Hur ser stodet till familjer med barn med
muskelsjukdomar ut?
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Det 6vergripande syftet med detta projekt ar att 6ka kunskapen om livsvillkoren for familjer
som har barn med muskelsjukdomar. Barn med muskelsjukdomar réknas till "sma och mindre
kénda handikappgrupper” och kunskapen om de olika diagnosgrupperna och foéraldrarnas
situation &r begrénsade. Det finns tv&d huvudgrupper av muskelsjukdomar; de sjukdomstill-
stand som primért drabbar musklerna (myogena) samt de dér nervtradarna till musklerna &r
drabbade (neurogena). Trots att muskelsjukdomar séledes utgor flera skilda diagnoser med
delvis olika sjukdomsbild, gor vi ingen skillnad mellan dessa i var studie. | denna artikel
redovisas resultaten av en enkatstudie som besvarats av 107 familjer. Fa studier fokuserar pa
sociala och pedagogiska fragor. Resultaten visar att bristen pa stéd hos familjer med barn
med muskelsjukdomar &r stor och omradet outforskat, med undantag fér den medicinska
forskningen.
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BAKGRUND

Idag talas allt oftare om familjeorienterade
insatser, dvs. som utgdr frén familjens behov
av stdd och att familjen skall ha mgjlighet att
paverka och ha inflytande Gver sin situation.
Alla typer av familjestod dr avsedda att hjdlpa
familjen for att underldtta deras vardag. Det
ar darfor speciellt angelédget att férdldrarna far
det stod de sjdlva behover - inte det stéd som
just da finns tillgiangligt eller som personalen
har kunskap om. En frdga som allt oftare ak-
tualiserats ar hur stodet till familjer med barn
med funktionshinder egentligen ser ut - fran
fordldrarnas perspektiv. Anser fordldrarna att
de far det stod de behover och efterfragar och
far de sjédlva bestimma Gver vilka insatser som
ges och omfanget pa dessa?
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Utgangspunkten for denna artikel dr FAS-
projektet, ett projekt om familjestod med spe-
ciellt fokus pa avlosarservice och som bestod
av tre delstudier; 1) kommunernas syn pa av-
16sning 2) fordldrars syn pa avlgsning och 3)
avlgsarnas syn pa servicen. Resultatet visade
att det var stora variationer i stodet mellan de
olika kommunerna samt att det pa manga stil-
len var brister vad betriffar bade kvalitet och
kvantitet pa stodet, att avlgsarna var eftersatta
vad betréffar utbildning, fortbildning och
handledning samt att kommunerna inte hade
nagon malbeskrivning for sin verksamhet el-
ler hade utvérderat det stod de erbjuder fa-
miljerna (1). I vissa kommuner kénde hand-
laggaren inte ens till hur manga familjer som
behovde stod eller hur manga familjer som
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1 vissa kommuner kinde handldggaren inte
ens till hur manga familjer som behovde
stod eller hur manga familjer som bodde i
det omrade de ansvarade for

bodde i det omrade de ansvarade for. Andra
brister handlade om bristfillig information
och om lagstiftning. Behovet av avlosning &r
dock en stindigt dterkommande fraga for for-
dldrar med barn med funktionshinder. I pro-
jektet utarbetades modeller for avlosning i fyra
kommuner i samarbete mellan fordldrarepre-
sentanter, LSS-handldggare, avlgsare samt
representanter fran Riksforbundet for Rorelse-
hindrade Barn och Ungdomar (RBU), Fore-
ningen for Autism (FA) samt Foreningen for
Utvecklingsstorda Barn, Ungdomar och
Vuxna (FUB).

Frian 1994 finns ritten till olika stodformer
inskriven i Lagen om Stdd och Service for
vissa funktionshindrade (LSS) och det dr en
riittighet for forédldrar att fa stod. Med indivi-
den i centrum maste stodet planeras s att hela
tillvaron fungerar och helhetssyn och konti-
nuitet dr viktiga begrepp 1 LSS. Ménga for-
dldrar med barn med muskelsjukdomar anser
att de inte far det stod de behdver. I Sverige
omfattar gruppen ca 300 personer. Neuromus-
kuldra sjukdomar drabbar antingen de moto-
riska nervcellerna i ryggmargen, de perifera
nerverna, den neuromuskulira transmissionen
till muskelfibrerna eller enbart muskelfib-
rerna. De flesta av dessa sjukdomar ér arft-
liga, t ex olika muskeldystrofier, endast ett
fatal ar forvédrvade. Vi gar i denna artikel inte
in pa de olika muskelsjukdomarna, d&ven om
bilden ser olika ut bland de sjukdomstillstand
som primért drabbar musklerna och de som
primért drabbar nervtradarna till musklerna,
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utan behandlar gruppen som helhet (2).

