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Att mota foraldrar
till barn med funktionsnedsattning

Ett utbildningspaket for barnhélsovarden







Utbildningspaketet innehaller

* ett kunskapsstod

* tva filmer

* tva scenarier

* en broschyr till foraldrar

* en studiehandledning

* och denna Power Point-presentation.

38. Socialstyrelsen

Materialet finns att ladda ner eller bestallas via

www.socialstyrelsen.se
www.kunskapsqguiden.se




Att mota foraldrar till barn med
funktionsnedsattning

Kunskapsstod till barnhalsovarden

Utblldnlngspaketet bygger pa forskning och erfarenhet. Det tar bl.a. upp
foraldrars oro 6ver barnets utveckling ar en viktig signal
hur situationen kan vara i familj som har barn med funktionsnedsattning

hur BHV kan underlatta for dessa familjer genom sitt bemoétande, sitt stéd och
sin vagledning.



Filmer

Att bemota foraldrars oro Sa har var det for oss

— Om barn med funktionsnedsattning — Foraldrar till barn med funktions-
nedsattning berattar

33. Socialstyrelsen

Bada filmerna vander sig till BHV-personal. Filmen "Sa har var det fér oss”
vander sig ocksa till féraldrar som fatt beskedet att barnet har en
funktionsnedsattning och haft tid for bearbetning. Féraldrarna kan se filmen pa
egen hand for att sedan diskutera med BHV-personal. Filmen kan med fordel
anvandas av personal inom habiliteringen som ocksa kan visa den for foraldrar.



Studiehandledning

* Studiehandledning for overblick och praktisk
information om hur utbildningsinsatser kan
genomforas

* Tva scenarier over komplexa situationer att
diskutera i arbetsgruppen

* Powerpoint/PDF

ﬂ Socialstyrelsen

Studiehandledningen ger 6verblick éver produkterna, praktiska tips kring dvningar
och diskussionsfragor beroende av gruppstorlek.

Scenarierna har inget ratt eller fel utan flera komplexa omstandigheter som kan
vara larorika att reflektera dver och diskutera i arbetsgruppen.



En kortfattad broschyr
for foraldrar till barn med
funktionsnedsattning

.& Socialstyrelsen

Det ar svart for foraldrar, och ibland aven for professionella, att forsta vem som
gor vad, vart foraldrar ska vanda sig och vilka maojligheter till stdd som erbjuds av
samhallet. Foraldrar upplever att de sjalva far att samordningsansvar mellan
offentliga aktérer. De maste agna mycket tid at att hitta ratt. Det kan leda till
forvirring, hog arbetsbelastning och emotionell stress.

Det finns en risk for ojamlik vard om tillgang till vard, omsorg och stéd for barn till
stor del ar beroende av vilka resurser och vilken ork féraldrarna har. BHV
behover identifiera behov av extra stdd och kompenserande insatser.
Broschyren beskriver

. vilket stod ett barn kan fa av samhallet

. vart foraldrar ska vanda sig for att fa stoéd

. vilka yrkesgrupper som gor vad

. hur féraldrar kan éverklaga vissa beslut.



Regeringsuppdrag

* Foraldraforeningar, forskare,
verksamhetsforetradare

* Input och avstamning referensgrupper BHV

® Fora in funktionshindersperspektiv

* |nga riktlinjer, foreskrifter eller rekommendationer
* Kompletterar tidigare vagledning med HUR.

.& Socialstyrelsen

Ett regeringsuppdrag fran 2016 kring att stodja foraldrar som har barn med
funktionsnedsattning.

Socialstyrelsen valde att komplettera Vagledning for barnhalsovarden fran 2014
som uttrycker att malgruppen behdver extra stdd. Detta utbildningspaket svarar
pa "hur” man kan stddja dessa foraldrar.

Under arbetet har vi fatt input, stamt av och fatt synpunkter fran olika grupper
inom barnhalsovarden, forskare, organisationer etc.

