatser som stddgrupper for unga forildrar,
familjeradgivning, forildrautbildning och pappa-
grupp, babymassage.’* Flera smaskaliga kvalitativa
utvirderingar drar slutsatsen att de studerade famil-
jecentralerna resulterar i okad forildrakompetens,
bittre samarbeten mellan de vuxna, 6kad autonomi
och utdkat nitverk for familjerna.®> Férildra-
stddsprogram och utbildningar som anvinds vid
familjecentralerna 4r inte anpassade till forildrar
med kognitiva svirigheter, men erbjuds ibland dven
dem.

54 Vibeke Bing (2005) Férildrastod och samverkan. Familjecentra-
len i ett folkhilsoperspektiv. Stockholm: Gothia.

55 Se exempelvis Asa Lundstrdm Mattsson (2009) Socialt fore-
byggande arbete. Familjecentralen som arena. FoU Sédertdrn



Gruppverksamhet for foraldrar och barn

Efter det att man genom kartliggningen i Uppsala
lin konstaterat att malgruppen var sa mycket storre
in vad nagon kunnat forestilla sig, inleddes arbetet
med att utforma och genomfora gruppverksamhet
for forildrar med kognitiva svarigheter och deras
barn. Kartliggningen, gruppverksamheterna och
det anpassade hemstodet inleddes inom ramarna
for det uppmirksammade och prisbelonta FIB-
projektet som pagick 2005-2008 och som var en
avgoérande forutsitening for SUF-Kunskapscentrum
(se kapitel 1). Att komma igdng med barngrupper
hade hég prioritet, men man insig att for att fa
tillging till barnen maste forildrarna forst invol-
veras och fortroende skapas. Verksamheten hade
dven foregdtts av ett antal dialogtriffar med totalt
ett attiotal forskolldrare, lirare, specialpedagoger,
kuratorer, LSS-handliggare, bistandshandlig-
gare, barnmorskor, barnsjukskéterskor, chefer och
andra berérda. De yrkesverksamma fran kom-
mun, landsting och lokala FUB diskuterade under
dessa dialogtriffar problembilden, omfattningen

av behoven och 6nskad inriktning pa gruppverk-
samheten. Familjecentralen i Tierp uppges av de
involverade i projektet ha utgjort en idealisk plats
for verksamheten, da den underlittade tvirprofes-
sionell samverkan, vilket beskrivs som en forut-
sattning for verksamheten. Vidare underlittades
dven rekryteringen av deltagare till grupperna, da
Familjecentralen dr en 6ppen och inte pd nagot sitt
utpekande plats, dit alla slags forildrar kommer for
att ta del av de kurser, konsultation, caféverksamhet

och annan service som erbjuds.

Barngrupper

En viktig bestindsdel ir att medvetandegora
barnen om deras rittigheter

I ménga kommuner i landet finns gruppverksam-
heter for barn till forildrar med missbruksproblem,
psykisk sjukdom, erfarenheter av vild med mera,
och ett flertal olika preventiva och hilsofrimjande
metoder anvinds. Barngruppsverksamheten i
Tierp for barn till férdldrar med kognitiva svarig-
heter var emellertid inte bara forst i landet utan
virldsunik som verksamhet for just den malgrup-
pen. Verksamheten, som bérjade i projektform,

dr nu permanent och finns nu i liknande form pa

ett antal platser i Sverige och virlden. Syftet med
denna typ av barngruppsverksamhet ir att stirka
barnens skyddsfaktorer. En viktig bestindsdel 4r att
medvetandegéra deltagarna om deras rittigheter,
inte minst till kroppslig integritet. Genom olika
ovningar trinas barnen i att kinna sitt eget vérde,
sin kropps grinser och att markera mot oonskad
kontakt. Barnen har ocksa ritt till information om
bland annat sin forilders funktionsnedsittning —
en forutsittning for att kunna gora sin situation
mer begriplig, utveckla kinslan av sammanhang
och utdva sin ritt till delaktighet. Som exempel
nimns i en rapport en normalbegévad flicka som
undrade nir hon skulle fa sin utvecklingsstérning,.
Ingen hade tidigare informerat henne nirmare om
vad utvecklingsstrning ir, vilket fatt som konse-
kvens att hon oroligt invintade den dag hon sjilv
skulle fa funktionsnedsittningen.’® Grupperna

ir aldersindelade i tre nivier, men kénsblandade
och utgdrs av normalbegavade och barn med egna

funktionsnedsittningar tillsammans.

Deltagarna ges strukturerat utrymme att dela sina
erfarenheter och att stilla fragor. De uppmuntras
att beritta och soka stdd hos vuxna med sidant
som 4r svart, som problemen med mobbning i
skolan eller annat, och foreslas konkreta verktyg for
att hantera sin situation. Genom lek, sagor, samtal
och rollspel arbetas med olika teman. Grupperna
ir indelade i en forskolegrupp for de minsta, ett
skolbarnsprogram och en fortsittningsgrupp.
Skolbarnsgruppsprogrammet bygger till stor del
pa Antonovskys forskning om kinsla av samman-
hang (KASAM) som viktig skyddsfaktor och finns
beskrivet i en sirskild handbok.”” Férskolegruppen
ir forberedande med mer tonvike pa trygghet och
trivsel och fortsittningsgruppen repeterar delar

av skolbarnsprogrammet och erbjuder en fortsatt
gemenskap.

