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Sammanfattning

Brodin, Jane (1995) Aviosarservice som stod till familjer med barn med
funktionsnedsdittningar - En enkdtstudie i 245 kommuner. FAS-projektet
(Familjestodsprojektet). Forskningsrapport nr 11 i serien Teknik, Kom-
munikation, Handikapp. Lirarhdgskolan i Stockholm: Institutionen for

specialpedagogik.

Det 6vergripande syftet med denna studie &ar att bidraga till att 6ka
kunskaperna om kommunernas syn pa familjernas behov av stod. Syftet
med den empiriska studien har varit att kartligga hur avldsarservicen
fungerar for familjer med barn med funktionsnedsittningar i landets
kommuner samt att géra en jaimforelse med en sex ar tidigare genomford
studie om avldsarservice.

Studien &r baserad pa en enkit med frdgor om avlosarservice som sints ut
till landets samtliga kommuner. Av dessa har 245 svarat vilket innebar att
bortfallet endast ar 14%. Med tanke pd kommunernas stora arbetsborda
med 6vertagandet av omsorgerna fran landstingen fir denna siffra anses
som mycket tillfredsstéllande.

Fokus i studien ligger pa kvalitet och kvantitet av insatserna, men dven pa
synen pd aviosning som en form av familjestdd. Resultatet visar att det
fortfarande &r brister i stodet och att familjernas behov inte alltid kan
tillgodoses. Utbildning, fortbildning och handledning for avlgsarna &r
eftersatta omréden liksom inventering av fordldramas behov, mélbeskriv-
ning och utvirdering av kommunernas verksamhet.

Sokord: avldsning, familjestdd, LSS, samhéllsstdd, kommunal service




Forord

Avlosarservice dr en av de viktiga frdgor som fordldrar till barn med
funktionshinder ofta siger sig ha behov av i olika sammanhang. Flera
officiella utredningar och rapporter visar pd att kommunerna har
tillgodosett detta behov. Nar man talar med fordldrar framkommer dock
ofta att detta behov 4r langt ifrdn tillgodosett. Jag har under lang tid
funderat 6ver vad denna diskrepans mellan fordldrarnas och de ansvariga
tjansteménnens uppfattningar beror pd och min nyfikenhet att studera just
familjestdd i olika former har ldnge varit ett stort intresse.

Denna studie dr baserad pa en enkitstudie med svar frn 245 av landets
kommuner. Resultaten visar att kompletterande studier bor genomforas
med fordldrar och avlosare for att f4& en mer nyanserad bild av
verksamheten. En viktig friga att belysa 4r varfor uppfattningarna mellan
fordldrar och befattningshavare skiljer sig 4t.

Jag vill varmt tacka de kommuner som bidragit till att gbra denna studie
mojlig samtidigt som jag vill tacka Ingegerd Alemdar for hjidlp med
sammanstillning av enkiten. Denna studie 4r dven en jaimforelse mellan
en tidigare genomford studie och i vilken Marianne Lindberg
medverkade.

Jag kan konstatera att behovet av stdd &r stort och min slutsats 4r att
kommunerna inte dr ointresserade av att ge god service eller att
tillmoétesgé familjerna, men ibland 4r det sannolikt sa att de inte riktigt
forstdr vad forildrarnas behov innebir.

Stockholm i januari 1995

Jane Brodin
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I INLEDNING
I:1 Bakgrund

Den svenska socialvarden eller med dagens bendmning socialtjénsten, &r i
sin nuvarande utformning en relativt ung foreteelse. Inte forrédn inpa
1900-talet kan man tala om en social omvérdnad eller ett socialt ansvar
frdn samhillets sida. I borjan av detta sekel var Sverige fortfarande ett
fattigt land och relativt ménga ménniskor valde att utvandra bl a till
Amerika for att sdka lyckan. Klasskillnaderna var stora och fa hade ork

eller intresse att bry sig om dem som hade det samre (Fahlberg &
Magnusson, 1984).

Det sociala lagstiftningsarbetet inleddes inom barnavardsomradet &r 1902.
D4 kom den forsta lagen till skydd for barn. Denna lag gillde vard av
fosterbarn under sju &rs alder och en lag om tvdngsomhindertagande av
barn under femton &r, som var vanartade eller forsummade. I slutet av
1800-talet foddes vart tredje barn utom #dktenskapet och manga modrar
tvingades av ekonomiska och sociala ::kél att 1amna sina barn ifrdn sig.
Barnen placerades i fosterhem eller pé institution och levde i en mycket
utsatt situation. For att stodja dessa barn stiftades 1917 en lag om barn
fodda utom &#ktenskapet. Denna lag foljdes 1924 av den forsta
barnavardslagen. Uttryck som varning (till barnet), formaning (till
fordldrarna), 6vervakning och omhéndertagande fanns kvar dnnu i 196!

&rs barnavardslag som gillde till Socialtjdnstlagen (Sol) tridde i kraft
den 1 januari 1982.

Enligt svensk lagstiftning fir barn med funktionsnedséttningar inte langre
placeras pd institution, utan de skall bo och vzxa upp i sina forédldrahem, i
annat enskilt hem eller i elevhem, eller som det idag bendmns i boende
med sirskild service for barn och ungdomar. Detta har resulterat i att
daven barn och ungdomar med grava funktionsnedséttningar och
handikapp med fa undantag idag bor hemma hos sina férildrar. Denna
utveckling maste betraktas som positiv, eftersom det inte &r naturligt for
ett barn att vixa upp pé en institution. Ett flertal studier har visat att ett
hem med en liten personkrets dr den milj6 som ger de bista
forutsdttningarna for utveckling och ett gott liv (t ex Freud &
Burlingham, 1944; Stensland Junker, 1975).

Familjestod innebar psykologiskt, socialt, ekonomiskt och/eller pedago-
giskt stdd och i praktiken &r det t ex habilitering, avldsning, bostadsan-
passning, hjilpmedel, lekotek. En form av familjestdd 4r séledes avlos-
ning. Med avldsarservice avses att fordldrar och/eller andra som vérdar
barn med funktionsnedséttningar kan f& avlosning i eller utanfor hemmet.
Detta ansvar ligger delvis pd4 kommunerna enligt socialtjénstlagen (SoL,
1682) men fordldrar har dven ritt till avlosning enligt LSS (Lagen om
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stod och service for vissa funktionshindrade), som trddde i kraft 1 januari
1994.

Mojligheterna till fungerande avlosarservice for savil biologiska forild-
rar som for fordldrar vid familjehemsplacering ar ofta en forutséttning
for att familjen skall orka med bdde det ofta krdvande vardarbetet och att
fungera bra som forédldrar (Brodin, 1991). Det ar &dven viktigt for
foraldrarna att fa tid 6ver for eventuella syskon och att fa tid att dgna sig
at varandra, att g& pd bio, besoka vinner eller att g ut pé restaurang
tillsammans. Ju svérare barnets funktionsnedsittning ar desto mer tycks
foraldrarna kinna svarigheter att limna barnet samtidigt som de ofta har
ett stort behov av avlosning for att vila upp sig och hamta nya krafter.
Man kan dock notera en ambivalens hos ménga fordldrar, vilket delvis
hénger samman med myten om hur en god fordlder skall vara. Att vara
en god moder innebar i var kultur att man klarar av att ta hand om sitt
barmn sjidlv och att man ger bamnet en trygg och kérleksfull uppviaxt samt
goda forutsdttningar till utveckling oavsett om barnet har en funktions-
nedsittning eller inte (Tudor-Sandahl, 1989).

Vikten av att ha en fungerande avlosarservice framkommer ofta i studier
som fokuserar pd andra narliggande omréden, vilket sannolikt beror pa
att fordldrar i allménhet aktualiserar det som for tillfzllet 4r viktigast for
dem, dvs det omrade ddr behovet av stod 4r storst just dd. Ett exempel pé
en sadan prioritering framkommer i en studie om gravt utvecklingsstérda
flerhandikappade bams leksituation. Studien omfattade 38 familjer med
svart flerhandikappade barn i Kopparbergs lidns landsting och genomfor-
des med enkiter till samtliga familjer och fordjupades med intervjuer
med sex familjer (Brodin, 1985). Leksituationen var séledes den primira
fragestillningen, men resultaten visar att forutom att fordldrarna hade
behov av stod i barnets leksituation uppgav de andra omrdden som var
viktiga for att de skulle orka leka med sina barn, t ex avlésning, kommu-
nikation och sjukgymnastik. Foraldrarna kunde sdledes inte se leksituation
som en isolerad foreteelse, utan satte in leken i ett stérre sammanhang.
Flertalet av dessa forildrar saknade avltsarservice och kinde stort behov
av att f4 gora "ndgonting annat dn att bara vara fordlder" som nagra
fordldrar uttryckte det. Aven andra studier har visat att avlosarservice ar
ndgonting som forildrar ofta ndmner som en viktig stddform som de har
behov av (t ex Brodin, 1991; Gustavsson, 1985).

[ en studie baserad pd intervjuer med sex fordldrapar med gravt
utvecklingsstorda flerhandikappade barn framkom att fordldrarna hade
ett stort behov av avldsning, eftersom de anség att risken att de skulle bli
isolerade frin sina vinner var mycket stor (Brodin, 1991). Férildrarna
menade att det inte endast handlade om att andra manniskor i
omgivningen, dvs vinner, grannar, bekanta, undvek dem utan att de
sjdlva medvetet drog sig undan, eftersom det ofta var péfrestande att
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umgas med framfor allt andra barnfamiljer. De kénde sig utanfor

gemenskapen och menade att den som inte har ett barn med funktions-
hinder har svért att sitta sig in i deras situation.

Aven Gustavsson (1985) pekar pa hur bamets funktionsnedsttning ofta
innebar att fordldrarna blir isolerade, forutom att det medfér manga
praktiska problem. Om foréldrarna som en del i forildrastodet far hjalp
med avlosning elimineras en del problem, eftersom fordldrarna d& far
storre personlig frihet, mer tid over for syskon och inte minst far vara
tillsammans som tva vuxna individer.

Molin (1987) har studerat habilitering av barn med rorelsehinder och i
hans studie framkommer att fordldrarna anser att det &r stora brister
avseende psykologiskt stod, avlosning och information om olika
stoddtgdrder. Han konstaterar vidare att stodet tycks vara bast tillgodosett
for smé& bam och for ungdomar, medan stddet till familjer med barn i
mellanskiktet tycks vara simre tillgodosett. Aven Janson och Lagerberg
(1989) menar att det stod som familjer med barn med handikapp efter-
frdgar handlar, forutom om ekonomiska frdgor, om avlosning, psykolo-
giskt och socialt stod. Detta visar att behovet av avlosning hos familjer
med bamm med funktionsnedsittningar 4r en stindigt dterkommande frdga
och att avldsning har stor betydelse fér familjernas mojligheter att leva pa
samma villkor som andra och i en sambhéllelig gemenskap.

De svenska studierna har fokuserat p&a kvantitet och kvalitet av
avlosarservicen och betonar forildrarnas behov av att fa tid 6ver for
annat 4n vérdarbete och att f& tid dver for syskonen. Det 4r siledes inte
det handikappade barnets behov som sitts i centrum, utan familjens.
Vikten av familjestod kan dven ses utifrdn andra aspekter. Murphy (1982)
t ex menar att fordldrar till barn med funktionshinder behover ett bra
stod for att kunna acceptera sitt barns handikapp och han betonar i likhet
med Gustavsson (ibid) att det framst dr modrarna som upplever
begransningar nir det géller den personliga utvecklingen. Mddrarna ar de
som har det stdrsta ansvaret for barnet och for hemmets skédtsel, medan
faderna fortsitter sitt liv ungefar pA samma sétt som innan barnet med
funktionsnedsittning foddes.

