Foraldramyter

Anders Gustavsson

| en doktorsavhandling vid Pedagogiska institu-
tionen vid Stockholms universitet om
"Sambhallsideal och foraldraansvar” har kurator
Anders Gustavsson avsldjat tre myter om for-
aldrar till utvecklingsstorda barn och deras situ-
ation.

Den forsta myten som jag vill ta upp ar uppbyggd
kring forestillningen att manniskor som fatt ett for-
standshandikappat barn genomgar en tidsbegrinsad
anpassningsprocess i samband med att de upptic-
ker vad som hént deras barn. Nar de arbetat sig
igenom de faser som karaktériserar processen fin-
ner de sig till rdtta, tror man, i sin nya livssituation.
En tankeging som sammanhénger med denna myt,
och som jag ofta mott, gar ut pa att de problem som
foraldrar till sdidana barn brottas med beror pa att de
inte gatt igenom den inledande anpassningsproces-
sen pa ett tillfredsstallande sétt. Det kan tex inne-
bira att man tillméater den forsta informationen, till
foraldrar om deras barns handikapp, en avgorande
betydelse for hur de sedan lyckas lira sig leva med
handikappforildraskapet.

Den hdar myten omfattas inte bara av manniskor i
vart land. I USA har den uppmérksammats bla av
Lynn Wikler (1981). I samband med en undersok-
ning lat hon ménniskor som arbetar med stod till
foraldrar med forstandshandikappade barn beskriva
vilken problembelastning de trodde att fordldrarna
hade vid olika tidpunkter efter upptickten av sitt
barns handikapp. Det visade sig att méanga trodde
att foraldraproblemen var koncentrerade till den
forsta tiden efter beskedet om vad som hdnt barnet
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och de sedan minskade med tiden. Det ar litt att
inse att detta synsitt maste ha paverkat dessa méin-
niskors sitt att utforma sitt stod till foraldrar med
handikappade barn.

Ansvarskonflikt

I min studie av 60 foraldrar med forstandshandikap-
pade barn fann jag inget som bekréftade forestéll-
ningen om att deras problem skulle vara koncent-
rerade till upptiackten av barnets handikapp. Tvért
om talar mina erfarenheter for, att de som fatt ett
forstandshandikappat barn tvingas leva med ett an-
tal svara problem under éterstoden av sitt liv. Jag
fann namligen att alla de fordldrar jag lirde kdnna
drogs in i en oldslig konflikt mellan ansvaret for sitt
handikappade barn och det ansvar de hade for sitt
ovriga liv. Fadern i en av de studerade familjerna
beskrev konflikten pa foljande sétt.

Da kommer ju den har fragan hur mycket vi
egentligen skall stilla upp for vara barn. Da
kommer vi in pa en etisk-ménsklig historia. Vad
ar var uppgift har? Ar den att féda barn och gora
allt for dem eller dr den att realisera vara egna
liv, att ha ett eget liv? Den varderingen dr svar
att gora.

Alla foraldrarna fick ett mycket omfattande livs-
langt ansvar for ett barn som aldrig skulle bli helt en
sjalvstandig vuxen méinniska. Omsorgen om barnet
var sa kriavande, att de som tog hand om det var
tvungna att ge upp andra viktiga ambitioner och
intressen. Eftersom ansvaret géllde deras eget barn
ansag de emellertid att det var deras plikt att anpas-
sa sig efter barnets behov. De befann sig i ett exi-
stentiellt dilemma som innebar, att de tyckte, att de
antingen maste svika sitt barn eller sina egna re-
surser. Da dessa barns behov av stod inte heller
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Konflikten mellan ansvar och sjalvforverkli-
gande upphor aldrig.

minskar pa samma satt som andra barns, upphor
aldrig konflikten mellan ansvar och sjalvforverkli-
gande. Hur fordldrarna an gjorde led de svéara for-
luster.