SYFTE OCH METOD

Syftet med denna artikel r att 6ka kunska-
perna om livssituationen for familjer med barn
och ungdomar med muskelsjukdomar, med
fokusering pa familjernas inflytande och med-
verkan i olika beslutsprocesser samt familjer-
nas behov av stod. En enkit utarbetades i
samrad med representanter for arbetsgruppen
for muskelsjukdomar inom RBU. Enkiten
distribuerades till samtliga 274 familjer med
barn med muskelsjukdomar, som var medlem-
mar i RBU. Efter varje fraga fanns utrymme
for fordldrarnas kommentarer. I studien ingick
dven en intervjudel med 20 slumpmdssigt ut-
valda familjer, men av utrymmesskil redovi-
sas inte dessa hér.

Fragor om familjeforhallanden, information
om barnets sjukdom, fordldrarnas tolkning av
denna information, typ av muskelsjukdom och
hjdalpmedel ingick i enkdten men huvud-
avsnitten handlade om fragor om inflytande
och medverkan i beslutsprocessen, behov av
information, behov av stod, samhillets ser-
vice samt familjerelationer. Svaren pa varje
fraga sammanstilldes fraga for fraga. Citat
fran fordldrarnas kommentarer har anviénts for
att aterge deras upplevelser och tankar om sin
situation.

TIDIGARE UNDERSOKNINGAR

Fordldrar med barn med funktionshinder har
ofta ett tidskrdvande och omfattande vardar-
bete och de har ett stort behov av stod for att
orka med sin vardag. En form av stéd som
enligt LSS avilar kommunen dr avlosarser-
vice. Tidigare svenska studier om avlosarser-
vice (t.ex. 3) har visat pa stora brister i stodet
och att avlosarservicen fungerar olika bade
avseende personella och ekonomiska resur-
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Familjens behov av stod 6kar successivt om
insatser inte sdtts in genast och pa famil-
Jens villkor

ser. Detta hinger samman med kommuner-
nas forutsittningar, men dven med deras prio-
ritering av verksamheten.

Familjens behov av st6d dkar successivt om
insatser inte sdtts in genast och pa familjens
villkor (4). De psykosociala faktorernas be-
tydelse for hur en familj klarar av att ta hand
om sitt barn t.ex. ekonomiska forutséttningar
och socialgruppstillhorighet har betydelse.
Det innebdr att kommunen inte kan vinta med
att sdtta in atgirder ndr familjen begér stod i
forhoppning att problemen skall ”I6sa sig au-
tomatiskt”. Behovet av stéd kommer dé att
6ka och familjen blir allt mer utarbetad och
istéllet for att kommunen har en fordlder som
behdver hjélp kanske de pa sikt far en hel fa-
milj med stora behov av stdd (5). Hur stodet
till familjerna sedan fungerar tycks i hog grad
bero pa intresset och engagemanget hos den
ansvarige tjanstemannen i kommunen, d.v.s.
hur lyhord denne ar for familjens 6nskemal.
Det krdavs saledes stor forstdelse for olika
familjers behov av stdd och en flexibilitet i
sdttet att bemdta familjerna. Det innebir att
dven om en familj anser sig ha behov av en
viss typ av stdd kanske den ansvarige tjdnste-
mannen inte bedémer behovet pa samma siitt.
Det dr ofrankomligt samtidigt som det tydligt
star 1 lagen att det dr den enskildes uppfatt-
ning av behovet av stod som &r avgorande,
eftersom det for en utomstéende kan vara svart
att gora en objektiv bedomning. Det finns
dven ett maktforhallande mellan kommunens
tjdnsteman och fordldern som i vissa ldgen
kan komplicera situationen. A ena sidan skall
fordldern enligt lag ges mojlighet att ha infly-
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tande 6ver sin situation och paverka de be-
slut som fattas om henne/honom, & andra si-
dan har kommunen gentemot kommun-
invdnarna ett ansvar att halla sig inom ramen
for sin budget. F6r kommunens del kan det
ibland handla om att omprioritera sina verk-
samheter och framst tillgodose de behov som
omfattas av olika lagar.