1 SoLs férsta paragraf - den s& kallade Portalparagrafen - férs en
demokratisk syn p& det sociala arbetet fram. Socialtjinsten skall pé
demokratins och solidaritetens grunder framja:

- ménniskors ekonomiska och sociala trygghet
- jamlikhet i levnadsvillkor
- aktivt deltagande i samhallslivet.
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Syftet ar att oka den enskildes mgjligheter att ta del i sambhillets
gemenskap och vid behov ge stéd och hjalp. Den enskilda ménniskans
ansvar for sin situation betonas och frivillighet och sjidlvbestimmande
skall vara végledande for de som erbjuder social service. I stor utstrack-
ning skall verksamheten bygga pd respekt for méanniskors sjalvbestam-
mande och integritet. Nyckelorden ar demokrati, jamlikhet, solidaritet
och trygghet och dr honndrsord som innebir en helhetssyn pd miAnniskan.

I paragraf 3 star att "Kommunen har det yttersta ansvaret for att de som
vistas i kommunen far det stoéd och den hjidlp som de behover". Ansvaret
ligger siledes pd kommunerna, men under paragraf 3 sdgs vidare att
landstingen har ett ansvar. "Detta ansvar innebir ingen inskrdnkning i det
~ ansvar som vilar pd andra huvudmén". Det innebir att varken kommuner
eller landsting kan frénséga sig ansvaret fér den enskilde individen.

.v1osning som samhéllsservice &r en rédttighet och ofta en nodvindighet
for att foraldrar till barn med funktionshinder ska orka varda sina barn
hemma, men detta &r inte en sjélvklarhet i alla kommuner.

Socialstyrelsen har givit ut "Allminna Rad" som syftar till att utveckla
socialtjinsten for familjerna (Socialstyrelsen 1985:9). De menar att
ansvarsfordelningen mellan kommuner och landsting ar en bidragande
orsak till att stodet till familjerna dr ett &terkommande problem.
Socialstyrelsen sldr fast att avlgsarservice skall ses som ett komplement
till forskole- och fritidsverksamhet. Avlosarservice kan dels innebira att
en person tar hand om barnet i hemmet, medan fordldrarna ar lediga ett
antal timmar, dels fungera som stodfamilj dir barnet vistas tillfalligt t ex
over en helg. En ytterligare form av avlosning ar s k korttidsvard som
innebar att barnet bor nigra dagar, en eller flera veckor pa korttidsshem.

Handikapputredningen konstaterar att "Avlosarservice, dvs mojlighet for
fordlder eller anhorig att bli avlost i sina varduppgifter av ndgon annan,
tex ett vardbitrdde eller barnvardare eller genom nagon institution,
erbjuds i néstan alla kommuner. Cirka en tredjedel av kommunerna ger
endast avldsning i hemmet medan cirka tvd tredjedelar ger avldsning
sdvdl i hemmet som genom att tillfalligt bereda plats p&d sjukhem,
servicehus eller liknande, s.k. avlastningsplatser.” (SOU 1990:19, sid 24).
Sammanfattningsvis konstaterar de vidare att "Utéver vad som tidigare
namnts om avlosarservice vill vi hiar uppmérksamma, att tillgangen till
avlosarservice kvillstid, helger och nitter dr ojamnt utvecklad over
landet. Ocksd avgifterna varierar 6ver-landet och kan styra hur servicen
anvinds" (sid 396). Trots att skillnader finns mellan de olika kommuner-
na nér det géller kostnaden for avlosning och nér avlosning kan utnyttjas,
kan man notera att 1989 ars Handikapputredning anslér en positiv syn pa
tillgdangligheten av aviosarservice.
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Fran forildrahdll framfors emellertid ofta att avldsarservicen inte

fungerar tillfredsstillande, speciellt om man har ett gravt utvecklingsstort

flerhandikappat barn eller barn med medicinska handikapp (Brodin &

Lindberg, 1988; Brodin & Lindberg, 1990).. Om frigan stalls till

personer som ansvarar for avlosning i en kommun ser bilden ofta

annorlunda ut och de kemmunala tjanstemannen har i allménhet en mera

positiv uppfattning om hur servicen fungerar @n familjerna,  som

anvdnder den..Givarens och mottagarens bild av avlosarservicen

overensstimmer sdledes inte alltid. Skilen till detta kan vara flera. Ett

skl 4r att fordldrarna och kommunens tjanstemén har olika perspektiv.

De sitter pd olika stolar med ansvar for olika uppgifter. Fordldrarna ar
ansvariga for sitt barn och tinker i férsta hand pé barnets bista. Det ar

forstdeligt att fordldrarna endast ser sitt eget barns och sitt eget behov och

inte sétter det i relation till andra familjers behov, medai kommunens
tjansteman dven maste se till andra familjers behov av st6d. Foréldrarna
dr dessutom de som har hand om barnet i vardagen och de som upplever
svarigheter, medan varje enskild familj for tjanstemannen ofta ar ett
bland ménga andra “fall” och det kan darfér vara svart att sétta sig in i

varje familjs situation. Det ar kanske inte heller dnskvirt att tjanste-

mannen har alltfor stort personligt engagemang i varje familj, eftersom
detta pa sikt 4r omojligt och sannolikt skulle leda till utbrdndhet. Det &ar
ocksé rimligt att anta att behovet av stod upplevs olika stort av olika
familjer och det kan vara svart for tjinstemannen att bedoma hur
familjens hela situation ser ut ocii exakt hur stort behovet av stod ar.

Fragan om avldsarservice uppmarksammades av 1989 &rs Handikapp-
utredning (SOU 1990:19) framst beroende pé att fragan forts fram som
viktig av handikapporganisationerna. Det innebar att den behandlats dven
i forslagen till den nya handikapplagen, som blev en efterfoljare till
omsorgslagen (LO 1985:568) .

1:2 Syfte

Syftet med denna studie har dels varit att kartldgga hur avlgsarservicen
for familjer med barn med funktionsnedséttningar fungerar i landets
kommuner i slutet av ar 1994 d& den nya lagen LSS varit giltig i cirka ett
ar, dels att gora en jamforelse med en tidigare genomférd riksomfattande
studie om avlosarservice {(Brodin & Lindberg, 1988). Det handlar om
kvalitet och kvantitet av insatserna men dven om synen pa avlosning som
familje- och samhallsstod.

Den tidigare studien visade att personalen som arbetade med
avlosarservice hade mycket varierande utbildningsbakgrund och den
administrativa tillhorigheten for avldsarservice var och ar fortfarande
olika i olika kommuner (Brodin & Lindberg, 1988). Utbildning, fort-

fred
o
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bildning och handledning for personal som arbetar som avldsare var och
dr nagra av de frdgor som &r av intresse och belyses i denna rapport.

Skillnaden mellan kommunernas ambitioner att ge familjerna stod
varierar och det 4r stora skillnader i stodet beroende pd i vilken kommun
man bor, inte frimst beroende pd vilka behov man har. Foréldrarnas
behov av stod #r ofta stort och deras mojligheter och forméga att
formulera sina behov av stéd varierar. Det 4r rimligt att formoda att det
just av detta skil #r viktigt att denna rattighet finns upptagen som en
speciell paragraf i LSS.

I:3 Meiod

En enkit betridffande avlosarservicens kvantitet och kvalitet utarbetades
och sédndes ut till landets 286 kommuner (se bilaga 1). Frdgorna bygger
pé den enkit som tidigare anvints av Brodin och Lindberg (1988), men
en utvidgning och anpassning av frdgeomrddet med hénsyn till den nya
lagen (LSS) har gjorts. Inom angiven svarstid hade 56% besvarat enkiten
och darefter sandes vid tv4 tillfillen pAminnelsebrev ut till de som ej
svarat. Den totala svarsfrekvensen blev 86%, vilket innebar att svar
inkom fradn 245 kommuner. Denna studie 4r séledes endast baserad pa
uppgifter frdn kommunerna, inte frdn fordldrarna som &ar brukare av
servicen. En utvidgning av studien planeras och kommer att innefatta en
enkitstudie och fordldraintervjuer.

Enkiten tillstdlldes den person som var handikappansvarig i kommunen,
men av nigon anledning har enkiterna ibland ej natt rédtt mottagare. Flera
av dessa personer har efter det att de niottagit det forsta pAminnelsebrevet
tagit kontakt och bett om ett nytt frigeformuldr, eftersom de ej mottagit
det forst utsdnda. Datainsamlingen pagick i cirka sex manader. Vissa
kemmuner &r indelade i distrikt eller stadsdelsndmnder och har inte de
begirda uppgifterna centralt samlade. Ett sddant exempel utgor Stock-
holms kommun, som &r indelad i 17 socialdistrikt. Sedan den tidigare
studien (Brodin & Lindberg, 1988) fanns pd grund av omorganisaticn
uppgifterna som behovdes for att besvara enkiten inte ldngre registrerade
centralt. Detta innebar att en separat studie har gjorts i Stockholms
kommun baserad pd 15 av de 17 distrikten och dessa uppgifter har efter
sammanstillning redovisats i huvudstudien som en uppgift, dvs en
kommun (Brodin & Alemdar, 1994).

Resultaten frdn de bada studierna har dérefter sammanstillts och en
jamforelse mellan de resultat som erhSlls 1988 och 1994 har gjorts for att
beskriva forandringar i avldsarservicen, vilket har ett speciellt intresse
idag nir avlosarservice i hemmet finns inskrivet i LSS.
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Denna rapport bestar av foljande kapitel:

Kapitel] L. Inledning. Bakgrund, syfte och metod
I detta kapitel diskuteras sociallagstiftningen och
behovet av avldsning for fordldrar med barn med
funktionshinder.

Kapitel 11. Lagar, mdl och riktlinjer
I detta kapitel tas socialtjanstlagen, omsorgslagen och
lagen om stéd och service for vissa funktionshindrade
upp som del av ett familjestod.

Kapite] III. Att fa ett barn med funktionsnedsattning

Kapitel IV. Tidigare undersékningar om avlésning
I detta kapitel tas svenska utredningar samt svensk och
internationell forskning upp.

Kapitel V. Resultat av den empiriska studien

Kapitel VI. Jamférelse mellan 1988 och 1994 ars studier

Kapitel VII. Diskussion och slutsatser

I LAGAR, MAL OCH RIKTLINJER

II:1 Sociaitjéinstlagen

Socialtjanstlagen (SoL, 1982) 4r en ramlag som anger mélinriktningen

for socialtjidnsten. Sol. 4r en sammanslagning av de tidigare lagarna;
socialhjilpslagen, barnavérdslagen och nykterhetsvardslagen. Utdver
dessa ar lagen om barnomsorg frén ar 1976 inbakad i SoL.. Med ramlag
menas att man undvikit detaljreglering och i huvudsak angivit ramarna
for verksamheten, vilket ger kommunerna majligheter att fritt utforma
socialtjansten utifrin sina egna forutsittningar och behov. Primér-
kommunerna fick med den nya lagen ett Svergripande ansvar for samtliga
kommuninvanare. Hur verksamheten bedrivs beror séledes pa de enskilda
kommunerna.

I socialtjanstlagstiftningen om bamn och ungdomar finns socialtjanstens
mal angivna under den forsta paragrafen, den s& kallade
Portalparagrafen,

“Samhallets socialtjanst skall pd demokratins och solidaritetens
grund framja manniskornas ekonomiska och sociala trygghet,
jamlikhet i levnadsvillkor och aktiva deltagande i samhallslivet.
Socialtjinsten skall under hinsynstagande till midnniskans ansvar for
sin och andras sociala situation inriktas pé att frigtra och

utveckla enskildas och gruppers egna resurser. Verksamheten skall
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bygga pa respekt for ménniskornas sjélvbestimmanderétt och
integritet". (§1).

Under paragraf 2 anges att "Varje kommun svarar for socialtjansten . ‘
inom sitt omrade" och under paragraf 3 att

"Kommunerna har det yttersta ansvaret for att de som vistas i
kommunen far det stod och den hjélp som de behover. Detta ansvar
innebar ingen inskrénkning i det ansvar som vilar p& andra

huvudmin," (§3).

