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Forord

Socialstyrelsen fick 2016 regeringsuppdrag att ta fram kunskapsunderlag och
metodstod om fordldraskapsstod till fordldrar till barn med funktionsnedsét-
tning (S2015/07318/FST).

Kunskapsstodet ingar i ett utbildningspaket som riktar sig till landets region-
ala BHV-enheter som star for kompetensutveckling till barnhilsovéardens
personal. Utbildningspaketet innehaller forutom kunskapsstddet, tva filmer
och en studiehandledning som beskriver hur BHV-enheterna kan ligga upp
utbildningsinsatser for personal inom barnhélsovarden. Att mdta fordldrar till
barn med funktionsnedséttning vinder sig foretradesvis till BHV-sjukskdoter-
skor.

Kunskapsstodet dr ett komplement till kapitlet om barn med kroniska sjuk-
domar och funktionsnedséttningar i Véigledning for barnhélsovarden [1]. Det
beskriver de utmaningar och riskfaktorer som foraldrar kan uppleva nér deras
barn har funktionsnedséttning och hur BHV kan utveckla sitt stod genom att
underlétta for fordldrarna.

Till fordldrar som fatt besked om att deras barn har en funktionsnedséttning
har vi tagit fram en broschyr som ér tillgidnglig via olika webbplatser, organi-
sationer och verksamheter.

Socialstyrelsen vill rikta ett stort tack till alla forédldrar, foretrddare for barn-
hélsovédrden och forédldraskapsstod, forskare, funktionshinderorganisationer
och referensgrupp som bidragit med kunskap, erfarenhet och synpunkter.
Uppdraget har genomforts av en arbetsgrupp som letts av projektledaren
Elisabet Sjostrdm. Ansvarig enhetschef har varit Annika Oquist.

Olivia Wigzell

Generaldirektor
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Sammanfattning

Socialstyrelsen har tagit fram ett utbildningspaket som vénder sig till
BHV-enheter som star for kompetensutveckling av sin personal inom barn-
héilsovarden (BHV). I utbildningspaketet finns forutom detta kunskapsstod
bland annat tva filmer och en studiehandledning som beskriver hur man kan
lagga upp utbildning utifrén de olika produkterna. Detta kunskapsstod bygger
pa forskning, olika professioners och fordldrars erfarenheter och syftar till att
inspirera barnhélsovarden om hur de kan ge stod till fordldrar till barn med
funktionsnedsittning. Alla barn har rétt till barnhélsovard (FN:s konvention
om barnets rattigheter artikel 24) och for manga barn och fordldrar &r BHV
en viktig kontakt dven efter besked ldmnats om att barnet har en funktions-
nedséttning.

Den forsta delen 1 kunskapsstodet handlar om situationen for foréldrar till
barn med funktionsnedséttning. Riskfaktorer for ohédlsa hos fordldrarna som
stress, otillracklig somn, omgivningens attityder samt relationer behandlas.
Utover detta beskrivs att barn med funktionsnedséttning 16per en 6kad risk
att utsattas for vald.

Den andra delen av kunskapsstodet handlar om vilket stéd som BHV kan

ge fordldrar som har barn med funktionsnedsattning. Hér lyfts inledningsvis
vikten av att ta fordldrars oro dver barnets utveckling pa allvar. Dérefter lyfts
viktiga aspekter i BHV:s bemdtande av malgruppen forédldrar till barn med
funktionsnedséttning i sitt riktade fordldraskapsstod. Alla forédldrar behover
kénna sig sedda och vidlkomna i barnhilsovarden. Kunskapsstodet betonar
dven dialogen med fordldrar till barn med funktionsnedsittning ur jamlik-
hets- och genusperspektiv.

Kunskapsstodet kopplar till foljande mal i Agenda 2030: att sdkerstdlla god
vard och frimja vélbefinnande for barn med funktionsnedséttning och deras
foréldrar (mal 3), uppna jamstélldhet (mal 5) och minska ojamlikhet i till-
gang till vard, stod och omsorg (mél 10).

Utover det universella fordldraskapsstodet som BHV erbjuder kan foréldrar
till barn med funktionsnedséttning behova ytterligare stod och/eller anpass-
ade insatser fran BHV. Samverkan och samordning av insatser till barn med
funktionsnedsittning dr darfor viktigt.
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Sammanfattning

Foraldrar till barn med funktionsnedsattning kan behéva:
 kénna att deras oro over barnets utveckling tas om hand

* ett hoppingivande bemotande men ocksa ett bekréftande av ett
fordldraskap med sirskilda utmaningar

 stod i att dela pa ansvaret kring barnet och stod i ett jamstéllt fordldraskap
* ta hjilp av sitt ndtverk for mindre stress och ohélsa i familjen

* ha dialog om syskons behov

 fa information om Oversiktligt samhéllsstod

» samordnade insatser for ett fungerande stod runt barnet
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Inledning

Kunskapsstad, utbildningspaket och malgrupp

Det har funnits ett behov av att komplettera vigledningen for barn-
hélsovarden fran 2014 med hur BHV kan stodja fordldrar till barn med funkt-
ionsnedséttning. Detta har identifierats av fordldrar till barn med funktions-
nedséttning, BHV-sjukskoéterskor och yrkesverksamma exempelvis inom
barnhabilitering som méter forédldrar till barn med funktionsnedséttning.

Kunskapsstodet dr en del i ett utbildningspaket som ocksé bland annat inne-
haller tva filmer, en ppt-presentation och en studiehandledning. Kunskapssto-
det tillhandahalls bland annat pa Kunskapsguiden.

Mottagare for utbildningspaketet dr de regionala BHV-enheterna som stér for
kompetensutveckling for BHV-personal.

Malgruppen for kunskapsstodet och utbildningspaketet dr professionerna
inom BHYV, foretradesvis BHV-sjukskoterskorna. Socialstyrelsen har ocksa
tagit fram en broschyr till fordldrar som fatt besked om att deras barn har en
funktionsnedséttning, med dversiktlig information om samhallets stod.

Metod och innehall

Kunskapsstodet bygger pa forskning och erfarenheter fran en brett sam-
mansatt referensgrupp av personal inom barnhélsovarden, forskare och
yrkesverksamma inom enheter som ger stod till fordldrar till barn med funkt-
ionsnedsittning. Vidare har flera grupper av personal inom barnhilsovarden
medverkat i arbetet med att ta fram kunskapsstodet. Erfarenheter fran
fordldrar till barn med funktionsnedséttning har tagits tillvara. For en mer
ingdende beskrivning hur Socialstyrelsen tagit fram det vetenskapliga under-
laget och hur myndigheten genom olika gruppers medverkan och aktiviteter
sammanstdllt kunskapsstddet, se bilaga 1.

Kunskapsstodet bestar av tva delar:

Del 1: handlar om vad som kan utméirka situationen hos en familj som har
barn med funktionsnedséttning.

Del 2: beskriver hur BHV kan underlétta for familjerna i form av bemdtande,
stod, information och végledning.

Det finns diskussionsfragor riktade till BHV-personal i bada delarna. I utbild-
ningspaketet som helhet finns forslag pa ytterligare informationsmaterial
bade for personal och for fordldrar till barn med funktionsnedséttning.
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Inledning

En tillhérande studiehandledning beskriver utifran kunskapsstodets olika
avsnitt hur BHV-enheternas utbildare kan ldgga upp olika typer av kompet-
ensutveckling for personalen gruppvis. Kunskapsstodet kan dven ldsas indi-
viduellt av BHV-personal.

Syfte

Kunskapsstodet belyser generella aspekter pa stod till fordldrar som har barn
med funktionsnedsittning och gér inte in pé olika diagnoser. Det syftar till
att ge stod till BHV 1 att bemota och stodja fordldrarna i deras fordldraskap.
Ytterligare ett syfte dr att gora BHV-personal mer forberedd for méten med
familjer dér barn har funktionsnedséttning.

Definition av funktionsnedsdittning, funktionshinder, fordldrar
och fordldraskapsstéd

Barn med funktionsnedsdttning ér en heterogen grupp med allt fran lattare
nedséttning av funktioner till omfattande svarigheter. I kunskapsstodet defini-
eras funktionsnedséttning som “nedséttning av fysisk, psykisk eller intellekt-
uell funktionsformaga™'. Exempel pé funktionsnedséttning kan vara: autism,
intellektuell funktionsnedséttning, nedsattning i rorelseformagan, horsel-
eller synnedsattning, sprakstorning, sédllsynta diagnoser, epilepsi etc.

Med funktionshinder avses den begrinsning som en funktionsnedsittning
innebdr for personen i relation till omgivningen?.

Begreppen foréldrar/forélder har valts av praktiska skél utan avsikt att ersétta
vardnadshavarnas/vardnadshavarens juridiska begrepp med skyldigheter och
rattigheter att ombesorja for barnets vard och forsorjning (se mer bilaga 2).

Fordldraskapsstod ar detsamma som fordldrastod med tilldgget att det d&ven
inkluderar att starka fordldrarnas relation till varandra. Foraldraskapsstod ar
”en aktivitet som ger fordldrar kunskap om barns hélsa, emotionella, kogni-
tiva samt sociala utveckling eller stiarker fordldrars sociala nitverk eller re-
lation till varandra™. Stodet behover uppfattas som relevant och béttre svara
mot de olika behov som finns i dagens moderna familjer. Fordldraskapsstodet
behover pa ett tydligare satt bidra till ett mer jdmstéllt fordldraskap, inte
minst genom att mota fordldrars behov av stdd i sin relation till varandra och
1 sina ambitioner att leva jamstallt*.

Barnhdlsovarden méter alla barn

BHV triffar i stort sett alla barn (05 ér) och deras fordldrar. BHV ér ocksé
ofta den forsta kontakten med hélso- och sjukvéarden angdende barnets

! Socialstyrelsens termbank

2 Socialstyrelsens termbank

3 Budgetpropositionen for ar 2016 (prop. 2015/16:1), utgiftsomrade 9 Hélsovard, sjukvérd och social omsorg,
s.173

4 Budgetpropositionen for ar 2016 (prop. 2015/16:1) utgiftsomrade 9 Hélsovard, sjukvérd och social omsorg,
s.173
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svarigheter. Det bemdtande och mojlighet till stod fordldrarna far kan komma
att priagla fordldrarnas fortsatta fortroende for varden. Manga funktionsned-
sattningar kréver tidiga insatser for 6kade mojligheter till positiv utveckling
och god hélsa hos barnet och familjen som helhet [2-4]. Dessa barns forédldrar
har samma behov av stod i fordldraskapet som alla andra foréldrar. Forédldrar
behover stod innan, under och efter perioden da barnet utreds for en funk-
tionsnedsittning. BHV ar familjens vanligaste vrdkontakt och en naturlig
samtalspartner for smabarnsfordldrar som star i begrepp att gora viktiga val i
sitt familjeliv och i sitt fordldraskap.

Enligt FN:s konvention om barnets rittigheter ska konventionsstaterna ge
lampligt stod till fordldrar da de fullgdr sitt ansvar for barnets uppfostran
(artikel 18). Barnet med funktionsnedsittning har ratt till sdrskild omvardnad
och konventionsstaterna ska, inom ramen for tillgédngliga resurser, uppmuntra
och sikerstilla att barnet och de som ansvarar for dess omvardnad fér 1amp-
ligt bistdnd (artikel 23). Ur barnrittsperspektiv finns séledes en stark kop-
pling mellan att ge stod till fordldrarna och att se till barnets basta. Mer om
det juridiska barnrittsperspektivet i1 bilaga 2.

ATT MOTA FORALDRAR TILL BARN MED FUNKTIONSNEDSATTNING
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Familjesituation

Fit foraldraskap med sarskilda utmaningar

Beroende pa vilken funktionsnedsittning barnet har paverkas vardagen i oli-
ka grad. Att vara forélder till ett barn med funktionsnedséttning kan innebéra
att fordldrarna delar ansvar (och i manga fall d&ven familjeliv) med experter
och professionella. Det kan ocksd medfora utmaningar och pafrestningar
sasom omgivningens attityder och brist pa information, stodinsatser och
samordning som behovs for barnet. Andra riskfaktorer for fordldrars hilsa

ar kris- och sorgereaktioner, stress, psykiska och fysiska besvir, otillracklig
somn och separationer. Effekten av att foréldrar dr utmattade kan i vérsta fall
leda till att barnet inte far adekvat omvérdnad.

Foréldrar beskriver ocksa att det annorlunda foréldraskapet kan ge personlig
mognad och 6kad personlig styrka, hdgre grad av empati och respekt for oli-
ka méanniskor, fler meningsfulla och djupa relationer samt en stdrre uppskat-
tning av livet som sadant [5, 6]. Alla barn berikar livet genom sina unika
egenskaper, sin personlighet och ibland sitt sétt att tdnka.

Fordldrar till barn med funktionsnedséttning tillskrivs inte séllan egenskaper,
som att de ar resursstarka, paldsta och forstaende, att de till exempel vet mer
om barnets hélsotillstdnd &n den behandlande ldkaren. Det stimmer att man-
ga forédldrar efter en tid har lart sig mycket om sitt barns funktionsnedsatt-
ning, men det dr ingen kunskap som kommer automatiskt.

Det som forédldrar med barn med funktionsnedséttning inledningsvis kan ha
gemensam upplevelse av dr den typ av besvikelse det kan innebéra att livet
och fordldraskapet inte blev som de tinkt. Det dr ddremot viktigt att betona
att foréldrar till barn med funktionsnedsittning inte 4r ndgon homogen grupp.
Foréldrarna skiljer sig at sinsemellan i vad de behover for stod och vad de
vardesatter i stodet.

BHYV behover ha en utforskande attityd till vad fordldrarna redan vet och
inom vilka omraden de har behov av att utveckla sin kunskap och forméga att
hantera situationen. BHV é&r en av flera aktorer som kan underlitta och stotta
fordldrarna genom att starka skyddsfaktorerna for hilsa och forebygga vissa
risker. Ibland kan ocksé fordldrarna behova bli forberedda pa vissa risker.
Andra aktorer ar socialtjanst, habilitering och specialistvird. Genom att ge
stod till fordldrarna kan BHV bidra till att ge barnen en trygg och god start i
livet.

Det dr viktigt att personalen kan anpassa sitt stod och om det behdvs hdnvisa
familjen till annat stod. Tidiga insatser och stod kan hjédlpa familjen att bear-
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Familjesituation

beta beskedet, och s sméningom anpassa sig till den nya livssituationen [7].
Foréldrarna har ofta behov av stdd i att hantera vardagen, men ockséa kontinu-
erligt psykologiskt stdd 1 form av exempelvis stod- och krissamtal, parsamtal
och stresshantering [8].

Familiens nya situation

Det uttalade hdlsoideal som finns i dagens samhélle har stor genomslagskraft
[9]. Ménga har sdkert hort formuleringen ”Det spelar ingen roll om det blir
en flicka eller pojke utan huvudsaken &r att barnet ar friskt”. Att acceptera
funktionsnedsittningen och funktionshindret &r en process. Familjen behover
tid fOr att anpassa sig till den nya situationen och hitta sétt att forhélla sig till
omgivningen.

Ofta méste fordldrarna fatta svéra beslut for barnets rakning runt behandling
eller ekonomiska beslut som péverkar framtiden. Visar det sig att barnet har
ett rorelsehinder inser fordldrarna kanske att familjen maste anpassa sin bost-
ad eller flytta till ett mer tillgingligt boende. Ar barnet dovt kan forildrarna
snabbt behdva léra sig teckensprék etc.

Att fundera
Att fundera Sver dver

* Hur kan jag prata med forédldrarna om det fordndrade forédldraskapet pé ett
sdtt som inte blir virderande?

ATT MOTA FORALDRAR TILL BARN MED FUNKTIONSNEDSATTNING
SOCIALSTYRELSEN 15



Hur foréldrar kan reagera

I det héar avsnittet kan du ldsa om

— hur krisforlopp kan se ut och att konsekvenser av funktionsnedsatt-
ningen visar sig vid olika tidpunkter

— hur olika kénslouttryck och reaktioner kan se ut

Kristorlopp kan se olika ut

Hur foraldrar reagerar pa att barnet har en funktionsnedsattning beror pa flera
saker. Dels handlar det om vilken funktionsnedsittning det géller, dels om
vilka svarigheter den for med sig.