[ en norsk studie intervjuades sju familjer,
med barn mellan sex och tio &r om vilka fak-
torer som péverkade att de klarade sin situa-
tion d& de fatt ett barn med funktionshinder.
Det framkom att avgérande var det stéd for-
dldrarna fick fran olika myndigheter (6). Krea-
tivitet och respekt framholl fordldrarna som
viktiga egenskaper hos tjanstemin som har
kontakt med familjen. Fordldrarna efterfra-
gade avlosning och tekniska hjalpmedel for
att de skulle klara av sin situation. De me-
nade att de myndigheter som ansvarar for
stodinsatser till familjer med barn med funk-
tionshinder méste se varje familj som unik och
ta hansyn till och respektera det som forild-
rarna ansag vara bast for sina barn. Flexibili-
tet och individuella 16sningar var nyckel-
begrepp.

Fa studier fokuserar dock pa personer med
muskelsjukdomar. Lindskog genomfdrde
1996 en studie om tidigt insatt habilitering
av barn med svara neuromuskulira sjukdo-
mar (7). En slutsats var att man genom enhet-
liga vardprogram med specialistkunskap f6r
de olika yrkesgrupperna inom barn- och
ungdomshabiliteringen kan ge en god och ti-
dig habilitering av barn och ungdomar. Fler-
talet studier om avlosarservice och familje-
stod har inriktats pd familjer med barn, ung-

Flexibilitet och individuella losningar var
nyckelbegrepp
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domar och vuxna med utvecklingsstorning,
endast ett fatal pa familjer med barn och ung-
domar med medicinska handikapp och hal-
soproblem (t.ex. 8). Folden och offman redo-
visar i en studie med barn med kroniska hil-
soproblem, d.v.s. sjukdomar som leder till
funktionshinder, behovet av familjestdd ba-
serat pad 164 familjer som vérdade sina kro-
niskt sjuka barn hemma. Resultaten visade att
tre av de sex hogst prioriterade behovsom-
rddena rérde avlosning; avlosning i akut-
situationer (28%), avldsning vid semester
(24%) och barntillsyn nir fordldrarna arbe-
tade (23%).

RESULTAT AV ENKATUNDERSOK-
NINGEN

Enkiter sidndes till medlemmar i RBU och
malgrupp for undersdkningen var familjer
med barn och ungdomar med muskelsjuk-
domar. Enkitstudien omfattar 107 familjer
med 109 barn och ungdomar upp till 21 &r.
Forildrakommentarerna efter varje frigeom-
rade dr exempel pa svar fran fordldrarna. I
forsta hand har svar som varit direkta upp-
repningar tagits bort.

Familjesituation
Av de som besvarat enkéten dr 77 modrar, 12
fiader, tio har svarat fordlder, en mormor, en
adoptivmor och sex familjer har ej svarat vil-
ken relation de har till barnet. I 83 familjer
ingar bade mor och far, i 14 familjer ingar bara
mor, i fem familjer ingar bara far, i tvd famil-
jer ingér mor och sambo, i tva familjer mor
och styvfar och i en familj ingar far och sambo.
Antalet barn i familjerna varierar mellan ett
och sju, men det &r vanligast med tre barn.
Nittiosex familjer har svarat att de endast
har ett barn med muskelsjukdomar. Sju fa-
miljer fick veta att deras barn hade en muskel-
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sjukdom vid forlossningstillfillet, fyra famil-
jer ndr barnet var mellan en och sex manader,
13 familjer fick information nér barnet var
mellan sju och elva manader, 35 familjer nir
barnet var mellan ett och tre ar, 41 familjer
nér barnet var tre till sju ar och sju familjer
nér barnet var sju till 13 ar. En familj har ej
besvarat fragan.