Med det yttersta ansvaret menas att kommunerna maste ingripa och
erbjuda hjidlp och stod i vintan pa att annan huvudman kan ge den

enskilde vird. Kommunerna far ett vidgat ansvar men det innebér ingen

inskriankning i andra huvudméns ansvar. Kommunens uppgift 4r saledes
att gora samhillets skyddsnat komplett och socialtjansten skall visa vdagen

till hjalp och service dven om andra samhéllsorgan har ansvaret.
Kommunerna har foljaktligen ett stort ansvar och den personal som

arbetar inom socialtjansten méaste vara kunnig och vil fértrogen med '
andra samhillsorgans arbetsuppgifter ocii ansvarsomrdden. Dessa tre ‘
paragrafer ar sdledes de viktigaste eftersom de si tydligt pekar ut
kommunernas och landstingens ansvar for varje enskild individ.

Flera andra paragrafer i SoL &r tillimpbara pa avlosarservice t ex 6, 10,

12 och 21 (Brodin & Lindberg, 1988). Nedan redovisas delar av dessa

paragrafer och vad ansvaret innebédr for kommunerna med hénsyn till
avlosarservice for familjer med barn med funktionsnedsattningar.

ovrigt, om hans behov inte kan tillgodoses pa annat sitt. Den enskilde skall genom
bistdndet tillforsikras en skilig levnadsniva. Bistdndet skall utformas si att det stirker

"Den enskilde har ritt till bistdnd av socialndmnden for sin forsérjning och sin livsforing i
hans egna resurser att leva ett sjdlvstandigt liv." (§6).

Den som behover hjalp till sin f6rsdrjning och livsforing i dvrigt och inte
kan fa sina behov tillgodosedda pd annat sitt har ritt till bistdnd. Under
ratten till bistand faller dven social service och olika stodinsatser. [ lager.
star ocksé att bistdndet skall ge en skilig levnadsniva, vilket innebir att
motttagaren inte bara skall f& det som tillhor livets nodtorft for att
overleva utan tillforsakras en viss kvalitet i sin livsforing. Beréttigade till
bistdnd 4r bland annat barn och ungdomar som riskerar att utvecklas
ogynnsamt, dr sjuka, dr handikappade eller saknar medel till sin

forsdrjning.

den enskilde att bo hemma och ha kontakter med andra. Nimnden bor dven i dvrigt
tillhandahdlla sociala tjinster genom ridgivningsbyrier, socialcentraler och liknande,

"Socialnimnden bor genom hjilp i hemmet, fardtjinst cller annan service underlaua for
socialjour cller dirmed jamforlig verksamhet." (§10).
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En av de viktigaste principerna i SoL 4r normaliseringsprincipen, dvs att
stodja enskilda individer s att de i mojligaste man skall kunna leva som
andra. Den tidigare Overvakningen &r nu ersatt av kontaktperson eller
kontaktfamilj med uppgift att hjédlpa och stodja den enskilde i personliga
angeldgenheter. Om en person skall f& kontaktperson eller ej avgors av
socialndmnden.

"Socialndmnden skall verka {or att barn och ungdom vixer upp under trygga och goda
forhdllanden, i ndra samarbete med hemmen frimja en allsidig personlighetsutveckling
och en gynnsam fysisk och social utveckling hos barn och ungdom, med sirskild
uppmirksamhet f6lja utvecklingen hos barn och ungdom som har visat tecken till en
ogynnsam utveckling och i nira samarbete med hemmen sorja fér att barn och undom
som riskerar att utvecklas ogynnsamt far det skydd och sttd som de behéver och, om
hinsynen till den unges bista motiverar det, vird och fostran utanfor det egna
hemmet."(§12).

Hir talas om "Omsorg om barn och ungdom" och med detta avses all den
verksamhet som skall bedrivas for barn och ungdom. Denna paragraf tar
upp malinriktningen for verksamheten i stort medan avsnitten om
forskole- och fritidsverksamhet finns upptagna i paragraferna 13-19.
Syftet dr att underlitta for familjerna och att medverka till att barnen far
en positiv utveckling, att stimulera och tillvarata barnens resurser samt
tillgodse deras olika behov. Foér barn med utvecklingsstorning har utéver
detta omsorgsstyrelserna eller motsvarande ansvar for att barnet far den
vard och traning som héanger samman med bamets funktionsnedsittning.
Socialnamnden maste hir bevaka attt barnet fir den hjdlp han/hon
behover, eftersom kommunen har det yttersta ansvaret.

"Socialndmnden skall verka fér att ménniskor som av fysiska, psykiska cller andra skiil
méter betydande svarigheter i sin livsforing fir méjlighet att delta i samhillets gemenskap
och att leva som andra (§ 21).

Socialndmnden skall med andra ord medverka till att den enskilde fir en
meningsfull sysselséttning och att han far bo pa ett sitt som 4r anpassat
efter hans behov av sirskilt stod.

Handikapp ir inte en egenskap hos individen utan ett forhéllande mellan
en person och hans/hennes omgivning. SoL har en vid definition av
handikappbegreppet och inkluderar de som har sociala eller psykiska
problem och fastsldr att de som till f6ljd av "kulturella eller sprékliga
egenarter har svart att anpassa sig kan anses som handikappade"
(Norstrom och Thunved, sid 45). Socialtjanstens insatser skall dven vara
individuellt inriktade och socialndmnden har skyldighet att hjdlpa
personer med funktionshinder genom att formedla insatser, som andra
huvudmain har ansvar for.

Grunden for alla medborgare dr demokrati, jamlikhet, solidaritet och
trygghet och for att dessa mél skall kunna uppnds betonas frivillighet och
eget ansvar utifrdn nyckelbegreppen normalisering och int- ,.cring. 1
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detta sammanhang betonas ocksa betydelsen av individuella insatser och
att stddet och rddgivningen till familjerna 4r adekvat utifrdn deras behov.

I1:2 Lagen om stod och service till vissa funktionshindrade
(LSS) ‘

LSS inf5rdes den 1 januari 1994 och ersatte den tidigare omsorgslagen,
dvs Lagen om omsorger om psykiskt utvecklingsstorda (1985:568), info-
randelagen till omsorgslagen (1985:569) och elevhemslagen (1985:136).
Mainga av ansatserna i omsorgslagen finns dock kvar i den nya lagen
bland annat att det &r en réttighetslag och ett komplement - en pluslag -
till andra lagar. Rétten att overklaga beslut som fattats och som den
enskilde handikappade inte finner riktiga eller 4r ndjd med kvarstér i
LSS. Nedan redovisas i sammandrag det priméra innehdllet i omsorgs-
lagen, dd denna under senare delen av 1900-talet medfort stora
fordandringar i synen pa utvecklingsstorning och omsorgen om personer
med utvecklingsstorning.

Omsorgslagen

En reviderad omsorgslag triddde i kraft den 1 juli 1986. Enligt denna var
den som drabbats av en brist eller skada, som var s& omfattande att
han/hon behovde sérskilt stdd i sin livsforing, psykiskt utvecklingsstord.
Det fastslogs att psykisk utvecklingsstoming 4r en intellektuell funktions-
nedsittning som beroende pa grad och kraven frdn omgivningen, dvs
miljon, ar ett handikapp. Omsorgslagen omfattade tvd nya handikapp-
grupper: den som efter 16 &rs alder fitt en hjarnstada som givit en
bestdende funktionsnedsittning samt barn och vuxna med barndoms-
psykos. Diremot rdknades inte den som pé grund av t ex drogmissbruk,
psykisk sjukdom eller dldersdemens fatt en funktionsnedsittning till de
som hade réttigheter enligt lagen.

Omsorgslagen var en pluslag, dvs ett komplement nér andra lagar inte
rickte till. Genom socialtjdnstlagen hade den som var utvecklingsstord
ritt till ekonomiskt bistand, fardtjanst, hemhjilp, fortursplats i férskola
och pé fritidshem. Genom hélso- och sjukvardslagen hade personer med
utvecklingsstorning samma rattigheter som andra medborgare till
sjukvard. Ibland anvindes flera lagar som stod samtidigt, dvs som
komplement till varandra.

De sirskilda omsorgerna omfattade.
* Rédgivning (b&de f6r den utvecklingsstérde och anhoriga), annat personligt
stdd, kontaktperson

Riitten till daglig verksamhet cller annan sysselsittning for den som dr dver
skoldldern)

*

17
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Korttidsvistelse utanfor det egna hemmet i syfte att avliosa anhoriga

i vérd och tillsyn i korttidshem, i gruppbostider eller i stodfamilj.

Elevhem for barn och ungdomar som behdver bo utanfor fordldrahemmet och
gruppbostad for vuxna som inte kan bo i egen bostad.

Kommunerna ansvarade for avlosning i hemmet, daghems-/forskole- och
fritidshemsverksamhet. Landstinget ansvarade for stédfamilj, korttids-
hem, kontaktperson och for sdrskolan, medan kommunen ansvarade for
skolan for ovriga barn och ungdomar. En forskjutning pagéar fortlopande
frin landsting till kommuner och ménga kommuner har idag egna
korttidshem och hjdlper 4ven till med att ordna stédfamiljer till familjer
med barn med funktionsnedséttningar. Sérskolan 6vergér senast den 1
januari 1996 till kommunerna, men flertalet kommuner har redan tagit
over ansvaret for sdrskolan. Samtidigt har en ny ldroplan utarbetats bade
for grundskolan och sirskolan och i laroplanen betonas att hinsyn i
undervisningen skall tas till elevernas individuella behov och forutsitt-
ningar. Kommunerna kommer sdledes att ha ansvar for forskolan och
skolan for samtliga barn och ungdomar bosatta i kommunen.

LSS (Lagen om stod och service for vissa funktionshindrade)

Syftet med LSS ir att méanniskor med funktionshinder skall kunna leva pa
samma villkor som andra, dvs ett s& normalt liv som mgjligt. Nér den nya
lagen stiftades vidgades personkretsen och foljande kategorier omfattas.

1. personer med utvecklingsstoming och personer med autism eller
autismliknande tillstdnd

personer med betydande och bestdende begdvningsmassigt
funktionshinder efter hjdrnskada i vuxen alder, foranledd av yttre
vald eller kroppslig sjukdom.

personer som till foljd av andra stora och varaktiga
funktionshinder, som uppenbart inte beror pd normalt ldrande,
har betydande svarigheter i den dagliga livsforingen och omfat-
tande behov av stdd och service.

Av ovanstiende grupper ingick de personer som anges under punkterna 1
och 2 tidigare i omsorgslagens personkrets, medan personkrets 3 #r ny,
dvs utgor en utvidgning av personkretsen. Till denna grupp rdknas t ex
personer med synskador, horselskador, rorelsehinder och andra om-
fattande funktionshinder in. De sarskilda omsorgerna enligt omsorgslagen
reglerade rittigheter pa fem omrdden medan LSS omfattar tio rittigheter.
Tidigare anvandes begreppet psykiskt utvecklingsstord i lagtexten. Detta
begrepp har i den nya lagen ersatts med utvecklingsstord, men inne-
bdrden 4r densamma.

18




De tio rdttigheterna enligt LSS ar:

Rédgivning och annat personligt stod

Personlig assistans

Ledsagarservice

Kontaktperson

Avlosarservice i hemmet

Korttidsvistelse utanfor hemmet

Korttidstillsyn for skolungdom &ver 12 &r

Boende i familjehem eller i bostad med sérskild service for barn
och ungdom

Bostad med sirskild sevice for vuxna eller annan sérskilt anpassad
bostad for vuxna

10. Daglig verksamhet.

O PN bhWw=

Av dessa rattigheter var rdd och stod, korttidsvistelse, kontaktperson,
boende och daglig verksamhet tidigare reglerade i omsorgslagen.
Avlosarservice i hemmet 4r enligt LSS en rittighet badde som regelbunden
insats och nir behovet av avlosning 4r akut. Servicen skall kunna utnyttjas
bade av anhdriga till barn och till vuxna. Nar det giller stod till familjer
med barn understryks behovet av stod for att syskonen skall fa mer tid av
fordldrarna och for att ge fordldrarna mer tid for egna aktiviteter.
Foridldrar till barn med stora medicinska behov av oravardaad, liksom
barn med flerhandikapp behover ofta stod och det &r helheten som skall
bedomas. For personer med utvecklingsstorning ar frekvensen av
tilliggshandikapp ofta hog, cirka 70% (Brodin, 1991), och det innebir att
stddbehovet skall bedomas inte bara utiftin LSS utan dven utifrin andra
samhéllsinsatser, dvs utifrin en helhetssyn p2 barnet och familjen. I detta
avseende dr LSS fortfarande ett komplement till andra lagar och insatser.