Lagger ett funktionshinderperspektiv pa barnhalsovardens ordinarie arbete.
Plusmeny, ett smorgasbord dar man kan ta upp diskussionsdamnen som
personalgruppen vill och har behov att fordjupa sig i.



Varfor?

* BHV- personal berattar att féraldrar
inte alltid vill se sitt barns svarigheter.

e Foraldrar berattar att BHV ibland inte
tar deras oro pa allvar.

* Det ar ganska ovanligt att BHV moter
barn med funktionsnedsattning och dessa
speciella méten gar inte att géra pa rutin.

¢ Det ar viktigt med tidig upptackt
av funktionsnedsattningar.

¢ Foratt underlatta for malgruppen behévs
ett flexibelt och individanpassat bemdétande.

.& Socialstyrelsen

Varfér har Socialstyrelsen tagit fram utbildningspaketet?
Utbildningsmaterialet gar inte in pa olika diagnoser utan belyser generella
aspekter pa stod och bemotande till foraldrar som har barn med
funktionsnedsattning.

Det ar ganska ovanligt att BHV moéter barn med sadana svarigheter att det ar
fraga om en funktionsnedsattning och dessa speciella moéten gar inte att goéra pa
rutin.

Det kan ibland vara svart for barnhalsovarden att férhalla sig till den oro som
foraldrar uttrycker. Foraldrar sager ibland att de forsokt beratta for BHV-
sjukskoterskan att nagot i barnets utvecklingen inte verkar stamma, men att de
da blivit "lugnade” av BHV.

Det ar viktigt med tidig upptackt av funktionsnedsattningar hos barnet for att
kunna ge adekvat stdd, inte minst galler det till exempel kromosomskador som
behdver ratt vardinsatser i ett tidigt skede. Fér barnets och for familjens positiva
utveckling ar det viktigt att ratt stéd ges i tid, ocksa for att familjen ska kunna ha
fortroende for halso- och sjukvarden i de framtida kontakterna.

Nar barnet har en konstaterad funktionsnedsattning ar det viktigt att lyssna in vad
den har familjen behdver for anpassat bemotande, beroende av hur de
accepterat situationen, vilken sinnesstamning den ar i, vilket stéd de kan fa av sin
omgivning m.m.



Vad kan vara annorlunda i
foraldraskapet?

Foraldrar till barn med funktionsnedsattning ar ingen homogen grupp. Daremot
kan det finnas vissa erfarenheter som flera av familjerna delar.

Det finns en liten berattelse, Valkommen till Holland, av Emily Pearl Kingsley,
som flera foraldrar upplevt som ett stdd. Berattelsen beskriver hur man
forbereder sig for en viss handelse — en resa till ett bestamt mal — men resmalet

blir ett helt annat.
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Sorg, kris och besvikelse

Varje familj och situation ar unik,
men vanliga reaktioner kan vara:

* sorg blandat med gladje

* besvikelse att foraldraskapet inte
blev som foraldrarna tankt

* frustration.

ﬂ Socialstyrelsen

Alla foraldrar reagerar olika pa besked om barnets funktionsnedsattning.
Foraldrar ar ingen homogen grupp och varje situation ar unik. Hur féraldrar
reagerar pa att barnet har en funktionsnedsattning beror pa flera saker. Dels
handlar det om vilken funktionsnedsattning det galler, dels vilka svarigheter den
for med sig. Det beror ocksa pa hur foraldrarna ser pa sin omvarld, vilket natverk
de har, om de har egna svarigheter etc.

Det som féraldrar med barn med funktionsnedsattning kan ha som en gemensam
upplevelse ar den besvikelse eller sorg det kan innebara att livet och
foraldraskapet inte blev som de tankt. Krisen kan beskrivas som ett vattenfall.
Med det menas att sorg kan aterkomma vid milstolpar eller i situationer dar
barnet inte klarar av saker som barn gor i motsvarande alder, vid operationer eller
komplikationer vid behandlingar, att barnet inte bli bjudet pa kalas etc.