Information om barnets funktions-
hinder

Hundra familjer fick informationen om bar-
nets diagnos av likare (barnldkare, 6verldkare,
professor, likare pa barnhabiliteringen, neu-
rolog, kuvéslikare, ldkare i annat land. Av fa-
miljerna svarade 54 att de inte fick en god
bild av vad muskelsjukdomen innebér, 34
svarade delvis, 18 svarade att de fick en god
bild och en familj har ej svarat. Tjugo famil-
jer fick stod vid informationen fran psykolog/
kurator, 16 familjer fick delvis stéd, 70 fa-
miljer fick inget stod och en familj har ej sva-
rat.

Foraldrakommentarer

“Jag blev mycket chockad och skulle behovt
omedelbart stod. Lakaren i fraga var véldigt
saklig och kall”.

“Jag forsokte i tva ars tid fa nagon att under-
s6ka min son for jag upptickte redan nir han
var ca fem manader att nagonting var galet,
men jag blev bara utskilld av likare som sa
att jag skulle ge han en chans att utvecklas”.
“Var ldkare och dvriga ansvariga har varit helt
underbara mot oss och stdttat och hjdlpt oss
da det behovts™.

“Fortskridande muskelfortvining”.

“Han &r ganska ensam om sin diagnos”.
“Mycket ovanlig, svar muskelsjukdom (neu-
rologisk) finns ett ként fall till i varlden med
liknande symtom”.
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Hjalpmedelsproblem som &@nnu ej ar
|16sta

Fyrtioatta familjer har svarar att de har hjilp-
medelsbehov som dnnu ej ar 16sta, att de ar
nojda (56), eller har avstatt fran att svara.

Foraldrakommentarer

“Leksaker, t.ex. stadiga sparkbilar for storre
barn. Alla leksaker som kan ge glédje till ut-
veckling i motorik pé ett roligt sétt under lek”.
“Att f4 fram en cykel hon kan anvénda, fung-
erande ortos. De vi fatt hittills dr for tunga
och klumpiga”.

“I skolan. Var son gar i en 6ver 100 ar gam-
mal skola. For att komma till sitt klassrum,
tre trappor upp, dr han tvungen att ta hissen
som ibland ej fungerar”.

Inflytande och medverkan i besluts-
processen

Ett syfte med denna studie var att kartldgga i
vilken utstrackning fordldrarna hade infly-
tande och medverkan i beslut, som fattats ro-
rande deras vardag.

Av tabell I framkommer att flertalet foréld-
rar anger att de har inflytande, men ett forhal-
landevis stort antal féridldrar anger att de ”del-
vis” har inflytande och om man ldgger ihop
de som svarar att de inte har inflytande med
de som endast delvis har inflytande ser bil-
den inte lika positiv ut. Utifran de fordldra-
kommentarer som finns i enkéterna framgar
ocksa ett visst missnoje rorande inflytande.
Den fraga som da infinner sig &r i vilka situa-
tioner som fordldrar tycker det dr viktigt att

Tabelll. Sammanstdllning av fragor om inflytande.

Antal familjer (n-107)

Nej Delvis Ej aktuellt

-Jag har inflytande vid val av

lakare for mitt barn.

-Jag har inflytande ndr det giller
habiliteringsinsatser for mitt barn.
-Jag har inflytande nar det giller
behandlingsmetoder.

-Jag har inflytande nar det giller
val av forskola/skola f6r mitt barn.
-Jag har inflytande nér det giller val
av personlig assistent for mitt barn.
-Jag har inflytande nér det géller val
av avlgsare for mitt barn.

-Jag har inflytande nir det giller
val av stodfamilj for mitt barn.

-Jag har inflytande nidr det giller
val av korttidshem for mitt barn.
-Jag har inflytande ndr det giller val
av korttidstillsyn for skolungdom
6ver 12 ar for mitt barn.

29 15 (1)*
(2)*
(3)*
(3)*
(2)**
(H*
(h*
(H*

@*

* ej svarat. Avser i stort samma personer.

** en har svarat bade ja och nej. Ja enl. LSS vid behov av personlig assistent, nej enl. SoL — behoven i skolan

Socialmedicinsk tidskrift nr 2/2001

165




ha inflytande. En fraga som foréldrar ofta lyf-
ter fram handlar om inflytande avseende
habiliteringsinsatser (48) och behandlingsme-
toder (44). Det dr saledes fler som inte/eller
endast delvis har inflytande 6ver de insatser
de erhaller.

