Att vara foralder till ett barn med handikapp

Ingrid Nordgren
Eva Esscher
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Foraldrar till 100 barn med rorelsehinder inter-
vjuades. Intervjuerna omfattade dels strukture-
rade fragor om familjens sammanséttning, bo-
stad, avlastningshjalp, ekonomi och halsa ,dels
oppna frdgor om synen péa den hjalp familjen
fatt. Samtliga barn bedémdes enligt en vard-
tyngdskala vilken visade sig stimma Gverens
med foraldrarnas uppfattning om vardtyngds-
behovet. Farre fordldrar var skilda och fler var
sjuka &n i ett normalmaterial. Endast en av pap-
porna hade reducerad arbetstid medan mam-
morna arbetade deltid i 6kad omfattning. Fram-
forallt skolbarnens foraldrar var p g a dalig hjélp
med avldsning mycket bundna. Foréldrarna vil-
le ha mer aktiv kuratorskontakt och mer hjalp
vid vardbidragsansokan. De blev lovade mer
sjukgymnastik till barnet an vad de fick vilket
skapade missnéje och irritation. Ofta fick mam-
man ensam ta emot medicinsk information och
Sver huvud taget kdnde sig papporna bortglém-
da, framforallt de som var skilda.

Ingrid Nordgren ar sjukskéterska och fore-
standare vid Folke Bernadottehemmet i Uppsa-
la. Eva Esscher ar med. dr och overlakare vid
barnhabiliteringen i Eskilstuna och Agneta
Lindkvist ar socionom och familjebehandlare i
Sigtuna kommun. E.E. och A.L. var d& studien
gjordes t.f. dverldkare respektive kurator vid
Folke Bernadottehemmet.

Ur tva intervjuer.
Pappa till en nio ar gammal pojke med psykisk
utvecklingsstorning och litt cp-skada.

’Jag tycker inte att man lyssnar till oss fordldrar.
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Personalen talar dver huvudet pa oss. Det dr inte
sikert att forildrarna dr utvecklingsstorda bara for
att de har ett barn som gar i sarskola. Vi har kiimpat
for att fa sjukgymnastik till pojken sedan han var tre
ar men ingen har lyssnat till det, det ar forst nu som
vi har fatt sjukgymnastik till honom.

Vi har suttit med pa ménga konferenser men det
ar ingen som har fragat oss foraldrar vad vi tycker,
personalen frigar varandra istallet, det ar svart att
lagga sig i da. Vi ar dnda glada for att vi blir inbjud-
na att lyssna. Nu nér vi har fatt vardbidrag tycker vi
att allt ar lattare, tidigare kopte vi alla hjalpmedel
for egna pengar nu anvénder vi vardbidraget till
sadana saker.

Vi blev tvingade att kdpa en bil till da vi maste
gora sd manga resor med pojken till olika stéllen.
Jag onskar att det fanns nagon person som samord-
nade allt runt pojken. Jag tror att det ar nagot fel pa
det siatt som habiliteringen ér organiserad. Jag tror
ocksa att manga som arbetar med barnen maste fa
tips om att de skall lyssna pa barnens foréldrar, att
foraldrarna kan ge nagot till personalen ocksa.”

Mamma till en tolv ar gammal pojke med rygg-
mirgsbrack.

'] stort sett har allting fungerat bra genom barn-
habiliteringen, pojken far regelbunden sjukgymnas-
tik. Habilitering och skola har direktkontakt nar det
behovs, vi behdver inte fungera som nagon mellan-
hand, vi triffas regelbundet en gang per termin och
talar om vad som ar viktigt infor nastkommande
termin.”’