Foréildrarnas sitt att prioritera i denna konflikt
tycktes ha ett avgorande inflytande 6ver deras mgj-
ligheter att overhuvudtaget liara sig leva med det
som hdnt. Modrar och fader drabbades olika. Mod-
rarna tvingades till de storsta forsakelserna, efter-
som det var de som hade huvudansvaret for barnets
omsorg. Fiderna diremot, som inte kédnde lika sto-
ra krav att ta hand om barnet, kunde ofta fortsitta
sitt liv ungefér som tidigare. Modrar och fader 1oste
saledes ansvarskonflikten pa helt olika sitt. Efter-
som faderna inte tvingades till ndgra storre forluster
hade de ocksa mycket littare att godta sina 16sning-
ar an vad moédrarna hade. Med tiden omprovade
darfor modrarna sina kompromisser mellan ansva-
ret for barnet och sitt eget liv. Darvid minskade de
sina insatser for barnet nagot och fick diarigenom
utrymme for att forverkliga sina ¢vriga planer, am-
bitioner och drommar. Ocksa faderna omprovade i
viss man sina personliga losningar efter en tid.
Deras omprovningar sammanhédngde till en del med
att de tvingades ta ett okat ansvar for barnet, nir
modrarna krdvde okat utrymme for sitt eget liv.
Dessa fiader drogs forts flera ar efter upptickten av
barnets handikapp in i en svar ansvarskonflikt och
tvingades darmed ocksa prova sig fram till nya kom-
promisser. I sin kamp med handikappforialdraska-
pets svara villkor genomgick forédldrarna saledes en
likartad personlig utveckling. Den kan indelas i oli-
ka faser, vilka askadliggors med figur I.

Figur 1. Faser i den personliga utvecklingen.

Den personliga utvecklingen tar aldrig slut eftersom
det dr omojligt for fordldrarna att ta sig ur ansvars-
konflikten. Deras ansvar for sitt handikappade barn
upphor namligen aldrig. Under aterstoden av sitt liv
tvingas darfor foréldrar till sidana barn kampa for
att finna acceptabla losningar pa ansvarskonflikten,
som den for tillfillet gestaltar sig i familjen (Gamfor
vidare Gustavsson 1985).

Upptickten av forildrarnas livsldnga kamp inne-
bér inte att teorin om att fordldrar genomgar en
psykisk kris i samband med upptidckten av barnets
handikapp, maste forkastas. Tvirt om bekraftade
min undersokning att denna teori ger en relativt god
bild av vad det innebir att upptiacka att man fatt ett
forstandshandikappat barn. Mina erfarenheter visar
diremot att kristeorin enbart beskriver inledningen
till en utveckling som man maste kdnna till i sin
helhet for att kunna forsta forildrarnas situation.

Ideologiskt sammanhang

Den andra myten madste sittas in i ett vardideolo-
giskt sammanhang. Dess uppkomst hinger samman
med en reaktion mot den vardideologi som priglade
samhillets insatser for de forstandshandikappade
under efterkrigstiden. Denna ideologi innebar bla
att foraldrar rekommenderades att lamna bort sitt
handikappade barn, eftersom det ansags vara bist
bade for barnet och for den ovriga familjen. Under
1950- och 60-talen borjade en del kritik vixa fram
mot denna ideologi bland foridldrar och bland mén-
niskor som arbetade med forstandshandikappade. I
forsta hand riktades kritiken mot anstaltsboendet
och man borjade fororda att barnen skulle fa vixa
upp hos sina biologiska fordaldrar. Vissa kritiker
vinde sig ocksd mot att man tidigare forsokt paver-
ka foraldrar att lamna bort sitt barn, eftersom man
ansag att man diarigenom berovade dem ritten att fa
vilja om de ville ta hand om det eller inte.
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Under 1960- och 70-talen vixte en ny vérdideo-
logi fram i vart land. Den officiella mélséttningen
for det handikappade barnet blev, att det bor far
vixa upp under sd normala forhallanden som moj-
ligt i ett samhélle for alla. I konsekvens med detta
rekommenderas idag inte langre fordldrar att limna
bort sitt handikappade barn, utan man forsoker i
stillet pdverka dem att ta hand om det. Att det
verkligen forhéller sig pa det sittet upptickte jag
nér jag, i samband med undersokningen av forald-
rarnas situation, intervjuade personal inom sjukvar-
den och omsorgsvarden. Jag fann att de som arbetar
inom dessa myndigheter oavsiktligt stéller krav pa
foraldrar att ta hand om sitt handikappade barn. Det
gér bla till sé att personalen tidigt férsoker etablera
en relation mellan fordldrarna och det handikappa-
de barnet. Vad det egentligen betyder klargjorde en
av de barnlikare jag talade med pé foljande sitt.

Genom att det etableras en tidig kanslomassig
kontakt, sa sitter forildrarna dér, sa att siaga. Da
har de kanske i praktiken ingen valmojlighet
langre. S& inbillar jag mig att det fungerar.

En far till en 3—4 manaders flicka med DOWN’s
syndrom berittade hur denna paverkan kan upple-
vas av en forélder.