Sorgen blandas med gladje 6ver barnet och dess personlighet och unika
egenskaper.

Det kan ocksa uppsta frustration dver att inte fa det stod eller forstaelse som
behdvs fran omgivning och myndigheter liksom brist pa samordning.
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Annorlunda vardag

Familjen far
* dela sin vardag med experter och professionella.
* hantera omgivningens attityder.

* soka anpassad information, stodinsatser och
samordna det stod som behovs for barnet.

* mindre tid for andra relationer och syskon.

.& Socialstyrelsen

Familjer med barn med funktionsnedsattning behéver dela mer med
professionella an familjer som inte har barn med funktionsnedsattning. Men det
beror givetvis pa vilka svarigheter barnet har och vilken funktionsnedsattning det
galler - hur offentligt familjens vardagsliv blir.

Foraldrarna behdver stéd i att hantera eventuella féordomar och reaktioner fran
nara och bekanta.

Foraldrarna kan fa svart att varda sina andra relationer, da de behdver prioritera
barnets behov.

Det finns insatser som kan hjalpa foraldrar att forbattra sin kommunikation och
forebygga konflikter, t.ex. familjeradgivning.

Habiliteringen kan i vissa landsting - genom kris- och stodverksamhet - fa
familjen att ma battre och férebygga problem i de nara relationerna.

12



Riskfaktorer for foraldrars halsa
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Riskfaktorer

* Stora omvardnadsbehov,
manga vardkontakter och
otillracklig somn kan leda
till stress, psykiska och
fysiska besvar.

* Effekten av att foraldrar blir
utmattade kan bli problem i
nara relationer, att barnet
inte far adekvat omvardnad.

.88. Socialstyrelsen

Beroende pa vilken funktionsnedsattning det rér sig om blir det olika
konsekvenser for barnets och foraldrarnas liv. Svarigheter som barnets
funktionsnedsattning for med sig kan variera mellan olika familjer. Det som kan
spela in ar hur féraldern ser pa omvarlden och det stéd som kan ges, vilket
natverk den har att tillga, om féraldern ar skor, om den har egen problematik t.ex.
angest m.m. Det ar ocksa viktigt hur besked om diagnos och
funktionsnedsattning lamnats av annan halso- och sjukvard (faktorer kan vara ont
om tid, ingen majlighet att stalla fragor, om foraldern hade nagon anhoérig med sig
m.m.) Det kan vara bra som BHV-personal att veta att om beskedet lamnats pa
ett for foraldern forcerat satt, kan tilltron till halso-och sjukvarden vara skadat.
Stress och otillracklig somn i familjens vardag ar olika faktorer som kan leda till
ohalsa: psykiska och fysiska besvar. Resultatet kan bli utmattningssyndrom,
problem i nara relationer eller att barnet inte far adekvat omvardnad.

Det kan finnas stod att fa genom

+ familjeradgivning

 kris- och stédverksamhet i vissa landsting via habiliteringen
 avlosningsinsatser fran socialtjansten.
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Syskon

* Syskon utvecklar ibland en speciell relation
som ar nara, djup och vanskaplig

® Kan ha svart att forsta funktions-
nedsattningen eller situationen.

® Kan fa ta ett storre ansvar.

* Kan fa mindre uppmarksamhet
och tid fran foraldrarna.

* Maste ibland hantera
omgivningens fragor.

.88. Socialstyrelsen

Syskon vittnar om att relationen oftast gett utvecklad empati och ékad
inlevelseférmaga for olika manniskors situation.

Forskning visar att stressen av att fa ett syskon med funktionsnedsattning
upplevs som storst i borjan, innan familjen hunnit anpassa sig till den nya
livssituationen.