56 Ann Nilsson (2008) Gruppverksamhet for férildrar med intellek-
tuella begrinsningar och deras barn. Slutrapport fér FIB-projek-
tets delprojekt i Tierp. Tierps kommun, Landstinget i Uppsala
lin, Regionforbundet Uppsala lin och Arvsfonden.

57 Ann Nilsson, Maj Johansson & Sara Radbo Wahlstrém (2008)
Handbok fér FIB—projektets barngruppsverksamhet. Tierps kom-
mun, Landstinget i Uppsala lin, Regionférbundet Uppsala lin
och Arvsfonden.



Barn om verksamheten

Sammantaget ger barnen uttryck fér att
verksamheten har en positiv betydelse i deras
tillvaro

Karin Joreskog, fil doktor i sociologi och férestan-
dare for Centrum for forskning kring funktions-
hinder vid Uppsala universitet, har i en utvirdering
om verksamheten intervjuat savil barn som forild-
rar och professionella.’® De intervjuade barnen ger
ingen entydig bild av hur verksamheten upplevs,
men ett monster som Joreskog kunnat urskilja dr
att de tematiska diskussionerna tycks ha uppskat-
tats frimst av de dldre och de normalbegavade
barnen, men i ldgre grad av 6vriga. Sammantaget
ger deltagarna uttryck for att verksamheten har en
positiv betydelse i deras tillvaro. Flera uppger att

de ser fram emot att &ka till grupptriffarna och ir
mindre glada nir det 4r dags att aka hem. En pojke
uttryckte att det "kidnns jobbigt” att dka hem. De
yngre uppskattar fika, fri lek och pyssel, medan de
dldre ger exempel péd nya kunskaper och handlings-
strategier som de fatt genom triffarna, samt upp-
skattar gemenskapen. Nigra menar att pysslandet
ar trikigt, andra har fict vinner som de umgas med
utanfor verksamheten och menar sig ha blivit bittre
i skolan genom att de lirt sig be om hjilp.

Fordldragrupper

Strivan ir att mota forildrarna med lyhordhet
och respekt utan att gora avkall pa att barnens
rittigheter ska sittas i frimsta rammet

Syftet med forildragruppen ir att bryta familjer-
nas isolering och att vara motivationsskapande for
andra insatser. De involverade professionella menar
att de flesta forildrar behover uppfoljning och mer
stdd dn gruppverksamheten kan erbjuda, men

att dessa triffar dr en borjan. Viss majlighet till
individuellt st6d finns dock under dessa triffar, och
deltagarnas sjilvfortroende kan stirkas genom att
de delar med sig av rdd och kunskap till varandra.
I bérjan av varje termin far forildrarna foresla och

prioritera olika teman som sedan genomférs.

58 Karin Joreskog (2009) Checklistor, tilamod och gemenskap.
Erfarenheter fran FIB-projekt 2005-2008. Arvsfonden.

Gruppledarna foreslar dven sjilva teman, som de
ser som angelidgna, som skydd mot olycksfall i
hemmet. De strivar efter att mota forildrarna med
lyhérdhet och respekt, dock utan att gora avkall
pa att sdtta barnens rittigheter i frimsta rummet.
Det innebir att anmilningar till socialtjansten har
gjorts vid flera tillfillen, nir gruppledarna uppfattat
att barnen far illa i sin familj. Férildrarna informe-
rades i samband med att anmilningarna gjordes.
Varje grupptriff inleds med gemensam fika med
ledare, barn och forildrar. Direfter gar de olika
barngrupperna och férildragruppen in till sig.
Triffarna har en given struktur med inledning, en
utbildningsdel och en avslutning. Externa medver-
kande inbjuds ofta. Dessa hiller di ingen forelids-
ning, utan deltagarna fir forbereda fragor som den
medverkande utgar ifran. I forildragruppsverksam-
heten anvinds delar av ett flertal etablerade peda-
gogiska metoder, som COPE-forildrautbildning,.
Den viktigaste inspirationen uppges dock vara den
kanadensiska forskaren Maurice Feldman, med
dennes fokus pa generalisering av tillimpning av
kunskaper, nigot som personer med utvecklings-
storning ofta behéver trining i. Att barn bland
annat behover positiv bekriftelse och uppmuntran
dr en for deltagarna abstraket tanke, som gruppleda-
ren maste konkretisera med att ge flera exempel pé
situationer och pd hur uppmuntran kan ges, samt

repetera dessa med forildrarna.”

Fordldrar om verksamheten

Joreskog menar i sin utvirdering, att det dr svért att
avgora hur mycket av de formedlade kunskaperna
som forildrarna tagit till sig och kunnat tillimpa
hemma i vardagen. Den nya kunskap de i inter-
vjuer uppger som mest virdefull, och som de fatt
genom gruppverksamheten, dr en bittre orientering
i hur olika myndigheter och instanser i samhil-

let fungerar, deras grinser mot varandra och vart
man kan vinda sig for act fa hjilp med vad. Som en
foralder beskriver behovet:

59 Nilsson hinvisar hir till Maurice Feldman (1993) Step by step
Child Care: A manual for Parents and Child — Care Providers,
Ann Nilsson (2008) Gruppverksamhet for forildrar med intellek-
tuella begrinsningar och deras barn. Slutrapport for FIB-projek-
tets delprojekt i Tierp. Tierps kommun, Landstinget i Uppsala
lin, Regionférbundet Uppsala lin och Arvsfonden.