Foréldrarnas reaktioner kan liknas vid en kris, som karaktériseras av att tidig-
are erfarenheter och reaktionssitt inte ar tillrackliga for att hantera situation-
en.

Forskare har konstaterat att de krisfaser som bestar av chock, reaktion, bear-
betning och omorientering [10] kan vara otillrdckliga for att beskriva det som
sker for foréldrar till barn med funktionsnedséttning [11, 12]. Upplevelsen
har liknats vid att kastas utfor ett vattenfall och sedan virvla runt i strommar
av sorg [11]. Kénslor av glddje och kérlek till barnet kan blandas med sorg
over att fordldraskapet och barnet inte blev som fordldrarna tinkt sig. Ofta
beskriver fordldrar att ndr de har barnet néra sig och far kontakt sd over-
skoljs de av kérlek, kraft och kdnner att de gor vad som helst for sitt barn.
Foréaldrarna kan behova hjélp att forstarka denna kraft, samtidigt som BHV
behover vara 6ppen for att ta emot frustration och riadsla som kan komma
fram vid besoken. Fordldrarna kan behova stod i att inte lata negativa kénslor
dominera samtalet.

Efter en tid kan vardagen 16pa pa som for andra familjer men med ett un-
derliggande strak av sorg. Kéanslor av besvikelse och oro kan bli mer tydliga
déd konsekvenser av funktionsnedséttningen visar sig. Det kan vara opera-
tioner som foljer av sjukdom eller funktionsnedséttning eller att fordldrarna
inte far den hjalp eller det stod de soker. Det kan ocksa vara da andra barn i
motsvarande alder genomgér en utveckling eller nar milstolpar som det egna
barnet inte klarar.

Olika reaktioner och kénslouttryck &ver tid

Foréldrar stéller sig ofta fragor om varfor det blev som det blev och pa vilket
sétt barnets funktionsnedsittning kommer att paverka bade barnets och famil-
jens framtid [13]. Varfor hdnde det just oss? Kommer vart barn ndgonsin att
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klara sig sjalvt? Hur kommer var familj att klara den hér nya okénda situa-
tionen [14]?

Olika kulturer har ofta olika syn pa vilka kénslor som kan uttryckas oppet
och hur lange. Oavsett individuella sitt att uttrycka dem pa behéver
fordldrarna kidnna att det ar tillatet att kdnna det som de kédnner. Fordldrarna,
eventuella syskon och andra nérstaende &r inte alltid 1 fas med varandra. Ett
vanligt monster &r att fordldrarna vixeldrar; nér den ena kdnner visst hopp
ar den andra sorgsen. Erfarenheten bland yrkesverksamma tyder pé att mén 1
mindre utstrackning soker vard eller hjilp i samband med kriser och i storre
utstrackning reagerar med aterhallsamhet och tystnad. En kris som fordjupas
kan leda till psykisk ohilsa. Farre mén &n kvinnor i Sverige vardas enligt
statistiken 1 psykiatrisk 6ppenvard [15]. Ett antagande kan vara att firre méin
an kvinnor soker vard for psykisk ohilsa.

Det ar viktigt for fordldern att ha ndgon som den litar pa och som kan lyssna.
BHV behover ha i dtanke att det kan vara tabubelagt for fordldrar att berétta

om svarigheter med att ta till sig sitt eget barn. Att 4 mojlighet att fa berétta

om sddana tankar kan kénnas som en léttnad.

Kaénslor av avundsjuka och ilska kan finnas i férhallande till andra familjer
som inte behover kidnna den stress eller de svarigheter barn med funktions-
nedsidttning kan innebdra. I vissa fall kan barnet med funktionedséttning bli
en symbol for fordldrarna for deras egna personliga brister [7]. Den ska-
dade sjdlvkanslan kan ge upphov till intensiva kénslor av underldgsenhet
och skam. Ilska kan riktas mot den andra fordldern, mot lakaren cller an-

dra yrkesgrupper for till exempel okdnslighet, med anklagelser om falska
forhoppningar eller brist pa stod. Andra fordldrar visar inga kédnslor alls infor
vardpersonalen.

For att kunna ha ett professionellt och empatiskt forhallningssatt till
fordldrarna géller det for BHV-personal att vara medveten om vad situationen
eventuellt kan vicka av egna erfarenheter av sorg- och krisreaktioner, sé att
detta inte paverkar bemotandet av familjen.

For att kunna forhalla sig till och hantera starka kédnslor i motet med
fordldrarna kan det vara angelédget att BHV-sjukskoterskor och BHV-ldkare
far stod genom teamarbete, handledning och konsultation med psykolog [1,
16].

Den samlade erfarenheten visar att forutom handledning och konsultation,
ar ett viktigt stod till personal utbildning och kollegialt utbyte, med &mnen
sasom exempelvis kunskap om olika funktionsnedsittningar och fordldrars
reaktioner pa svara besked.
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Relationer i familien kan paverkas

I det héar avsnittet kan du ldsa om

— hur parrelationen kan paverkas
— konsroller
— syskons behov av information, stod och egna samtal

— olika syskonrelationer dér det ena barnet har funktionsnedséttning

Familjerelationerna kan paverkas om det finns ett barn med funktionsnedsét-
tning. Nedan redogors for ett antal riskfaktorer vad géller relationen mellan
fordldrar, mellan foréldrar och annat barn (syskon) och mellan familjens barn
samt relationer till familjens nitverk.

Parrelationen

€ € Vi har aldrig nan stund ndr vi kan prata med varandra om svdra eller
allvarliga saker.””

Att fa ett barn med funktionsnedséttning kan innebéra extra pafrestningar for
parrelationen [11]. Fordldrarna kan fa svart att varda sin relation, dé de oftast
kan behova prioritera barnets behov och det praktiska 1 hemmet.

Insatser som kan hjélpa fordldrar att forbéttra sin kommunikation och fore-
bygga konflikter kan tinkas bidra till en forbattrad psykisk hilsa hos barnen
[17].

Habiliteringen kan i vissa landsting genom kris- och stodverksamhet ocksa
bidra till att forebygga separationer i familjer som tillhor habiliteringens
malgrupp.

For fordldrar som separerat kan gemensam vardnad och det faktum att barnet
fir bo pd tvd olika adresser innebira en hel del praktiska svarigheter nér
barnet har funktionsnedséttning. Barnet far exempelvis oftast bara ett hjilp-
medel forskrivet. Samordningen av stodet kan ocksa bli komplicerat om
fordldrarna bor i olika kommuner och behover stod frén olika hall.

Risk for traditionella kénsroller

Vissa av de fordldrar som far barn med funktionsnedséttning kan komma att
falla tillbaka i mera traditionella konsroller dn de haft tidigare. Barnets véard-

° Citat fran forélder i Riddersporre, B. Att mota det ovantade Tidigt fordldraskap till barn med Downs syndrom.
Doktorsavhandling. Lunds universitet (2003) . s129
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och omsorgsbehov kan gora det svarare for bada foréldrarna att forvérvsar-
beta. Det dr inte ovanligt att fordldrar gar ner i arbetstid, byter arbete eller
sjdlva arbetar som assistent till sitt eget barn. Det dr oftast mammorna, som
stannar hemma och tar den stdrsta delen av ansvaret for kontakter med myn-
digheter [18]. Forédldrarnas beslut om vem som ska vara hemma och ta hand
om barnet samt skota kontakterna runt barnet och vem som ska forvérvsarbe-
ta kan paverka livssituationen dven ldngt senare.

Det ér vanligt att den fordlder som forvarvsarbetar arbetar mer dn heltid for
att kompensera inkomstbortfallet for den andra fordldern.

Socialforsékringsstatistiken visar att kvinnor med barn som har funktions-
nedséttning dr arbetslosa, fortidspensionerade och sjukskrivna i hogre grad
dn andra kvinnor med barn i motsvarande alder [19].

Syskon

For fordldrar till barn med funktionsnedsittning kan det vara en utmaning
att dven ricka till for syskon och tillsammans med dem méta det omgivande
samhdllet [6, 20].

Det dr vanligt att barnet med funktionsnedséttning och syskonet utvecklar

en speciell relation som &r néra, djup, unik och vénskaplig, en allians med
gemenskap och fortrolighet [21]. Méanga syskon beskriver som vuxna sin
bror eller syster med funktionsnedséttning med stor virme och kérlek. De har
stor forstielse for att syskonet behovde extra omvardnad samtidigt som det
kan finnas en besvikelse over att de inte kunde gora vissa saker pa grund av
syskonet. Forédldrar oroar sig mycket for syskonen. De kan ha hjélp av att fa
hora att de flesta syskon utvecklas till empatiska och ansvarstagande vuxna
tack vare sin sdrskilda upplevelse.

Utifran en holistisk syn pa familjen ar det viktigt att dven syskon erbjuds stod
[22]. Forskning visar att stressen av att fa ett syskon med funktionsnedsétt-
ning upplevs som stdrst i borjan, innan familjen hunnit anpassa sig till den
nya livssituationen [22]. Det kan vara sérskilt svart for ett barn att forstd vad
som hénder i familjen om syskonet har en funktionsnedsittning som inte
syns utanpa [22].

Speciellt om syskonet &r i forskolealder finns ofta en osékerhet hos forédldrar
huruvida de ska berdtta om funktionsnedsittningen eller inte.

Forildrar kan ibland uttrycka att de inte ser nagot behov av att syskon far
samtalsstod men manga syskon uppskattar samtalsgrupper. Genom att syskon
traffar andra i en liknande situation blir de bekrédftade av andra som forstar
vad det handlar om [21, 23].

Syskonet till barnet med funktionsnedséttning ska handskas med hur andra
reagerar och kdnner i savél slikten som utanfor familjen.
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En farmor suckade, skakade pa huvudet och tyckte synd om Laura i famil-
jen varje gang hon fick ett epileptiskt anfall eller fick medicin. D4 sa stora-
syster Daniela: "Det dr inte synd om Laura, sd dr det bara med Lauror”.°

Barnen far ménga fragor och de moter samhillets virderingar och attityder
runt det annorlunda. Daniela har fatt kunskap, hjilp att samtala hemma,
fatt insikt och kan forklara for sina kamrater i1 forskolan: “Nej, Laura kan
inte gd, hon har kramper och hon dr svdrt sjuk, sd dr det bara.””

Det finns ocksé barn som viljer att d6lja och inte beritta om sina tankar,
kénslor och erfarenheter. Ménga syskon beréttar senare att de dolt tankar och
funderingar och héllit tillbaka de egna behoven for att inte ytterligare belasta
en redan anstrangd familjesituation. Yngre syskon kan vilja vara lika barnet
med funktionsnedsittning och forsdka hiarma det eller hdrma foréldrarnas
omsorg om barnet. Syskon upplever ofta svéarigheter att gora gemensamma
aktiviteter och att kommunicera [7]. Det kan forekomma att syskonet skdms
for sitt syskon med funktionsnedséttning och far skuldkénslor for detta. Det
kan dven finnas skuldkénslor 6ver att hen sjélv ér frisk och syskonet sjukt.

S IRE .

¢ Renlund, C. Litet syskon — Om att vara liten och ha en syster eller bror med sjukdom eller funktionsnedst-
tning, Gothia forlag (2009)
7Renlund, C. Litet syskon — Om att vara liten och ha en syster eller bror med sjukdom eller funktionsnedst-
tning, Gothia forlag (2009)
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En berittelse om en liten pojke som hade ldngtat och vintat pa sin lillasys-
ter kan tjdna som exempel pa hur barn kan kénna skuld utifran att skapa
sina egna forestillningar om sin egen roll i sammanhanget.

Nér han traffade systern forsta gdngen pa BB pussade han henne pa bada
ogonlocken. Flickan visade sig senare vara blind. Ungefar fem ér sen-

are frdgade pojken: “Gjorde jag henne blind ndr jag pussade pa hennes
ogon?” — en fraga som han tyst hade burit pa i flera ar.®

Ibland kan syskonen med en typisk utveckling fa ta storre ansvar och fa
klara sig mer pa egen hand dn jimnériga. Det kan vara belastande men ocksé
utvecklande genom att de far bidra och kédnna sig betydelsefulla. Det géller
dock att vara observant pa att ansvaret inte blir betungande och inkréktar pa
deras egen hilsa och utveckling.

Att fundera

Att fundera Sver over
» Behover fordldrarna stod i att hantera eventuella reaktioner fran syskon?’

 Vilka verksamheter kan hjdlpa syskon 1 behov av stod?

8 Sjostrom, M. Intervju med Christina Renlund i Svenska Dagbladet 20 december 2011
https://www.svd.se/sma-barn-uppfattar-mer-an-vi-tror Himtad 170912

° I utbildningspaketet bifogas information om litteratur, webbplatser och filmer i fragan om syskon till barn
med funktionsnedsittning
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Att fundera

over

Riskfaktorer for ohadlsa
hos foraldrarna

I det hér avsnittet kan du ldsa om
— att omgivningen kan ha svarigheter med att forsta funktionsnedstt-
ningen och vilka konsekvenser den ger

— fysisk och psykisk ohélsa som kan uppkomma vid en pressad situa-
tion runt barnet

— hjélpmedel och rdd om somn omsatta till den aktuella familjens behov
och situation

Omgivningens atfityder

€ € “Min mamma har fortfarande inte accepterat det. Hon vill inte komma

hit for hon bara grdter. Pappa jamfor hela tiden med min brors barn
och det blir ju inte rdttvist. "’

Foréldrar kan moéta attityder om barnens funktionsnedsittning fran bade
myndigheter och privatpersoner som kan vara svara att hantera.

Nir det géller myndighetskontakter kan det ofta upplevas som en kamp for
att fa gehor for omfattningen av barnets funktionsnedsattning eller for att
barnet ska bedomas utifrdn sina forutsattningar och inte utifrén bilden av
diagnosen. Flera fordldrar i en studie tyckte att det varit svart att beskriva
situationen sa att handldggarna kunde forsta [11]. Att ansdka om vardbidrag
eller assistanstimmar kraver att fordldrarna beskriver barnets svéarigheter och
det merarbete det medfor, vilket sétter fokus pa barnets tillkortakommanden.
Detta kan upplevas som motstridigt da fordlderns utgangspunkt vanligen ar
att framhalla barnets formagor [11]. Familjer kan md&ta negativa attityder
bade mot sig sjdlva och mot barnet, om ett barn bryter mot omgivningens
forvintningar pa hur ett barn ska bete sig.

Att fundera Sver
 Vilka normer och vérderingar upplever du rdder i samhaéllet om olika
funktionsnedséttningar?

* Hur kan du bidra till att familjen hittar strategier for att beméta fordomar
och negativa attityder?

10 Riddersporre, B. Att méta det ovéntade. Tidigt fordldraskap till barn med Downs syndrom. Lunds universitet
2003 s. 145
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Psykisk och fysisk ohalsa

€ € “Man kan inte forsta hur det dr, om man inte... det sdger mina fordldrar
och mina syskon! Sd fort de dr hér bara en timme och fikar sa séger de:
“"men Gud, hur ovkar du?” ndr de ser barnet fara runt sd hdr. Vad ska
jag svara? Vad har jag for val? Nej, de kan inte forsta hur man orkar.
Det gor man vdil! Vi sa det igar, maken och jag, vi tar en dag i taget!

Vi har kommit sa langt nu, sd vi tar en dag i taget och sen far vi se ...
(Astrid). "

Fordldrarnas hdlsa paverkas av huruvida de far tillrdcklig hjélp och avlast-
ning med hemmet och barnen. Barn med funktionsnedséttning &r beroende
av fordldrarnas stdd i fler situationer och ofta under langre tid i livet dn
jamnariga [24]. Av detta foljer att fordldrarna behdver rédcka till for mer
ataganden med vad det innebér i form av tid, ork, uthdllighet, initiativtagan-
de och kunskap jaimfort med andra [25]. Detta kan vara en forklaring till att
fordldrar till barn med funktionsnedséttning i hdgre grad har psykisk ohilsa,
hogre arbetsloshet, dr mer ekonomiskt utsatta etc. Fordldrar till barn med
funktionsnedsittning har i hogre grad olika somatiska och psykiska besvir,
framst angest, huvudvirk och simre minne jamfort med ovriga fordldrar
[26]. Fordldrarnas utmattning kan gora att vardagen fungerar simre, exem-
pelvis uppmirksamhet och formaga att kora bil.