Féraldrar om inflytande

“Vi anser att inflytande &dr skenbart. Vi blir
inbjudna till planeringstriffar, vi tillfragas om
onskemal, men dels maste man exakt veta vad
som erbjuds, vad man har rétt till, darefter
hédnvisas till bristande ekonomi, administra-
tiva hinder, prestigekamp fran teamet. Som
fordlder & man i beroendestillning. Du skall
veta exakt vad du vill ha men vara 6dmjuk
och inte pastridig”.

Tabell 2. Behov av information.

“Nér det géller inflytande dr min kénsla, att
allt handlar om hur stark du dr som person.
Stark — mer inflytande”.

Mer &n hélften av fordldrarna medverkar nir
det giller habilitering och trdning av barnet
dock med begrinsat inflytande. Nar det gil-
ler val av hjdlpmedel &r denna siffra dnnu
hogre.

Féréldrar om medverkan
“Kommunens/landstingets resurser vad gél-
ler personal och ekonomi dr under all kritik,
da vi ¢j far den hjilp som erfordras”.

“Att jag ej medverkar till traningen, beror péd
att grinsen maste dras nigonstans for hur
mycket handikappet far styra allas vara liv”.
“Medverkan dr helt nodvindig. Skulle vi inte

Antal familjer (n=107)

Nej, behover Ja, behover

inte hjilp Osiker hjalp
-Jag behover mer information om mitt 54 11 39 (3)*
barns handikapp/funktionsnedsittning
-Jag behover mer information om hur 59 20 25 3)*
jag ska ldra mitt barn olika fardigheter
-Jag behover mer information om hur 93 8 3 (3)*
jag ska leka med mitt barn
-Jag behover mer information om hur 94 1 9 (3)*
jag ska kommunicera med mitt barn
-Jag behover mer information om 81 9 14 (3)*
barns utveckling
-Jag behover mer information om vilken 43 23 38 3)*
omsorg eller service som nu finns for
mitt barn
-Jag behover mer information om vilken 17 21 66 3)*
omsorg eller service som mitt barn kan
komma att behova i framtiden
-Jag behover mer information om 31 19 54 3)*
hjilpmedel for mitt barn
-Jag behover mer information om 44 20 40 3)*

bostadsanpassning for mitt barn

*ej svarat. Avser samma personer.
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gjort det hade barnet ej heller haft de hjilp-
medel som i dag finns i hem och skola. Det
tar oftast alldeles for lang tid att fa nddvén-
diga hjalpmedel. Utan medverkan skulle bar-
net ¢j heller fatt nodvandig traning”. Forald-
rarnas behov av information redovisas i fa-
bell 2.

Det framgar att manga fordldrar har ett re-
lativt stort behov av hjilp nér det giller infor-
mation. Speciellt mirkbart &r detta d& man
kommer till fragor om befintlig service, fram-
tida service, hjdlpmedel och bostadsan-
passning.

Foraldrar om behov av information

“Jag vill veta vad hon har for sjukdom, men
det dr ju svart att fa svar nédr inte ens ldkarna
vet”.

“ Kommunen tror tydligen man vill bostad-
sanpassa for att “jaklas' med dem”.

“Inte ens nira slaktingar forstar var sons han-

Tabell 3. samhdillets service.

dikapp; de tycker att jag hjélper honom for
mycket”.

“Jag Onskar att ldkaren éker ut till forskole/
skolpersonal, avlosare och personliga assis-
tenter och beréttar om mitt barns handikapp/
funktionsnedséttning”.

Fyrtiosex familjer har svarat pa frigan om
de behover mer tid i kontakt med psykolog,
kurator, sjukgymnast och arbetsterapeut.
Nagra familjer har svarat med flera alterna-
tiv. Stéd fran psykolog (15), kurator (11), sjuk-
gymnast (27) och arbetsterapeut (22). Det
tycks dock som flertalet har omfattande be-
hov av std nér det giller fragor som kan dis-
kuteras med andra fordldrar med barn med
liknande handikapp. Av fordldrarna har 71
svarat att de behover ldsa om vad andra for-
dldrar med barn med samma handikapp har
upplevt. Utover detta har ndgot mindre &n
hilften av fordldrarna behov av mera tid for
sig sjélva, for syskon och for sin dkta hélft.