For den som begir stdd och far avslag kvarstar dock ritten att dverklaga
beslutet i linsratten. Detta dverensstammer med den tidigare omsorgs-
lagen. I lagen betonas den enskildes mgjligheter till inflytande och
medbestdmmande 6ver atgirder som erbjuds och det ar den enskildes
rattighet att sjalv kunna paverka sin situation. Vidare stir i lagen att
kommunen har ansvaret for samtliga rattigheter utom radgivning och
annat personligt stod, for vilka landstinget ansvarar. Det innebér att det
rdder en viss osdkerhet betrédffande grinsdragningen mellan kommunens
och landstingets ansvar. Behandlande insatser, dvs habilitering och
rehabilitering, skall landstinget ansvara for medan andra insatser som

tex daglig verksamhet kall dverforas till kommunen. Kommunen har
dven ansvar for information, uppsdkande verksamhet samt att utarbeta
individuella serviceprogram pé begéran av den enskilde. Den enskilde har
rétt att fa en individuell plan som anger beslutade och planerade insatser.
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"Planen bor utgd ifrdn den enskildes egna madl, intressen och dnskemal.
Den bor omfatta olika behov som kan tillgodoses genom insatser fran
flera kompetensomréden." (Everitt, 1994, sid 52). Detta innebér att den
enskildes subjektiva bedémning av behovet av stéd &r grunden, d4ven om
den som erbjuder servicen har en annan uppfattning om familjens behov
av stod. En slutsats som jag drar av detta 4r att man inte kan tala om en
objektiv bedomning av stod eftersom olika personer har olika behov och
det som 4r ett viktigt for en person kanske ses som oviktigt for en annan.
Den **nsteman som beslutar om stodet for en familj gor inte heller detta
utifrin .. objektiv syn utan han/hon #r fargad av tidigare erfarenheter
och kunskaper. Det ar rimligt att formoda att en "sd objektiv bedomning
som mojligt" emellertid gors.

IIl. ATT FA ETT BARN MED FUNKTIONSNEDSATTNING

Att vanta barn 4r for de flesta manniskor en stor upplevelse och
forviantningarna pa barnet 4r ofta stora. De flesta fordldrar forutsatter att
barnet de vantar ar friskt och de har ofta drommar om barnet och hur det
skall bli att vara en liten familj. Att bli féralder for forsta gdngen innebar
for alla ménniskor en helt ny roll i livet. Fordldrarollen medfor stora
forandringar i vardagslivet och saker som tidigare varit viktiga far
kanske en annan innebord och betydelse. "Mamman &r av naturen rustad
for sin roll i barnets successiva konfrontation med verkligheten. Det tar
kraft och minskar den egna rorelsefriheten att ta hand om och véarda ett
litet barn. Den dag komtier d& spidbarnsmamman vill atererévra det
egna personliga livet, borja védnda sig utit och kdnna efter vad hon har
for egna behov och onskningar." (Tudor-Sandahl, 1989, sid 47). Det
innebdr att dven att g4 in i den nya roll som fordldraskapet i sig ér,
upplevs av manga foréldrar som en stor omtumlande fordndring i livet
och om barnet dessutom har en funktionsnedséttning blir denna
forandring dnnu mer pataglig.

Cullbergs teori om den traumatiska krisen (1975) kan anvindas for att
beskriva vad det innebar att bli foridlder till ett barn med funktions-
nedsittning och hur en nybliven fordlder kan forsittas i en svar psykisk
kris om han/hon far ett barn med funktionshinder. Cullberg beskriver
hur den forsta perioden efter barnets fodelse upptas av ett chocktillstind
dar den som drabbats inte kan forstd eller ta till sig upplevelsen av
barnets funktionsnedséttning. Inte sillan berdttar fordldrar att de fatt
dilig information o barnets funktionsnedsittning under den férsta tiden
och detta beror sannolikt p4 att dven om fordldrarna har fatt information
har de inte kunnat ta till sig denna eftersom de befunnit sig i ett
chocktillstdind. Av denna anledning 4r det viktigt att personal som
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informerar fordaldrar om barnet kanner till denna reaktion och forstar att
informationen maéste upprepas vid ett flertal tillféllen.

Den andra fasen kommer efter cirka tre veckor och &r en reaktion pa det
intriaffade da fordldrarna borjar inse att det hemska -sém hédnt dem
verkligen har intrdffat. Det dr vanligt att fordldrama soker finna orsaker
till barnets skada och det 4r inte ovanligt att foridldrarna i denna situation
borjar kanna skuld och anklaga sin partner. Dessa faser foljs sedan av en
bearbetningsfas d4 man borjar acceptera att barnet har en skada och en
funktionsnedsittning. Den sista fasen innebar att man borjar finna nya
vdgar och finna olika sitt att 16sa sina svarigheter utifr&n en nyorien-
teringsfas. Man orienterar sig mot nya mail, som ofta &r personliga
l16sningar.

Cullberg (1975) menar att man méste gd igenom dessa faser for att
bearbeta sin kris. Efter en genomgéngen kris som bearbetats foljer ofta
en utvecklingsfas. Cullbergs teori om kris och utveckling kan oka
forstdelsen for hur den som fétt ett barn med funktionsnedséttning
reagerar, men den ger inte nigra rdd om hur foréldrarna skall hantera
situationen i framtiden. N&r barnet vaxer och blir dldre &terkommer for
fordldrarna nya svara situationer. Lagerheim (1988) menar att kriser hos
fordldrar till barn med funktionsnedséttningar ibland &r relaterade till
bams utveckling i allménhet, t ex ndr vannernas barn borjar gd, bdrjar
tala, borjar skolan, konfirmeras, flyttar hemifrdn. Hon talar 4ven om en
"niodrskris" och menar att den hinger samman med barnets egen insikt
och medvetenhet om sina funktionshinder och begransningar. Det innebar
att dven om man i manga studier starkt betonar den forsta tiden som en
svar period i fordldrarnas liv (t ex Cullberg, 1975; Lagerheim, 1988),
kommer svara kriser dven senare i livet. Under den forsta tiden d& barnet
4r litet har fordldrarna dessutom betydligt mer stod frdn samhillet 4n nér
bamet blivit #dldre.

Att fa ett barn med funktionsnedsittning innebér sdledes for den det
drabbar att stillas infor nya och ovintade uppgifter. Fordldrar "kastas"
vid barnets fodelse in i en okdnd virld och ofta innebédr det en stor
personlig omvélvning att fi ett barn som &r avvikande. Barnet
fordldrarna fick var inte det drombarn de Onskat. Istillet for att kdnna
lycka och glddje kianner ménga forédldrar sorg, skuld och en ambivaiciis
gentemot barnet (Brodin, 1991; Elofsson, 1979; Featherstone, 1983;
Fyhr, 1987). Att fa ett barn med en funktionsnedsittning &r for de allra
flesta en stor besvikelse och en livsldng sorg, dven om forildrarna
accepterar sitt barns skada och funktionsnedsittning.

Gustavsson (1985) beskriver hur barnets funktionsnedséttning i borjan
upplevs som en katastrof, som fordldrarna har svart att acceptera. De
upplever en stor ansvarskonflikt samtidigt som de kinner krav och

21




15

forvantningar pa att vara bade dugliga i yrkeslivet och goda foréldrar.
Inte sillan kolliderar dessa krav och forvéantningar med deras ovriga
livsprojekt. Forildramna tvingas ge upp viktiga delar av sitt tidigare liv
for att vardagen skall fungera och inte sillan dr det mammorna som
inréttar sina liv efter barnens behov. Fiderna fortsétter sina liv som
tidigare och Gustavsson (1985) menar att det hénger samman med de
traditionella livsmoOnstren i vart samhille. Han menar vidare att en
fungerande avlosning skulle underlitta fordldrarnas situation avsevért,
inte minst vad giller att undvika isolering. Fordldrama isolerar sig ofta
frdn omgivningen och det problemet kan ha sin forklaring i att
omvardnaden blir s& stor att foridldrarna inte orkar delta i s& ménga
aktiviteter utanfor hemmet (Lagerheim, 1988).

Foréldrar till barn med funktionshinder tvingas omprioritera sina
livsprojekt och maste lita vissa st helt tillbaka, eftersom barnet kommer
i forsta hand. Forildrarnas livsvillkor menar Gustavsson (1985) bestims
av kulturellt givna forestdllningar om vad det innebir att vara en god
fordlder. Han menar att fordldrarna méste vélja mellan att leva upp till
rddande forildraideal och att vara en normalt framgéngsrik man eller
kvinna i andra avseender.. Detta kan man tolka som om dessa tva inte gar
att kombinera, men detta 4r férmodligen inte vad Gustavssons avser dven
om en sidan lOsning inte sker automatiskt. Det krdvs sannolikt en
medvetenhet om problemet och en strivan att kombinera dessa. Brodin
(1991) betonar att foréldrarnas livsvillkor har avgérande betydelse for
barnens lek, kommunikation och utveckling och diskuterar utifrdn det
stod som fordldrar till barn med funktionsnedséttningar behdver att om
fordldrarna inte far ett adekvat stéd i vardagen kommer de att ha sma
mojligheter att vara ett gott stod for sitt barn. Detta kommer att pdverka
barnets lek, kommunikation och utveckling.

Foraldrar som fér ett barn med funktionshinder genomgar en svér kris,
som sd smaningom Overgér i en livsldng sorg (Cullberg, 1975; Fyhr,
1983). Sorgen #r ndgonting som foridldrarna miste ldra sig att leva med,
men den kommer alltid att finnas dér. Nir andra barn utvecklas och gor
framsteg pAdminns fordldrar till barn med funktionsnedsittningar géng pa
'gdng om att deras barn har en avvikande utveckling. Forildrarna lar sig
successivt leva med och hantera sorgen men de paminns, som tidigare
namnts, om barnets funktionshinder vid olika tillfdllen t ex nir andra
bamn lar sig krypa, g, tala eller kanske borjar skolan. Aven nir de yngre
barnen i familjen borjar vixa ikapp barnet med funktionshinder mentalt
upplever forildrarna ofta svarigheter. Det stir d& helt klart for dem att

deras barn alltid kommer att vara ett barn och kanske aldrig kommer att
kunna klara sig sjélvt.




1\ TIDIGARE UNDERSOKNINGAR OM AVLOSNING

Iv:1 Utredningar om avlosning genomférda av
myndigheter och organisationer

Enstaka undersokningar har tidigare genomforts om olika delar av
socialtjinsten och handikappomsorgen i Sverige, men fa studier redovisar
ett rikstdckande material specifikt om avlosarservicen i kommunerna.

[ socialstyrelsens allménna rad 198l:1 om ritten till bistdnd framfors i
avsnittet om forédldrar till barn med handikapp kravet att familjerna skall
erhdlla stdd och hjalp frin samhillet. Man anger att ett sitt att fa stéd ar
genom fortur till forskola eller fritidshem. Men foréldrar kan dven beho-
va stdd och aviosning pé annat sitt, t ex barnvaktsservice, social hemtjanst
eller att barnet placeras i annan familj under kortare tid. Socialstyrelsen
har niarmare utvecklat dessa tankar i sina allminna rad 1985:9 om barn
och ungdomar med handikapp.