Kvinnor som lever med barn med funktionsnedsittning anger i hogre grad
dalig sjdlvskattad hélsa jamfort med kvinnor som lever med barn utan funk-
tionsnedséattning [27].

Foréldrar till barn med funktionsnedséttning rapporterar ocksa i hogre grad
depressiva symtom och stigma samt lidgre grad av sjélvkénsla och socialt
stod [28].

Liksom hos forédldrar till barn utan funktionsnedséttning kan det forekomma
beroendeproblematik och véld i familjen vilket behover uppmiarksammas och
motas med adekvata insatser.

Otillracklig sémn

For vissa barn med en funktionsnedséttning maste fordldrarna avbryta sin
nattsomn for att utféra nddvéandiga arbetsuppgifter som ror barnet. I andra
fall kan fordldrarnas nattsomn storas pa grund av att barnet har sémnprob-
lem, vilket kan leda till en forsdmrad fordldra-barnrelation. Det kan 1 sin tur
paverka foridldraskapet [29].

! Citat ur Lundstrom, E. Foréldraskap med sérskilda utmaningar — om att vara foralder nér barnet har en funk-
tionsned-sattning Stockholms universitet 2016 s. 65

ATT MOTA FORALDRAR TILL BARN MED FUNKTIONSNEDSATTNING
SOCIALSTYRELSEN 23



Riskfaktorer for ohdlsa hos faraldrarna

24

Fordldrarna hjglper barnet p& natten

Studier visar att barnens stora vdrdbehov under nitterna gjorde att vissa
fordldrar var vakna flera gdnger per natt. Fordldrarna sover litt eftersom de
ar beredda pa att rycka ut och de maste stiga upp varje gang barnet behover
hjélp [30]. Formerna fOr insatser varierar fran barn till barn. Forédldrarna

kan till exempel behova vénda barnet till en ny sovstéllning, suga slem fran
barnets lungor, 6vervaka kramper, 6vervaka andning, ta hand om barnets
krékningar, trosta barnet eller se till att respiratorn fungerar. Ibland behovs
hjilp med mat pa natten, om barnet inte fatt i sig tillrdckligt under dagen.

En del barn behdver ocksé gé pa toaletten eller byta blojor. For forédldrar till
barn med funktionsnedséttning finns arbetsuppgifterna kring barnet pa natten
kvar dven efter smabarnstiden och det paverkar kanske familjens — inklusive
syskons — liv i manga ar.

Barnets egna sémnproblem

Vissa av barnen med funktionsnedséttning har egna sdémnproblem, till
exempel svart att komma till ro eller de sover oroligt, vilket ocksa paverkar
fordldrarnas somn [31]. Vid vissa medfédda syndrom &r en svar sémnstorn-
ing ett led i symtombilden. Sémnproblem dr ocksa vanligt nér barnet har
nagon form av led- eller muskelsjukdom, diabetes, hjartsjukdom, smarta,
obehag eller medicinsk behandling som kan stéra somnen [32]. Aven vid
adhd ar somnsvérigheter ett vanligt bekymmer.

For att kunna minska sdmnproblemen &r det viktigt att utreda dels vilken typ
av somnstorning eller kombination av sdmnstorningar barnet har, dels vilka
funktionsnedsattningar hos barnet som kan paverka somnen. For barn med
en allvarlig somnstérning behdvs en grundldggande lakarundersokning for
att kunna utesluta enkla och vanliga orsaker. Kanske orsakas somnstérningen
av ett behandlingsbart tillstind som till exempel andningssvarigheter pga.
néstdppa (stora tonsiller, adenoid), klada, eksem, buksmartor eller forstopp-
ning. Vissa hjdlpmedel kan gora ont eller skapa obehag, som till exempel
skenor (ortoser), sé att sdmnen stors. Ofta finns det flera samverkande orsak-
er till sdmnstorningen och varje orsak eller kombination av orsak kan kridva
sarskild hjilp. Det ér viktigt att se Over hela situationen. Vid svar somnstorn-
ing ar det viktigt med samarbete och samverkan mellan familj och olika
professioner och verksambheter.

Hjclpmedel och réd for béttre sémn

Somndagbok &r en kartldggning som gors under en eller tvéa veckor da
fordldrarna noterar sin vakentid pa natten och dess orsaker [29]. Det blir da
tydligt for familjen hur somnmonstret ser ut och hur lite fordldrarna faktiskt
sover. En somndagbok kan ocksa vara en bra beskrivning for andra och an-
viandbar om forédldrarna tdnker ansdka om personlig assistans eller annat stod
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med avldsning fran socialtjansten for barnet pa natten. Videoinspelning av
barnets beteende ar ett annat sétt att kartldgga [29].

De somnrad som géller barn i allménhet kan ocksé hjilpa barn med funkt-
ionsnedsittning. Aven forindringar i familjens dygns- och sovrutiner kan
forbéttra situationen. Vissa fordldrar forsoker avhjélpa somnbrist genom att
sova 1 skift, sd att de tar ansvar for barnet varannan natt.

For barn med funktionsnedséttning kan det eventuellt ocksa bli aktuellt med
positioneringskuddar, vetevirmekuddar, att se over aktuell medicinering,
madrasser, bolltacken etc.
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Risk for samspelssvarigheter

I det héar avsnittet kan du ldsa om

— hur barnets funktionsnedséttning kan bidra till samspelssvarigheter
— hur fordlderns kris kan bidra till samspelssvarigheter

— situationer med adopterade barn med funktionsnedsittning

Barnets funktionsnedscittning kan péverka samspel

I princip alla utvecklingsavvikelser hos barnet paverkar mojligheten till 6m-
sesidig interaktion. Det finns en ndgot forhojd risk till otrygg anknytning hos
barn med funktionsnedséttning. Att stimulera positiv lek och samspel som
bygger pa barnets styrkor dér fordldern tridnas i att vénta in barnet och lata
barnet leda interaktionen ar avgorande.'?

Fordlderns kris kan forsvéra samspelet med barnet

Oavsett hur omfattande funktionsnedséttningen &r hos barnet kan det vicka
svarhanterade kénslor hos fordldrarna. Nedstimdhet hos fordldern kan inver-
ka negativt pd formégan att stimulera barnets kommunikation och ge barnet
uppmaérksamhet och stod utifran dess egna forutsattningar [8].

Bland foréldrar till barn med utvecklingsforsening och neuropsykiatriska
diagnoser finns en Overrepresentation av personer, som sjdlva har svarigheter
med exempelvis sin kommunikation. Darfor finns det, helt oavsett krisreak-
tioner, anledning att vara extra uppmarksam vid svérigheter med kommu-
nikation och samspel mellan fordldrar och barn (se ocksa s.44 f om riktat
fordldraskapsstod) [33-39].

Adopterade barn med funktionsnedséittning

I en del kommuner meddelar socialtjédnsten pa uppdrag av familjen BHV
nir en familj &r pa vég att adoptera. Det kan vara vardefullt for de blivande
adoptivfordldrarna att ha kontakt med BHV innan de reser for att triaffa bar-
net. Vid hemkomsten kan hembesok av en BHV-sjukskoterska vara mycket
betydelsefullt. Familjen kan behova lika tdt kontakt med BHV som familjer
med nyfodda barn.

Enligt Myndigheten for familjerétt och fordldraskapsstod blir det allt vanlig-
are att adopterade barn bade ér dldre &n tidigare och har ndgon form av funk-
tionsnedsattning. Nar det adopterade barnet kommer kan det visa sig att en

12 Broberg, M. professor i psykologi Géteborgs universitet, uppgiftslamnare i skriftlig korrespondens.
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kénd funktionsnedsittning dr mer eller mindre omfattande &n vad forédldrarna
blivit informerade om [40]. Det kan ocksa visa sig att barnet har en funk-
tionsnedsdttning som inte dr kdnd sedan tidigare.

Adopterade barn kan ha negativa erfarenheter av tidigare ldkarundersokning-
ar. Det dr ddrfor bra om smértsamma behandlingar kan vénta tills barnet litar
pa och kan soka trost hos sina fordldrar.

Vid en utvecklingsbeddmning behdver BHV inbegripa barnets fardigheter
och allménna niva i relation till de erfarenheter som barnet bar med sig. Ett
trearigt barn som tillbringat sina forsta ar i en spjalsdng kan kanske inte ga,
an mindre hoppa. Det &r viktigt att balansera tilltro till barnets egen kraft
att aterhdmta sig med att initiera en utredning sa att familjen kan fa adekvat
stod.

Nér BHV moéter adoptivfordldrar som upplever svérigheter 1 samspelet med
barnet har de en viktig uppgift i att formedla hopp och forbereda foréldrar-
na pa att samspelet mellan fordldrarna och barnet kan komma att ta tid och
energi att bygga upp [40]. I dessa ldgen dr en del adoptivfamiljer hjélpta av
kontakt med en BHV-psykolog. Rikshandboken Barnhélsovard redovisar
situationer da BHV-psykolog behover kontaktas [41].

Att fundera

Att fundera dver over

* Hur kan du skapa forutséttningar for att samtala med foréldern om det
som dr svart i samspelet med barnet?

* Hur kan du bemoéta fordldrarna, for att forsoka skapa en fortroendefull
relation, nér deras oro yttrar sig exempelvis genom irritation och ilska vid
samtal om barnets svarigheter?

* Vad kan du lyfta fram som &r positivt i samspelet mellan barn och forild-
er?
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Forhojd risk for vald

I det héar avsnittet kan du ldsa om

— anledningar till forhojd risk for barn med funktionsnedséttning att
utsittas for vald

— vikten av att skaffa kunskap om situationen och vaga samtala om
risker

Definition av vald mot barn

Virldshélsoorganisationens (WHO) definition av vald mot barn innefattar
alla former av 6vergrepp, forsummelse och utnyttjande som leder till faktisk
eller potentiell skada for barnets hilsa eller utveckling. Detta oavsett om det
ar avsiktligt eller oavsiktligt, har kulturella bakgrundsfaktorer eller beror pa
okunskap om barns behov [42].

Riskfaktorer for v&ld mot bam
med funktionsnedsattning

Det finns flera riskfaktorer som kan péverka foréldrar som har barn med
funktionsnedsittning: kris- och sorgereaktioner, relationer som inte vardas,
otillrdcklig somn, bristande samordning av barnets insatser, ndtverk som inte
kan eller vill avlasta, samhéllets attityder etc. [43]. Det kan vara svért for
fordldrarna att ta sig tid att soka stod nir de har en mycket pressad situation.
De kan ocksa dra sig in i det ldngsta att ta hjilp frdn utomstdende. En uppgift
for BHV 1 sin hélsofrimjande roll ar att underlétta genom att ge fordldrarna
information om samhdllets stod.

Internationella studier visar att barn med funktionsnedséttning l6per hogre
risk att utsittas for nigon typ av vald jimfort med andra barn [43]. Aven
svensk forskning visar att langvarig kronisk sjukdom eller funktionsnedsitt-
ning hos barnet innebér en 6kad risk for att utséttas for vald [44]. Barn med
intellektuella och fysiska funktionsnedséttningar kan vara mer virdberoende
och fler riskfaktorer kan tillkomma an for andra barn[45]. En studie visar att
ocksa barn med horselskada kan 16pa extra stor risk for att utséttas for vald
[46].

Vald mot och forsummelse av barn innebér bade lidande for barnet nar det
intriffar och 6kad risk for langvarig psykosocial och medicinsk ohélsa senare
i livet, inklusive missbruk och kriminalitet [47].
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Forhoid risk for vald

Vald fran en omsorgsperson som samtidigt ska vara den som ger barnet
trygghet innebér risk for en desorganiserad anknytning hos barnet [48].

Barnombudsmannens arsrapport for 2016 pekar pa den utsatthet som barn

med funktionsnedsittning befinner sig 1 och att de kan kidnna sig osynliggjor-
da [49].

Anledningar fill forhoid risk

De allra flesta fordldrar vill sina barn vél, sa nér vald utdvas mot ett barn
med funktionsnedsittning dr det ndgot som brustit. Att forédldrar till barn med
funktionsnedséttning tar till vdld mot barnet kan ha flera orsaker: langvarig
stress hos forédldrarna, att fordldrarnas ork tryter till exempel pa grund av
somnbrist, samspelsproblem mellan barnet och forildrar, att fordldrar isolerar
sig eller kinner sig ensamma, véld i parrelationen, orealistiska forvantningar
pa barnets formaga, ett utagerande beteende eller en oférméga hos barnet att
kommunicera sina behov [44]. Barn med funktionsnedséttning har samre fy-
siska mojligheter att skydda sig mot 6vergrepp och dr sirskilt sdrbara jamfort
med andra barn.

Kunskap om vald och barn
med funkfionsnedsattning

Att ett barn med funktionsnedséttning riskerar att fara illa till foljd av véld
eller overgrepp kan vara kénsligt att diskutera [50]. Det dr ocksé svart for
omgivningen att ta till sig att barn som rent fysiskt dr extra skora loper en
ytterligare risk att bli utsatta for krinkning, vald eller férsummelse [51].

Barnaga ér tillatet 1 minga lander. Familjer med utldndsk bakgrund som
kommit till Sverige har kanske i ursprungslandet fatt radet att anvinda aga.
BHYV har en viktig uppgift i att forklara att aga inte ar tillatet i Sverige och
formedla alternativa végar 1 barnuppfostran.

Yrkesverksamma inom hélso- och sjukvarden ar skyldiga att genast anméla
till socialndmnden om de i sin verksamhet far kdnnedom om eller missténker
att ett barn far illa (14 kap. 1 § socialtjédnstlagen (2001:453). Det racker med
en misstanke om att ett barn inte far sina grundlaggande behov tillgodosed-
da i hemmet, ar utsatt for psykiskt och fysiskt vald, sexuella 6vergrepp eller
annan utsatthet [52].

Det kan vara bra att diskutera de pafrestningar som kénnetecknar situationen
for manga familjer med barn med funktionsnedséttning [44]. Samtal kan
avdramatisera och familjer kan hitta sétt att utveckla strategier och forandra
omgivningsfaktorer for att minska risken att hamna i risksituationer.
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Att fundera Sver

» Vad skulle du séga till en fordlder som beréttar att hen &r radd att gora
barnet illa pa grund av stress och trotthet?

Mer information

Film och informationsmaterial till foraldrar, hélso- och sjukvéardspersonal
och medborgare om barn som far illa finns samlat p4 Rikshandbokens webb-
sida [53] och Socialstyrelsens webbsida [54].
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Att méta familjen i vardagen

I det héar avsnittet kan du ldsa om

— hur BHV-personal kan agera nér en fordlder ér orolig for att barnet
inte utvecklas typiskt

— att fordldrar kan kdnna oro nar BHV foreslar att en psykolog eller
lakare inom BHV undersoker barnet ndrmare eller skickar en remiss
for utredning

Alt ta foraldrars oro dver barnets utveckling
o0& allvar

€¢ “Jag kdnde redan tidigt att det var ndgot som inte stamde med min son.
Trots att han var svag i musklerna och sen i utvecklingen var det som
om BVC undvek att prata om det som inte stamde. Som mamma ville
jag ju ocksa att allt skulle vara "normalt” sd jag ldt mig lugnas av
BVC-sjukskoterskan.

Det ér en grannlaga uppgift for barnhdlsovarden att forhélla sig till den oro
som fordldrar kan uttrycka i kontakten med BHV. Fordldrar rapporterar att de
forsokt berdtta vid BHV om att utvecklingen eller barnets reaktioner upplevs
avvika fran forvintat, men att de da blivit ”lugnade” vid BHV. Sadana forsok
kan fordldrarna uppfatta som att de blir avfdardade och det kan 6ka deras
stresskdnsla. Studier visar att fordldrar generellt 4r mycket bra pa att bedoma
sina barns utveckling. De jamfor med andra barn och oroar sig relativt séllan
i onddan [55].

Det dr samtidigt viktigt att upptécka dverdriven oro eller forekomst av
katastroftankar hos fordldrarna, och ge lampligt stod for detta. Det &r bra for
fordldrar att fa mojlighet att slippa sin oro om personal kommer fram till att
den &r obefogad.

Det finns ett vérde i tidig upptéckt av funktionsnedsattningar hos barnet for
att kunna ge adekvat stod [2, 4]. Detta kan vara hélsofrimjande och minska
komplikationer som hor samman med att omgivningen annars bemoter barnet
utan hinsyn till barnets svarigheter.