Minga soker inte hjilp, fast de kan fi hjilp. Bar-
nen dr hungriga och fair inte klider som de behover.
For att forildrarna inte klarar att soka hjilp. En del
vet inte att de kan soka. Sen dr en del ridda for att
soc ska komma och ta deras barn.

I 6vrigt uttrycker forildrarna att det betyder
mycket fér dem att triffa andra med liknande

problem — isoleringen bryts och de menar att

fritiden f6r bade dem sjilva och barnen blivit mer
innehallsrik. Vissa delar av utbildningen uppges ha
varit for svira att ta till sig, eller redogjorts for i for
snabbt tempo, annars mirks fa negativa kommen-
tarer. Onskemal om att triffarna ska erbjudas flera

ganger i veckan finns.




Insatser i hemmet

En kombination av pedagogiskt och praktiskt
stod med vissa terapeutiska inslag

Inom kommunernas socialtjinst ir hembaserat
stdd en relativt vanlig form av insats nir det efter
utredning har konstaterats att forildrar pa egen
hand inte tillrickligt vil kan tillgodose sina barns
behov. Det kan handla om att avlasta forildrarna
eller att komplettera och stirka familjens resurser.
Insatsen innebir en kombination av pedagogiskt
och praktiskt st6d, med vissa terapeutiska inslag.
Rent konkret kan stod ges med att fa strukeur pa
vardagen, planering av ekonomi och inkép, bryta
isolering, bearbeta konflikter i familjen, mota
barnens behov och synliggora dem for forildrarna,
stirka sjdlvkinslan och att vara ett stod i kontak-
ter med skolan och andra instanser i samhillet. I
detta kapitel beskrivs det arbete med att ta fram ett
anpassat hemstdd, som paborjades i Uppsala inom
ramarna for FIB-projektet 2005-2008. Direfter
redogérs for forsok att komma iging med anpassad
foraldrautbildning, efter inspiration frin Austra-
lien. Avslutningsvis ges exempel pa anvindbara
hjilpmedel for forildrar med kognitiva svérigheter,
som har bérjat anvindas pa flera hall i landet.

Ett anpassat stod i hemmet

2005-2008 genomfoérdes inom ramen for FIB-
projektet ett delprojekt som syftade till att utveckla
den befintliga insatsen forildrastdd i hemmet, och
undersoka pa vilket sitt den eventuellt behdver
anpassas for familjer dir en eller tva fordldrar har
intellektuella begrinsningar, som malgruppen de-
finierades vid denna tid. Lars Westin, coach/hand-
ledare till hemterapeuterna i projektet, beskriver
nirmare i en rapport erfarenheterna fran arbetet
med att utveckla ett for malgruppen anpassat
hemstod.°

60 Lars Westin (2009) FIB-projektet Uppsala lin. Forildrar med

intellektuella begrinsningar. Stod i hemmet till fordldrar med

intellektuella begrinsningar och deras barn. FoU-rapport 2009/6.

Regionforbundet Uppsala lin.

Familjer som far insatsen har i regel en
mycket komplicerad situation och omfattande
stodbehov

Nio familjer med sammanlagt sjutton barn
deltog i projektet. I tre av dessa familjer avbrots
dock insatsen i fortid, av olika skil.®! Fyra hemte-
rapeuter ingick i projektteamet. Efter hand fick de
handledning av Westin frin ett par ganger i veckan
till bide innan och efter besok i vissa familjer.
Hemterapeuternas utbildning och bakgrund varie-
rade. Diakonissa, behandlingsassistent, hilsope-
dagog och barnskotare fanns representerade, och
sammantaget fanns en bred erfarenhet frin arbete
i forskola, sjukvérd, missbruksvard, utredningshem
och friskvérd. Inledningsvis genomgick de en tolv
dagar lang kurs i miljoterapi, ddrefter gavs kontinu-
etlig fortbildning om bland annat funktionshinder.
Familjer som fir denna insats, efter socialtjinstens
bedémning, har i regel en mycket komplicerad
situation och omfattande stddbehov inom ett flertal
omraden. Westin beskriver hemterapeuternas arbete
som utmanande och inte sillan frustrerande, men
att insatsen erbjuder en unik majlighet till positiv
forindring. Overgripande handlar uppdraget om
att bidra till att barnen fir en uppvixtmiljo som 4r
tillrickligt bra. Vad detta rent konkret innebir, nir
mélen ska anses vara uppfyllda, ir sillan helt tyd-
ligt, menar Westin. Idealiskt ska det finnas konkre-
ta mal med insatsen som bide familjen, uppdrags-
givaren och uppdragstagaren kommit 6verens om
och gemensamt arbetar i riktning mot. Men trots
att en gedigen utredning genomférts, kan ytterli-
gare behov visa sig forst nir hemterapeuten varit i
familjen en tid. Hemterapeuterna upplevde initialt
i projektet en stor otydlighet vad gillde uppdrag,
mal, roller och ansvar. Detta menade de resulterade
i att stédet till familjerna inte blev optimalt.