Bakgrund
Folke Bernadottehemmet (FBH) tillhor barnmedi-
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cinska kliniken vid Akademiska sjukhuset i Uppsala
och dr dess habiliteringsavdelning. Till FBH remit-
teras patienter frdn Uppsala—Orebro sjukvérdsre-
gion och enstaka fall fran 6vriga delar av Sverige av
habiliteringslikare pa hemorten. En del lin inom
regionen har en vil utbyggd linshabilitering. Fran
dessa lain kommer endast enstaka barn med kompli-
cerade handikapp for utredning. Andra lin har en
sdmre utbyggd lanshabilitering och fran dessa kom-
mer barn dven for att fa en intensiv period av sjuk-
gymnastik, hjidlp med utprovning av hjilpmedel
mm. Alla som kommer till FBH har ndgon typ av
rorelsehandikapp, och manga har dessutom olika
slags tillaiggshandikapp. De storsta grupperna ér
barn med cp-skador eller ryggmirgsbrack. Ovriga
grupper ar barn med svar MBD, barn som blivit
skadade efter olyckshéindelser, barn med medfodda
missbildningar eller muskelsjukdomar. Det finns 22
internatplatser pa tva olika avdelningar. Vanligen
omfattar en behandlingsperiod tva—fyra veckor. P4
FBH finns forildravaning och tre fristaende ligen-
heter sa att fordldrar och syskon kan vara med
under perioden. Aven personal frin hemorten har
mojlighet att utnyttja detta boende.

Pa FBH har vi sedan ménga ar intresserat oss for
barnens foraldrar och syskon. Da nistan alla barn
med handikapp numera bor i sina familjehem 6kar
belastningen och ansvaret for familjen. Péfrestning-
arna pa ovriga familjemedlemmar blir storre. Mo-
derns situation ar vil belyst i ett flertal undersok-
ningar (1,2,3) och syskonens roll har bland annat
Ingrid Nordgren (4) beskrivit. Diaremot ar det fa
undersokningar som intresserat sig for pappan. Med
den o6kade mingden kvinnor som gar ut i yrkeslivet
borde belastningen och ansvaret 6ka for papporna.
I en familj med ett barn med handikapp stills det
mycket patagliga och handfasta krav som ar svara
att komma undan. Hur har papporna upplevt detta
och hur har de anpassat sig till denna situation? For
att belysa dven detta har vi forsokt intervjua inte
bara mammorna utan dven sa manga pappor som
mojligt.

Metod

Under 1985-1986 intervjuades de biologiska forild-
rarna till 100 konsekutivt inskrivna barn i aldern 4—
16 ar vid FBH. Intervjuerna utférdes av IN (67
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intervjuer) och AL (33 intervjucr).

Material

I'undersokningen ingick 62 pojkar och 38 flickor. 47

barn var fortecknade inom omsorgsverksamheten.
Barnens aldrar och diagnoser framgar av rabell |.

Tabell 1. Diagnos och dldrar pa 100 barn virdade pd FBH
19851986

Diagnos Alder Sum-
ma

4-6 7-9 10-12 13-16

CP med tillaggs-

handikapp 16 2 13 9 40
CP utan tillaggs-

handikapp 10 0 4 1 15
Ryggmirgsbrack med

tillaggshandikapp 5 | 9 S 20
Ryggmirgsbrack utan

tillaggshandikapp 1 0 1 1 3
MBD 0 2 5 1 8
Muskelsjukdomar 1 1 | 0 3
Ovrigt (tex skador

efter olycksfall) 7 1 2 1 11
Summa 40 7 35 18 100

Tabell 2. 100 barn vardade pd FBH 1985— 1986 fordelade
efter vardtyngd

Grad Antal

1. Mycket latt 14
Barnet behover extra tillsyn, men sys-
selsitter sig sjalvt. Inga hjilpmedel.

2. Latt 13
Barnet behover praktisk hjilp tex med
ytterkldder, sysselsiatter sig delvis
sjalvt. Inga forflyttningshjialpmedel.

3. Ganska svar 28
Barnet behover hjilp med av- och pa-
kladning, hjalp vid toalettbesok, syssel-
satter sig delvis sjilvt. Har forflytt-
ningshjialpmedel.

4. Svar 26
Barnet behover hjilp med av- och pa-
kladning, toalettbesok samt behover
matas, kan ej sysselsitta sig sjalvt. Kan
inte forflytta sig utan hjélp.

5. Mycket svar 19
Barnet behover hjialp med allting. Kan
ej limnas ensamt. Allt tar mycket lang
tid att genomfora.
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Vardtyngdsbegreppet

Pa FBH anvinds sedan nistan 10 ar en skala for att
bedoma vardtyngd. Syftet med skalan ar att forsoka
beligga avdelningarna med barn med olika om-
vardnadsbehov under samma period. Vardtyngd-
skalan och barnens fordelning pa denna framgar av
tabell 2.