Personalen pa sjukhuset visade pafallande stort
intresse for var situation medan vi var kvar pa
BB och under den efterfoljande tiden, ndr vi
rymde filtet ett tag for att fa vara sjélva och ta
stillning. Just for att informera oss om vilka
framkomliga viger det dnda skulle finnas och
vilket stort samhalleligt stod det fanns osv. ...
de stillde upp pa att man skall ta hem barnet och
niar man gjort det sd vart det knapp tyst. Da
kindes det ndstan som att, tyckte jag, nu har vi
klarat av det hdar. Nu dr samhéllet utan obliga-
tioner, fram till nista gang nar det nu kan bli.
Men nu har vi lyckats fa dem att ta hand om
ungen.

Samtidigt som den nya vardideologin véxte fram
har en myt uppstatt bland dem som formedlar sam-
hillets stod till det handikappade barnet och dess
familj. Myten gér ut pa att foraldrar till forstands-
handikappade barn idag har mojlighet att sjalva vél-
ja, om de vill ta hand om sitt barn eller inte. De allra
flesta, inom sjukvarden och omsorgsvarden, som
jag pratade med, pastod namligen att de egentligen
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forsokte hjalpa foréldrar att sjdlva besluta om de
ville ta hand om sitt handikappade barn eller inte.
Nir jag fragade en psykolog inom omsorgsverksam-
heten hur han hjilpte forildrar fram till ett sddant
beslut, svarade han.

Ja det dr ju ndgonting man maste komma fram till
tillsammans med foridldrarna. De maste kdnna
att nu kdnns det béttre. Nu tycker vi att vi vet
béttre var vi star nadgonstans och varfor vi vill
gora det hiar. Vi maste kidnna tillsammans da.
Det ricker inte med att jag kdnner det.

S hir sa en sjukskoterska pa en BB-avdelning.

Jag méste vil egentligen bara prata for mig sjalv i
det hir liget. Man forsoker vil inte pracka pa
dem négonting, utan man maste vil forst kinna
efter hur det verkar hir nu. Jag brukar lata dem
visa forst hur de kidnner. Det ser man ju. Det ar
svart att beskriva, men det kdnns i luften. Jag ar
vil av den asikten att man maste fi bestimma
sjalv.

Vid min analys av personalens beskrivningar av hur
de arbetar med foréldrar till handikappade barn,
fann jag att den paverkan fordldrarna utsattes for
var en oavsiktlig konsekvens av personalens forsok
att forverkliga den officiella malséttningen for det
handikappade barnet. Den radande malsattningen
for barnet — att det bor fa vdxa upp under sa nor-
mala férhallanden som mgjligt — tolkades namligen
ofta sa att det borde fa vaxa upp hos sina biologiska
foraldrar. Det innebir att vart samhalles officiella
mal for de handikappade barnen lett till, att de som
arbetar inom sjukvarden och omsorgsvarden stéller
krav pd ménniskor, som fatt sadana barn, att de
skall ta ansvar for dem.

Hur har d& myten, om att forildrar sjilva far
avgdra hur mycket ansvar de skall ta for sitt barn,
uppkommit? En rimlig forklaring ar, att manga av
dem, som arbetar med forildrar till férstandshandi-
kappade barn, anar att de inkraktar pa foréldrars
grundliaggande rattigheter. Deras kunskaper om hur
viktigt det dr for barnet att fa viaxa upp under nor-
mala forhallanden dvertygar dem visserligen om att
det ar ratt att férsoka forma foraldrar att ta hand om
sitt barn. Samtidigt inser manga emellertid att alla
ménniskor inte orkar med en sddan uppgift. Den
angest och de skuldkénslor som kuratorer, psyko-
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loger och lakare mfl kdnner over att de berdvar
foraldrar rétten att bestimma over sitt handikappa-
de barn didmpas sannolikt nidgot av myten om for-
dldrars valfrihet. Jag tror att det ar en av de vikti-
gaste forklaringarna till att denna forestallning upp-
statt och vidmakthalls.

Sambhallelig normkonflikt

Den tredje myten gér ut pa att de problem forildrar
till forstandshandikappade barn brottas med i forsta
hand ar personliga. Huvuddelen av den litteratur
som finns om foréldrar till sddana barn utgor be-
skrivningar av personliga reaktioner pa att fa ett
handikappat barn. Wolfensberger (1971) som gétt
igenom en stor del av det som skrivits pd omradet,
fann nastan 50 olika rapporterade personliga reak-
tioner, som tex skuldkénslor, sorg, reducerad sjalv-
respekt. Samma betoning av personliga reaktioner
och problem finner man i de lirobdcker och infor-
mationsskrifter som anvinds inom sjukvarden och
omsorgsvarden i Sverige idag. En teori som ofta
redovisas ar att foraldrar lar sig leva med det som
hant deras barn genom en personlig bearbetning av
den traumatiska kris som det innebér att fa ett for-
standshandikappat barn. Enligt en annan teori utgor
sorgen Over att ha gatt miste om det barn man dromt
om att fa, foridldrarnas svaraste problem.