Nir fragor eller oro vad géller barnets utveckling finns behover fordldrarna
ges tillrdcklig tid att beskriva vad de observerat. Kanske kan fordldrarna

13 Mamma till son med flerfunktionsnedséttning, bl.a. rorelsehinder, i fokusgrupp med foréldrar till barn med
funktionsnedséttning, Socialstyrelsen, 160919.
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beritta att dven personal pa forskola eller andra vuxna i familjens omgivning
funderat 6ver barnets utveckling. Darefter 4r det BHV-sjukskoterskans
uppgift att ta stdllning till om hen sjélv kan svara pa fordldrarnas frégor eller
om det behdvs en vidare beddmning och utredning av barnet.

Eftersom forédldrarna lever med barnet och ser det i flera olika sammanhang,
ar det viktigt att fordldrarnas upplevelse tas pa allvar. Att véinta och se ar
inget som gynnar samspelet mellan barn och fordldrar eftersom oron riskerar
att fordldern fokuserar pa det barnet inte kan istillet for att kunna égna sig

at att stodja det som faktiskt fungerar och se hela barnet. Det innebér att det
finns risk for att forlora vardefull tid.
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' S& kan BHV underlétta

Manga fordldrar uppskattar ndr ett hdlsobesok inleds med fragan: Vad tycker
o du ar viktigt att prata om idag?

Det dr bra att vara tydlig med hur mycket tid man har for besoket och att
planera in “stélltid” fore och efter besoket for forberedelse och sammanfatt-
ning. Personal kan visa att den tar fordldrarnas oro pa allvar genom att vid
behov boka in ett mdte for att fortsdtta samtalet. Det kan ocksa vara ett hem-
besok nira inpa for att kunna ta upp fragor och funderingar.

Nir det géller samspelssvarigheter kan fordldrar behova fa information om
att det finns mer hjidlp att fa och sérskilt stod for att fokusera pa barnets be-
hov och att samspela med barnet.

Ett stodjande och lyhort bemotande kan gora det mojligt for familjen att
bendmna tabubelagda kinslor. Personal kan da ocksa léttare vid behov hjélpa
familjen vidare till mer stéd, hos BHV-psykolog, habiliteringspsykolog eller
annan ldmplig vardkontakt [7].

Att fundera

over Att fundera Sver

* Hur kan du beméta forédldrar for att de ska kunna kidnna sig tagna pé allvar
nér de uttrycker sin oro for barnets utveckling?

* Hur ar det for dig att méta forédldrars oro over att deras barn inte utvecklas
som forvantat? Vécker det kdnslor i dig, i sa fall vilka? Hur hanterar du
dem?

Alt ge besked om att vidare utredning behdvs

For BHV-personal som ar van att samtala om svara aspekter behdver det inte
vara problematiskt att foresld en vidare utredning. For den BHV-personal
som kanske aldrig har haft anledning att remittera kan det vara svarare.
BHV:s sjukskoterska, psykolog eller likare behover ta stéllning till och

ge forslag om vidare utredning av barnet. Nér det vicks en misstanke om
svérighet, avvikelse eller funktionsnedséttning vid sedvanligt hilsobesok
inom BHV kan en viss del eller forsta del av en utredning goras inom BHV:s
ramar, till exempel en utvecklingsbeddmning via psykolog. Dérefter remitter-
as barnet vidare for fortsatt utredning pa specialistniva.

Det ér en balansgang for personalen att dels undvika att vicka oro i onddan
samtidigt som de behover visa att de tar fordldrarnas oro pa allvar, dels mo-
tivera fordldrarna att soka hjalp for sitt barn om de inte sjdlva tycks se nagra
problem. Fordldrar kan ha olika forhallningssitt, allt fran att forstora proble-
men till att inte notera den avvikande utvecklingen.

S& kan BHY underlatta

Den samlade erfarenheten visar att nir personal samtalar med fordldrarna om
att en vidare utredning behdvs ar det viktigt att vara saklig och konkret med:

@ —umlD
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+ vilka tecken, symtom eller beteenden och/eller forseningar i utvecklingen
som hen reagerat pa, vilket gor att BHV foresprakar en fortsatt utredning

* vad man vet och vad man dnnu inte kan svara pa

* vad for besked fordldrarna kan forvinta sig efter en forsta utredning och
vilka andra utredningar som sedan kan bli aktuella

* hur utredningen eller undersokningen i stora drag kommer att ga till

I anslutning till den forsta punkten kan BHV-personal fraga fordldrarna om
de kadnner igen det som BHV-personal reagerat pa och sett nagon sadan situ-
ation. Vad har de gjort d4? Genom att stélla sddana fragor ar det mdjligt att {4
med sig fordldrarna i sjdlva problemformuleringen. Det &r en fordel eftersom
samsyn ar grunden for bra moéten och samtal.

Ett sdtt att motivera fordldrarna till utredning kan vara att lyfta fram det som
fungerar bra men uttrycka vad som dndéa behdver f6ljas upp. I de fall dar

det dr relevant erbjuds fordldrarna och barnet att tridffa en BHV-psykolog
eller barnpsykolog for vidare bedomning. Om mdjligt &r det en férdel om
foréldrarna kan vara med och bestimma tid for motet.

Det ér viktigt att hdlla kvar kontakten med fordldrarna medan barnet vintar
pa eller genomgar en utredning. Det dr bra om fordldrar far information att
fordldrarna kan hora av sig med fragor under och efter en utredning;:

€ € “Nuharnii familjen fatt manga nya kontakter (till exempel habiliterin-
gen, epilepsiteam ...). Jag vill bara tala om att vi pa BVC finns kvar for
er och K — till exempel for att prata om sadant ni undrar éver i varda-
gen, som till exempel matvanor och sémn, for att félja hur K véixer och
utvecklas och for vaccinationer, precis som vanligt.”

Det kan vara svart for fordldrarna att tolka den méngd ny information som en
utredning kan ge. BHV-personal kan ibland hjélpa fordldrarna att kontakta
den som har genomfort utredningen for att sedan tillsammans med foréldrar-
na ga igenom resultatet och svara pa fragor.

Det ar framst personal inom barnmedicin eller nagon annan specialistverk-
samhet som ldmnar besked om barnets funktionsnedséttning. Om du vill lasa
om avgorande faktorer i samtalssituationen dé besked om funktionsnedsatt-
ning ldmnas [56], se bilaga 3.
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Bemdtande utifran jamlikhets-
och genusperspektiv

I det héar avsnittet kan du ldsa om

— hur bemétande utifran jamlikhets- och genusperspektiv kan paverka
mdjligheten till jamstallt fordldraskap

— identifierade hinder for pappor

— hur flexibilitet och anpassningar kan gora att fordldrar till barn med
funktionsnedséttning och andra grupper som inte kommer till BHV i
lika hog grad, kdnner sig mer bekviama i BHV

Foréldraskapsstod behover utformas sé att det attraherar fordldrar 1 olika
familjekonstellationer och genomsyras av ett jamlikhets- och genusperspek-
tiv. Familjekonstellationer kan se ut pa olika sitt, till exempel ombildade
familjer, familjer med samkonade fordldrar, familjer med fler fordldrar én tva
fordldrar och familjer med ensamstédende fordlder.

Ett jamstillt och jamlikt' bemotande ar centralt i det universella stodet och
behover prigla alla kontakter mellan BHV-personal och fordldrar [1, 25].

I arbetet med att ta fram kunskapsstodet har det framkommit att fordldrar till
barn med funktionsnedséttning ibland upplever att de inte har en sjilvklar
plats inom BHV. Det ar viktigt att tillimpa ett normkritiskt perspektiv. Pa sa
satt synliggdrs och problematiseras forhallningssitt och normer for att forén-
dra de forestédllningar och handlingsmdnster som beféster ojimlika strukturer
och det kan vara ett padgédende utvecklingsarbete for BHV [1].

I samtal myndigheten haft med foréldrar till barn med funktionsnedséttning-
ar har vissa fordldrars upplevelser varit att ingen fullt ut tar ansvar eller har
helhetssyn mellan specialistvard, barnhabilitering och BHV. Det dr ocksa
viktigt att alla fordldrar kan kdnna sig vilkomna och bekvidma 1 kontakten
med BHV. I barnhélsovérden kan familjen fa det stod som ges till alla dér
vardagen runt barnet &r i fokus.

14 Jamstélldhet dr en forutsattning for jamlikhet. Jamstélldhet beskriver forhallandet mellan kvinnor och mén.
Nar jamstélldhet rdder har kvinnor och mén samma réttigheter, mojligheter och skyldigheter, och samma
makt over samhéllet och sina liv. Jamlikhet dr ett vidare begrepp én jamstéilldhet och avser lika mdjligheter,
skyldigheter och rittvisa forhallanden mellan alla individer och grupper i samhaillet oavsett till exempel kon,
konsidentitet eller konsuttryck, etnisk tillhorighet, religion, alder, funktionalitet, sexuell laggning och klass.
Almén, M. Jamstalldhets-integrering med intersektionellt perspektiv: Nationella sekretariatet for genusforsk-
ning; (2014) 2016
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Det ér angeldget att personal inom BHV dr medvetna om hur pappors och
mans roller uppmérksammans inom BHV. Det kan gélla bemotande, innehall
i samtalen vid mottagningsbesok och i samband med fordldragrupper. Det
géller ocksé hur den fysiska miljon utformas liksom hur synen pé flickor och
pojkar formedlas [1]. BHV-personalens sprék, tonfall och gester kan gora

att fordldern kénner sig betydelsefull, respekterad och erkénd i motet eller
det motsatta. BHV nar de flesta fordldrar men det finns grupper som i ligre
grad kommer till BHV: pappor, lagutbildade, utlandsfodda och ensamstaende
fordldrar och fordldrar som har barn med funktionsnedsittning [8, 57, 58].

Hur kan BHV né fler pappor?

Flera hinder har lyfts for att pappor ar svara att na sdsom Sppettider, att
sjukskoterskan oftast dr kvinna och kan ha huvudsakligt fokus pd mammans
behov, miljons utformning etc. [59, 60].

Forutsittningarna for mammors och pappors fordldraskap ar langt ifran
jamlika. Mammor fér till exempel vanligtvis betydligt mer stod fran BHV 1
sitt fordldraskap @n pappor [61, 62]. En studie fran 2016 tyder pa att pappor
1 méanga fall inte far det stod de efterfragar eller har behov av och att de ar
mindre ndjda med bemdtandet &n mammorna [62]. | en enkétstudie till ca
500 BHV-sjukskdterskor uttryckte hélften av dem att de inte hade samma
fortroende for pappornas fordldraskap som for mammornas [63].

Som ndmnts tidigare kan fordldrar till barn med funktionsnedséttning ten-
dera att fa mer traditionella konsroller jaimfort med andra fordldrar (se s.18).
Mot bakgrund av detta dr det angeldget att strava efter att inkludera bada
fordldrarna i allt som ror barnet.

Jamstallt foraldraskap

Numera vill de flesta familjer leva relativt jamstéllt. Pappors forédldraledighet
paverkar positivt deras delaktighet i sina barn och hur ndjda de &r i kontakt-
en med sina barn [64]. Forskning visar att en pappa som tidigt dr engagerad

1 den praktiska omsorgen av sitt barn fortsitter att vara engagerad under bar-
nets hela uppvixt. Pappans engagemang har visat sig ha positiv inverkan

pa barnets sociala och psykologiska utveckling samt for fordldraskapet [65].
Pappa-barnrelationen paverkas daremot negativt i familjer med ojimn ans-
varsfordelning eller dér fordldrarna har slutat att agera som ett gemensamt
team [66].

Det ér vil ként att ju mer mammor upplever att pappor ar involverade 1 om-
sorgen om barnen, desto battre tycker bada att parrelationen fungerar [67].

S& kan BHV underlatta

Jamlikt beméotande framjar jamstallt foraldraskap
Innan det finns kunskap om hur en familjekonstellation ser ut kan det vara
en fordel att fradga om livspartner eller vilka som ingéar i barnets familj och

¢ —D
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nétverk. Det géller sirskilt om BHV vet att fordldern &r ensamstidende och for
att alla ska kénna sig inkluderade. Genom att fraga vilka som ingér i barnets
familj och nétverk ges forstaelse for vilka vuxna som finns att tillgad och mgj-
lighet att kunna bemdta familjen pa ett korrekt sétt.

Familjer med barn med funktionsnedséttning kan tendera att f4 mer tradi-
tionella konsroller dn andra familjer [18] (se s. 18). Bade internationellt
(WHO och Agenda 2030) och nationellt finns mal om 6kad jamstélldhet.
Genom att ge ett jamstdllt bemotande kan BHV mgjliggora att bada
fordldrarna far samma stod inledningsvis. Det kan 6ka forutséttningar for ett
jamstallt fordldraskap. Det ér viktigt att inte fordldrarnas val paverkas av en
upplevelse av att kdnna sig exkluderad. Ett jimstéllt fordldraskap kan bidra
till att stirka parrelationen, fordldra-barnrelationen samt frdmja en god hélsa
och utveckling for barnet. Bada forédldrarna ska om de vill kunna ta en aktiv
roll 1 omsorgen kring barnet.

Att fundera

dver Att fundera Sver
» P4 vilket sitt stodjer du ett jamstéllt fordldraskap i ditt bemdtande?

* Hur ar tillgdngligheten och vara dppettider anpassade for olika behov hos
foraldrar?

* Vem vinder du dig oftast till i samtalet? Riktar du din uppméarksamhet och
ogonkontakt till bdda fordldrarna lika ofta 1 samtalet eller pd olika sétt?

* Hur sdkerstéller du att alla kénner sig inkluderade, sedda och som “’fullgo-
da fordldrar” oavsett kon, konsidentitet, etnicitet, socioekonomisk bak-
grund, alder, funktionsnedséttning, religion och sexuell laggning?
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» Anviénder ni bilder och citat i era inbjudningar som speglar mangfald,
fordldrar med olika kulturell bakgrund, olika familjesituationer, barn och
fordldrar med och utan funktionsnedséttning?

* Finns det tidningar och annat material pa BVC som speglar olika former
av foréldraskap?
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I det héar avsnittet kan du ldsa om

— hur riktat fordldraskapsstod till fordldrar som har barn med funk-
tionsnedsdttning kan anpassas utefter familjens behov och situation

— hur fordldraskapsstodet kan underléttas for forédldrar till barn med
funktionsnedséttning som har kognitiva svarigheter

— hur interkulturella moéten kan underlattas
— hur den egna kulturen och de egna virderingarna kan paverka matet

|dentifiera behov av extra stod

I barnhilsovardens nationella program som finns beskrivet i Rikshand-
boken for barnhdlsovéarden anges att en viktig strategi i BHV-arbetet ar att
BHV-personalen behover ge mer tid till familjer som é&r i storst behov och
alltid ha barnets bésta i1 fokus.

Av 3 kap. 1 § hélso- och sjukvérdslagen (2017:30), HSL foljer att "Den som
har det storsta behovet av hilso- och sjukvard ska ges foretriade till varden”.
Enligt slutbetdnkandet fran kommissionen for jaimlik hilsa (SOU 2017:47)
har BHV en viktig roll att identifiera barn och forédldrar som dr i behov av
extra stod och kompenserande insatser. Det innebir bland annat att vagleda
och stodja fordldrarna i sitt fordldraskap och uppmirksamma hélsorisker for
barnet. Genom universella och riktade insatser, som okar i1 forhallande till
behoven, spelar BHV en viktig roll for att utjaimna sociala halsoskillnader
och frimja en god hélsoutveckling pa lang sikt [25]. Enligt kommissionen for
jamlik hilsa bor landstingen och regionerna verka for en okad tillganglighet
till BHV utifran foréldrars och barns olika specifika behov [25]. | Agenda
2030 ar ett av malen att minska ojamlikhet.

Det finns sérskilda program déar fordldraskapsstddet anpassats till fordldrar
vars barn har specifika funktionsnedséttningar [68].