Det kan vara sarskilt svart for ett barn att forsta vad som hander i familjen
om syskonet har en funktionsnedsattning som inte syns utanpa. De kan ha
manga fragor som de inte staller. Ibland kan det vara aktuellt att ett syskon
far en samtalskontakt.

Ibland kan syskonen vara tvungna att ta stérre ansvar och fa klara sig mer
pa egen hand an jamnariga. Det kan vara belastande men ocksa
utvecklande genom att de far bidra och kanna sig betydelsefulla. Det galler
dock att vara observant pa att ansvaret inte blir betungande och inkraktar pa
deras egen halsa och utveckling.

Ibland far syskon en kansla av skuld eller skam.



Funktionsnedsattning
kan ge svarigheter att samspela

Awvikelser i barnets utveckling och nedstamdhet
hos foraldern kan orsaka svarigheter att samspela.

.& Socialstyrelsen

Avvikelser i barnets utveckling paverkar ibland majligheten till samspel.

Barn som inte moter blicken pa grund av en synskada eller inte reagerar pa ljud
pa grund av horselnedsattning skapar utmaningar i kommunikationen. Nar barn
inte lystrar till sitt namn eller bekraftar leenden behdver foraldrar sdka nya satt
vilket tar energi.

Ar féraldern nedstadmd t.ex. av en krisreaktion, inverkar det negativt pa férméagan
att ge barnet uppmarksambhet, stimulera barnets kommunikation och stédja det
utifran dess egna férutsattningar.

Viktigt att stimulera positiv lek, som bygger pa barnets styrkor och dar féraldern
tranas i att vanta in barnet.

Lyft fram det som fungerar i samspelet mellan barn och féralder. Att belysa och
tillsammans gladjas at sma framsteg betyder mycket for foraldrarna.
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Forhojd risk

for att barnet utsatts for vald
* vid langvarig stress hos foraldrarna

* nar stodet ar otillrackligt

* nar familjer isolerar sig
* nar forvantningar ar orealistiska.

.& Socialstyrelsen

Studier visar (till skillnad vad som skulle kunna vara naturligt att anta) att:

barn med funktionsnedsattning I6per hogre risk att utsattas for nagon typ av
vald jamfort med andra barn.

mest sarbara ar barn med intellektuell eller neuropsykiatrisk
funktionsnedsattning.

aven barn med horselskada kan |0pa extra stor risk for att utsattas for vald.

Orsakerna kan vara:

Langvarig stress hos foraldrarna kan goéra att foraldrarnas ork tryter, till
exempel pa grund av somnbrist.

Problem med samspelet mellan barnet och féraldrar. Det kan vara
frustrerande nar kommunikation och bekraftelse uteblir.

Familjer som kanner sig ensamma.

Orealistiska forvantningar pa barnets formaga, om barnet har ett
utagerande beteende eller en oférmaga att kommunicera sina behov.

17



Att mota foraldrarna

En viktig del i kunskapsstddet ar hur BHV kan bemota och forsdka satta sig in i
de har familjernas vardag. Att ha ett 6ppet sinne med majlighet till flexibilitet i
sjalva motet.

18



Balansgangen

* Visa att du tar féraldrarnas oro pa allvar,
samtidigt som du inte vacker onodig oro.

¢ Motivera foraidrarna ¢ a lak
psykolog, aven om de in Jélva tycks se
nagra problem.

* Tidig upptackt av svarigheter gynnar barnet och

familjen.

.& Socialstyrelsen

| kunskapsstodet och den férsta filmen tas oro upp att nagot inte stammer med
barnets utveckling. Det ar en balansgang for personalen att undvika att vacka oro
i onddan, men samtidigt visa att de tar féraldrarnas oro pa allvar. Det ar ocksa
viktigt men svart att motivera féraldrarna att sdka hjalp for sitt barn i de fall de inte
sjalva tycks se nagra problem.