Forialdrarnas halsotillstand framgar av rabell 3.

Tabell 3. Fordldrarnas hélsotillstand

Antal

Mammor Pappor

N=99 N =88
Helt friska 52 S1
Ryggbesviar 19 15
Psykiska och psykosomatiska besvar 22 15
Ovriga icke akuta sjukdomar 25 14

Socialgruppstillhorighet
Nitton familjer tillhorde socialgrupp 1, 27 stycken
grupp 2, 51 stycken grupp 3 och tre stycken grupp 4.

RESULTAT

Familjeforhallanden

Nitton av barnens forildrar hade separerat: av des-
sa intervjuades 18 mammor och 11 pappor. Tolv
mammor och tre pappor var ensamstaende efter
skilsmissan, medan ovriga var omgifta eller hade
ny “sambo’’. I genomsnitt hade man 2.4 barn per
familj. Forildrarnas arbetsforhéllanden framgar av
figur 1.

Mamman var huvudansvarig for vardnaden av
barnet i 83 familjer, pappan i tre och i 14 familjer
delade forildrarna pa ansvaret. Denna fraga stalldes
sig forildrarnas uppfattning

45 familjer bodde i handikappanpassad bostad.
Detta var ej relaterat till barnets vardtyngd eller
barnets alder. Av de sammanlagt 78 barn som hade
diagnosen cp eller ryggmargsbrack bodde 39 handi-
kappanpassat.
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Figur 1. Fordaldrar till 100 barn vardade pi FBH
1985 — 1986. Mammornas resp pappornas arbete utanfor
hemmet
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Arbetande utanfor hemmet i procent
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Var ar barnen pa dagarna

Av de 40 forskolebarnen hade 32 daghems-eller for-
skoleplats. Fyra var heltid i det egna hemmet och
lika manga var i familjedaghem. Trettio av skolbar-
nen var integrerade i vanlig klass, 27 gick i séirskola.
De resterande hade enskild undervisning eller gick i
klass for rorelsehindrade.

Avldsnings-och assistenthjalp

Regelbunden helg och/eller veckoavlosning hade 35
respektive 27 familjer. Vi bedomde att 73 barn var i
behov av assistenthjilp pa grund av att de tillhérde
vardtyngdsgrupp 3 — 5. Endast sju av dessa hade
assistenthjilp i hemmet och 13 barn hade plats pa
fritidshem. I ovriga 53 barns familjer forutsattes att
nagon av forildrarna eller nagon privat anstélld per-
son tog hand om barnet efter skola, forskola eller
daghem.

Vardbidrag

Tillsynsbehov utéver vad som kan anses normalt
for barnets alder ar liksom merkostnader faktorer
som vigs in i beddmningen av behovet av vardbi-
drag. Det var lika manga mammor som pappor som
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ansag att det extra tillsynsbehovet per vecka 6ver-
steg 15 timmar (55 resp. 57 procent). Diremot skil-
de sig fordldrarnas uppfattning nir det gillde mer-
kostnader. Tjugoatta procent av mammorna och 39
procent av papporna ansag att merkostnaden for
barnet oversteg 500 kronor per manad. Det var lika
stor andel heltids-som hemarbetande mammor som
hade vardbidrag for sina barn.

Tabell 4. Vardbidrag och diagnos hos 100 barn vérdade pa
FBH 1985-1986.

Vardbi-
drag

Antal barn
totalt

Diagnos

CP med och utan
tillaggshandikapp 55 52
Ryggmargsbrack med och
utan tilliggshandikapp
MBD

Muskelsjukdomar

Ovriga diagnoser 1

[38]
_— 0o W

Sextiofyra barn hade helt, 23 halvt och 13 hade inte
nagot vardbidrag. Av de 73 barn som tillhorde vard-
tyngdsgrupp 3—5 hade 52 helt vardbidrag. Hur
vardbidragen fordelar sig pa de olika diagnoserna
framgar av tabell 4.