Erfarenheter visar att fordldrar till barn med funktionsnedsattning uppskat-
tar att fa mojlighet att inga i en av de ordinarie fordldragrupperna for att
fordldrar ska kunna umgas och kénna tillhorighet med andra smabarns-
fordldrar. Den som exempelvis har ett barn med horselskada kan behdva
dela bekymmer om nattsdmn och matvégran med andra fordldrar, &ven om
sprakutvecklingen inte gar att jimfora. Genom undersokande samtal kan
fordldrarnas behov och dnskemal tas tillvara.
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En del foréldrar vill inte delta i ordinarie fordldragrupper dérfor att deras
barn avviker och kan dven uppleva det som pafrestande att dela vintrum med
fordldrar till barn med en typisk utveckling. For dessa fordldrar kan enskilda
samtal och hembesok vara béttre under en period. Om foréldrar till barn med
funktionsnedsittning inte vill delta i den vanliga fordldragruppen dar fragor
som till exempel fordelning av fordldraledighet, fordldraskapets ansvarsfor-
delning och reflektion dver konsroller kan diskuteras [69] kan BHV ta upp
dmnena individuellt med fordldern eller paret. Det dr dock viktigt att familjer
sjdlva utifrdn egna resurser far komma fram till sina egna losningar, utan att
patvingas normideal som de inte delar och andras forvéntningar pd vem som
bor gora vad.
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Hembesok kan ocksé vara en fordel med tanke pa att barnets funktionsned-
sattning kan krdva méanga besok inom varden och kontakt med ett flertal oli-
ka professioner. Barnet kan vara kénsligt for infektioner och det kan dessu-
tom var svarare for familjen att transportera sig.

Sé& kan BHV underlatta

Foraldrarna behover flexibilitet och kontinuitet i stodet

Det kan vara bra att gora en sérskild planering for familjer med sérskilda
behov. Stodet och informationen behdver sittas samman utifran varje familjs
och barns behov, forutsittningar och situation och girna i samverkan med
andra vardkontakter som till exempel barnhabiliteringen.

For kontinuerlig kontakt med fordldrar till barn med funktionsnedsattning
krévs extra flexibilitet utifran fordldrarnas onskemal. For vissa familjer ar det
bra med tétare besok. Andra kanske foredrar hembesok eller behdver mer tid
nir de kommer pé hélsobesok till BHV.

Foréldrar till barn med funktionsnedséttning behover fa veta att BHV finns
kvar for familjen utifran barnets och foréldrarnas specifika behov i syfte
att frimja barnets hilsa, i arbetet med att forebygga olyckor och starka
fordldraskapet. Om barnet har fatt en diagnos kan fordldrarna bland annat
fran habiliteringen fa hjilp med att vara 6ppna och uppfinningsrika for att
hitta alternativa vigar da funktionsnedséttningen forsvarar samspelet. Har
kan habiliteringspsykolog vara till hjdlp for att ge exempel pa olika sétt att
samspela.

Familjer som har ett stort omvéardnadsarbete runt sitt barn kan behdva fa in-
formation om det stod och den avldsning de kan ansdka om hos kommunens
socialtjanst (se s. 52).

Vikten av tid och att samtala med syskon

Foréldrar kan behdva viagledning i hur de kan prata med sitt barn som ar
syskon till barnet med funktionsnedséttning. En del syskon behdver en
egen samtalskontakt. BHV kan stddja fordldrarna som behdver mer tid med
barnets syskon genom att informera om kommunens stdd eller identifiera
nétverk for avlastning.'®

Vikten av sémn — natverkets betydelse

Foréldrar efterfragar mer kunskap om barns somnstorningar hos barnhabi-
literingen, BHV, ldakare och kommunen. De gldmmer ofta sjdlva att ta upp
frdgan om somn eftersom de &r uttréttade. Fordldrar uttrycker ocksa att de
behover fa information om att det dr vanligt med sdmnsvarigheter hos barn
med funktionsnedséttning. Tidig information ger béttre forutsittningar for
mindre oro samt att planera och fordela ansvaret under natten pa ett satt som

1> T utbildningspaketet bifogar vi information om litteratur, webbplatser och filmer i fragan om syskon till barn
med funktionsnedsittning
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maximerar sémn for alla. Aven om férildrarna har kontakt med habilitering-
en angdende familjens sdmnproblem s& uppskattar fordldrarna ofta att fa
frdgan om familjens somnsituation.

Det dr angeldget att samtala med fordldern om dess sociala nédtverk for moj-
lighet till aterhdmtning. Fordldrar nedprioriterar létt sina egna behov. BHV
kan darfor behova formedla att det kan underlétta att berétta for slakt, vanner
och bekanta om familjen situation och fordldrarnas behov av att fa sova och
ibland gora saker som inte ror barnet. Uppmana fordldern att frdga om stod
tidigt, om sé ér relevant.

Foraldrar som har svart att ta till sig information

Barnhélsovérden har djupa kunskaper 1 aktivt lyssnande. Nedan berors
enbart kort begreppet i anslutning till det faktum att vissa enstaka grupper
av foréldrar &r svarare att nd och att hélla kvar kontakten med. Det &r inte
ovanligt att fordldrar till barn med funktionsnedséttning dven sjélva har en
funktionsnedsittning. Arftliga faktorer ir exempelvis vanliga vid adhd och
autism [33-38].

Ett mote underlittas alltid om personalen anvinder ett inkluderande, 14ttfor-
staeligt och tydligt sprak. Det &r sdrskilt angeldget for foraldrar med sprakli-
ga och/eller intellektuella svarigheter eller svarigheter inom autismspektrum.

Aven de som befinner sig i kris kan ha svart att sortera information och
minnas vad de ska gora. Det krivs lyhordhet for att kunna uppfatta nir en
samtalspartner har problem att forsta och/eller att sjdlv uttrycka sig. Det finns
annars risk for missforstand som t.ex. kan uppfattas som avstandstagande.

Enligt 3 kap. 7 § patientlagen (2014:821) ska den som ger informationen sa
langt som majligt forsdkra sig om att mottagaren har forstatt innehallet i och
betydelsen av den ldmnade informationen.

Det dr viktigt att vara lyhord och méta fordldrarna i den situation och i det
kénsloldge de befinner sig. De behdver kdnna att personalen ser just deras
barn och lyssnar aktivt till vad de har att séga. Inte bara det som sdgs utan
ocksa det som fordldrarna uttrycker “mellan raderna” och det som de inte

formulerar i ord.

Samtalet behover anpassas till fordldrarnas behov [56]. Budskapet behdver
ges enkelt och konkret med fortydligande av eventuella medicinska eller
tekniska termer utan facksprak. Att s& mycket som mojligt anvédnda visuellt
stod 1 kallelser, i vantrum och i patientinformation underlattar kommunika-
tionen med alla grupper men sérskilt med de som &r lite svagare i svenska
spraket eller har lds- och skrivsvérigheter. Myndigheten for delaktighet har
tagit fram en checklista for att gora informationen tillgénglig [70].
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S& kan BHVY underlatta

Att tanka pé foljande aspekter ér att visa ansvar och omsorg for en fordlder
med kognitiva svarigheter och att forvissa sig om att hen kan tillgodogora sig
informationen:

Fraga efter konkreta svar

Undvik en dialog dér det racker med att fordldern kan nicka och svara med
korta ja- eller nejsvar. Stéll ocksa fragor efter informationen som kraver
konkreta svar som en bekréftelse pa att budskapet gatt fram!®.

Ett forslag &r att 1dgga det pa sig sjilv: ”Jag vill forsdkra mig om att jag inte
var otydlig nédr jag beskrev...”

Begransa och dela upp informationen

Det kan vara bra att begrinsa informationen genom korta meningar och
dela upp pa flera informationstillfallen. Var konkret i vad fordldern behdver
komma ihag. Vad ska fordldern gora? Var och nir ska fordldern befinna sig
hos annan vardkontakt for barnets utredning? Kan fordldern forsté en digital
tidangivelse? Hittar hen till angiven adress?

Foraldraskapsstod och brukarorganisationer

Foréldrar som har kognitiva svarigheter och/eller adhd eller autismspektrum-
tillstdnd behdver f samma mojlighet att ta del 1 fordldraskapsstdd som andra
fordldrar. Ofta behovs dé ett individualiserat program som tar hinsyn till
fordldrarnas svarigheter'’.

Informera girna om att det finns anhdrig- och brukarorganisationer samt
patientforeningar som kan vara bra for forédldrar for att fa stod av och utbyta
erfarenheter med andra. Manga foréldrar uttrycker att det bésta stodet kom-
mer fran fordldrar i liknande situation [8].

Interkulturella moten

€ € “Ivért land finns inget ord for handikapp som det gor i Sverige. Man

sdger: ‘mitt barn dr sjukt’, men om man sdger nagot som skulle 6versdit-
tas som “handikapp’ da dr det ett skdllsord.” (Anita)'®

Forédldrar med utldndsk bakgrund besoker BHV mer sillan én andra familjer
[8, 16, 57]. Familjer med utlindsk bakgrund som har barn med funktionsned-
sattning kan sigas vara dubbelt sarbara. Familjerna kan ha bristande kun-

16 SUF-kunskapscentrum i Uppsala lans landsting har stor kunskap om hur man arbetar med foréldrar som har
intellektuella funktionsnedséttningar. For ytterligare information: http://www.lul.se/suf

17 Pa Karolinska Institutet pagar under 2017 ett sadant projekt.

'8 Bohlin, U. "I vart land finns inte ordet handikapp” Invandrare med barn med funktionshinder berittar.
Malmé: Malmo hogskola. Hilsa och samhélle FoU-rapport 2001:2 s. 80. Citatet dr hamtat fran en rapport
utgiven 2001, da ordet "handikapp” anvéndes. Numera anvénds ordet “funktionsnedséttning’.
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skaper om bade funktionsnedsattningen och stodsystemen, vilket dessutom
kan forstarkas om det finns spraksvérigheter och kinslor av utanforskap [71].

Synen pa funktionsnedséttning och sjukdom samt uppfattningen om indivi-
dens, samhdllets och familjens roll kan skilja sig at mellan olika kulturer. Var
och en av oss styrs av védra egna kulturella referensramar, tolkningar, varde-
ringar och synsitt som manga ganger ar reflexmédssiga och kanske inte syn-
liggdrs forrdn i motet med personer som inte delar dessa. Ett gott interkultur-
ellt mote forutsétter bdde en Gppenhet om olika kulturer och en medvetenhet
om den egna kulturen [16].

Barnaga dr exempelvis tilltet i manga lénder. BHV har en viktig uppgift att
formedla alternativa végar i barnuppfostran och forklara att aga inte ar tillatet
i Sverige.

Négon motsvarande verksamhet som BHV finns inte alltid 1 fordldrarnas
ursprungsland, varfor det inte &r sjilvklart vad de kan forvénta sig eller att
de har tillit till BHV. Det kan ocksé finnas risk for missforstand som behdver
klaras ut. Fordldrar kan ibland kédnna sig tveksamma till den syn pa barn,
fordldraskap och barnuppfostran som de uppfattar att svenska myndigheter
star for.

Mer om interkulturella moten och olika funktionsnedséttningar finns pa Spe-
cialpedagogiska skolmyndigheten [72] och Transkulturellt Centrum [85].

Samtala genom tolk

Det behovs auktoriserad spraktolk nir en fordlder som inte behérskar svenska
ska kunna uttrycka bade egna och barnets behov samt for att personal ska
kunna forsédkra sig om att information dmsesidigt blir ritt uppfattad.

Att anhoriga tolkar bor 1 mojligaste man undvikas. Den anhoriges sprakkun-
skaper ér inte beprovade och inte heller kunskaperna om medicinsk termi-
nologi [73].

Sarskilt olampligt dr det att barn, exempelvis ett dldre syskon, tolkar istéllet
for en auktoriserad tolk. Ur ett barnréttsperspektiv ska inte barn behova anta
en vuxenroll i familjen eller f& information som de inte ska ha. Informationen
kan pé grund av barnets bristande kunskaper och erfarenheter bli felaktig at
bada hall. Det &r inte barns ansvar att se till att informationen blir ratt — med
risk for att det tar pa sig skuld om nagot gar fel [74].

Téank pa att ett samtal via tolk tar ldngre tid. Anvind girna korta meningar, be
att fa gora korta sammanfattningar under samtalets gang och be foréldrarna
avslutningsvis att beritta vad de tar med sig fran samtalet [75].

Be tolken indikera nér ord saknas pa det aktuella spraket. Da kan BHV-per-
sonalen forklara begreppet med andra ord [76].
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Att fundera

over

S& kan BHVY underlatta

Presentera och anpassa féraldraskapsstodet efter behoven

For att béttre na fordldrar med utldndsk bakgrund kan BHV-personalen
presentera den egna verksamheten — giarna uppsokande — och vilken kompe-
tens som finns dér, vad BHV kan erbjuda etc. vilket kan vara klargérande for
familjer med utldndsk bakgrund. Ett sitt kan vara att samarbeta med lokala
foreningar eller liknande. Genom att undersoka vilka hinder och 6nskemal
som finns kan verksamheten anpassa stodet pa olika sétt.

For att intressera fordldrar med utlandsk bakgrund att komma till BHV och
dven medverka till en utredning hos exempelvis BHV-psykolog behovs en
omsesidig forstaelse, som kan uppnds genom att den professionelle forsoker
forsta familjens situation, skapar en samverkande relation, anpassar stodet
efter familjens situation och sdkrar att fordldrarna har forstatt [77].

Kulturell medvetenhet och fréga familjen

Att bli medveten om sitt forhallande till sina virderingar och den egna kul-
turen dr bra. Nér hen kan betrakta och forsta sig sjélv utifran den kontexten
s& har man mojlighet att battre forsta andra [72].

For att 6ka forstaelsen av familjer med utlindsk bakgrund kan det underlatta
om personal stéller fragor till varje enskild familj om hur de och deras nér-
maste omgivning ser pa exempelvis barn och fordldraskap, relationer mellan
barn och vuxna, funktionsnedsattning, vilka som &r centrala i deras nitverk
och liknande for att fa en béttre forstelse for hur deras vardagsforutsattning-
ar och relationer ser ut och vilket stdd och vilken information de kan behdva

[56].

Att fundera 6ver

* Hur kan du forsoka forstd familjen? Kan du fraga hur de skulle ha agerat
runt barnets situation om de hade bott kvar i det land de kommer ifran?

* Bristande kunskaper hos familjen om bade funktionsnedséttningen och
stodsystemen kan forstarkas av spraksvarigheter och kénsla av utanfor-
skap. Vad kan underlitta i motet da?

 Information &r ingen garanti for forstaelse. Pa vilka sitt kan du ta reda pa

om familjen har tagit till sig information om det stdd som finns och var
man kan hitta det?
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Bekraftande stod till barn
och foraldrar

I det héar avsnittet kan du ldsa om

— balansgangen i att bekrifta fordlderns upplevelse av situationen men
ocksa fordlderns duglighet

— den speciella situation familjerna har med manga kontakter med olika
myndigheter

Bekrafta det som fungerar

€ € “Min BH V-sjukskoterska sa: “Ah, vad fin han dr, oh, vad duktig han

dr och du gor ett jdttebra jobb”. Man blev sd ddr jdtteuppmuntrad! Sd
ddr som man inte fdar héra ndgon annanstans faktiskt / /hon har varit en
glddje att ga till. ”’ (Daniels mamma)”’

En fordlder behover kidnna att den som lyssnar bade kan se det positiva och
det svara i situationen. Att den professionella inte bara talar om funktion-
snedséttningen utan ocksd formedlar hopp och stddjer det kompetenta och
framéatblickande. Funktionsnedsattning fér inte bli dverskuggande, utan foril-
dern behover fa hjalp med att hitta former och strategier till ett fungerande
och belonande samspel med barnet. Fordldrarna behover hitta fram till ett sitt
att leva och forhalla sig dir hela komplexiteten far plats.

Forédldrar till barn med funktionsnedsdttning behdver bli bekraftade och kén-
na att de ar kompetenta som fordldrar. Sjdlvkénslan kan paverkas av problem
som &r relaterade till barnet eller fordldraskapet. Ibland upplevs problem hos
barn som stigmatiserande for fordldrar. De kan kénna sig otillrackliga, kri-
tiserade och omtaliga. I fordldrars mote med professionella kan en osdkerhet
om den egna fordldraférmagan vara pataglig [11].