Att bygga upp en fungerande avlosarservice kraver stort kunnande, mal-
medvetenhet och lyhérdhet for familjernas behov. Flexibilitet och
individuella losningar dr oftast nédvéandiga. En viktig del nér det giller
att planera och utforma avldsarservice i en kommun &r att kartlagga hur
manga familjer som 4r aktuella och hur deras behov av stod ser ut. "Det
ar behovet hos den hjdlpsdkande som bor styra insatsen - inte vilken
kategori han tillhor" (Socialstyrelsen, 1985:9, sid 34). Socialstyrelsen
anser dock att speciell uppmirksamhet skall ges familjer med barn med
flerhandikapp, dock utan en generell begransning av méalgruppen
beroende pa handikappets svarighetsgrad. Socialstyrelsen konstaterar att
flera kommuner dock har svéarigheter att erbjuda service till de personer
som 4r svérast handikappade och mest vardkrivande.

Behovet av avlosning &r storst pd kvillar och helger och arbetssittet for
avlosaren maste variera efter familjernas behov och intressen. I forsta
hand skall barnet f tillsyn i det egna hemmet, men avldsaren kan om sé
anses lampligt ta med t et till sitt eget hem eller delta med barnet i
olika fritidsaktiviteter. Organisatoriskt kan servicen ligga inom barnom-
sorgen eller hemtjdnsten. Utbildningen for aviosarna bor omfatta 2-4
veckor och inriktas pd barn med handikapp. Dessutom krivs sjalvfallet
kunskaper om varje enskilt barn. Socialstyrelsen rekommenderar ett nira
samarbete mellan kommunen och landstingets habiliteringsverksamheter,
barnhilsovarden och barnsjukvarden vid uppbyggnaden av en primér-
kommunal avldsarservice. "Avidsarservice ger inte bara anhoriga
mojlighet till egna aktiviteter utanfor hemmet utan kan ocksa for barnet

vara ett led i frigoreisen fridn sina anhoriga" fastsldr socialstyrelsen
vidare.
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Véren 1982 anordnade statens handikapprdd i samarbete med social-
styrelsen och Svenska kommunforbundet en konferens om avldsarservice.
"Klyftan mellan normalt och onormalt fordldraansvar okar oerhort med
dldern p& barnen" (Andén, sid 4) sdger en forilder till en gravt
utvecklingsstord pojke och ger en bild av vad det innebir att leva med en
gravt utvecklingsstord flerhandikappad ungdom i familjen. Problemen att
fa hjalp och stdd har okat successivt nar sonen blivit dldre. Situationen
har varit mycket besvirlig eftersom denna fordlder kint sig tvungen att
"tjata, bona och brika" for att fa stod for att fi vardagen att fungera.

Redogorelser frdn ndgra olika landsting och om hur man 1ost
avlGsarservicen visar pa stor variation av hur servicen byggts ut, vilket
illustreras av nedanstiende:

1 Jonkopings lin fann man vid en kartldggning av olika stodformer {6r "speciellt utsatta
grupper", att behovet av vérdaravigsning var déligt tillgodosett. Man konstaterade att
vardaravlsning krdver ett samarbete mellan kommun och landsting,.

En behovsinventering i Kungsbacka kommun visade att det fanns ungefir 40 barn med
grava handikapp, cirka 100 barn med medelsvdra och en mycket stor grupp med lindrigt
handikappade barn. Mot bakgrund av detta paborjades en avlosarservice i Kungsbacka
och information om verksamheten spreds till fordldrar och handikapporganisationer.
Familjen far anmila silt intresse men det &r inte sjdlvklart att alla far avlosning.

I Stockholms liins landsting har en utredning gjorts och denna har resulterat i ett forslag
som i huvudsak gdr ut pa att landstinget och primirkommunerna skall komma 6verens
om hur verksamheten skall bedrivas.

I Lidingd kommun anordnades 1980 en introduktionskurs for personal som skulle arbeta
som avldsare. Vid samtal med kommunen i augusti 1987 framkom att inga nya kurser
anordnats, men att manga aktiviteter med uppfoljning och fortbildning i form av traffar
och foreldsningar dgt rum efter den forsta kursen. Tio av de femton personer som
ursprungligen gatt utbildningen var fortfarande i tjanst och ett par nya hade anstllts.

Ovanstdende skall ses som "axplock" frin ndgra kommuner och inte som
en redogorelse for hur det i allmédnhet fungerar.

Socialstyrelsen genomforde 1985 en kartliggning av avlosarservicen med
en enkat som sindes ut till landets samtliga socialndmnder. De kommuner
som hade avlosarservice ombads att beskriva denna avseende malgrupp,
organisation, omfattning, utnyttjande, startdatum etc. Av kommunerna
svarade endast 68 pd enkiten, dvs mindre #n 25%. Resultatet av
undersdkningen visade att ett vanligt kriterium fér att familjerna skulle fa
avlosning var att fordldrarna har eller hade erhdllit vardbidrag for
barnet. Avlosarservicen lag organisatoriskt under barnomsorgen, men
andra l6sningar fanns. Variationen var stor nér det gillde vilka tider, hur
lange och hur ofta man fick utnyttja servicen. Avlgsarservicen utnyttjades
mest av familjer med bamn eller ungdomar med utvecklingsstoming.
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Som orsak till 1dg utnyttjandegrad angav kommunerna att de salufort
avlosarservicen daligt, att det var svart att f4 personal att arbeta pa
kvillar, nitter och helger samt att det var svart att med kort varsel ordna
avlosare. Ett ytterligare skil, som angavs, var att ménga fordldrar kinde
starkt motstdnd mot att limna sitt barn i en annan ménniskas vard
eftersom de inte trodde att det skulle fungera tillfredsstillande.

Handikappforbundens Centralkommitté (HCK) genomforde 1984/85 en
undersokning om socialtjansten och handikappomsorgerna inom kommu-
nerna. (Nydahl, 1985). Undersckningen var landsomfattande och inklu-
derade landets samtliga 284 kommuner. Studien visade pa stora
variationer i kvalitet och kvantitet i den service som kommunerna erbjod
familjer med barn med funktionshinder. Resultatet visade att avlosar-
service fanns i 188 kommuner och saknades i 90. Sex kommuner
besvarade inte enkiten. Bland de kommuner som erbjod avldsarservice
gavs den kostnadsfritt i 27%, medan &vriga tog ut en avgift genom
barnomsorgen (10%), hemtjinten (32%), genom landstinget (5%) eller pa
Ovrigt sitt (26%). Fleptalet kommuner ansag att avldsarservice skulle
administreras genont hemtjansten. Kommunerna gav mycket skiftande
kvalitet pd sina insatser bade vad betridffar omfattning, verksamhetens
organisation, pesonella resurser och avgifter.

I vissa fall hidnvisade kommunerna till fortursplacering till forskole- och
fritidshem som en form av avlosning och denna friga diskuteras i SoL (§
15). Dar star: "De barn som av fysiska, psykiska eller andra skil behover
sarskilt stod for sin utveckling skall anvisas plats i forskola tidigare 4@n
som anges i paragraf 14, forsta stycket, eller med fortur. Med fortur
anvisas plats i fritidshem, om inte barnens behov av sidant stod
tillgodoses pa annat sétt" I paragraf 14 stdr att bam skall anvisas plats i
forskola fran och med hostterminen det &r da de fyller sex &r men enligt
Nydahl (1985) foljde 25 kommuner inte SoL. om fortur till forskola och
29 kommuner inte vad som gillde fortur till fritidshem. Ofta var det
samma kommuner i bada fallen. Tillsyn och fritidsverksamhet for bamn

som var 6ver 12 ar och som hade handikapp ordnade 128 kommuner, dvs
46%.

"En av de viktigast forutsittningarna for en god handikappomsorg i
kommunerna r att politiker och tjanstemén har kunskaper om handikapp.
Om s&dana saknas kommer socialtjdnstens syften att f& oerhort svart att
uppnds."......"Vi maste tyvirr konstatera att det rdder en mycket lag
beredskap for handikapputbildning" (Nydahl, 1985, sid 16). Han konsta-
terade vidare att kunskaperna om olika funktionsnedséttningar och
inneborden av ett handikapp var mycket bristfilliga bdde hos tjanstemén,
politiker och hemtjanstpersonal.

.
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Riksforbundet FUB anordnade 1985 i Jonkopings lén, Goteborgs- och
Bohus l4n, Alvsborgs lin och Skaraborgs lin temadagar i syfte att finga
upp familjemas behov av stéd och avlosarservice och att forsoka fora
fram och ge forslag pa hur stédet skulle kunna utformas (RFUB, 1986) .
Totalt genomfordes 52 temadagar i 61 kommuner. Resultatet av under-
sokningen visade att avlosarservice saknades p& ménga hall. Om
avlosarservice erbjuds maste den ges pa familjens villkor menade FUB.
"Avldsarservice bor vara sé flexibel att den kan ges nir familjen behover
den. Man skall inte behova ange skil till att man &r i behov av avlosning.
~ Det finns absolut ingen risk for "Overkonsumtion” av sidan sambhéllsser-
vice - ingen vill i onddan ha utomstdende personer i sitt hem" (RFUB,
1986, sid 15).

Familjer med svart flerhandikappade utvecklingsstorda barn har ett
vardarbete 1angt 6ver det nornala och dven om fordldrarna far hjilp i 40
timmar per vecka sd aterstir fortfarande 128 timmars arbete. "Tidigare
nir de svart flerhandikappade barnen bodde pd vardhem fick fordldrarna
hjélp alla veckans timmar utan kostnad. Idag nér fordldrarna tagit pé sig
merparten av det onormala vérdarbetet, sdgs det att man i
normaliseringens namn skall ta ut avgifter. KOM IH.EG man kan aldrig
normalisera bort de flerhandikappades omvérdsnadsbehov" (sid 15)
menade FUB som argument mot att avgifter skulle tas ut.

Lénsstyrelsen i Ostergétiands ldn gjorde 1986 en enkitundersokning i
linets samtliga socialnimnder angdende ledsagarservice och avlosar-
service for barn och ungdom med handikapp (Lénsstyrelsen, 1987).
Resultatet baserat pé data frin ldnets tretton kommuner visade att fem av
kommunerna hade avlosarservice (1987). Tolv av kommunema menade
att servicen gavs efter behov men elva av kommunerna papekade att
avlosarservice inte ansdgs vara en generell forman for alla. Behovet av
avldsarservice berdknades till cirka 75 familjer, men efterfrigan var
mycket liten. Detta berodde enligt kommunema delvis p3 organisatoriska
orsaker, t ex att avlosarservicen ldg under hemtjdnsten och att den
personalen friamst kunde ldmna service pd dagtid och pa vardagar eller att
beho-vet av service maste anmalas tva dagar i forvag och kunde erhillas
méndag till fredag kl. 17.00-23.00.

Kommunerna anser emellertid att servicen maste erbjudas d& tjinsterna
efterfrigas, dvs pa helger, nitter och kvillar. Lansstyrelsen menar att
man maste ....."vara flexibel, eftersom behoven ir si individuella beroen-
de pa bl a familjesammansittning, handikappets art och instéllningen till
tjansten som sadan" ( PM 1987-05-06, sid 6). Avlosarservicen 4r enligt
lansstyrelsen en forutsittning for att fordldrar pa ett bra sitt ska orka
med och klara av att ta hand om sina barn med funktionshinder.

26




20

Socialstyrelsen har darefter gjort flera uppfoljningar. Ar 1993 gjordes
en uppfoljning i 20 av de 50 kommuner, som ingick i 1992 &rs studie,
men av dessa besvarade endast 11 kommuner enkiten. Av dessa erbjod
nio kommuner avlosning (Socialstyrelsen, 1994). Dels ir de enkétstudier
som socialstyrelsen gjori mycket begrinsade, dels 4r svarsfrekvensen lag.