Vad skiljer néjda familjer fran missnéjda?
Vi utgick fran svaren pa de dppna frdgorna om den
hjalp som familjen fatt och oberoende av varandra
klassade vi familjerna som ndjda eller missnojda
med sin totala situation. Pa sa sitt fick vi en grupp
med 18 ndjda familjer och en grupp med 32 missnoj-
da. Vad betriffar de resterande 50 familjerna sa var
vi antingen oense om till vilken grupp de hérde,
eller ocksa gick forildrarnas asikter isér.
Vi jamforde de bada grupperna vad betriffar;
— barnens respektive forildrarnas alder
— barnens diagnos och vardtyngd
— barnens nummer i syskonskaran
— socialgruppstillhorighet och boendeort
— mammornas civilstand
— forteckning inom omsorgen och beviljade vardbi-
drag.
Vad betriffar barnens och mammornas éaldrar var
det ingen skillnad, daremot var det fler dldre pappor
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Papparollen i en familj diir det fanns barn med
handikapp var densamma som i évriga fa-
miljer.

i gruppen missndjda (det fanns 10 missnojda pappor
45—55 ar gamla och bara 2 néjda). Sju barn av totalt
11 med diagnoser inom ’’Ovriga’’ horde till den
missnojda gruppen medan ingen aterfanns i den noj-
da. Det fanns fler barn som var mycket vardkrivan-
de och fler med hela vardhidrag bland de missnojda.
Socialgruppstillhorighet, nummer i syskonskaran,
omsorgsforteckning eller mammans civilstand spe-
lade inte nagon roll, vilket diremot boendeorten
gjorde.

DISKUSSION

Familjeforhallanden

Papparollen i en familj déar det fanns ett barn med
handikapp framstod inte som annorlunda #n den
gingse papparollen. 95 procent arbetade heltid och
84 procent av mammorna hade huvudansvaret for
barnet. Papporna visade dock i intervjuerna ett
stort behov av att nagon for en gings skull var
intresserad av deras asikter. De kinde sig ofta utan-
for och beskrev hur personal alltid automatiskt vin-
de sig till mamman. Papporna oroade sig framforallt
for familjens ekonomi, for hur hustrun skulle orka
och for hur framtiden skulle gestalta sig. En bidra-
gande orsak till pappornas bristande praktiska an-
passning kan naturligtvis vara att de redan i borjan
blivit limnade utanfor och att det ar svart att senare
reparera detta. De franskilda papporna klagade
over att de ofta inte fick nagon information alls
eftersom makarna inte kunde tala med varandra.
Detta trots att pappan i de flesta fall hade god kon-
takt med barnen och hélften av dem triffade sina
Hjalpmedel
skrevs bara ut till mamman vilket tex innebar att

pappor varannan helg eller oftare.

barnet inte hade nagon riktig sittmdbel varannan
helg.

Endast 19 barn hade forildrar som separerat. Det
ar en lagre skilsméassofrekvens dn vad man finner i
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Fler mammor arbetade deltid p ga barnets
handikapp.

ett normalmaterial (5). Detsamma fann man i en
undersokning fran Malméohus lian (1) medan andra
undersokningar pekat pd motsatsen (6). Manga for-
aldrar i var undersokning uppgav att barnet med
handikapp hade bundit dem samman. Av de forald-
rar som skilt sig ansdg mamman i tio fall att barnet
var huvudorsak till skilsméissan medan endast en av
papporna uppgav detta som orsak.

Elva procent av mammorna arbetade heltid utan-
f6r hemmet medan 99 procent av papporna hade
heltidstjanst. I 83 familjer var det mamman som
hade huvudansvaret for barnet med handikapp.
Jamfort med ett normalmaterial (5) arbetade fler
mammor i undersokningen deltid. Manga mammor
uppgav att de valt att arbeta mindre tid utanfor
hemmet p ga barnets handikapp.