Roller och ansvar ska klargéras
I ett forsta uppdragsmote triffas socialsekreteraren,

hemterapeuten och férildrarna, och det viktiga

61 I en familj behévdes stéd endast en begrinsad tid, i en annan
omhindertogs barnet, och i en tredje var familjen alltf6r negativ
till insatsen for att den skulle kunna fullfsljas som planerat. Man
fann, efter ytterligare utredning, inte skilen till tvingsdtgirder

tillrickliga.



da ar ett respektfullt bemotande, att visa att man
med insatsen vill det bista. Roller och ansvar ska
klargoras, forildrarna ger sjilva en beskrivning av
sin situation och man kommer &verens om en fort-
sattning. Under fyra till sex veckor pagar sedan en
kartliggning av stodbehovet, och en fas da 6mse-
sidigt fortroende mellan hemterapeut och familjen
ska etableras. Hemterapeuten ir hos familjen vid
olika tider pa dygnet. Dokumentet ”Jag behover
hjilp” dr en enkel checklista som forildrarna kan
fylla i tillsammans med hemterapeuten, som dven
har en mer omfattande checklista att tillgd som
stod i att beddma behoven.®? Direfter triffas man
igen 6ver ett uppfoljningsméte och gar igenom vad
som framkommit under kartliggningen av famil-
jens resurser, stddbehov och motivation till férind-
ring, och en konkret genomférandeplan upprittas.
Enligt Westin upplever sig hemterapeuterna genom
projektet ha fatc 6kade kunskaper, blivit sikrare
och mer professionella. Det material som anvinds
uppges vara till stor hjilp. Barnens behov av egna
samtal och egen tid med hemterapeuten var ett
tema som framkom under projekttiden. Sirskilt i
tva familjer kom man dirfor att borja arbeta mer
strukturerat med samtalsstod till barnen.

Alla uppskattar hjilp med kommunikation,
lixldsning och med matsituationen Sociologen
Karin Joreskog genomférde 2009 en utvirdering av
projektet.%? T utvirderingen intervjuas sivil hemte-
rapeuter sjilva, som forildrar och barn. Av barnens
berittelser kan slutsatsen dras att de i huvudsak
uppskattat stddet. Nagon ar mycket positiv och na-
gon negativ till vissa delar. Alla uppskattar de hjilp
med kommunikationen, lixldsning och med mat-
situationen. For det barn som haft hemstdd lingst
tycks stddet ha fungerat bist, vilket Joreskog tolkar
som ett tecken pa att det kan ta tid att etablera for-
troende och dstadkomma positiva resultat. Barnet,
som ir i mellanstadiedldern och sirskilt uppskattar
stdd i konfliktlésning, berittar:

Hon (HT=Hemterapeut) kunde forklara vad som
hénder nir vi brikar med varandra. Vi brikade
mycket. Mamma, pappa och alla vi barn.(- - -) Nir vi
brékade forstod vi inte vad som héinde. Hon sa

62 De bida checklistorna finns som bilagor i Westin 2009, att ladda
ner frin www.lul.se/suf

63 Karin J6reskog (2009) Checklistor, tilamod och gemenskap. Erfa-
renheter frin FIB-projekt 2005-2008. Allméinna Arvsfonden.

at oss att vara snilla mot varandra och hjilpa
varandra. Vara vinner och siga forldt. Att det blev
littare di. Hon kunde forklara sint dir. Och det var
bra. For vi brikade mycket forut. Hon visade oss hur
vi kunde ta hand om varandra istillet. (- - -) HT har
pratat med oss barn ocksd. Vi pratar om allt mojlige.
Hon kan hjilpa mig att forsti t ex nér de har varit
dumma mot mig i skolan. Hon kan siga vad jag kan
svara de som dr dumma. En ging ringde hon hem till
en kille som hade gjort mig illa. Hon sa dt honom att
han inte fick gora si. Det var jitteskont. Jag har lirt
mig prata mer sen (HT) kom bit.

Det barn som dr mer kritisk till hemstddet dr
ocksa det i mellanstadiedldern och uppskattar i
forsta hand hjilp med lixlisningen, men menar att
hjilp med stidningen inte ingick i 6verenskommel-
sen fran borjan, och uppskattar inte de nya kraven
pa att stida. Ett annat barn uppfattar det som att
hemterapeuten “tjatar” pa forildern, men uttrycker
samtidigt stor uppskattning och att barnet velat
att hemterapeuten skulle ha kommit oftare, helst
varannan dag, till familjen.

Forildrarna formedlar att stodet fungerar

bast nir hemterapeuten kan inge hopp om att
forindring dr méjlig och tydligt visa hur

Fem mammor och en pappa intervjuades. Flera av
dem hade ingen klar uppfattning om anledningen
till att hemterapeuten var hos dem. Nagra berittade
att de var tvungna att ta emot hjilp pa grund av
anmilan till socialtjinsten. Forildrarna férmedlar
enligt utvirderingen att stddet fungerar bist nir
hemterapeuten kan inge hopp om att forindring

ir mojlig, och tydligt visa hur, istéllet f6r att bara
patala brister och uttrycka oro. Jéreskog menar att
vigen till att ta emot stod for flera har inneburit
upplevelser av ifrigasittanden och krinkningar,
och att stor mdda kan behova liggas pa att etablera
en trygg relation mellan férildern och hemterapeu-
ten. Nir vil relationen etablerats finns dven en oro
over att bli for beroende av stodet. Samtidigt upp-
ger flera att de fite stirke sjalvkinsla och upplever
sig ha nytta av de olika kognitiva hjilpmedel som
hemterapeuten har introducerat. Mest positiva var
foraldrarna till att fa stéd i kommunikationen mel-
lan familjemedlemmarna och i kontakt med olika
myndigheter, skola och forskola.