Nej, behover
inte hjélp

Antal familjer (n=107)
Ja, behover

Osiker hjélp

-Jag behover hjilp att fa tag i en likare
-Jag behover hjilp att fa tag i en tand-
ldkare som kan behandla mitt barn

-Jag behover hjilp att skaffa lamplig
barnomsorg/fritidsverksamhet

-Jag behover hjilp att hitta lekkamrater
forutom syskon, som pa fritiden leker med
henne/honom

-Jag behover hjilp att fa mer inflytande
dver mitt barns skola/undervisning

-Jag behover avlgsare dt mitt barn nér jag
deltar i viktiga aktiviteter utanfér hemmet
-Jag behover avlosare nidr mina andra barn
har skollov

95 4 3
97 3 3

(5)*
(4)*
81 13 (5)*

66 (5)*

(6)*

* ej svarat. Fyra avser samma personer.
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Tabell 4. Familjerelationer.

Antal familjer (n=107)

Nej, behover Ja, behover
inte hjilp Osiker hjalp
-Var familj behdver hjilp att diskutera 71 16 19 2)*
igenom och 19sa problem (en har svarat
bade nej och osiker)
-Vir familj behdver hjilp att ldra sig hur vi 62 24 19 (2)*
ska stodja varandra vid svara situationer
-Vér familj behover hjilp att komma fram till 83 8 14 (2)*
vem som ska svara for barntillsyn/avlosning
och andra uppgifter inom hemmet
-Vir familj behover hjilp att besluta 82 13 10 (2)*

om gemensamma fritidsaktiviteter

Féréldrar om behov av stéd

“Det som alltid kdnns svarast ar att brodern
alltid kommer i sista hand. Vi dr en trygg fa-
milj och min mans och min relation fungerar
bra men att kdnna att tiden alltid ar liten till
syskon det dr hemskt”.

“Forutom kontakt med foridldrar med samma
handikapp som vi sa har vi redan all hjdlp vi
kan onska for tillfallet”.

Sextioatta familjer har svarat pa fragan om
behovet av avlosare. Vardagar (17 familjer),
helger (24 familjer), dagtid (19 familjer), kvall
(21 familjer) och natt (13 familjer). Nagra har
svarat med flera alternativ. En har svarat att
de behdver avlosning vid behov.

Foraldrar om samhéllets service
“Finns ej nagon avlosning forutom nér bar-
nens morforéldrar stéller upp”.
“Vi har sokt stodfamilj i ver ett ar. Aven svart
att hitta avlosare”.
“Behdver nagon som kan vara med var son
pa t.ex. scoutldger”.

Fran tabell 4 framgar att fordldrarna klarar
av sina familjerelationer relativt bra. De har
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stod dven om det finns en osdkerhetsfaktor
som &r rétt hog.

Féraldrar om familjerelationer

“Hon har varit mobbad under nagra ar innan
hon fick sin diagnos. Krivande och besvi-
rande. Ar inte helt stabil 4n. Gér ibland in i
langa depressioner. Har varit socialt ensam.
Tungt for alla”.

“Vi lever under extrem stress genom att vi har
tva barn med funktionshinder”.

Vilka ar for narvarande din familjs vik-
tigaste behov? Det kan réra sig om
behov som tagits upp i denna éver-
sikt saval som andra behov

Kontakt och stod

“Skulle vilja trdffa andra familjer som har
samma eller liknande handikapp”.

“Att ha nagon att prata med om barnens han-
dikapp”.

“Da barnet blir dldre behovs mer psykolog-
hjélp - storre insatser ifran habiliteringen 6ns-
kas”.

“Vi tycker att landstinget och "Move&Walk’
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ska borja samarbeta och ta det bista fran biagge
falanger vad det géller habilitering av barn.
“Att se till att tiden récker till at syskon ocksa”.
“Att fa mer tid for varandra”.

“Att fa tid for oss sjédlva och syskon”.