Vid tankar om att nagot inte stammer med barnets utveckling behéver personalen
vara saklig, konkret och tydlig.

Det ar viktigt att beskriva vilka tecken, symtom, beteenden eller férseningar i
utvecklingen som sjukskoterskan reagerat pa och som ar anledningen till att BHV
foresprakar en fortsatt utredning.

Det ar bra att sdga vad man ser eller vet och vad man annu inte kan svara pa.
Om du kanner till kan du forklara hur utredningen eller undersékningen i stora
drag kommer att ga till. Tidig upptackt skapar forutsattningar for positiv utveckling
och halsa for barnet och dess familj. Tidig upptackt 6kar ocksa tilliten for framtida
vardkontakter.
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Ta oron pa allvar

Personalen kan visa att den tar foraldrarnas

oro pa allvar till exempel genom att sdga:

“Jag ser att ni &r oroliga.
Vi ska tillsammans félja upp
detta, men jag ser inget
behov av nagon speciell
atgérd idag. Jag kommer att
ge er en tid inom kort.”

"Jag serocksa att
[barnet] inte foljer den
typiska utvecklingen och
férstar att det gér er oroliga.
Jag ska ordna sa att [till
exempel rérligheten] blir
bedémd. Sen kan vi till-
sammans prata igenom det

"Jag kommer att skicka
en remiss till [till exempel
BUP]. Det kan ta lite tid, men
ni ska fa mer information
nér jag vet ndrmare. Under
tiden far ni gérna héra av er
till mig om det &r nagot ni

som undersék-
ningen visar.”

undrar éver.”

.33. Socialstyrelsen

BHV-personal hanterar manga olika situationer dagligen och har erfarenhet av att
moéta manga foraldrar och barn, men den har typen av méten férekommer inte sa
ofta.

Referensgruppen framférde vikten av konkret vagledning av hur information
kunde lamnas i vissa situationer. Har ar nagra exempel pa hur man kan inleda ett
samtal som kan upplevas som kansligt.

Exemplen skiftar nagot utifran var barnet och féraldrarna befinner sig i
processen.
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Vad behover foraldrarna?

* Kanna att deras oro over barnets
utveckling tas om hand.

* Ett bem6tande som ger hopp, men ocksa
bekraftar det annorlunda foraldraskapet.

ﬁ Socialstyrelsen

Det har galler nar foraldern uttrycker att nagot inte stammer med barnets
utveckling, men ocksa om barnet befinner sig i utredning eller har fatt besked om
funktionsnedsattning.

Ingen dnskar sig meddmkan men att bekrafta att foraldern befinner sig i en extra
dimension, ar uppskattat enligt féraldrarna sjalva och styrks av forskningen.
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Vad behover foraldrarna?

* Stod i att dela pa ansvaret kring barnet
och stod i ett jamstallt foraldraskap.

* |bland fa kanna sig som en familj som andra.
* Flexibilitet och kontinuitet i stodet.

.ﬁ Socialstyrelsen

Om foraldern/féraldrarna inte deltar i foraldragrupp sa kan ansvarsférdelning
kring barnet och jamstallt féraldraskap diskuteras pa halsobesoken.

Ett individuellt, anpassat stod ar viktigt for dessa familjer. Manga foraldrar vill
hursomhelst stalla de vanliga féraldrafragorna som inte har nagot att géra med
barnets funktionsnedsattning. Foraldrar uppskattar att BHV ser barnet framfér
svarigheterna. Detta da foraldrarna hos de andra aktorerna talar om vad som inte
fungerar, foraldrarna maste sjalva framhalla barnets svarigheter/brister da de ska
anstka om stdd etc.

Barn med funktionsnedsattning och deras féraldrar kan behdva halsobesok
oftare.

BHV-personal kan behdva avsatta langre tid till varje halsobesok eller ibland, om
mojligt, gbra hembesok.