En anpassad fordldrautbildning

Syftet dr att stirka och utveckla forildrarnas
formaga till samspel och omvardnad
Parenting Young Children (PYC) ir en evidensba-
serad forildrautbildning och i forsta hand avsedd
for foraldrar med kognitiva svirigheter som har
barn yngre dn 7 ar. Programmet ér utarbetat i
Australien och bygger pa drygt tjugo ars forsk-
ning. Utbildningen ska anvindas i hemmet eller i
hemliknande miljéer och ligger stor vikt vid siker-
het och skyddsaspekter. Syftet med utbildningen
ar act stirka och utveckla forildrarnas formaga
till samspel med och omvérdnad av barnet. Yrkes-
verksamma av olika slag som méter dessa forildrar
ska kunna fungera som handledare. Den som ska
handleda forildrarna genomgar en tre dagar ling
utbildning. Den tid som sedan sjilva genomfor-
andet tar varierar d4 utbildningen ir individan-
passad och utgar fran vad som behéver stirkas i
foraldrarnas kunskaper, formagor och tillimpning.
Checklistor, rollspel och manualer anvinds och
handledaren och forildrarna formulerar gemensamt
strategier och delmal, dock efter fyra faststillda
moduler. Sedan 2010 pagar ett nationellt forsk-
nings- och utvecklingsprojekt for att 6versitta, an-
passa och préva och utveckla PYC fér anvindning
i Sverige. Projektledare ir docent Mikaela Starke.®4
Programmet 4r nyskapande, av nationellt intresse,
och férvintas bidra med en stor nytta for sdvil barn
som forildrar som for yrkesverksamma.

Vid en utvirdering genomférd av Parenting
Research Centre, Melbourne i Australien , har an-

vindandet av PYC visat sig ge foljande resultac:®

 Familjer dir en forilder har inlirningssvarig-
heter upplever att de far stod och hjilp i site
foraldraskap.

* Forildrar som deltagit ir mycket néjda och
tycker att programmet svarat mot deras behov.

64 Projektet ska pdgé till 2013 och ir ett samarbete mellan
institutionen fér socialt arbete vid Goteborgs universitet, FoU
Sjuhirad Vilfird, FoU Vist GR och Regionférbundet Uppsala
lin. Dessutom deltar Bricke Diakoni, FUB (Féreningen fér barn,
unga och vuxna med utvecklingsstrning), Ridda Barnen samt
SUF-Kunskapscentrum.

65 “Parenting Young Children. Ett utbildningsprogram i hemmiljs”.
Informationsmaterial nedladdat fran Hégskolan i Bords,
www.hb.se 2011-11-30

* Stress och situationer av oro minskade signi-
fikant for forildrar och familjer.

* Forildrarna upplevde ett 6kat sjilvfortroende
och okad tillfredsstillelse med sin forildra-
formaga.

e Barnens kinsloutbrott minskade.
o Okad kvalitet i hemmiljon.

¢ Okad samhérighet och dialog mellan barn och
fordldrar.

Deltagarna uppgav generellt att de var mycket
néjda med programmet att och de ansag att det
varit till stor hjilp for att utveckla forildraskap och

formagor.

Pedagogiska hjdlpmedel innan och efter
barnets fodelse

Efterfrigan pd metoder och konkreta verktyg som
screeninginstrument, checklistor och anpassad litte-
ratur 4r stor bland praktiker och dirfér ett priori-
terat omrade f6r SUF-Kunskapscentrum. En viktig
del av detta utvecklingsarbete ir att ta fram olika
former av pedagogiskt material som 4r anpassat

for malgruppen. Nira samarbete med forskare och
praktiker i framfér allt England och Australien har
mojliggjort detta. Barnmorskestuderande vid Upp-
sala universitet har exempelvis, i samarbete med
forskare och SUF-Kunskapscentrum, tagit fram en
svensk version av ett australiensiskt material, "Me
and my baby”, pé svenska "Féda Barn”, som bland
annat anvinds vid modravéirdscentraler.

”Foéda Barn” ir ett kompendium med littlast
text och tydliga bilder om hur det kan kinnas,
vad om hinder pa sjukhuset, att viga stilla
fragor och be om hjilp

”Foda Barn” ir ett kompendium om ett trettiotal
luftiga sidor med ldttldst text och manga tydliga
bilder. Materialet innehaller information om hur
det kan kidnnas nir det ir dags att foda, om smirt-
lindring, vad som hinder pa sjukhuset och om att
véga stilla frigor och be barnmorskan om hjilp.
Lisaren uppmanas att peka pd enkla symboler for
att beskriva hur hon mir, vidare att peka pé teck-
nade bilder av kroppens fram- och baksida i kom-
pendiet for att visa om och i sd fall var det gér ont.
”Foda Barn” har visat sig anvindbart inte bara for
blivande mammor med kognitiva svérigheter, utan



dven fér mammor med spraksvarigheter, exempelvis
invandrare.®® Ett arbete med att ta fram ett liknan-
de kompendium med tema graviditet pigir.