IV:2 Forskning om avlésning i Sverige

Lindblom och Moller (1993) beskriver i en studie av 221 familjer som
har hemvardsbidrag for vard av barn i hemmet att 60% inte hade tillgang
till aviastning i sambhallelig regi i ndgon form och att dvriga 40% hade
avlastning i form av avlastningsfamilj, korttidshem och avlosarservice i
hemmet. Samma familj hade ibland flera former av avldsning. Familjerna
i studien hade mycket svart flerhandikappade barn och av barnen var 155
utvecklingsstorda. Det framgér att forildrarna efterfragar en "reglerad,
palitlig och regelbunden avlastning for att mojliggéra planerade aktivi-
teter och for att undvika dveranstrangning” (sid 1186). De efterfragar
akut avlastning vid behov tex nir "familjen 'bara inte orkar en natt till'
eller da barnet 4r sjukt". De uppmérksammar dven forildrarnas dnskemaél
om att avlosarservicen maste fungera pd ett sidant sitt att familjen kénner
trygghet att utnyttja servicen. Lindblom och Médller summerar "Avslut-
ningsvis vill vi podngtera nddvandigheten av att skaffa mer kunskap om
livssituationen for familjer med flerhandikappade bam och ungdomar,
om vilka faktorer som bidrar till gynnsam respektive ogynnsam

biopsykosocial anpassning samt om familjernas egna behov och 6nsk-
ningar" (sid 1186).

I en studie omfattande atta familjer har Janson och Lagerberg (1988)
kartlagt habiliteringens insatser i en kommundel i Uppsala. De konsta-
terar att familjernas behov av insatser 4r komplexa och langtifrén
tillgodosedda. Bland bristerna namns otillrdcklig kompetens bland
personal pd féltet for att identifiera behov och bristande samverkan
mellan olika organ. Det stod som familjerna efterfrdgar ar utokat
ekonomiskt stdd, avldsning, psykologiskt och socialt stod.

Brodin och Lindberg (1990) har i en brukarstudie om hur habiliteringen
fungerar for familjer med utvecklingsstdrda barn, ungdomar och vuxna,
funnit att familjerna upplever sambhillets stéd som otillfredsstéillande.
Studien omfattade femtio familjer i fem landsting och ndgra av de behov
som framstdr som mest eftersatta ar information om olika stodformer,
hjalpmedel, utdkade specialistresurser for behandling, samordning av
resurserna, avlosning (bdde i hemmet och pad korttidshem och i
stodfamilj), samt fritidshem for barn over tolv ar. Studien &r gjord ur
fordldraperspektiv, dvs det ar fordldramas uppfattning som lyfts fram.
Som komplement till denna studie har intervjuer om habiliteringen gjorts
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med personal som arbetar inom habiliteringen. Denna studie visar att
personalen 4r medveten om att stodet inte &r tillfyllest, dven om deras
uppfattning 4r betydligt mer positiv #n féraldrarnas. Aven férildrar till
barn med rorelsehinder anser att de storsta bristerna i familjestodet ar
avlosning, psykologiskt stod och information om befintliga stodatgarder
(Molin, 1989).

Den storsta mer omfattande studien baserad pa ett frageformuldr till
landets samtliga kommuner, samt intervjuer med personer som arbetar
som avlosare och forédldrar som utnyttjar avlosning genomfordes 1988
(Brodin & Lindberg). Svarsfrekvensen pa enkitstudien var 98% och
bortfallet endast sex kommuner. Resultaten frdn studien visade pd stora
skillnader i frdga om kvalitet och kvantitet av servicen i de olika
kommunerna och framfor allt handlade skillnaderna mer om kommu-
nernas prioriteringar 4n om personella och ekonomiska resurser. En
okning av kvantiteten av servicen noterades dven om vissa kommuner pé
grund av lag efterfrdgan inte hade ndgon avl6sning alls. Néstan hélften av
kommunerna (42%) erbjod familjerna avlosning obegrdnsat antal timmar.
"Vi bedomer risken for overkonsumtion av stéd som ytterst liten,
eftersom familjens integritet utsitts genom att ha utomstdende personer i
sitt hem. Hjalpen efterfrigas inte om familjen inte har ett reellt behov av
stod." (Brodin & Lindberg, 1988, sid 68). Det framkom #ven i studien att
foraldrarna ville vilja avlosare och fa utbildad personal som tog hand om
deras barn. I vissa kommuner kallades avldsarservicen for barnvakts-
service och detta kan medfora att kommunen inte anser sig behéva ha
utbildad personal.

Roll-Pettersson (1992) har studerat behovet av stod hos familjer med
forskolebarn med funktionshinder genom att sinda ut en enkit 6ver
behovet av stod (Bailey & Simeonsson, 1988) och funnit att 67% av
familjerna som hade ett barn med utvecklingsstorning hade forédldrarna
behov av information om hur man aktiverar barnet och kommunicerar
med henne/honom. De hade dven behov av att fi en klarare bild 6ver
barnets funktionsnedséttning samt reda ut sjukdomsbilden. Familjerna
hade dven behov av avlastning bdde i form av tillfélligt stod och
avlastning i form av familjehem. Utdver detta fanns behov av mera
konkreta behandlingsinsatser som sjukgymnastik och logopedhjalp. Nir
det géllde barn med flerhandikapp hade foréldrarna (56%) behov att ldra
sig aktivera barnet for att ge stimulans fér barnets mentala utveckling
samt behov av sjukgymnastik och avlastning. De hade ocksé behov av att
traffa andra fordldrar med barn i samma dlder och med liknande
funktionshinder. De betonade att de behvde mer tid for syskon “"som fér
sitta emellan". Att behovet av avlastning inte var storre beror sannolikt pa
att barnen var relativt smd och att foréldrar till smdbarn normalt 4r mer
hemma hos sina barn 4n om barnen &r dldre. Det kan naturligtvis ocksa
bero pd att foridldrarna hade fétt detta behov tillgodosett och dérfor inte
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behtvde mer avlosning (Roll-Pettersson, 1992). Avlosarservice ir en av
de stodformer som fordldrar med barn med funktionsnedsittningar i
allménhet har stort behov av och det finns dven stidier som visar pa att
om foérdldrarna inte fir detta behov tillgodosett har de svarigheter att ta
emot andra former av stéd (Brodin & Lindberg, 1990).

Lundqvist (1994) har genomfort en studie om avldsarservice i nio krans-
kommuner till Stockholm baserad pa enkiter till kommunernas ansvarige
tjanstemén samt intervjuer med forédldrar och avldsare. Resultaten visar
att avlosarservicen 4r bristfalligt tillgodosedd. Lundqvist rapporterar att
fordldrarna inte har mojlighet att valja avlosare, att kommunerna har
dalig flexibilitet i verksamheten s att foraldrarna inte kan fa avlosning dd
de behover, att forildrarna inte kan f& kontinuerlig aviosning for att delta
i en kurs t ex och att avlosning inte kan anvindas i akuta situationer.
Fordldrarna anser att samarbetet mellan avldsare och familj fungerar bra
men d4 Lundqvist jamfor resultaten fran sin studie med Brodin och
Lindbergs (1988) konstaterar hon att inga forbéattringar tycks ha dgt rum
utan bristerna i stodet ar fortfarande mycket stora.

Resultaten av ovanstdende studier visar emellertid att avldsning &ar en
stodform som fordldrarna aktualiserar i olika sammanhang som ett behov
som ar daligt tillgodosett eller inte tillgodosett alls. Bailey och
Simeonsson (1988) pekar p4 de psykosociala faktorernas betydelse for
hur en familj klarar av att ta hand om sitt barn och menar att t ex ekono-
miska forutsdttningar och socialgruppstillhérighet har betydelse. Roll-
Pettersson (1992) rapporterar att familjer med barn med funktionshinder
med ensamstdende modrar upplever ett stérre behov av stéd dn modrar i
familjer med tva fordldrar. Avlosning &r sannolikt en av de viktigaste
stodformerna for att familjer med barn med funktionshinder skall kunna
klara av sin vardag och avlosning 4r ofta en forutséttning for att
familjerna skall kunna ta emot andra insatser.

1V:3 Internationella studier om avloésning

Avlosarservice 4r i manga lander inte en riéttighet som det 4r i Sverige
och det ar inte heller samhillet som har huvudansvaret for att erbjuda alla
forildrar denna form av stdd. Som ett led for att undvika institutionsvard
som fortfarande férekommer i manga ldnder, erbjuds ibland olika typer
av stod, oftast i tidsbegridnsade familjestddsprogram. 1 bland annat USA
har det informella stddet fran sldktingar, vinner och grannar, stor
betydelse, inte minst nir det giller att ge fordldrarna forstdelse och
dédrigenom psykologiskt stod. Syftet med att ge familjer med barn med
funktionshinder stéd i form av avldsning ar att forhindra att fordldrarna
inte skall klara av sin livssituation och att de skall orka med att ta hand
om sitt barn men ofta betonas att man vill lindra den emotionella stressen

23




23

hos fordldrarna genom att ge dem avlosning. Stoneman och Crapps
(1988) menar att grannarnas attityder #r kritiska nir det giller att forstd
hur foraldrar/vardare hanterar stress och andra negativa reaktioner dven
om de inte bidrar med praktiskt stéd utan endast ger moraliskt stod.

"If we are serious about the ability of respite care to prevent institutio-
nalization, then we must strive to meet the needs of families whose
handicapped members are most at risk of institutionalization (Blacher &
Meyers, 1983). Det innebér att man i USA betonar kopplingen mellan
foraldrastdd och institutionsvérd, dvs om familjerna inte fér ett fullgott,
regelbundet stéd som motsvarar deras behov finns risk att fordldrarna
inte orkar med sin situation och att barnmet placeras pd institution.
Apolloni och Triest (1983) har i Californien studerat avlosning for
familjer med barn med utvecklingsstorning. Studien dr baserad pa en
enkatstudie med 100 familjer och visar att 80% av fordldrarna ansig att
avlosning var en viktig form av stdd och att familjerna i de flesta fall var
ndjda med insatserna. Appoloni och Triest (ibid) rapporterar att servicen
ordnades genom en speciell byra och att férédldrarna i mer @n hélften av
fallen hade mojligheter att paverka vem som kom hem och tog hand om
deras barn. Flertalet fordldrar ansdg dock att de behovde flera timmar &n
de fick. Detta 6verensstdimmer med den svenska studien som genomforts
av Brodin och Lindberg (1988). Apolloni och Triest védnde sig dven till
personal som arbetade som avlosare och till ansvariga som erbjod
servicen och resultaten visade att tillgangligheten av servicen varierade i
olika delar av delstaten, att familjerna ofta saknade information om
servicen och att personalens utbildning och fertbildning hade brister.
Familjerna menade att de anvinde avlésarservice framst for att minska
dep '.anslomiissiga stressen vid omvardnaden av barnet.

Apolloni och Triests studie (1988) omfattade dven enkiter till personal
som arbetade som avldsare samt till ansvariga for servicen. Resultaten av
dessa enkitstudier visade att familjernas behov av stod skiljde sig at i
olika omréden, att manga familjer saknade information om avlésning och
att planering av stodet och kriterierna om bedomning av vem som skulle
fa service och hur mycket skilde sig 4t i olika delar av Californien.
Servicen var sdledes ojamnt fordelad trots att behovet av stéd var stort
for manga familjer. Aven Sherman (1988) menar att avlosarservice ar
den stddform som foréldrar ofta sdger sig behova men ej far och mer 4n
var fjarde familj (25%) av alla familjer med barn med utvecklings-
storning efterfragar avlosning.

Rimmerman (1989) studerade konsekvenserna av avldsning nir det gillde
mddrarnas stress. Studien omfattade en forsoksgrupp om 32 médrar med
utvecklingsstdrda barn som anvinde avlésarservice och en kontrollgrupp
med 25 modrar som inte hade tillgdng till avlosarservice. Under en
period pa 18 méinader fick fordldrarna i forsoksgruppen avlosning sex
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timmar per vecka och vid jamforelse mellan de tv& grupperna visade
resultatet att dessa modrar upplevde en minskning av familjeproblem, var
mindre pessimistiska och upplevde barnets funktionshinder som mindre
krivande och arbetsamt. Mddrarna i kontrollgruppen visade under
samma period en 6kning av stressen.