Hjélpmedelsbehov och bostadsanpassning
“Mera tid och ork! Vi tycker att insatserna
kring vér dotters rorelsehinder 4r bra. Vi be-
hover hjdlp med att hitta nagot sitt for henne
att kld sig sjélv. Kontakt med arbetsterapeut
krdvs alltsa!”.

“Anpassning av var bostad”.

Ekonomiska fragor

“Det storsta behovet dr pengar. Det dr dyrt
med handikappade barn. Boendet dr dyrare.
Det krévs en stor dyr bil p.g.a. rullstolar. Med
bara en inkomst rdcker inte pengarna langt”.
“Pengar, sd vi skulle kunna gora saker med
var son den tid han har kvar”.

Ovrigt
“Jag och min man har fatt svart att na varan-

dra. Vi klarade inte av ndr barn nummer tva
ocksa hade handikapp. Nu ér vi ensamma med
var sorg var for sig, kan inte nd varandra. Kan
inte samarbeta”.

“Att alla i familjen mar bra och ar trygga med
tillvaron”.

“Livskvalitet”.

DISKUSSION OCH SLUTSATSER

Manga familjer med barn med muskel-
sjukdomar anser inte att de far det stod de
behdver och har ritt till. Visionen om familje-
orienterade insatser, d.v.s. insatser som utgar
fran familjens behov av stéd och att familjen
ska ha majlighet att paverka och ha inflytande
gver sin situation verkar vara just en vision.
Maénga foréldrar vet inte vilka lagliga rattig-
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Manga fordldrar vet inte vilka lagliga rdit-
tigheter de har

heter de har trots att det & kommunens och
landstingets skyldighet att ge familjer som har
barn med funktionshinder information om de
stodformer familjen har rétt att utnyttja. En
forklaring till detta kan vara att personal pa
olika forvaltningar och befattningar saknar
insikt och kunskap om barn och ungdomar
med funktionshinder.

Information om barnets sjukdom

Av de 107 familjer som deltog i studien hade
flertalet (100) fatt information om barnets
sjukdom av ldkaren, men endast 18 ansag att
de fatt en god bild av vad sjukdomen innebar
for barnet. Hélften av fordldrarna anser inte
att de fick en klar bild av sjukdomen. Att sa
manga familjer inte forstod vad sjukdomen
innebar kan ha flera orsaker. Nér ldkaren be-
réttar att barnet har ett funktionshinder far man
som forélder ofta en chock, som gor att det ar
svart att ta emot information. Detta kan vara
en av orsakerna till att s manga foréldrar si-
ger att de inte fick nagon god bild av vad sjuk-
domen innebar. En annan orsak kan vara att
forédldrar och ldkare inte talar samma sprak.
De flesta fordldrar hade inte heller tillgang till
kurator eller psykolog vid informations-
tillfallet. Vi kan konstatera att en stor del av
de familjer som vi kommit i kontakt med inte
blev omhéndertagna pa ett bra sitt.

Hjédlpmedel

I kommentarerna framkommer att det tar tid
att fa hjdalpmedel. Det handlar bade om ser-
vice pa hjdlpmedel och om att erhalla nya
hjdlpmedel. Inte sdllan menar fordldrarna att
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barnet ibland vuxit ur hjdlpmedlet da det le-
vereras. Det dr ocksa svart for fordldrarna att
hélla sig informerade om vilka hjalpmedel
som finns p marknaden. Manga ganger sprids
denna information genom andra fordldrar.
Bostadsanpassningen fungerar inte alltid frik-
tionsfritt. Ibland kdnner forildrar att de upp-
levs som krdvande och att de bara vill ha mer
och mer.

Inflytande och medverkan

De flesta familjer anser att de har inflytande
nir det giéller habiliteringsinsatser, behand-
lingsmetoder, val av forskola/skola, val av
avlosare, personliga assistenter, stodfamilj,
men det finns dven relativt mdnga som anser
att de inget inflytande har; Vi anser att infly-
tande #r skenbart. Vi blir inbjudna till pla-
neringstriffar, vi tillfragas om 6nskemal, men
dels maste man exakt veta vad som erbjuds,
vad man har ritt till, for att didrefter hanvisas
till bristande ekonomi, administrativa hinder,
prestigekamp fran teamet. Som fordlder ar
man i beroendestillning. Du ska veta exakt
vad du vill ha, men vara 6dmjuk och inte pa-
stridig”.