Att prova att ta hand om dockan innebir ett
utforskande av ens beredskap att sitta sina egna
behov it sidan

Ett annat pedagogiskt hjdlpmedel som kunskaps-
centret har introducerat ir en datorstyrd docka,
Reality Care Baby, till hjilp f6r blivande forildrar.
Den kan édven vara ett stéd i samband med utred-
ning och bedomning av férildraforméga, och har
borjat anvindas pa ett flertal orter i Sverige. Sir-
skilda utbildningar har anordnats for att ldra ut
hur man kan anvinda dockan i arbetet med mal-
gruppen. Dockan ir ett slags babysimulator, som
utvecklats i USA och dir har anvints i omriden
med hog andel tondrsgraviditeter, varpd dessa gra-
viditeter gick ned i antal. Att préva att ta hand om
dockan innebir ett utforskande av ens beredskap
att sitta sina egna behov at sidan. Den behover,

66 Det och annat pedagogiskt material finns att ladda ner frin kun-
skapscentrets hemsida, www.lul.se/suf

Total Simulation
Time: 1d 20h 2min
Proper care

Rock
Diaper
Burp

3/5
8/18
11/13
Feed 16/22 73%
Average 38/58 66%

ID1 was used 56 times, ID2 was
used 0 times

60%
44%
85%

precis som en riktig baby, omsorg dygnet runt; mat,
blsjbyten, nirhet och varsamhet. Nacken behéver
stdd och dockan har kroppstyngd som ett spad-
barn. Som bilden nedan visar registrerar babysimu-
latorn i detalj all omsorg och eventuell brist pa
omsorg den fér.

Psykolog Lydia Springer dr mycket positiv till
dockan som hjilpmedel och menar att alla gym-
nasiesirskolor borde skaffa den. Hon efterlyser
overhuvud en storre ppenhet och mod att ta upp
fragor kring sexualitet och forildraskap med unga
med intellektuella begrinsningar. Talet om att "inte
vicka den bjorn som sover” tillbakavisas bestimt.

— Bjérnen sover inte! Det saknas forskning om
hur sexualundervisning och radgivning till denna
grupp bedrivs, i den méan den férekommer.

Baby cried

79 minutes total
Mishandle

Shaken Baby 1
Head Support 12
Wrong Position 0
Rough Handling 0
Other

Total 13

-15%
-36%
0%
0%
0%
-51%

Performance Overview: 15% JNN0IR00RRRRRRNRRRRRNNARRRRRNRRRRRNNIN

Bild 6.



Attityd och bemotande

Det finns inget ovillkorligt samband mellan
kognitiva svarigheter och otillricklig
forildraforméaga

Att reflektera Gver och att arbeta med egna attity-
der, eventuella férdomar och bemétande av klienter
ar viktigt inom alla slags arbeten dir man som pro-
fessionell har att géra med ménniskor, i synnerhet
nir det giller personer i utsatta situationer. Forild-
rar med kognitiva svarigheter kan innebéra sirskil-
da utmaningar nir det giller bemétande och kom-
munikation. Utmaningarna kan finnas samtidigt
savil hos yrkespersonen som hos klienten. Det finns
inget direkt och ovillkorligt samband mellan kog-
nitiva svarigheter och otillricklig férildraformaga,
och dven i de fall d forildraférmagan uppvisar
oacceptabla brister har klienten ritt till information
som den kan forstd och ett gott bemorande.

Foraldern
brister 1 sin

foraldra-
formaga

Brister i
foraldra-
formagan
forvarras

Bild 7.9

67 Modellen ir éversatt och fritt tolkad av SUF-Kunskapscentrum
utifran originalet gjort av Gold (1980); Deviancy Cycle: Initial
Performance Delay — Prejudiced Beliefs — Low Expectations —
Opportunity Deprivation — Negative or Diminished Experiences
— More Severe Performance Delay.

Fordomar
om att foraldra-
formagan inte
kan utvecklas

Om kraften i forvantningar
Professionella kan behéva anpassa sitt forhallnings-
sitt, det kan handla om att avsitta tillrickligt med
tid

Kognitiva svarigheter innebir ofta att perso-
nen sjilv har svirt att formedla och forsta viktig
information. Professionella kan behova anpassa sitt
forhallningssitt i motet med dessa klienter. Det
kan handla om att avsitta tillrickligt med tid till
att sa enkelt och begripligt som méjligt formedla
information och férsikra sig om att den gatt fram,
att anvinda sig av pedagogiska redskap och att
stilla koncisa frigor utan f6r manga detaljer. Funk-
tionsnedsittningen kan i sig innebira en svarighet
att ldsa av minniskor och fungera i sociala samspel.
Personer med kognitiva svarigheter vittnar dessutom

ofta om erfarenheter av respektlést bemotande,

Lag
forvantan

Risk att
insatser
uteblir

Hindrar
mojlighet till
utveckling



= =

Bild 8.68

mobbning och social exkludering, vilket kan
resultera i svarighet att kinna tillit och att perso-
nen verkar littkrinkt. Professionella kan i dessa
fall darfor beh6va anstringa sig mer dn vanligt for
att skapa en tillitsfull och trygg kommunikation
dar klienten végar tala 6ppet om svérigheter och ta
emot stod. Med ritt bemétande och god samverkan
mellan berorda instanser okar forutsittningarna for
att fordldrarna tar till sig information, nar insikt
om sina begrinsningar och accepterar att ta emot
stdd, till gagn for barnen.

Bilden pa sidan 38 illustrerar den negativa cirkel,
som kan bli foljden om de professionella later for-
domar och liga férvintningar prigla kontakterna
med klienten. Liga férvintningar kan innebira att
insatser inte sitts in, om den professionella inte tror
att klienten 4r mottaglig, vilket i sin tur leder till
att mojligheterna till férbaceringar uteblir och san-
nolikt att situationen forvirras och de liga forvine
ningarna bekriftas. Bild 8 illustrerar hur en positiv
utveckling istillet kan stirkas genom ett konstruk-

tivt forhallningssitt som fokuserar pa majligheter

och stirkande av kompetenser.