BHV-personalen behdver ocksa poangtera for familjen att de ska fortsatta att ha
kontakt och att BHV har en rad olika uppgifter framéver som galler alla barn.
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Vad behover foraldrarna?

* Ta hjalp av sitt natverk for mindre stress
och ohalsa i familjen.

* Tala om syskons behov.

® Fragor och uppmarksamhet kring barnets
och foraldrarnas somn.

.& Socialstyrelsen

Foraldrar till barn med funktionsnedsattning kan behdva stod bade fran samhallet

och fran det egna natverket.

Omgivningen kan ocksa hjalpa foraldrarna att se maojligheter hos ett utvidgat

natverk.

Det ar svart att se till sina egna behov nar det ar stort fokus pa barnet.

« Om foéraldrarna behover stdd i sin relation — ev. kontakt med
familjeradgivningen.

» Socialtjansten kan ibland ge stdd at familjen.

Kunskapsstodet beror de uppgifter foraldrarna kan ha for att hjalpa barnet pa

natten men ocksa barnets somnproblem. Det kan finnas hjalp t.ex. i form av

. sovrutiner

. sdmndagbok

. olika hjalpmedel som kuddar, madrasser

. att se dver medicinering

. att sova i skift.
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Vad behover foraldrarna?

* Fa information om vilket
samhallsstod som finns att fa.

® Samordnade insatser for ett
fungerande stod runt barnet.

.& Socialstyrelsen

Kunskapsstodet ger dversiktlig information om det samhallsstéd som finns att
tillga och vikten av samordnade insatser. | broschyren Behdver ditt barn stéd fran
samhallet? har Socialstyrelsen tagit upp vanligt stéd, vart man ansdker om att fa
det, hur foraldrar dverklagar beslut, beskrivningar av olika yrken familjen kan
komma att traffa etc.
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Informera om samhallets stod

Stat
Specialskolor
Socialférsékring

Landsting
Halso- och sjukvard,
tandvard
Habilitering och hjéalpmedel
Fardtjanst

Kommun
Individuellt stéd och omvardnad
Socialtjanst och LSS-insatser
Familjeradgivning
Handikapparkering
Barnsomsorg, forskola, skola inklusive resursskolor och sérskola

.& Socialstyrelsen

Det har ar en forenklad beskrivning om vart man vander sig for att fa olika stod. |
kunskapsstodet finns aven en mer detaljerad matris med olika stod i
bokstavsordning. Du kan ocksa ge foraldrarna broschyren som ingar i det har
utbildningspaketet och som kan laddas ner eller bestéllas pa Socialstyrelsens
webbplats.
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Att alla kan kanna sig valkomna

* interkulturella moéten
* jamstalldhet
* foraldrar med egna funktionsnedsattningar

.ﬁ Socialstyrelsen

Foraldraskapsstod behover utformas sa att det attraherar foraldrar i olika
familjekonstellationer och genomsyras av ett jamlikhets- och genusperspektiv.
Tank pa hur vantrummet och besdksrummet ar utformat. Finns t.ex. symboler
och bilder pa BVC som kan underlatta for foraldrar som har svart att ta till sig
information? Det blir tydligt med visuellt stdd i inbjudningar ocksa. Genom
undersdkande samtal kan féraldrarnas behov och 6nskemal tas tillvara.

» Alla behover kanna sig inkluderade i motet oavsett kon, etnicitet,
socioekonomisk bakgrund, funktionsnedsattning och sexuell laggning.

» | kunskapsstddet beskrivs hur interkulturella méten kan underlattas.

» Erfarenheter visar att foraldrar till barn med funktionsnedsattning uppskattar att
fa maojlighet att inga i en av de ordinarie foraldragrupperna for att kunna kanna
tillhoérighet med andra smabarnsforaldrar. Den som t.ex. har ett barn med
horselskada kan behdva dela bekymmer med matvagran med andra féraldrar,
aven om sprakutvecklingen inte gar att jamféra. Genom undersdkande samtal
kan féraldrarnas behov och énskemal tas tillvara. Andra foraldrar vill inte delta i
foraldragrupper. For dessa kan enskilda samtal eller eventuellt hembesok vara
battre.
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Jamstallt foraldraskap

* Jamstallt bemotande ger storre forutsattningar
for ett jamstallt foraldraskap.