Nagra fordldrar sdger att de som kan prata
for sig och skriva bra ansokningar har littare
att fa saker beviljade. Om en forilder eller
ansokan #r otydlig maste det vara tjdnste-
mannens uppgift att besoka familjen for att ta
reda pa mera fakta och hjélpa fordldrarna med
ansokan. Problemet med okunskap om hur det
ir att leva med ett barn med funktionshinder

Utbildningar i handikappvetenskap finns pa
pa hogskoleniva och borde inga som krav
for att fa arbeta som handldggare till famil-
jer som har barn med funktionshinder
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Det fordldrarna frimst pekar pa dr tid till
ovriga i familjen samt att tréffa andra fa-
miljer som har barn med liknande funk-
tionshinder

samt dven okunskap om sjidlva funktions-
hindret har dven visat sig i andra studier. Hur
ska man da komma tillrdtta med denna okun-
skap? For méanga foréldrar blir det ytterligare
en borda som laggs pa dem utover att de har
ett barn som &r i behov av mycket omsorg och
stod. Utbildningar i handikappvetenskap finns
péa hogskoleniva och borde inga som krav for
att fa arbeta som handldggare till familjer som
har barn med funktionshinder. Att férdldrarna
inte kdnner sig vil bemoétta kan bero pa en
rddsla hos tjanstemdnnen, som kanske kén-
ner att de har for lite kunskap.

Behov av information och stéd

Flera fordldrar patalar att information om vilka
resurser som finns dr dalig. Manga vill ha in-
formation om barnens funktionshinder, vilken
omsorg och service som finns att tillga nu och
i framtiden, hjdlpmedel och bostadsanpass-
ning. Fordldrarna berittar att de far mest in-
formation fran andra fordldrar. Manga péta-
lar svarigheten med att veta var de kan soka
information och vilka réttigheter de har och
kan efterfraga. Ett antal forédldrar berittar att
de har fatt dalig information om LSS och att
den de har fick de pa ett RBU-lager.

Att behovet av stdd ar stort framkom i en-
katen. Det fordldrarna framst pekar pa ar tid
till 6vriga i familjen samt att tréffa andra fa-
miljer som har barn med liknande funktions-
hinder. Manga namner ocksa bristen pa tid
och att inte ha tillrdckligt med tid for 6vriga
barn i familjen. Manga forildrar skulle vilja
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ha mer kontakt med andra fordldrar med barn
med funktionshinder. Bade for att kunna prata
med ndgon som riktigt forstar och att fa och
ge olika tips och idéer berittar en forélder.

Avldsarservice

Det finns ett behov av avlgsarservice hos
manga familjer men det &r svart att fa detta
tillgodosett. Tre familjer anger att de dr be-
viljade avlgsarservice, men att de inte kan
utnyttja den pa grund av att det inte finns nagra
avlosare. Det kan ocksa vara svart for famil-
jerna att fa avlosarservicen att fungera bra da
avlgsarna slutar, far barn eller flyttar. Om fa-
miljerna ofta far introducera nya avlosare or-
kar de till slut inte utnyttja servicen. Det dr
ocksa viktigt att bade barn och foréldrar kian-
ner fortroende for avlgsaren (1). Kommuner-
nas sitt att 16sa avlosarservicen och ge famil-
jerna stod fungerar mycket olika och skiljer
sig bade vad avser kvalitet och kvantitet.

Slutsatser
Trots rétten till stod for familjer med barn med
funktionshinder fungerar det inte alltid i verk-
ligheten. Manga familjer anser att de inte far
det stod de &r i behov av trots att kommunen
har ansvar att bedriva uppsokande verksam-
het och att erbjuda barn och ungdomar med
funktionshinder individuellt stod.

Det finns skillnader i svaren mellan enkét-
studien och intervjustudien som bland annat
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pekar pa att fordldrarna i intervjuerna uttryckte
ett storre missndje dn i enkdtstudien vilket kan
bero pa konstruktionen av fragorna och att
fordldrarna tyckte det var léttare att besvara
fragorna under samtal @n genom att vilja
mellan givna svarsalternativ.
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