Ndr det lyckas - ett gott exempel

Sven-Erik Pistol och Lydia Springer, ger exempel pd
hur aktiv samverkan och professionellt (i meningen
engagerat, stirkande och kunskapsbaserat) be-
motande kan vara avgérande. [ januari 2011 kom
det till socialtjinstens kinnedom att ett par i en
kommun i Uppsala lin med diagnosen utvecklings-
stérning vintade barn. De blivande férildrarna

var inte mottagliga for stddinsatser utan menade
att de skulle klara fordldraskapet tillrickligt bra
utan stod. De berorda professionellas oro f6r hur

de blivande forildrarna skulle klara av att ta hand
om barnet var mycket stor och man gjorde bedom-
ningen att stddbehovet var omfattande. Ett nit-
verksbaserat arbetssitt inleddes dérfor redan tidigt
under graviditeten. Habiliteringen, socialtjinsten,

68 Modellen ir dversatt och fritt tolkad av SUF-Kunskapscentrum
utifran originalet gjort av Gold (1980); Competency Cycle: Ini-
tial Performance Delay — Recognition of Competencies — Positive
Expectations — Opportunities for Development Provided — Posi-
tive and Valued Experiences — Development of Competencies.



BHYV, LSS och kunskapscentret var representerade
pa dessa nitverksmoten under hela véren.

Oppenhet och kommunikation

Oppenhet och kommunikation beskrivs av Pistol
och Springer ha varit ledord i etablerandet av ett
gott samarbete med de blivande f6rildrarna och de-
ras anhoriga, och for att fa stddinsatser pa plats nir
barnet skulle fédas under sommaren. Aven tiden
direkt efterdt pd BB fanns det en planering kring
familjen dir utgdngspunkten handlade om att
information om férildrarnas kognitiva svérigheter
ska na de personer som kommer att triffa familjen.
De professionella forbereddes pa att ge adekvat

och anpassat stod. Nir barnet var fott och skulle
komma hem fanns det en hemterapeut, en kontakt
familj for barnet, kontaktperson for forildrarna,

en etablerad kontakt med barnsjukskoterskan och
dven en dagligverksamhetsplacering for pappan var
ordnad. Motivationsarbete kan ta lang tid, och det
tar ofta lika lingt tid att f4 insatser pd plats, menar
Sven-Erik Pistol.

Paret ville att dockan skulle stillas in pa den
mest krivande nivan, “hard”, som innebir

att dockan ir lika krivande som ett spidbarn
med kolik

Lydia Springer, som 4ven arbetar med en anpassad
forildrautbildning i familjen, menar att insatsen
varit framgangsrik. Hon berittar att de blivande
unga forildrarna till en bérjan var ridda att barnet
genast skulle omhindertas. Paret fick borja med att
ta hand om dockan Albin i tvd dygn och dérefter i
ytterligare fem dygn. Den tidigare nimnda baby-
simulatorn "Reality Care Baby” ir datastyrd och
registrerar och rapporterar in den vard (och brist pa
vard) den far.® Paret ville act dockan skulle stillas
in pd den mest krivande nivan, “hard”, som inne-
bir att dockan ir lika krivande som ett spidbarn
med kolik en stor del av dygnet. Springer beskriver
i en intervju hur férséket med dockan kom att bli
den vindpunkt som krivdes for att de blivande
forildrarna skulle bli mottagliga for stod. De insig
nu att spadbarnsvard var betydligt mer krivande
in de kunnat forestilla sig. Springer menar att
utvecklingen gar 4t rdtt hall, att barnet mér bittre

69 Dockan beskrivs nirmare i kapitel 9. Se dven broschyr tillginglig
pa www.lul.se/suf

in vid utbildningens bérjan och att det blivit mer
stabilt och harmoniskt i familjen. En tit kontakt
med f6rskolan och pedagogernas forstaelse for bar-
nets speciella situation betonas vara av avgérande

betydelse.”

Omsorg och makt

Krav pa brukarinflytande och
sjalvbestimmande f6r vuxna kommer ibland i
konflikt med barns rittigheter

Viktigt att pAminna sig om, som praktiker i motet
med forildrar, dr dock att det inte alltid gar att na
fram till gemensamma mal. Vissa forildrar accepte-
rar aldrig de professionellas problembeskrivningar,
ser inte sitt behov av stdd trots att stor méda liggs
ner pa att pa ett respekefullt sict kommunicera
detta. Krav pé brukarinflytande och sjilvbestim-
mande for vuxna kommer ibland i konflikt med
barns rittigheter. Om det finns risk for att ett barn
kan fara illa om ingen insats sitts in kan inte hin-
syn tas till att fordldrarna menar sig klara sig utan
stod. Ett barnrittsperspektiv maste pa si sitt alltid
ges foretrade.

Socialtjinstens myndighetsansvar innebir up-
penbart en ojamlik relation mellan klienten och
handliggaren. Men é4ven inom vérd och omsorg
kan relationen mellan den som ger och den som tar
emot stdd aldrig bli jamlik. Omsorg innebir make,
och med makt foljer ansvar. Barbro Lewin, ger i en
aktuell bok om LSS och bemétande vissa rad, men
vill framférallt inspirera till reflektion och fortsatt
diskussion kring etiska fragor i LSS-verksamheter.”!