Sé& kan BHVY underlatta

Uppmuntra det som fungerar

Om fordldern har svag sjilvkinsla vad géller samspelet med barnet men
BHV-personal inte ar sérskilt orolig for barnet dr det bra att poéngtera det
som fungerar. Som forédlder kan det vara stirkande att f4 hora: "Hon kdnner
igen din rost” alternativt "Hon dr mera trygg i din famn dn i min”.

1 Citat ur Lundstrom, E. Ett barn ar oss fott: att bli fordlder till barn med funktionsnedsattning. Doktorsavhan-
dling Stockholm: Stockholms universitet 2007, Stockholm s. 182
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Foraldrarna behdver starkas i sitt foraldraskap

Forédldrarna behdver bli stirkta i tilltron till sin forméaga och kompetens och
vetskapen om att de kinner och forstar sitt barn bést. Det dr angeldget att
BHYV anvinder sin kompetens pé ett satt som understddjer och, i de fall det
behovs, ateruppbygger fordldrars sjdlvkansla. Viktigt dr ocksa att bekréfta
foréldrarnas duglighet [11].

Ingen fordlder onskar sig medomkan, men bekriftelsen av att det &r en svar
situation kan finnas med pa négot sétt i BHV:s mote med fordldrarna om
fordldrarna signalerar att de kdnner sd. Samtidigt blir de allra flesta foréldrar
glada Gver att triaffa engagerade personer som ger uppskattande ord om bar-
net och berommer barnet utan overdrift [6, 56].

Att inge hopp och belysa framsteg

Oavsett barnets funktionsnedsattning behdver fordldrarna fa hora att forst och
framst dr barnet ett barn och en egen person. Barnets funktionsnedsittning &r
endast en del av vem barnet &r [56].

Det dr viktigt att personal ger fordldern hopp och formedlar att barnet kom-
mer att utvecklas utifrdn sina formagor och kunna sprida gladje och gora
fordldrarna stolta pa sitt sétt.

Det dr ibland svart for fordldrar att se framstegen eftersom de lever med
barnet hela tiden, men vid bes6ken hos BHV kan man fokusera pa och lyfta
fram dessa. Det dr av yttersta vikt att fa dela glddjen 6ver framstegen som
barnet gor, hur sma de dn ar. Det kan upplevas som stiarkande och bekraf-
tande [6].
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BHV-personal kan siétta in problem och utmaningar i ett sammanhang och
ibland ocksa hjdlpa fordldrar att se de mojligheter som kan vara skymda for
dem pa grund av press de kan vara utsatta for [78].

Manga foraldrar har glddje och nytta av anhorig- och brukarorganisationer,
patientforeningar etc. som kan utgora kanaler att samtala med fordldrar i
liknande situation om somn, nétverk, avlastning, syskon med mera. [ sddana
samtal kan fordldrar i igenkdnning, gemenskap, stod och anvandbara strate-
gier.”’

Genom att pd ett tidigt stadium berdtta om och foresla avlastning som ett
sjalvklart alternativ till fordldrar kan foréldrar undvika utmattning. Avlast-
ning behover de flesta familjer som har barn med funktionsnedsattning for att
orka vara foréldrar.

For fordldrar ar det vardefullt att som rutin och tidigt i kontakten med BHV
fa information om att kommunens familjeradgivning och familjeterapeuter
tar emot par som behdver prata om sin relation, sin kommunikation och sitt
forhallningssitt till varandra. Aven i forhallande till att de ocksé ir forildrar
till ett barn med funktionsnedséttning.

Att fundera

Att fundera dver dver

* Hur hittar du balansen mellan att uppmérksamma svarigheter, informera
om det generella samt lyfta det positiva?

* Hur gor du for att formedla att ett barn med funktionsnedséttning framfor
allt 4r ett barn med behov som alla andra barn?

2 Information, stod och samtalsforum finns ocksé pa Nationellt kompetenscentrum Anhérigas webbplats
http://www.anhoriga.se/
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Information om samhallsstod

I det héar avsnittet kan du ldsa om

— olika stdd via stat, landsting och kommun
— vilka som omfattas av LSS och vilka som fér habilitering
— stod som ligger utanfor stodsystemet?!

Ett besked som vacker fragor

Att fa beskedet att ens barn har eller kanske har en funktionsnedséttning
leder till en méngd frdgor hos fordldrarna, dels om sjélva diagnosen, dels
hur det ska bli 1 framtiden for barnet. Personalen behover forklara att det
finns stod att fa fran olika delar av samhéllet, men ocksa att fordldern sjalv
behover vara aktiv och informationssokande. Personal kan initialt behdva ge
fordldrarna en dvergripande information om samhillsstodet. Néar fordldrarna
senare far kontakt med specialistvard, sésom exempelvis barn- och ungdoms-
habilitering och/eller ndgon typ av utredningsenhet, finns dér ofta kuratorer
och andra som kan ge mer anpassad information. Nedan f6ljer en kortfattad
information och en schematisk uppstillning som kan vara till hjilp for barn-
hédlsovardspersonal d& de méter fordldrar som har frdgor om detta.

Presentera den egna verksamheten

Det kan vara bra att beskriva den egna verksamheten i ett tidigt skede.
Foréldrar som tidigare besokt BHV har med ett barn med funktionsnedsétt-
ning en ny situation i att forstd BHV:s roll 1 forhallande till specialistvard
eller barnhabilitering. Har fordldrarna manga olika kontakter kan de behdva
hjilp med att sortera och prioritera olika besok inom hilso- och sjukvarden.
Att tydliggéra BHV:s roll och vilket utokat stdd i form av exempelvis ldkare
och psykolog som finns att tillgd blir klargérande.

Samma réttigheter som andra

Personer med funktionsnedséttning har samma réttigheter som andra ménn-
iskor och malet ar att de ska fa stod for att kunna leva som andra.”? Ett mal
ar vidare att barn med funktionsnedsittning ska ges mojlighet att fa vixa
upp 1 sina familjer som alla andra barn.” Det dr inte sjilvklart att nyblivna

2! Storre delen av detta avsnitt och annan information ingér i den broschyr som tagits fram till foréldrar som fatt
besked om att deras barn fatt funktionsnedsattning

225 kap. 7 § socialtjanstlagen (2001:453) och 5 § lagen (1993:387) om stdd och service till vissa funktionshin-
drade, LSS

3 Frén patient till medborgare — en nationell handlingsplan for handikappolitiken (prop. 1999/2000:79) s. 26
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fordldrar kdnner till detta. Det kan dérfor vara bra att beritta att alla delar 1
samhillet har ett gemensamt ansvar for att genomfora de funktionshinders-
politiska malen. Det kallas ansvars- och finansieringsprincipen®.

Transportsektorn ansvarar for att tag och flyg blir tillgangliga for alla med-
borgare och dirfor raknas dven féardtjanst som en transportfraga. Skolan
ansvarar for att alla barn har ritt till utbildning. Det innebér att det ar skolans
ansvar och skyldighet att se till att de elever som inte nar kunskapsmalen far
stod.

2 SOU 1991:46 s. 519 ff.
» Frén patient till medborgare — en nationell handlingsplan for handikappolitiken. SOU 1991:46 s. 519 ff.
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Hur @r stodet organiserat i Sverige®

Ansvaret for olika samhéllsstdd ligger pé olika organisatoriska nivaer. Nér
det géller den statliga nivan ger Forsédkringskassan ekonomiskt stod i form av
socialforsakringar vid sjukdom och funktionsnedsattning. Exempel pa stod
som kan fés via Forsdkringskassan dr vardbidrag och bilstod.

Specialpedagogiska skolmyndigheten, SPSM, ansvarar for statliga special-
skolor for vissa grupper* och ger pedagogisk radgivning till vissa skolor.

Landstingen star for vard och behandling och lanstrafik. Kommunerna stér
for ekonomiskt bistdnd, kompenserande stod och omvardnad, exempelvis av-
l6sarservice. De har ocksa ansvar for forskola och skolor. Inom skolvédsendet
finns bade kommunala och fristdende skolor. Det finns sdrskoleverksamhet
for barn med intellektuell funktionsnedséttning. Bland skolorna finns dven
resursskolor som kan vara inriktade pé vissa diagnosgrupper, till exempel
barn med autism.

Kommuner och landsting ér sjdlvstindiga och kan ha olika organisatoriska
16sningar. Nar det star "’kommunen” kan det ibland vara en LSS-handléggare,
ibland en bistdndsbeddmare som menas och andra ganger nagon pa skolfor-
valtningen eller deras resursteam som ansvarar for fragan.

Individuellt stéd

Forutom den generella vélfarden som riktas till alla som bor 1 Sverige finns
individuella stod riktade till barn med funktionsnedséttning. Vissa av stoden
véander sig till en begriansad definierad malgrupp, som beskrivs i lagstiftnin-
gen. Exempelvis dr det bara personer med vissa funktionsnedsdttningar som
omfattas av lagen (1993:387) om stod och service till vissa funktionshind-
rade, LSS (se nedan). Av 7 kap. 5 § skollagen foljer att barn som inte beddms
kunna na upp till grundskolans kunskapskrav dérfor att de har en utveck-
lingsstorning ska tas emot i grundsirskolan. Enligt annan lagstiftning ar det
behoven som styr, till exempel ger barnets behov av teckensprak fordldrar
mojlighet att fa teckenspraksutbildning. Halso- och sjukvardslagen, HSL
beskriver landstingens skyldighet att erbjuda hélso- och sjukvard till hela
befolkningen. Socialtjanstlagen (2001:453), SoL, omfattar alla som vistas 1
kommunen och den enskilde ges bistdnd om behoven inte kan tillgodoses pa
annat sétt.

26 Det finns statliga specialskolor for malgrupperna for elever som &r dova eller som har horselnedsattning,
for elever med synnedsittning i kombination med ytterligare funktionsnedsattningar, for elever med grav
sprakstorning samt for elever som dr dova eller har horselnedséttning i kombination med utvecklingsstorning
samt for elever med dovblind-het. Las mer pa SPSM:s webbplats: https://www.spsm.se/skolalternativ/under-
visning-i-specialskola/sa-ansoker-du/soka-till-specialskola/ Haimtad 2017-01-23
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Stat
Specialskolor
Socialférsakring

Landsting
Halso- och sjukvérd,
tandvard
Habilitering och hjalpmedel
Fardtjanst

Kommun
Individuellt stéd och omvérdnad
socialtjanst och LSS-insatser
Familjeradgivning
Handikapparkering
Barnomsorg, forskola, skola inklusive resursskolor och sarskola

Stéd frén socialficinsten

Via kommunen kan familjer exempelvis fa hjélp i hemmet, en kontaktfamilj,
korttidsavlastning eller komma till familjeradgivning. Socialtjansten &r or-
ganiserad pa olika sitt 1 olika kommuner. Ibland dr det individ- och familje-
omsorgen, ibland enheten for barn och unga och ibland 4r det dldre- och
funktionshindersomsorgen som arbetar med stod till barn med funktionsned-
séttning. Ofta har man delat upp arbetet sa att barn med de funktionsnedsatt-
ningar som omfattas av LSS far stod av LSS-handldggare och de som har
andra funktionsnedséattningar far stod av socialsekreterare inom individ- och
familjeomsorgen eller bistdindsbedomare inom funktionshindersomsorgen.

Vilka omfattas av LSS2

For att fa insatser utifran LSS krévs forst en utredning fran kommunen for
att utrona om barnet tillhor lagens sa kallade personkrets som beskrivsi 1 §
LSS. LSS omfattar tre grupper, personer med

1. utvecklingsstorning, autism eller autismliknande tillstand

2. betydande och bestdende begavningsmassigt funktionshinder efter hjarn-
skada i vuxen alder foranledd av yttre vald eller kroppslig sjukdom, eller
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3. andra varaktiga fysiska eller psykiska funktionshinder som uppenbart
inte beror pa normalt aldrande, om de &r stora och fororsakar betydande
svarigheter 1 den dagliga livsforingen och dirmed ett omfattande behov
av stod eller service.

Om barnet tillhor personkretsen i LSS kan fordldrarna ansdka om en eller
flera av de insatser som ges enligt LSS, exempelvis personlig assistens, kort-
tidsvistelse eller avlosarservice.

Vilka fér habilitering®

Barnhabiliteringens huvudmalgrupper dr barn och unga med medfodda eller
tidigt forvarvade nedséttningar inom psykiska och/eller rorelserelaterade
funktioner och som har ett kartlagt behov av habiliterande och specialiserade
habiliterande insatser. De vanligast forekommande funktionsnedséttningarna
ar intellektuell funktionsnedsittning, rorelsehinder och autismspektrumtill-
stand [79].

Landstingen har organiserat barnhabiliteringen pd olika sétt. I vissa landsting
ger barnhabiliteringar stdd till barn med synskada och horselnedséttningar,
medan andra landsting later dessa barn komma till syncentraler respektive
speciella horselhabiliteringar. Vilka som far hjdlp av barn- och ungdoms-
habiliteringen varierar saledes frin landsting till landsting [79].

I vissa landsting finns spiddbarnsverksamhet och fordldrastod av olika slag
inom barnhabiliteringen men barnhabiliteringen dvertar aldrig hela barn-
hélsovérdens roll. Vaccinationsprogram, forebyggande atgarder, screening
och annat som ingar i det generella stodet ligger kvar inom BHV &ven nér det
géller barn med funktionsnedsdttningar. I vissa delar av landet kan barn- och
ungdomshabiliteringen hjélpa fordldrar med kris- och samtalsstod. Vilken
malgrupp habiliteringen vinder sig till varierar dock.

Det dr viktigt att BHV samverkar och far kunskap om hur barnkliniken och

habiliteringen har organiserat sig i regionen. Dels for att fordldrarna inte ska
behova uppsoka flera verksamheter som goér samma undersokningar pa bar-

net, dels for att hilsofragor som inte dr kopplade till funktionsnedséttningen
ska forbises.

Vad ingér inte i stddsystemen?

Det finns vissa saker som inte ingdr i den allménna vélfarden. Ersattning for
fysiskt och psykiskt lidande eller sveda och vérk ér till exempel ndgot som
inte ingar i den allmanna vélfarden, utan for det méste man teckna privata
forsakringar. Kostnad for att anlita jurist for hjdlp med till exempel 6ver-
klaganden far den enskilde sjélv sta for i de flesta fall.

Genom anhdrig- och funktionshindersorganisationer samt patientféreningar
kan fordldrar fa kontakt med andra i liknande situation. Ibland kan fordldrar
aven fa juridisk radgivning frin intresseorganisationerna.
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Kunskapscenter fér mer information
Det finns nationella kunskapscentrum, som ofta kan ge stod till professionen:

» Kunskapscentrum for dovblindfragor
* Nationella Funktionen Sillsynta Diagnoser

» Kunskapscentrum for anhoriga som arbetar med stdd till barn och unga
med flerfunktionshinder

Att fundera

Att fundera Sver dver
* Hur ser samhéllsstodet ut i din kommun/region/ditt landsting och vart kan
du foresla att den familj du snart ska mota kan védnda sig?

» Vart ska foréldrar vinda sig nér de vill soka féardtjanst 1 ditt 14n?
» Nar ar det lampligt att informera om stdd fran socialtjansten?

* Vet du vilken forvaltning i kommunen som ger stdd till barn med olika
former av funktionsnedséttningar?
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Samhdllsstéd uppdelat pa ansvarig nivé

Forman/insats/réttighet

Stat Region/ Kommun
Landsting

Anpassa bostad

Personlig assistans (under 20 tfimmars grundléggande behov) X

Personlig assistans (éver 20 fimmars grundidggande behov) X

Avldsarservice

Barnbidrag

Barnboende (familiehem eller bostad med sérskild service) X

Barnhabilitering
Barnomsorg/férskola

Behandling av sjukdom/skada
Bilstad

Bldjor/ Inkontinenshiclpmedel
Bostadsanpassning

Bostadsbidrag

Barn- och ungdomspsykiatrin, BUP
Fardtignst

Familierédgivning

Forskola

Forsdriningsstod /ekonomiskt bistéind
Foraldrapenning

Habilitering

Hemsjukvard

Hemfjanst

Higlpmedel

Harselcentral

Individuell plan enligt LSS

Intyg om utférande av hélso- och sjukvérd vilket ofta behdvs som

> X X X

< <X X X

underlag fill beslut om insatser, vé&rdbidrag, skolskjuts mm.