Rimmerman, Kramer, Levy och Levy (1989) undersokte effekten av
avlosarservice pAd modrars stress genom att kartldgga vilka modrar som
bast behévde avlosning. I studien ingick 78 médrar till utvecklingsstorda
barn. Resultaten baserades pa en enkitstudie med skattning av familje-
problem, pessimism, uppfattning av barnets funktionshinder och karaktir
samt modrarnas sjalvkinsla gjordes. Resultaten visade att utnyttjandet av
avlosning hdngde samman med en 6kad stress genom att den dstadkom en
fordndring i moderns sjalvkidnsla. Modrar med hog sjalvkiansla och med
yngre barn med svara funktionshinder utnyttjade avlosarservicen mest.
En orsak till att dessa modrar hade mest nytta och glddje av avlosar-
servicen var att de hade léttare att lita pa att avlgsarservicen fungerade
och att utomstdende kunde ta hand om deras bam. De kénde fortroende
for att avlosarna klarade av sin uppgift och darfor kunde de utnyttja sin
lediga tid bittre.

Andra studier har fokuserat pd vilka familjer som anvinder avldsar-
service och Marc och MacDonalds (1988) sokte utifrin detta identifiera
vilka familjer som har mest nytta av avldsarservice. De intervjuade 124
familjer med utvecklingsstorda barn och av dessa hade 37 familjer
avlosning och 87 saknade detta stod. Flera skillnader utkristalliserade sig.
De som anvinde servicen hade i allménhet flera barn 4n de 6vriga
familjerna, barnen var mer gravt utvecklingsstérda och deras beteende-
stérningar svarare. Aven Salisbury (1990) arbetade med att identifiera
familjer som anvander avlosarservice. Totalt hade 105 familjer anmalt att
de var intresserade av att erhélla avlosarservice men trots detta var det
endast 32% som anviande sig av avldsarservicen niar de fick tillgéng till
stod. Skilet till detta var att flera familjer sade sig vara intresserade
eftersom de senare kanske skulle f4 behov. Vid tiden for studien anség de
flesta att de egentligen inte ville 14mna ifrdn sig sina barn utan helst ville
ta hand om dem sjélva. En anledning till detta var att de inte fick hjilp
nir de behdvde och att de inte kéinde avlosaren. Resultatet visade att de
médrar som utnyttjade avldsarservice uppvisade en hogre grad av stress
dn de mddrar som inte anvdnde denna service. Salisbury (1990) menar
ocks att mtvdrar med déttrar var mer sannolika att anvidnda avldsarser-
vice .in de som hade soner. Till detta ges dock inte ndgon forklaring.

Grant and McGrath (1990) har en annan uppfattning och sdger "By
studying transcripts of our interviews with caregivers, we found
indications that families with retarded sons were more inclined to allow
them the freedom to venture into the community, thus liberating
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caregivers from the immediate obligations of minding. Caregivers of
daughters with mental retardation tended to adopt a more conservative
position by keeping them at home and in this way minimizing the risks of
abuse in the community" (sid 645). Grant och McGrath (1990) studie om
avlosarservice omfattade 190 familjer som vérdar personer med utveck-
lingsstérning hemma. Avsevést ménga fler vardare till kvinnor med
utvecklingsstorning &n till mén efterfrigade hjalp. Aldre vérdare begirde
mindre hjalp 4n de som var yngre. De konstaterar dven att den vanligaste
vérdaren var kvinna, ofta modern (82%). Variabler som studerades var
effekter pé stress, behov av sjélvstidndighet, materiella omstindigheter,
kulturella aspekter och demografiska faktorer. Nar studien genomfordes
var avlosarservice som stodform fortfarande relativt ny och det var
darfér svart for fordldrarna att beskriva i vilken utstrickning avldsning
skulle forbittra deras livssituation. Det finns dven en annan aspekt pa
avlosning som betonas, namligen att forédldrar ibland 4r motstrédviga att
lamna sina barn till en annan person for avlosning och att risken for
overbeskydd fran forildrarna &r stor (ibid). Ett annat argument &r att
vérdarens behov av avldsning inte far prioriteras pa bekostnad av den
utvecklingsstorde personens dven om det ibland kan vara svart att
separera dessa bdda behov. Resultaten visar vidare att fordldrarna
framfor allt har behov av avlosning pd kvallar och helger och att de som
har déttrar har storre behov dn de som har séner av att f& avlosning i
hemmet, frimst beroende pa att de hade en mer traditionell syn pa
kvinnor och var mer 6verbeskyddande mot sin dottrar &n mot sina soner.

1V:4 Kommentarer till tidigare studier

Tidigare svenska studier om avldsarservice har frimst genomférts av
olika myndigheter och handikapporganisationer tex Socialstyrelsen, Han-
dikappforbundens Centralkommitté. Fragan om avlosning har emellertid
behandlats i nérliggande studier t ex om habilitering eller familjestdd,
eftersom avlosning har visat sig vara en av de fragor som fordldrar ofta
aktualiserar. De svenska studierna har fokuserat pa tillgdngen pa
avlosning, i vilken utstrickning familjerna erhdller avldsning, vad det
kostar for familjen, hur manga timmar avlosning kan erhéllas per manad.
Fragor till fordldrarna har dven belyst hur férdldrarna bedomer kvalitén
och kvantitén pé servicen, dvs hur néjda de ar med stodet de far. Nar
man jamfor dessa studier med t ex studier frdn USA &r fokus annorlunda.
Dar har man betonat avlosning mer for att belysa vilka familjer som &r i
storst behov av avlosning, vilka familjer som utnyttjar servicen mest och
for att kunna bedoma hur fordldrarnas emotionella stress paverkas om de
far stod i form av avlGsning.
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V. RESULTAT AV DEN EMPIRISKA STUDIEN

En enkat siandes ut till landets samtliga kommuner (bilaga 1). Enkiten
omfattade 32 frdgor om hur kommunen 16st frdgan om avlosning i
familjer med barn med funktionshinder. Trots den relativt korta
svarstiden p4 tvd och en halv vecka hade 56% svarat pd utsatt tid.
Direfter utsiindes tvd paminnelsebrev, vilka resulterade i att ytterligare
svar inkom och vid den slutliga sammanrdkningen i november hade en

svarsfrekvens pd 86% uppnatts. Ett svar inkom for sent for att kunna
behandlas.

Resultaten av de frgor och svar som stilldes redovisas under kapitel
V:1. Procenttalen 4r avrundade till narmsta heltal.

Vil RESULTAT FRAN 245 KOMMUNER

1. Hur manga barn med funktionsnedsittningar bor i din
kommun?

Antal kommuner Antal bam
o4 0
68 1 -25
27 26- 50
10 51-175
16 76 - 100
10 101 - 150
151 - 200
201 - 300
301 - 400
790
900

Sammanfattning och kommentar:

Av enkiterna framgdr att manga kommuner for néarvarande haller pé
med en inventering och de har dérfor ej kunnat ange en exakt siffra om
hur ménga barn med funktionshinder som finns, andra menar att barnen
finns inom habiliteringen eller omsorgen och darfor inte &r registrerade
hos kommunen. Flera pekar pa svarigheten att f& en klar bild 6ver antalet
eftersom de t ex inte kidnner till gruppen barn med sociala handikapp.
Nagra har angivit att det varit svért att ange antalet barn, eftersom
begreppet "barn med funktionshinder" kan definieras olika och de
tillfrigade kommunerna har inte satt begreppet i relation till behovet av
stod. Som framgdr av ovanstdende finns i ndgra av kommunerna ett stort
antal barn med funktionshinder. Foretradesvis dr dessa kommuner stora.
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2. Har Din kommun avlisarservice for familjer med barn
med funktionsnedsiittningar?

Nir inventeringen genomfordes hade 219 {89%) av de kommuner som
besvarat enkiten avidsarservice for familjer med barn med funktions-
hinder medan 18 kommuner (7%) har uppgivit att de saknar denna
stodform. Atta kommuner (3%) har angivit att de ¢j vet om avlésning
finns eller inte avgivit ndgot svar alls. I 1989 4rs handikapputredning
(SOU 1990:19) anges att "nédstan aila" kommuner har avlosarservice.

Sammanfattning och kommentarer:

Flera kommuner hinvisar till §6 i SoL. om bistdnd och §9 i LSS och
menar att avlosarservice inte 4r en generell service, utan att den soks av
varje familj utifrdn behov. Detta tolkar jag som att kommunerna inte gar
ut och erbjuder avlosarservice om inte familjen sjélv aktualiserar frigan
och begir det.

Flera av de kommuner som har svarat att de inte har avlosarservice, har
andra stédformer som de betraktar som likvédrdiga, t ex avlastningshem
for bamet varannan helg, andra former av stod samt olika 16sningar i
"samarbete med familjerna utifrdn deras 6nskemél". Nagra kommuner
framfor att ingen fordlder har anmilt behov av avlosarservice. Nagon
kommun sdger att "Det fordldrar vill ha ar avlosning i form av
korttidsvistelse i familjehem eller korttidshem, vilket vi tillgodoser”. Det
innebdr att denna kommun inte erbjuder avlosarservice i hemmet,
eftersom den stodformen ej efterfragats av ndgra familjer. I ndgra

kommuner som siger sig ha avlosning har denna service utnyttjats i liten
omfattning.

3. Vem far utnyttja denna service?

Servicen fdr utnyttjas av foljande familjer:

Alla som har barn med handikapp 78%
Endast de som har utvecklingsstdrda barn 3%
Endast de som har rorelsehindrade barn 1%
I forsta hand svart flerhandikappade 3%
Sociait handikappade 2%
Inget svar 8%

Sammanfattning och kommentarer:

I de flesta kommuner goérs en behovsbedémning och utifrdn denna erhélls
sedan aviosning med hénvisning till LSS eller SoL. Flera kommuner ger
dven avlosning till familjer med vuxna hemmaboende barn. Nagra
kommuner betonar att landstingen fortfarande har ansvar for
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korttidsvistelse och stoédfamiljer, medan kommunen ansvarar for
avlosning i hemmet.

4. Finns begrinsningar vad betriffar barnens alder?

P4 denna friga svarade 10% ja, 80% nej och 10% valde att inte avge
nagot svar. Barnens 6vre aldersgrins varierar ofta mellan 12 och 20 4r.

5. Erbjuds servicen kostnadsfritt till familjerna?

Ja 67%
Nej 18%
Delvis 12%
Inget svar 6%

Négra kommuner har svarat bdde ja och nej pad denna frdga och
kommentarerna har exempelvis varit att om hjélpen ldmnas enligt LSS ar
den gratis, men om hjslpen limnas med stod av SoL. géller hemtjédnsttaxa.

Sammanfattning och kommentarer

Ménga kommuner tar ut erséittning med mellan 3 och 70 kronor /timme,
andra tar ut erséttning per dag eller halvdag, varierande mellan 9 och 42
kronor per halvdag. Det finns dven de som ger kostnadsfri avlosning for
tid dverstigande 20 till 50 timmar per manad. Andra tar ut erséttning per
besok eller per manad mellan 171 och 639 kronor. Nagra svarar: LSS
gratis / SOL 78:-/dygn om avlosningen omfattar mer 4n 4 timmar.

Det tycks dock finnas ett stort antal kommuner som erbjuder avldsning
kostnadsfritt upp till 20 timmar per manad. Det finns sdledes en stor
variation av hur kostnaden tas ut och hur stor den &r. En del kommuner
tar ut erséttning per timme eller per gdng. Andra tar ut ersittning per
dag eller per ménad. Berdkningsgrunderna for hur mycket familjerna
skall betala ar olika. En del kommuner tar ut 1/20 av barnomsorgstaxan,
andra 1/25 och ytterligare andra tar ut 1/3. Andra kommuner har valt att
ga efter barnomsorgstaxan helt och fullt. En del kommuner anvander
hemtjénsttaxan som riktmidrke och féljer den, andra tar ut 1/2 av
hemtjansttaxan. Kostnaden for att f& avlosarservice ar saledes olika i
kommunerna.
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Hur manga timmar far familjerna utnyttja denna service?
Ange ungefirligt antal timmar per méanad.