Virdena - sjilvbestimmande, integritet och
frivillighet giller sa langt det ir mojligt

Bland de manga exempel pa fall med svara Gver-
viganden som ges i boken, finns endast ett som
handlar om fé6rildraskap. Resonemangen om LSS
virdegrund och hur den kan tillimpas 4r dock an-
gelagna. Ett humanistiske forhallningssitt ska alltid
prigla bemotandet, det vill siga minniskovirdet
ar universellt. Virdena sjilvbestimmande, integritet
och frivilligher giller s langt det ar mojligt — tills
det finns risk att nagon far illa. Mélen ir sjilvstin-
dighet, mojlighet att fa leva sitt liv som andra och

70 Intervju med Lydia Springer 2011-11-17.

71 Barbro Lewin (2011) For din skull, fér min skull eller for skams
skull? Om LSS och bemétande. Lund: Studentlitteratur.



full delaktighet i samhaillslivet. Lewin riktar bland
annat kritik mot tendenser till att vilja uppfostra
eller behandla personer med utvecklingsstorning
utan att dessa sjilva efterfragat det. Det kan handla
om att sitta upp alltfor manga onddiga regler i
gruppboenden, pa olika sitt inskrinka dessa per-
soners ritt att som vuxna vilja hur de vill leva, kld
sig, ha relationer, mdblera sitt hem etcetera.

Innebir livsstilen allvarliga hilsorisker ingar det
i omsorgspersonalens uppdrag att pa ett respektfulle
sitt informera och motivera till férindring, att visa
pa alternativ. Det kan gilla kostvanor, alkoholkon-
sumtion, sexuellt riskbeteende eller annat. Lewin
menar dock att hon mirke att hogre krav ofta stills
pa personer med funktionsnedsittningar att leva
hilsosamt och riskfritt, 4n péd andra.

Checklista for kognitiva svarigheter
SUF-Kunskapscentrum har tagit fram en checklista
som personal inom forskola och andra verksam-
heter som kommer i kontakt med dessa forildrar
kan anvinda sig av, nir de kdnner oro for ett barn
och har funderingar kring om férildrarna kan

vara i behov av sirskilt stéd pa grund av kognitiva
svirigheter. Behoven kan ta sig uttryck i bris-

tande hygien, svarigheter i kommunikationen, for
arstiden inte anpassade klider och mycket annat.
Det kan understrykas att denna checklista inte ar
avsedd som instrument for att bedoma forildrafor-
mégan. En sidan utredning dr mer omfattande och
miste givetvis genomforas av socialtjinsten, efter en
eventuell orosanmilan. Diremot kan checklistan
fungera som en vigledning f6r om forildern tillhor
gruppen forildrar med kognitiva svarigheter. Har
man i sin yrkesutovning att géra med en sidan
forilder kan det vara nédvindigt eller a&tminstone
till stort gagn — inte minst f6r barnet — om en sam-
verkan med andra relevanta aktorer kan komma
till stind. Som nimnts inledningsvis i detta kapitel
kan bemoétandet och sittet att ge information till
forildern dven komma att behdva anpassas, sedan
det konstaterats att det ir friga om en person med
stora kognitiva svérigheter och med nedsatt for-

méga vad giller minne, struktur, planering och
liknande.”?

72 Checklistan finns tillginglig pa www.lul.se/suf

Pagdende forskning om bemaotande inom
MVC och BVC

Berit Hoglund, barnmorska och doktorand, intres-
serar sig sirskilt for professionellas bemétande i sitt
pagédende avhandlingsprojekt med titeln Reproduk-
tiv hélsa under graviditet och forlossning hos kvinnor
med intellektuell funktionsnedsitining (IF) samt
nyfoddhetshilsa hos deras barn i Sverige mellan 1999-
2007. Mot bakgrund av att den begrinsade tidigare
forskning som finns pa omradet visat att modrar
med IF, det vill siga utvecklingsstérning, upplever
storre oro, pa flera sitt 4r mer utsatta och fir ett
simre bemotande fore och efter forlossningen, vill
Hoglund uppmirksamma denna grupp och ni
kunskap om hur deras behov bittre kan tillgodoses.
Aven spidbarnets hilsa och modrarnas upplevelser
av stod i virden om dem, undersoks. Studiens syfte
ar "act undersdka den egna upplevelsen av sitt bar-
nafodande och den forsta tiden med barnet bland
kvinnor med IF, samt vilket st6d de dnskat och fatt
fran hilso- och sjukvirden under graviditet, forloss-
ning och den férsta tiden med barnet.””?

73 Information om projektet har erhallits dels muntligt, under en
presentation av Berit Hoglund sjilv 2011-11-25, dels via projekt-
beskrivning pa hemsidan www.fou.nu



Slutord

Som denna sammanstillning visar, kan utmaning-
arna i arbetet med att erbjuda stod till familjer dér
det finns kognitiva svdrigheter upplevas som stora.
Resultaten av kartliggningarna i Uppsala lin och
nagra andra kommuner i landet visar att antalet
barn som tillhor riskgruppen barn till foréildrar
med kognitiva svirigheter ar si mycket storre dn
vad tidigare studier och uppskattningar hivdat.
Det ir siledes fel att beskriva behoven som margi-
nella och dirmed rimliga att inte fista s& mycket
vikt vid. Dessa barn finns och har samma rittig-
heter som alla andra barn. SUF-Kunskapscentrum
har visat pa framkomliga vigar vad giller samver-
kan, bedémning av forildraférmaga, stédbehov
och hur detta stéd kan ges pa flera olika sitt. Vi
hoppas ha férmedlat nagot av det engagemang och
den kunskap som vi har métt nir vi tagit del av det
viktiga arbete som pagar i Uppsala lin och inspire-

rat till liknande arbete runt om i landet.
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