Kommunalt bostadstilégg (KHB)
Kontakidagar
Kontakifamilj/kontaktperson
Korttidstillsyn fér skolungdom
Korttidsvistelse

Kris- och samtalsmottagning
ledsagare

Lekotek

[SS-insatser (férutom réd och stéd)
Lédromedel, specialpedagogiska
Parkeringstillstéind

Proteser

Resor fill och frén skolan
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Rad och stad enligt LSS X
Specialskolor X

Stodfamil; X
Syncentral X

Séirskola X
Teckenspréksutbildning till féréldrar X

Vérdbidrag X

Vissa frigor har kryss i1 bade landstings- och kommunrutan. Det beror pa att
det ser det olika ut i olika delar av landet utifran avtal mellan landstingen och
kommunen.
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Vikten av samordning
for ett fungerande stéd

I det héar avsnittet kan du ldsa om

— att samverkan dr manga aktdrers ansvar
— utifran vilka skél en samordnad individuell plan initieras
— hur verksamhetens ledning kan markera hur viktig samordning &r

— hur kulturella hinder mellan olika verksamheter kan undanrdjas

Samhdallets komplexitet forsvérar for bam
och foraldrar

€6 “Jag ringde var omtinksamma BV C-skoterska en dag ndr jag var trott
och ledsen och beridttade att vi inte hade ndagon som kunde vara barn-
vakt. Efter en stund ringde en LSS-handldggare och sa att hon skulle
'sdtta in’ den bdsta avlosare hon hade. Sant virmer!”?’

Eftersom olika aktorer ansvarar for att ge stod till barn med funktionsnedsitt-
ning blir det svart for fordldrar, och ibland dven for professionella, att forstd
vem som gor vad, vart fordldrar ska vénda sig och vilka mojligheter till stod
som erbjuds av samhéllet.

Foréldrar upplever att de sjdlva har ett stort samordningsansvar. De upplev-
er att den bristande samordningen mellan olika aktdrer medfor att de maste
dgna mycket tid at att hitta ratt. Det &r tidskrdvande och leder till forvirring,
hog arbetsbelastning och emotionell stress. De kénner sig ibland ensamma
1 att l¢sa problem och undanrdja hinder. De kan kénna rddsla for att missa

nagot och oro for att inte orka, for att kora slut pa sig bade fysiskt och men-
talt [8].

Det dr inte dr ovanligt att vardgivare uppmanar fordldrar att 6verfora in-
formation mellan vardgivare. Det ér att stdlla hoga krav pa en lekman — att
fordldern forvintas kunna uppfatta muntlig information pé det séitt som den
som ldmnar informationen avser. Nar det lamnas till fordldrar att korrekt
uppfatta, komma ihag och vidarebefordra information kan det innebdra en
patientsdkerhetsrisk for barnet. Det finns ocksé en stor risk for att tillgang
till vard, omsorg och stod for barn blir ojimlik om den &r beroende av vilka
resurser barnets fordldrar har.

2" Dagboksanteckning 960331 ur Borgstrom, E. Sa ar det: LSS i praktiken — ett individperspektiv, 2016, sid. 39
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Vikien av samordningfér eft fungerande stéd

Samordnad individuell planering

Med en gemensam planering blir det léttare att undvika att atgérder eller
insatser saknas, krockar med varandra eller rent av motverkar varandra.
Samordning behdver ske inom respektive huvudman savél som mellan
huvudmén. Nér verksamheter behover samordna atgirder och insatser for ett
fungerande stod dr Samordnad individuell plan, SIP, ett viktigt verktyg.

Nér ndgon behdver bade hilso- och sjukvard och stdd fran socialtjénsten, ska
landstinget och kommunen tillsammans uppritta en individuell plan.

Barn, fordldrar och nérstdende kan ocksa ta initiativ till en SIP.*® SIP regleras
i1 (2 kap 7§ SoL ,16 kap 4 § HSL och 6 kap. 4 § PL). Samordnad planering
kan till exempel vara anvandbart i situationer dar:

* man vill undvika att barn ”faller mellan stolarna”

* en person upplever att hen “’bollas runt”

» kompetens behovs fran flera verksamheter

* ansvarsfordelning behover tydliggoras

* insatser behdver ges samtidigt eller i sidrskild ordning [80, 81]

ledningens ansvar for samverkan

Verksamhetens ledning behdver tydliggora att samverkan ingar som ett
grundldggande ansvar i samtliga verksamheters uppdrag eller “karnverksam-
het”. Ledningen behover konsekvent signalera sitt stod for samverkan och
synliggora vikten av det i interna rutiner och processer. Genom att efterfraga
resultat av samverkan visar ledningen att samverkan for barn med funktions-
nedséttning ar prioriterat [80]. Det dr ocksa viktigt att ledningen bygger upp
och uppritthéller en god samverkanskompetens i verksamheterna [82].

Barnet har nytta av att insatser samordnas

Malet med samordnad planering &r att pa basta sétt tillgodose de behov som
finns hos barn med funktionsnedsittning och deras familjer, oavsett eventuell
diagnos, funktionsnedsittning eller problemstallning [80].

Det finns kulturella skillnader mellan olika verksamheter att vara medveten
om, for att de inte ska forsvara konstruktiv samordning. Exempelvis kan
olika utbildningsbakgrund, virderingar, uppdrag och olika sprakbruk inom
professionen forsvara kommunikation och fortroendefullt samarbete. Att
behandla varandra med respekt, tillit och ha ett gott samarbetsklimat kan vara
en utmaning for samtliga deltagare eftersom moten halls i ”skarpa ldgen™” da
stodet kring barnet inte fungerar tillrackligt bra.

Naér barnet inte 4r med pa motet behdver det goras “synligt” 1 rummet. En del
fordldrar tar med ett foto pa barnet, vid andra moéten borjar motesledaren med

2 Prop. 2008/09:193 Vissa psykiatrifragor m.m. s. 25-26
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€ € “Ska man skéta allt det diir hinner man aldrig krama henne.’

att fraga vad barnet tycker om att gora for att lyfta fram barnet som person
och inte som ett problem”.

Resultatet av samverkan kan dokumenteras som en SIP. Av dokumentet
framgar vad som ska goras och vem som ska gora nagot, dvs. de insatser och
det stod som ska samordnas kring barnet. Aktiviteterna som fors in i planen
behover tidsittas sa att de inte gloms bort, skapar osikerhet och for att kunna
planera nér det ar lampligt att f6lja upp resultatet [80].

Ett exempel p& samverkansbehov

Foréldrar kan fundera 6ver om det dr det nddvindigt med barnets ortroser pa
natten trots att det skapar obehag. Fordldrar kan ocksa undra om de ska tréna
barnet med en gomplatta fyra ganger om dagen trots att barnet kriks och
grater varje gang.

Speciellt trining har uppmérksammats som nigot som kan vara stressande

for fordldrar och kan skapa dilemman bdde kring vad som &r barnets bésta
och vad man klarar av som forélder.

Manga foréldrar ar osékra pd var gransen gar mellan deras fordldraskap och
de halvprofessionella aktiviteter i form av trdningsprogram och stimulans
som de forviantas utfora [83]. En pappa uttrycker:

29

Habiliteringens idé bygger pa att den med tidig tréning kan kompensera for
olika funktionshinder. Olika trdningsuppgifter kan lindra konsekvenserna av
funktionsnedsittningen men samtidigt gé ut over andra viktiga aspekter av

¥ Citat i Riddersporre, B. Att méta det ovéantade. Tidigt fordldraskap till barn med Downs syndrom (2003) s.88
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barnens och fordldrarnas liv. Nér barnet borjar uttrycka sin egen vilja kanske

hen hellre vill leka &n trédna och da stills fragan om barnets bésta pa sin spets.
Har kan tva perspektiv krocka: det 1dnga perspektivet att behalla och utveck-

la formagor stills mot det kortare perspektivet om barnets behov av att leva i
nuet.

Detta kan bidra till ett lyckat samverkansarbete

Viktigt att de olika verksamheterna nér och férstar varandra

For ett lyckat samverkansarbete dr det vardefullt att kinna till rutiner och
kontaktpersoner for verksamheter som barnhabilitering, barnmedicin, barn/
vuxenpsykiatri, habilitering, spadbarnsverksamhet och socialtjanst, forskolor
och andra aktuella verksamheter i kommunen.

Ord kan ha olika innebord for olika personer. Det underléttar om personal
fran de olika verksamheterna fragar vad ordet betyder for personen i den
andra verksamheten t.ex. ”Du sdger ndrstaende, vi sdger anhoriga, vilka
menar du?” Den som leder mdtet har ett extra ansvar att alla forstar vad man
talar om.

Gemensamma utbildningsdagar

Gemensamma utbildningsdagar 6ver huvudméns och aktorsgranser ar ett
redskap for att utveckla en gemensam kompetensgrund. Utbildningsdagar
som fokuserar pa kompetenshdjning om exempelvis praktiska konsekvenser
av nagon funktionsnedsittning, olika verksamheters arbetssétt, kognitivt stod
eller fordldrars reaktioner pa besked om barnets funktionsnedsittning kan ge
bade en gemensam grund och adekvat stod for familjen.

Fordldrarna behéver hjalp till ett rimligt vardagsliv

Vid en gemensam plan for familjen, géller det att den é&r realistisk och
genomforbar. Det hinder att verksamheter ibland méste bromsas nér de i all
vialmening vill paborja fler aktiviteter &n vad fordldrar och barn orkar med,
sarskilt om de inte fatt stod tidigare [80]. Om det exempelvis géller traning
for ett barn med funktionsnedséttning kan BHV ibland ha en roll i att frimja
familjens vélbefinnande och foréldrarnas totala ork. Ménga forédldrar behover
hjilp att prioritera och hitta rimliga forhallningssétt sa att vardagslivet blir
hanterbart.

Att fundera

Att fundera Sver over
 Vilka kan BHV samverka med for att avlasta fordldrarna? Nar du fatt
samtycke, vilka kontakter som fordldrarna inte méktar med kan BHV ta?

e Hur kan du underlatta sd att barnet och fordldrarna far kontinuitet i kon-
takten med BHV?

* Har familjen flera virdkontakter eller kommer den att {4 det? Finns det i s
fall behov av samordning av insatserna eller av en samordnad individuell
planering som du pa BHV kan ta initiativ till?
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Mer information

P& SKL:s webbplats finns en film om en pojke med autism, hans pappa, de
manga kontakter de har samt om hur man gor en SIP [84].
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Bilaga 1. Metodbilaga

Det vetenskapliga underlaget till kunskapsstodet

Det vetenskapliga underlaget till kunskapsstddet har tagits fram genom
systematiska litteratursokningar som genomforts 1 ett stort antal databaser.
Dessa sokningar har haft en bred ansats och fokuserat pé forédldrar, forédldrars
behov, barn med funktionsnedséttningar, foridldrars ohélsa, samt olika stodin-
satser. Dessutom gjordes en kompletterande litteratursokning om jamstallt
fordldraskap. Sokningarna avgransades till att gélla systematiska Gversikter,
ovriga oversikter samt peer-review-granskade artiklar.

Sammanfattningarna granskades i alla publikationer som pétraffades i litter-
atursokningen. Publikationer som uppfyllde inklusionskriterier bestélldes
hem for fulltextgranskning. Trettiofem fulltextpublikationer beddmdes vara
relevanta utifrn fragestillningarna. Dessa bedomdes dven utifrdn kontexten,
dér de som avvek mycket fran den svenska kontexten exkluderades. En mat-
ris togs fram for att dokumentera publikationerna. De inkluderade publika-
tionerna kategoriserades efter olika teman, vilka finns med 1 kunskapsstodet
(antal inom parentes):

* Behov (5)

» Foréldrars hélsa (9)

+ Jamstallt fordldraskap (6)

» Konflikt, separation (2)

* Kris och sorg (1)

» Kulturella skillnader (5)

» Natverk (4)

* Somn (1)

* Vild (2)

En sammantagen kvalitetsbeddmning av varje publikation genomfordes med

fokus pa syfte, population, metod, resultat och implikationer, men kvalitets-
beddmning gjordes inte enligt nagra etablerade metoder.

I arbetet med kunskapsstddet har vi tagit del av artiklar rekommenderade

av experter, forskningsrapporter, avhandlingar, litteratur inom hélso- och
sjukvardsomradet och SOU-betdnkanden. Projektgruppen har ocksé dragit
nytta av Irldndska riktlinjer, National Best Practice Guidelines. Informing
families on their child's disability*. Det irlindska forskningsmaterialet
beskriver avgorande faktorer ndr man ldmnar besked om ett barns funktions-

3 Kunskapen finns pa webbplatsen http://www.informingfamilies.ie
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nedsdttning och nér professionerna samtalar om ett barns funktionsnedsatt-
ning med familjen.

Sé& hér har vi tagit fram kunskapsstédet

Olika aktiviteter har genomforts for att undersdka behov, upplevelser och
erfarenheter samt for att malgruppsanpassa och testa kunskapsstodet.

lyssnat in foraldrar till barn med funktionsnedsattning
For att komplettera fordldraerfarenheter i det vetenskapliga underlaget med
praktiska erfarenheter har vi genomfort foljande aktiviteter:

» Haft en fokusgrupp med forildrar till barn med funktionsnedséttning

* Informerat och haft dialog med olika anhdrig- och funktionshinderorgani-
sationer samt patientféreningar och deras medlemmar, vad géller arbetet
med kunskapsstdd, filmer och broschyren till férdldrar. Genom organisa-
tionerna har vi fatt tips pd fordldrar for avstimning och medverkan i
utbildningspaketet. Vi har dven fatt kontaktuppgifter till fordldrar via
barnhabiliteringar, spadbarnsverksamheten Tittut och Kris- och samtals-
mottagningen, de tva sistndmnda i Stockholms ldns landsting.

* Flera studiebesok pa bl.a. Kris- och samtalsmottagning for fordldrar, spad-
barnverksamhet dit fordldrar och barn med funktionsnedséttning kommer,
verksamheter som arbetar for att béttre nd fordldrar med utlandsk bak-
grund samt stiftelsen Agrenska som stdder familjer med barn med funkt-
ionsnedséttning.

Malgruppsanpassning till BHV och testning
For att gora ett relevant och malgruppsanpassat utbildningspaket har vi an-
vént oss av flera olika grupper for olika syften:

* Telefonintervjuer med ett femtontal BHV-sjukskoéterskor for att fa en bild
av BHV-sjukskéterskors erfarenheter kring méten med fordldrar som har
funderingar kring barnets utveckling eller har barn med funktionsnedsétt-
ning samt for att ringa in deras behov av kunskapsstod.

* Yrkesverksamma inom foraldraskapsstod till fordldrar till barn med funk-
tionsnedsdttning har deltagit i en fokusgrupp. Deltagande var sjukskdter-
ska, kuratorer, konsulenter och utbildare fran habiliteringen, sjukskoterska
fran BUP, 6verldkare fran barnmedicinkliniker, habiliteringslékare, socio-
nom fran kommunens socialtjdnst etc.

+ Ett tjugotal BHV-sjukskéterskor har under arbetets gang fungerat som
“bollplank™ for att stimma av fragor som uppkommit.

» Uppdragets referensgrupp har bred erfarenhet och bestod av manga olika
professioner bl.a. BHV-sjukskoterskor, BHV-psykologer, verksamhetschef
BHV-enhet, BHV-samordnare, med.dr. och 6verldkare i barnneurologi,
habiliteringspsykolog, forskare, representanter for Sveriges kommuner
och landsting, (SKL), Myndigheten for Familjerdtt och Fordldraskapsstod
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(MFoF) och organisationen Min for jamstélldhet, etc. Referensgruppen
har pa ett engagerat sétt bidragit till kunskapsstodet samt har haft mojlig-
het att ldimna synpunkter pa utkast till texter vid ett flertal tillféllen.

* Presentation av arbetet med kunskapsstodet for redaktionsridet for Riks-
handbok for barnhdlsovard och deras feedback pa kunskapsstodet.

* Ytterliggare en annan grupp av BHV-samordnare/vardutvecklare och
BHV-sjukskéterska har testat materialet och gett synpunkter.