* Diskutera arbetsfordelning och arbetsbelastning.
* Behover nagon av foraldrarna ga ner i arbetstid?

.ﬁ Socialstyrelsen

Familjer med barn med funktionsnedsattning kan tendera att fa mer traditionella
konsroller an andra familjer.

Det ar inte ovanligt att féraldrar gar ner i arbetstid, byter arbete eller sjalva
arbetar som assistent till sitt eget barn.

Det ar oftast mammorna, som stannar hemma och tar den storsta delen av
ansvaret for kontakter med myndigheter.

Det ar vanligt att den féralder som forvarvsarbetar, arbetar mer an heltid for att
kompensera inkomstbortfallet for den andra féraldern.

Det som kan vara en praktiskt [6sning i borjan for familjen (till exempel att den
som forst hade alla kontakter med specialistvard eller habilitering fortsatter att
halla i dessa kontakter) kan pa langre sikt ge obalans.

Genom att ge ett jamstallt bemotande kan BHV se till att foraldrarna far samma
stdd inledningsvis. Jamstallt bemotande har storre forutsattningar att ge jamstallt
foraldraskap. Om foraldern inte gar i foraldragrupp kan samtal om temat ske
individuellt vid halsobesdk, om det passar.

Forskning visar att en pappa/partner som tidigt ar engagerad i den praktiska
omsorgen av sitt barn fortsatter att vara engagerad under barnets hela uppvaxt.
Pappans/Partnerns engagemang har visat sig ha positiv inverkan pa barnets
sociala och psykologiska utveckling samt for féraldraskapet.

Det ar val kant att ju mer mammor upplever att pappor ar delaktiga i omsorgen
om barnet, desto battre tycker bada foraldrarna att parrelationen ar.
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Foraldrar som har svart
att ta till sig information

Lyhordhet och anpassa till situationen.

* Lyssna — vad sags och vad uttrycker foraldrarna
"mellan raderna”?

* Ha tillganglig information, begransa, dela upp
och folj upp.

* Anvanda konkreta och 6ppna fragor.

* Forvissa dig om forstaelse.

.& Socialstyrelsen

Det ar viktigt att vara lyhérd och méta féraldrarna i den situation och i det
kanslolage de befinner sig.

Vissa foraldrar kan sjalva ha kognitiva svarigheter eller intellektuella
funktionsnedsattningar. Arftlighet &r vanligt vid t.ex. adhd och autism.
Var konkret i vad foraldern behdéver komma ihag och géra.

SUF-Kunskapscentrum arbetar med att samla och sprida kunskap om stdd till
barn och féraldrar i familjer dar nagon foralder har utvecklingsstérning eller andra
kognitiva svarigheter som paverkar foraldraférmagan.

http://www.lul.se/suf

Foraldrar som har kognitiva svarigheter och/eller adhd eller
autismspektrumtillstand behéver fa samma majlighet att ta del i foéraldraskapsstod
som andra foéraldrar. Ofta behdvs da ett individualiserat program som tar hansyn
till féraldrarnas svarigheter. Karolinska Institutet arbetar med ett sadant projekt.

Myndigheten for delaktighet har tagit fram en checklista for att géra informationen
tillganglig.
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Att beratta for barn om
funktionsnedsattningen

Bocker att tipsa foraldrar om:

Forfattaren Christina Renlund ar psykolog
och psykoterapeut och har skrivit

* "Doktorn kunde inte riktigt laga mig”
* "Litet syskon”

.& Socialstyrelsen

Christina Renlund ar psykolog och psykoterapeut och har skrivit flera bocker om
att tala med barn och omgivning om funktionsnedsattning.