Avlosnings- och assistenthjélp
Sextiofem familjer hade ingen helgavlastning och 73
hade ingen veckoavlastning. Det fanns flest nojda
familjer inom det lén dér det fanns ett vél fungeran-
de korttidshem och flest missnojda i det ldn dér
mojligheter till avlosning var mycket sma. Familjer-
nas behov av avlosning gick som en rod trad genom
hela véar undersokning. Detsamma papekar Hell-
strom et al (7) i en undersokning fran Stockholm.
DA man i borjan av 1980-talet beslutade att barn
med handikapp inte skulle bo pa institution kunde
man ha forvintat sig en utbyggnad av olika former
av avlosning till familjen. Varken primdarkommuner
eller de sociala nimnderna inom landstingen har
dock tagit pa sig det ansvar for avlésning som om-
sorgs- och sociallag har lagt pa dem. Ibland ér det
oklart vilken forvaltning som har priméransvaret
och da bollas fragan mellan de olika huvudménnen.
Andra ganger hinvisas till att det saknas resurser.
Forskolebarnen var vil omhiandertagna pa dagar-
na. Detsamma kan tyvirr inte sdgas om skolbarnen.
Endast 13 av dem hade plats pa fritidshem och 7
hade assistenthjilp i hemmet. Det ér en kind san-
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ning att foraldrar till barn med handikapp tycker att
de stills infor manga fler problem i och med att
barnet bérjar skolan. Vad betréffar behovet av till-
syn och hjilp &r de 42 skolbarn som tillhor vard-
tyngdsgrupperna 3 — 5 helt jamforbara med forsko-
lebarnen.

Forildrarna fick sjilva skatta sitt barns omvard-
nadsbehov. Resultatet stimde vil dverens med var
indelning av barnen enligt FBH:s vardtyngdskala.
Vérdtyngdskalan skulle alltsa kunna anvindas som
ett objektivt’”’ hjalpmedel tex om det blir dis-
kussioner om barnets behov av assistenthjélp eller
vardbidrag.

Foraldrarnas halsotillstand

Femtio procent av forildrarna till barnen i de tyngre
vérdtyngdsgrupperna hade nagon typ av problem
med sin hilsa. De psykiska problemen forvirrades
ofta av bekymmer med avlosning och oro infor
framtiden. Av de somatiska sjukdomarna utgjorde
nack- och ryggbesvir en stor del. Dessa resultat ar
identiska med dem man fann i undersokningen fran
Stockholm (7). I sjukgymnasternas arbete borde
ingd att pa ett tidigt stadium ldra fordldrarna ratt
lyft- och barteknik. Detta stoter ofta pa motsténd da
barnet ir litet eftersom fordldrarna da fortfarande
har forhoppningar om att barnet skall lira sig gé och
klara sig utan hjalpmedel nér det véxer upp.

Vardbidrag

Under fragan om ekonomisk hjélp tar ménga foréld-
rar upp vardbidragsansokan, en uppenbarligen bade
arbetsam och uppslitande procedur. Forildrarna
hade svart att se i vad man deras barn skilde sig fran
ett normalt utvecklat barn och tyckte det var be-
svirligt att lyfta fram alla praktiska bekymmer man
hade med barnet. Okunnighet hos forsikringstjans-
temannen innebar ibland fragor som upplevdes som
niargangna och kritiserande. Den omorganisation

Varken landsting eller kommun har tagit sitt
ansvar for avlastning enligt omsorgslagen
resp socialtjinstlagen.
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Av fordldrarna hade 50% hdilsoproblem relate-
rade till barnets handikapp.

som tradde i kraft den 1.1 1987 innebér dessutom att
erfarenheterna om barn med handikapp sprids ut pa
an fler beslutsfattare med risk fér 6kad okunnighet.
Forildrarna behover kuratorns hjialp med ansokan
for att ge en tydlig och uttémmande bild som under-
littar fOrsdkringskassans handlidggning. Det ger
dessutom kuratorn en mojlighet att samtidigt ge for-
dldrarna personligt stod. Av de 13 barn som inte
hade vardbidrag hade sju diagnosen MBD. Barn
med MBD som remitteras till FBH &r att betrakta
som svédra. MBD ér ett “osynligt’” handikapp som
oftast innebdr bade merkostnader och okat till-
synsbehov. Det dr barn som sliter klider, slar son-
der, inte kan ldmnas ensamma och som behover
vuxenstdd i olika situationer. Det kriavs en okad
medvetenhet om dessa barns behov bade hos liakare
och kuratorer.