Vid min undersokning av de 60 fordldrarnas situa-
tion fann jag emellertid att deras grundlidggande pro-
blem i forsta hand sammanhidngde med samhilleliga
och kulturella forhéllanden. Manga av de forildrar
jag larde kdnna hade visserligen personliga pro-
blem, men det visade sig, dels att vissa av dessa
problem enbart var éaterspeglingar av normkon-
flikter i vart samhdlle, dels att fordldrarnas forut-
sattningar att 6verhuvudtaget beméstra sina person-
liga problem var beroende av hur de lyckades han-
tera denna normkonflikt.

Jag fann namligen att den svara ansvarskonflikten
som fordldrarna brottades med inte enbart var per-
sonlig, utan lika mycket ett uttryck for att de var
tvungna att bade leva upp till myndigheternas krav
pa att barnet skulle fa en normal uppvaxt och till de
ovriga krav som samhiillet stéller pa en normal man
eller kvinna. Att fordldrarna anpassade sina liv efter
barnets behov sammanhéingde darfor med de krav
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de utsattes for fran sjukvarden och omsorgsvarden.
Ansvaret for barnet var emellertid svart att férena
med andra samhéllskrav, som tex att skaffa sig en
utbildning, att konkurrera pa arbetsmarknaden, att
vara god make/maka osv. Det var nir fordldrarna
till de handikappade barnen forsokte leva upp till
alla dessa krav som de hamnade i ansvarskonflik-
ten. Eftersom de stillde sig bakom samhéllets mal-
sdttningar kom dessa ocksa att bli deras personliga
ideal. Darmed Oversattes den sambhilleliga norm-
konflikten till en personlig ansvarskonflikt.

Min analys av de 60 fordldrarnas situation visade
vidare att en hel rad av deras personliga problem
paverkades av hur de lyckades bemistra ansvars-
konflikten. Det hot som det handikappade barnet
utgjorde mot deras sjilvrespekt kunde de tex inte
overvinna forran de lyckats finna en godtagbar
kompromiss i konflikten mellan ansvaret for barnet
och ansvaret for sitt eget liv. Det visade sig ocksa
att de som funnit en sadan 16sning ofta hade lyckats
bygga upp en vilfungerande livssituation overhu-
vudtaget medan de som fortfarande kampade for att
finna en acceptabel kompromiss brottades med oli-
ka typer av svaruthirdliga problem. Det hir inne-
bar, att det inte enbart var fordldrarnas problem
med ansvarskonflikten som var beroende av ra-
dande ideal och normer i vart samhille, utan att
ocksa manga av forildrarnas dvriga personliga pro-
blem sammanhidngde med hur de lyckats lara sig
leva med dessa samhillskrav.

Foraldrastod

Minga av de personliga problem forildrarna brottas
med ér alltsa en foljd av att de tvingas leva under
svarbemaistrade livsvillkor och beror inte alls p4 att
de har bristande personliga forutsattningar att ta itu
med familjens svarigheter. Foljaktligen kan man
inte heller hjdlpa dem att 16sa sina problem enbart
genom individinriktade insatser. (Se Gustavsson
1986). Eftersom deras grundliggande problem ska-
pas av de villkor de lever under méste ett adekvat
stod till fordldrar med forstandshandikappade barn
aven inriktas pa att forbéttra dessa villkor. En viktig
sadan insats skulle vara att bygga ut avlastningshjal-
pen till fordldrarna sd att de inte tvingas till lika
stora forsakelser som idag. Ett annat virdefullt
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Ett adekvat stod till forildrar med forstands-
handikappade barn madste inriktas pa att for-
béttra deras livsvillkor.

framsteg skulle vara en 6kad medvetenhet hos sjuk-
vérds- och omsorgspersonal om forildrars behov av
att f prova sig fram till sitt eget sétt att leva med sitt
handikappade barn. I lingden gynnar en sadan okad
medvetenhet ocksa det handikappade barnet, efter-
som foraldrarnas forméga att 16sa handikappforild-
raskapets svérigheter paverkar deras forutsittning-
ar att ge sitt barn en gynnsam uppvéxt.
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Diagram 1. De psykiskt utvecklingsstérdas andel av folkmingden 1973 och 1982 i femdrsintervaller.
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Fortydligat diagram till Teut Wallners artikel "Antalet utvecklingsstérda — en féljd av samhalleliga insatser?"”

(Socialmedicinsk tidskrift nr 1—2/86 sid 28).
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