"Doktorn kunde inte riktigt laga mig” - ar en bok som handlar om hur vuxna kan
hjalpa barn att uttrycka sig.

"Litet syskon” - handlar om att vara liten och ha ett syskon med sjukdom eller
funktionsnedsattning.

"Du far vél sédga som det ar" - ar en bok av samma forfattare. Den handlar om att

vara anhorig och leva nara en person med funktionsnedsattning och innehaller
berattelser fran anhoriga.
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Webbplats for barn
— om sadant man inte talar om i familjen

www.opratat.se

ﬂ Socialstyrelsen

"Opratat” ar en webbplats om tankar och kanslor i familjer med barn med
funktionsnedsattning. Webbplatsen innehaller filmer om vad barn, syskon,
foraldrar och mor- och farforaldrar inte pratar om — och berattelser om hur man
kan gora for att prata med varandra. Opratat.se vander sig till barn mellan 4 och
12 ar, barnens familjer och andra vuxna som familjen méter. Den ar framtagen av
"Funktionsratt Sverige” (fore detta Handikappférbunden).
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Tips till familjer

‘/V § \‘

AGRENSKA

A
Agrenska ar sallsyn

professionella
©  Korttid och liger ©  Adhd-konsulent © Familjestodsenheten
©  Familjevistelser o >}
© © Konferens och ©

© Kurser och utbildningar [>] Lediga jobb

.83. Socialstyrelsen

Agrenska stiftelsen ar ett nationellt kunskapscentrum i Géteborg som kan vara
aktuellt for vissa familjer. Dar arrangeras familjehelger dar familjer fran hela
landet far maojlighet att traffa familjer i liknande situation samt fa kunskap
formedlad av olika experter pa sallsynta diagnoser.

Aven denna kan vara en intressant webbplats https://www.nfsd.se/
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Tips informationsmaterial familjer

Om oss

38. Socialstyrelsen

Nationellt kunskapscentrum fér anhoriga har filmer, artiklar och litteratur for
foraldrar och syskon.
http://www.anhoriga.se/
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Manskliga rattigheter

FN Konventionen om (/’///}Q\\

rattigheter fér personer \V { 5’!\/ f\\)/
med funktionsnedséattning \l\:\f?/ﬂh’/
(CRPD) 1 \K:\\T;)\\

* Artikel 23 handlar om hem och famil;.
* Artikel 25 handlar om halsa.

.& Socialstyrelsen

Vart arbete ar en del av arbetet med manskliga rattigheter.

FN:s konvention syftar till att starka skyddet av de manskliga rattigheter som
personer med funktionsnedsattning har enligt de andra konventioner som redan
finns.

Den listar nédvandiga atgarder for att personer med funktionsnedsattning ska
kunna atnjuta medborgerliga, politiska, ekonomiska, sociala och kulturella
rattigheter.

FN konventionen Artikel 23

Respekt fér hem och familj

Konventionsstaterna ska sakerstalla att barn med funktionsnedsattning har lika
rattigheter i familjelivet. For att forverkliga dessa rattigheter och for att férhindra
att barn med funktionsnedsattning géms undan, éverges, férsummas och
avskiljs, ska konventionsstaterna ata sig att Iamna tidig och allsidig information,
service och stdd till barn med funktionsnedsattning och till deras familjer.

FN konventionen Artikel 25

Hélsa

Konventionsstaterna ska sarskilt

b) erbjuda sadan halsoservice som personer med funktionsnedsattning behover
sarskilt pa grund av deras funktionsnedsattning, inklusive tidig upptackt och
andamalsenliga insatser, och service som ar avsedd for att begransa och
foérebygga vidare funktionsnedsattning, bland annat fér barn och aldre.
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ﬂ- Socialstyrelsen

Mer information finns pa:
www.socialstyrelsen.se
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