Praktisk och personlig hjalp

Pa fragan om vilken praktisk och personlig hjilp
man fatt fick fordldrarna sjilva prioritera vad de
ansag som mest visentligt. 45 foréldrapar tog upp
sjukgymnastiken och av dessa var 37 missnojda. De
var aldrig missndjda med sjukgymnasten som per-
son utan med att man utlovats mer gymnastik én
vad barnet hade fatt. Ofta utlovades sjukgymnastik
en gang per vecka men det var sillan det genomfor-
des konsekvent. I Norrbotten (8) har man av geo-
grafiska skil fatt lov att ligga en del trining pa
foraldrarna och man anser dar fran habiliteringens
sida att det fungerar bra. Det dr mojligen klokare att
ge intensiv sjukgymnastik t ex runt ortopediska ope-
rationer och for évrigt t ex en timme en gang i mana-
den da sjukgymnasten verkligen kommer och
grundligt gar igenom med forildrar, assistent och
daghemspersonal hur barnet skall hanteras och tri-
nas. En realistisk uppfattning om vad sjukgym-
nasten verkligen kan astadkomma parad med an-
passning till den behandlades och behandlandes ork
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och tid skulle sannolikt minska forvintningarna och
darmed missndjet med sjukgymnastiken.

Trettiofem foraldrapar tog upp kuratorns roll. Av
dessa var 24 besvikna pa kuratorskontakten. De
onskade dels att kuratorn skulle vara mer aktiv nir
det géillde att bevaka familjens ekonomiska och so-
ciala réttigheter, dels skulle vara en sammanhél-
lande person som hade en aktiv kontakt med famil-
jen. Av de 55 familjer i undersokningen som ej hade
handikappanpassad bostad var det manga som hér-
de talas om det for forsta gangen i samband med
intervjun trots att de uppenbarligen var i behov av
det. Nagot som flera foraldrar berittade om var den
besvikelse de kinde nar kuratorn lovat att kontakta
dem och sedan inte horde av sig.

Manga tog upp den medicinska informationen un-
der fragan om personligt stod. Trots att barnlikarna
under értionden diskuterat hur och nir man skall ge
information finns det uppenbarligen fortfarande
formation de hade fatt. De hade alla kiint att de fatt
tillrackligt med tid och att det var de sjilva som
avgjort niar samtalet med doktorn avslutats. Bada
fordldrarna hade varit narvarande och de triffade
en doktor som talade ett sprak som de forstod och
som gjorde att de tordes fraga. De kiinde att doktorn
visste vad han eller hon talade om samtidigt som de
hade klart for sig att det manga ganger inte gick att
sdga nagonting om tex orsakerna till barnets skada.

Det ar forvanande hur fa foridldrar som har syn-
punkter pa kontakter med andra terapeuter eller
vardpersonal inom habiliteringen. Psykologen tex
namns nagra ganger tillsammans med kuratorn och
nagon gang som en som har givit personligt stod i
form av samtalskontakt. Ar det verkligen sé fa for-
aldrar som har haft kontakt med habiliterings-
psykolog eller upplevs vederbérande inte som na-
gon sarskilt viktig person eftersom han eller hon
vare sig omnamns positivt eller negativt? Ar det en
hotande person som man inte vill ha kontakt med
eller arbetar psykologerna mest indirekt genom
personalstod?

Arbetsterapeuterna namns ibland i samband med
hjdlpmedelsproblem men inte som tex ADL-trinare
vilket man skulle vantat sig. Logoped har endast ett
fatal av barnet haft kontakt med. I de fallen var
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detta en mycket viktig kontaktperson.

Det dr manga forslag till forandringar som har
diskuterats nar vi har gétt igenom detta material.
Det vi sjilva kommer att forsoka gora bittre i fram-
tiden ar foljande:

Vi kommer att lyssna bittre pa den enskilda fa-
miljens aktuella 6nskemal och behov och forsoka
lara oss att arbeta mera flexibelt.

Vi kommer att ligga viktig information pa tider da
bada forildrarna kan vara med, dven franskilda
pappor.

Vi har blivit mer medvetna om det stora behovet
av avlosnings- och assistenthjialp och kommer att
skriva fylligare och mer klarldggande intyg for att
gora dessa behov tydligare.

Vi kommer att forsoka ge varje familj en kontakt-
person som formedlar kontakten till dvriga som &r
engagerade i barnets vard.

Vi har forstatt vilken pafrestande procedur det dr
att soka vardbidrag och kommer att undersoka moj-
ligheterna till en direkt kontakt mellan forsakrings-
kassan och habiliteringen nir det géller fornyande
av vardbidrag.

Vi kommer att bli mer aktiva att sjilva ta kontakt
och kommer att bli mer realistiska med vad vi lovar.
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