* Remissforfarande, bl.a. till samtliga BHV-enheter, Rikshandboken for
barnhilsovérden, forskare, anhorig- och funktionshinderorganisationer,

patientféreningar samt personer vi samarbetat med under projektets gang.
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Bilaga 2. Barnrattsperspektiv
pa stod till féréldrarna

Barn med funktionsnedséttning ar i forsta hand barn med samma behov som
vilka andra barn som helst. De har ocksa samma rittigheter som andra barn
vilket tyvérr ofta behover podngteras. Darfor uppmérksammas gruppen barn
med funktionsnedsittning och deras forédldrar pa vissa stéllen i FN:s konven-
tion om barnets réttigheter. Artikel 23 handlar om barn med funktionshinder.
Enligt denna artikel ska konventionsstaterna se till att varje barn med funkt-
ionshinder, oberoende av fysisk eller psykisk funktionsnedsittning, har ett
fullvirdigt och anstdndigt liv sa att de har mojlighet till aktivt deltagande i
sambhéllet.

Konventionsstaterna erkdnner ritten till sérskild omvardnad for barnet med
funktionsnedsittning och ska, inom ramen for tillgingliga resurser, uppmun-
tra och sékerstilla att det berittigade barnet och de som ansvarar for dess om-
vérdnad fér ansokt bistdnd som &r 1dmpligt med hénsyn till barnets tillstdnd
och fordldrarnas forhéllanden eller forhallandena hos andra som tar hand om
barnet (artikel 23. 2 p.) Av artikel 18 framgar att for att garantera och fram-
ja de réttigheter som anges i denna konvention ska konventionsstaterna ge
lampligt bistand till fordldrar och vardnadshavare da de fullgor sitt ansvar for
barnets uppfostran och skall sidkerstélla utvecklingen av institutioner, inrétt-
ningar och tjanster for vard av barn. Detta dr ndgot som i hogsta grad kan bli
aktuellt for forédldrar till barn med funktionsnedséttning.

Trots att barnens rétt att leva pa samma villkor som andra barn finns inskriv-
en i flera konventioner och lagar, visar studier att barn med funktionsnedsétt-
ning pa flera omraden har sdmre levnadsvillkor.>! FN:s barnriattskommitté har
patalat att det behdvs en tydlig definition av vad en funktionsnedsittning ér.
Korrekt statistik ska kunna tas fram, ocksa for att alla barn med funktions-
nedséattning ska fa det stod de har rtt till.*

I samtal med Barnombudsmannen efterlyser barn att vuxna i deras nérhet
ska ha storre kunskap om funktionsnedsattningar. Barnombudsmannen har
1 sin drsrapport frdn 2016 fordjupat sig i barn med funktionsnedséttning
som malgrupp. Man konstaterar att aldrig har en barnpanel varit s orolig
for sina fordldrar som barnen med funktionsnedséttning. Barnen onskar att
deras fordldrar ska fa bittre stod. Barn kdnner oro for att fordldrarna, inte
minst de ensamstdende fordldrarna, tvingas dra ett tungt lass for att fa livet

3! Jfr Funktionsnedsittningskonventionen, artikel 1; Barnkonventionen, artikel 23; 5 § lagen (1993:387) om
stod och service till vissa funktionshindrade; 5 kap. 7 § socialtjanstlagen (2001:453).

32 FN:s kommitté for barnets rattigheters (barnrattskommittén) allmédnna kommentar nr 9, Réttigheter for barn
med funktions-nedséttningar, 2006, punkt 19.
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att fungera. Barnen har funderingar om vad som skulle hinda om fordldern
inte orkar med sin arbetssituation. Barn visar stor omsorg och tar ansvar for
sina foréldrar, ibland pa bekostnad av sina egna behov. Samtidigt &r barn med
funktionsnedséttning i hog grad beroende av sina forédldrar for att fa stod.

Principer som finns i FN:s konvention om réttigheter for personer med funkt-
ionsnedséttning ar respekt for den fortlopande utvecklingen av formagorna
hos barn med funktionsnedséttning och respekt for dessa barns ritt att bevara
sin identitet (jfr artikel 3). Av artikel 23 framgér att konventionsstaterna atar
sig att ldmna tidig och allsidig information, service och stdd till barn med
funktionsnedsittning och till deras familjer. Av artikel 25 framgér att person-
er med funktionsnedsittning ska erbjudas hilsoservice som innebér tidig
upptiackt och andamélsenliga insatser. Servicen som dr avsedd for att begrin-
sa och forebygga vidare funktionsnedséttning. Enligt artikel 9 ska atgarder
for tillgédnglighet gora det mdjligt for personer med funktionsnedséttning att
leva oberoende och att fullt ut delta pa alla livets omraden.

Barns ratt till vard

I kommentarerna® till FN:s konvention om barnets réttigheter artikel 23 om
barnets rétt till basta hélsa, hilso- och sjukvard och rehabilitering star att
hilso- och sjukvardsstrategier bor vara heltickande och satsa pé att upptécka
funktionsnedsittningar tidigt. FN:s konvention om barnets rittigheter och
dess principer dterfinns idag i ett flertal svenska forfattningar. I den svenska
hélso- och sjukvardslagstiftningen aterfinns krav pa att varden ska utformas
och genomforas i samrad med patienten. Varden ska dven bygga pa respekt
for patientens sjilvbestimmande och integritet. Huvudregeln inom hélso-
och sjukvarden ir att vardnadshavarna ansvarar for barnet, enligt 6 kap.
foréldrabalken (FB). I 6 kap. 1 § FB stadgas att barn har ritt till omvérdnad,
trygghet och en god fostran. De ska behandlas med aktning for sin person
och egenart och far inte utséttas for krdnkande behandling. Den som har
vardnaden om ett barn har ansvar for barnets personliga forhallanden och ska
se till att barnets behov blir tillgodosedda (6 kap. 2 § FB). Vardnadshavaren
har en ritt och skyldighet att bestimma i fragor som ror barnets personliga
angeldgenheter. Vardnadshavaren ska i takt med barnets stigande alder och
utveckling ta allt storre hinsyn till barnets synpunkter och dnskemal (6 kap.
11 § FB). Barnet ska séledes ha ett medinflytande som med tiden tangerar
eller, under vissa omstiandigheter, dvergar till ett sjalvbestimmande.

Forutom de allminna bestimmelserna om landstingets skyldighet att erbjuda
hilso- och sjukvéard med respekt for individens integritet och sjélvbestim-
mande skall barnets bésta sérskilt beaktas (5 kap. 6 § HSL).

Aven i PL finns en sérskilt reglering om barns ritt till hilso- och sjukvard
och vardnadshavares rittigheter i samband med barnets hélso- och sjukvérd.

33 Barnrattskommitténs allmédnna kommentar nr 9 (2006) Réttigheter for barn med funktionsnedséttningar
Oversittning december 2012, Reviderad mars 2014. Barnombudsmannen
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Dar star att nér patienten &r ett barn ska dven barnets vardnadshavare fa in-
formation (3 kap. 3 § PL). Det kan rora barnets hilsotillstand, de metoder
som finns for undersdkning, vérd och behandling, de hjdlpmedel som finns
for personer med funktionsnedséttning, det forvdntade vard- och behan-
dlingsforloppet och metoder for att forebygga sjukdom eller skada. (3

kap. 1 och 2 §§ PL.). Denna information maste alltid anpassas till barnets
sjalvbestimmande, integritet och behov av sekretess.
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€€ “Ord jag aldrig glommer.’

I en stor studie beskriver fordldrar till barn med medfodda funktionsnedsétt
ningar att de upplevt den forsta informationen om barnets funktionsnedsatt-
ning som formell och utan empati.** Fordldrar har inte sidllan upplevt att
informationen gavs for snabbt och med ett sprak som var svért att forsta,
liksom att den inte gavs i den avskildhet som fordldrarna skulle 6nskat. In-
formationen har upplevts ha en slagsida mot negativa aspekter av funktions-
nedsidttningen. Det finns ocksa kritik mot att informationen fordrdjts och att
vardinsatserna saknat samordning.*®

En del foréldrar har fatt besked om att barnet har en funktionsnedsattning re-
dan i samband med barnets fodelse. Inom forlossningsvarden finns till exem-
pel information om initialt fordldraomhéndertagande i Vardprogrammet om
Downs syndrom?’. Det &r viktigt att fraga och ge tid att lyssna pa fordldrarnas
erfarenheter kring forlossningen da dessa ofta inte uppméarksammats under
tiden pd BB, utan under den tid familjen har kontakt med BHV.

Med tanke pé de negativa erfarenheter som fordldrar beskrivit dr det viktigt
att BHV-personal har i atanke att de fordldrar som for forsta gangen kommer
till BHV med ett barn med funktionsnedséttning kan ha haft negativa upplev-
elser hur besked har ldmnats. En del forédldrar kan dérfor fran borjan kinna
misstro och bristande tillit till varden.

Det dr en svar och kvalificerad uppgift att ge besked om funktionsnedséttning
som kréver erfarenhet, empatisk formaga, utbildning och lokala kvalitets-
rutiner,

En forskningsorganisation pd Irland har tagit fram riktlinjer pd omradet,
baserade pa ett omfattande nationellt forskningsprojekt®. Nedan redovisas

3 Pappa som kommer ihdg vad som sades dé beskedet ldmnades. Fokusgrupp i Informing Families of Child's
Disability www.informingfamilies.ie 2017 Hamtad 17-08-25

3 Irlandska riktlinjer, National Best Practice Guidelines. Informing families on their child's disability www.
informingfamilies.ie 2017 Hamtad 170825

3¢ Hedov, G, Annerén G., Bittre stdd at nyblivna foraldrar till barn med livslangt funktionshinder. Lakartidnin-
gen nr 22 2010.

37 Annerén, G. (red) Downs syndrom medicinskt vardprogram 0-18 &r. http://snpf.barnlakarforeningen.se/
wp-content/uploads/sites/4/2014/10/fjortondowntva.pdf Hamtad 17-09-28

3 Hedov, G, Annerén G, Bittre stod &t nyblivna foréldrar till barn med livslangt funktionshinder. Léakartidnin-
gen nr. 22, 2010

3 Irlandska riktlinjer, National Best Practice Guidelines. Informing families on their child's disability www.
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viktiga faktorer som bygger pa de irldndska riktlinjerna, som Socialstyrelsen
vagt samman med svensk forskning och erfarenhet.

Avgodrande faktorer i samtalet d& besked lémnas

Faktorerna kan tillimpas av alla yrkeskategorier som &r inkopplade 1 méten,
utredning och uppfoljning av barn med funktionsnedséttningar. Lékare och
psykologer inom barnhabilitering, likare inom barnmedicin, utredningsteam-
en och ibland BUP dr ansvariga for att ge fordldrar information om resultaten
fran olika beddmningar. For att samtalet och mottagandet av beskedet ska fa
de bésta forutsdttningarna behovs:*4!

« tillrdckligt med tid och anpassning till behoven

* avskildhet

* att bada fordldrarna involveras och eventuellt andra anhdriga
* inkédnnande och empatisk kommunikation

» upprepad kontakt

Tillrackligt med tid och anpassning till behoven

Personal behover ges forutsittningar att avsatta tillrackligt med tid for samta-
let med foréldrarna.

Det ér viktigt att lyssna in vilken information fordldrararna behover och hur
detaljerad den behover vara. Detta for att personalen ska kunna ge tillracklig
information till dem som vill veta mer och samtidigt undvika att Gverbelasta
foréldrar.** Ett led i detta kan vara att fraga vad de vet. Fordldrar har i fokus-
grupper i bade Sverige och pa Irland sagt att de uppskattat fragor som ”Vad
har ni fétt veta sa har langt?”” och ”Har ni nagra funderingar?”.

Foréaldrarna behover fa tid for att reagera pa det som ségs och stilla eventu-
ella fragor. Fordldrar reagerar olika och har olika sétt att forsta och hantera
sadana besked. Vissa kan behova gé ut ur rummet en stund for att kunna
hantera beskedet, en del befinner sig i kris och kan darfor i stunden bara ta
in mycket begrdnsad information, medan ytterligare andra vill ha omfattande
information och stod fran personalen.

Avskildhet

Samtalet behover foras storningsfritt i avskildhet. Det dr ocksd viktigt att
fordldrarna kan fa stanna i rummet ett tag efter samtalet for att kunna ta in
beskedet i lugn och ro.

informingfamilies.ie 2017. Hamtad 170825

40 Hedov, G., Annerén G.,. Bittre stod at nyblivna foréldrar till barn med livslangt funktionshinder, Lékartid-
ningen nr 22 2010

4 Trlandska riktlinjer, National Best Practice Guidelines. Informing families on their child's disability www.
informingfamilies.ie 2017 Hamtad 170825

4 Irlandska riktlinjer, National Best Practice Guidelines. Informing families on their child's disability www.
informingfamilies.ie 2017 Hamtad 170825
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Involvera bada féraldrarna och andra anhériga

Besked om diagnos eller funktionsnedsittning ges muntligt. Det ar viktigt att
bada fordldrarna far informationen samtidigt. Om fordldrarna ar separerade
och bara den ena forédldern far besked om diagnosen/funktionsnedsattningen
ar det angelédget att den andra fordldern informeras sa snart som majligt.

En ensamstaende fordlder kan ha med sig nagon nirstaende eller véin som
stdd, vilket kan nimnas i kallelsen. Aven nir det dr tva forildrar kan de vilja
ha sillskap av ndgon annan. Om fordldrarna ar mycket unga, kan det vara idé
att foresla dem att bjuda in till exempel mor- eller farférdldrar som stod.

Syskon behover fa information pa ett satt som ar anpassat till deras alder,
dock inte samtidigt som fordldrarna far den forsta informationen. Det ar
fordldern eller fordldrarna som avgor vad som ldmpligt for just deras familj.*

Inkénnande och empatisk kommunikation

Samtalet behover innehalla empati, kdnslighet, uppriktighet, respekt, med-
kéinsla och forstdelse. Motsatsen kan leda till att fordldrar kdanner en 1dng-
varig otillfredsstallelse*.

Det dr viktigt att barnet visas respekt och alltid omndmns med sitt namn.
Fokus behover ligga pa barnet och inte pd funktionsnedsattningen. Genom
att tala om barnet som individ och person visar personalen att hela barnet ar
i fokus. Familjens virdighet, kénslor och reaktioner behdver bekriftas och
stodjas. I beskrivningen behdver personal vara realistisk men inte mala upp
virsta tdnkbara scenario. Fordldrarna behover inges hopp om att det som
eventuellt kdnns tungt nu inte alltid kommer att gora det. Det visar erfaren-
heter frin andra fordldrar som har gatt igenom liknande livssituationer. Hopp
kan ocksa formedlas genom att personalen oversiktligt beréttar om stod och
hjalp som finns att f4 och om andra familjer ddr man sett att livet utvecklas
positivt. Att formedla kontakt med andra familjer som har barn med funkt-
ionsnedsattning upplevs ofta som mest hjdlpsamt®.

Forédldrarna kan ocksé fa forslag pa lampliga internetsidor for relevanta och
korrekta upplysningar om just deras barns funktionsnedséttning. Det kan
forebygga oro som ibland kan uppsté i onddan om forildrar far del av infor-
mation som inte stdimmer eller inte 4r relevant for just deras barn.

Upprepad kontakt

Det &r av yttersta vikt att bygga upp fortroendet for varden hos foréldrarna,
sarskilt da familjen kan behdva ha upprepade vardkontakter pa ldng sikt. Om
det finns utstakade steg i vardkedjan eller remisser till andra vardkontakter
framover behover familjen fa en tydlig forklaring och beskrivning av vad
som kommer att ske, dven skriftligt.

4 P& Barn som anhorig finns mer att ldsa http://www.anhoriga.se/barnsomanhoriga Himtad 170902

4 Irlandska riktlinjer, National Best Practice Guidelines. Informing families on their child's disability www.
informingfamilies.ie 2017 Hamtad 170825

4 Broberg. M. m.fl. Riktat foréldraskapsstod, FoU Vist, Goteborgs universitet (2015)
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Det forsta samtalet om en funktionsnedséttning kan avslutas med att de
nirvarande kommer dverens om en ny tid inom en vecka da fordldern/
fordldrarna kan komma med fragor. Om fordldrarna far mojlighet att tréaffa
den eller de som genomfort utredningen igen kan de stélla fragor direkt till
dem. Forildrarna behover kontinuerligt uppdateras med korrekt information
om barnets funktionsnedséttning och eventuella osidkerheter kring funk-
tionsnedsittningen. Om andra diagnoser kan vara under utredning behdver
foréldrarna informeras om det.
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