Antal timmar % av kommunerna
5 1%

10 4%

20 11%

30 3%

Obegrénsat antal 44%

Inget svar 25%

Sammanfattning och kommentarer:

Flertalet har svarat att det &r behovet som avgér hur manga timmar
familjerna fir avl6sning och att en individuell bedémning alitid gors
(29%). Nar man analyserar svaren visar det sig att ytterligare ca 8% gor
en liknande individuell bedomning av behovet, men att de beskriver detta
i andra termer. Obegréinsat antal timmar kan naturligtvis dven innebira
att kommunen gor en individuell bedomning eller att familjen far
obegridnsat antal timmar enligt LSS, men att man enligt SoL. har
begransningar varicrande fran 10 till 30 timmar/ménad.

Har kommunen tillriickligt manga avilisare?

Ja 61%
Nej 11%
Vet ej 15%
Inget svar 13%

Sammanfattning och kommentarer:

Mer &n hélften av kommunema har svarat att de inte har nigra speciella
avlosare och om avlosarhjilp beviljas utnyttjas hemtjanstens personal for
det mesta. Andra kommentarer dr "ofta finns det nagon i bekantskaps-
kretsen som familjen énskar" eller "avlosare anstills efter behov", eller
"inte om man skall tiligodose behovet omgaende".

Relativt manga har angett att de inte har nigra personer som ar speciellt
anstillda for att arbeta som avlgsare. Manga kommuner menar ocks# att
avlosare anstélls efter behov, men att de oft: . tas ur kommunens redan
anstallda personalgrupp. Ibland anlitas 4ven ndgon i familjens bekant-
skapskrets som avlosare. Ofta har familjerna sjilva forslag pd vem som
de vill ha som avlésare och dé forsoker i allminhet kommunerna att
tillmotesgd dem. Flera kommuner iror dock att det i framtiden kommer
att bli en 6kad efterfrigan pa avlosning.
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Miirks nagon skillnad att f& avlSsarservice till gravt
utvecklingsstorda eller flerhandikappade barn och till
andra grupper av barn med handikapp?

Ingen skillnad 68%
Svérare till gravt utvecklingsstérda 9%
Svérare till svart flerhandikappade 7%
Svarare till barn med medicinska handikapp 5%
Inget svar 16%

Sammanfattning och kommentarer:

Framfor allt betonar kommunerna att det kan vara svérare att erbjuda
aviosning till familjer med barn med grav utvecklingsstorning, svara
flerhandikapp och barn med medicinska handikapp eftersom en mycket
speciell komptens behdvs for att varda dessa barn. Om begédran om
avlésning inkommer sent till kommunen péverkar detta mojligheterna att
fa hjalp da familjen behdver. Dessa papekarden gors som marginalan-
teckningar i enkiten trots att kommunerna har svarat att det inte 4r ndgon
skillnad (68%). Kommunerna betonar det individuella behovet och att
familjer som har svért flerhandikappade eller gravt utvecklingsstérda
barn ofta 4r de som utnyttjar servicen mest. I de sm& kommunerna
upplever den handikappansvarige tjinstemannen inga avsevirda skillnader
mellan att ta hand om svart eller lindrigt handikappade. Min tolkning av
detta &r att det &r ldttare att fa stod i en liten kommun dér man 4r vilkiand
och har ett utbrett socialt ndtverk. Detta fungerar séllan i de stora och
medelstora kommunerna, dédr den sociala kontrollen inte &r sé stor.

Det finns dven de som séger att de (kommunens folk) har liten erfarenhet

speciellt av utvecklingsstorda barn. Det framkommer &ven att det i flera
kommuner 4r svart att fa tag pa avlosare.

9. Vilken administrativ tillhérighet har avlésarservicen?

Aviosarservicen ligger under barnomsorgen 15%
Avlisarservice ligger under hemtjansten 64%
Annan tillhorighet 22%
Individuella beslut fattas 2%
Inget svar 6%

Sammanfattning och kommentarer:

Som framgér av ovanstdende svar ligger avldsarservicen under
hemtjadnsten i 64% av kommunerna. Annan tillhdrighet innebér att man
har en speciell organisation for avlosarservicen, men det kan ocksé
innebdra att man lagt den bdde inom barnomsorg och hemtjanst och
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beddmer frin fall till fall hur man bést hjilper familjen. Nagra
kommuner har en organisation enligt en "bestillar- och utférarmodell”.

10.  Anser du att denna Iosning ér tillfredsstillande?

Ja 69%
Nej 11%
Vet ¢j 13%
Inget svar 7%

Sammanfattning och kommentarer:
Flertalet kommuner 4r ndjda med denna losning men ndgra kommuner
anger att de har onskemal om att ha en sérskild administration for
avlosarservicen for att underlétta arbetet.

11. Vad hinder nir barnet blir vuxet? Finns motsvarande
service for vuxna?

Ja 74%
Nej 11%
Vet ¢j 6%
Inget svar 9%

Sammanfattning och kommentarer:

For fordldrar med barn med funktionshinder ar denna friga alltid
mycket aktuell. Forildrarna planerar framéat och de funderar ofta pa hur
framtiden kommer att se ut {or barnet och for dem sjdlva. Kommunerna
har angett att det inte finns nigon ovre aldersgrians for personer (barn
och vuxna) som bor hemma hos sina féridldrar, men ofta kommer
avldsarhjdlpen genom hemtjdnsten om det 4r en vuxen person som
behover tillsyn. I vissa fall menar kommunerna att det kan bli en

forandring om mojligheten till personlig assistent utnyttjas och begéran
bifalles.

Ibland kallas denna stodform inte for avlosarservice utan "avlastning for
anhoriga" och ingér dé i den ovriga servicen som kommunen erbjuder.
Begreppet avlastning har for manga fordldrar en negativ klang och av
denna anledning anvénds oftare termen avlosning. De ar dock synonyma.
Manga vuxna bor idag i gruppbostider och en kommun siger att det inte
finns ndgon som har behov av avlosarservice, men tilligger att det &r
sjalvklart att kommunen tillmotesgar dessa behov nér de uppstér.
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12. Kan familjer som 6nskar erbjudas stodfamilj eller
korttidshem genom landstinget?

Ja 68%
Nej 11%
Vet gj 14%
Inget svar 7%

Sammanfattning och kommentarer:

Nir det giller frigan om stodfamilj eller korttidshem genom landstinget
4r svaren nagot splittrade. Négra hénvisar till att kommunen tar Sver
ansvaret for omsorgerna frin 1/1 1995 eller 1996 och d4 kommer fragan
i ett annat ldge. De som har kommenterat frigan och sitt svar gor detta
med uppdelning p4 kommunens och landstingets ansvarsomraden utifrn °
SoL och LSS.

13. Kan familjer som onskar erbjudas stodfamilj eller
korttidshem genom kommunen?

Ja 80%
Nej 9%
Vet ej 5%
Inget svar 6%

Sammanfattning och kommentarcr:

Frén svaren pa denna frdga framgér att kommunen alltmer tagit over
ansvaret for korttidshemmen och 80% av kommunerna erbjuder stod-
familj eller korttidshem. De som har svarat nej menar att detta endast
géller for personer med sociala handikapp, ej for Ovriga kategorier.
Négon kommun ger avldsning i form av stodfamilj eller korttidshem till
personer med sociala handikapp och med fysiska handikapp men "fr.o.m
950101 kommer #ven familjer med barn med psykisk utvecklingsstorning
att fa detta stod".
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14. Hur minga familjer utnyttjar kommunens avldsarservice?
Ange ungefirligt antal.

Antal kommuner Antal familjer som fdtt service
62 0
£2 1- 5
6- 10
11- 15
16 - 20
21- 25
26 - 30
31-35
36- 40
4] - 45
46 - SO
51- 60
61 - 70
71- 80
81- 90
91-100
101- 125
151-200

Sammanfattning och kommentarer:

Nagra kommuner svarar att de flesta som tidigare hade avldsarservice nu
har personlig assistent och de har d& valt sin fore detta avldsare som
assistent. For att fa tillgang till personlig assistans enligt den nya lagen
kréavs att man har ett tillsynsbehov overstigande 20 timmar per vecka. De
kommuner som svarat att de flesta som tidigare hade avlosarservice nu
har personlig assistent visar att det endast var de allra svérast
handikappade som hade tillgang till avlosning. Att avlsning i sig skulle
vara ett kriterium pa att f personlig assistent verkar ndgot markligt
eftersom dessa stodinsatser egentligen handlar om olika saker. Assistenten
ar framst avsedd att stodja den enskilde handikappade, medan avldsaren
fraast dr avsedd att stodja fordldrar/anhdriga.

15. Ar alla familjer néjda med den service som Ni erbjuder
dem?

Ja 49%
Nej 5%
Vet €] 37%
Ej svarat 9%

Sammanfattning och kommentarer:

Ndgra kommuner papekar att ett problem &r att den personal som
kommunen har kanske inte alltid "duger" till alla familjer. Familjen
kanske sjalv vill vilja vem som skall komma hem och ta hand om deras
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barn och dessutom kanske inte alla familjer passar ihop med alla avlosare.
Négra kommuner anser att det verkar vara for fa timmars avlosning for
familjerna och andra familjer som 6nskar avlosning dagtid och pa
vardagar kan ha svart att erhdlla hjilp. Detta bidrar menar de till att
familjerna inte alltid 4r nojda.

Kommunerna anser att det ar svart att rekrytera avlésare. Familjerna har
ofta ingen i sin omgivning som de kan eller vill vidlja som avlésare. De
kanner ocksad osiakerhet over att personal som kommer till hemmet for
avlosning inte alltid har réatt kompetens. En skillnad mérks mellan de
familjer som ej har mojlighet att sjdlva vilja utan ar hénvisade att ta
kommunens personal och de som sjidlva viljer avldsare. Oftast &r
foraldrar som inte sjalva paverkat valet av avlosare missndjda med
servicen. Detta visar vikten av att sjdlv f4 paverka besluten och att ha
inflytande 6ver de insatser som efterfrigas.

En svérighet kan vara att med kort varsel fa tag i en avlosare och bade
nér det giller omfattning och flexibilitet tror madnga kommuner att
familjerna 4r missnSjda. Maxtiden for avlosarservice enligt SOL ar 20
timmar men en del familjer som Onskar flera timmar kan soka och
erhdlla avlosning med stéd av LSS fr.o.m. 940101.

Det finns dven andra orsaker till att familjerna inte &r ndjda. En
tjdnsteman tror att "Mdnga har inte kommit sd l&ngt i sitt bearbetande av
barnets handikapp att de végar ldmna barnet ifrdn sig". "En familj ville
inte ha ndgot av de alternativ som kommunen erbjéd". Kommunen séger
att skilen till detta kan vara att familjerna vill ha hjalp under helger och
att det d ar svart att f4 personal. Det kan ocksé bero pé att kommunens
framforhéllning 4r for 1dng for fordldrarna, eftersom det inte gar att
planera in att man blir bortbjuden till exempel. Manga behover
weekendavlastning eller hjalp under semestern och da 4r kotiden mycket
l&ng. "Tilldelningen av antalet timmar 4r fér 14g anser ménga foréldrar
och den person som kommunen har anvisat accepteras kanske inte av
barnet eller av familjen", kommenterar ndgon. Andra problem é&r att
faniljen ej har fatt pdverka vem som kommer eller att den personal som
kommer inte har ratt utbildning.

16 Far familjen vilja avlésare?

Ja

Nej

Vet ej
Inget svar
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Om ja, hur viiljs d& denna?

Bland kommunens anstillda avlosare 48%
Bland annan kommunanstilld personal

t ex forskolepersonal, dagispersonal 55%
Bland vénner och bekanta till familjen  66%
Bland sldktingar/anhoriga till familjen 56%
Vet ¢j, inget svar 9%

Sammanfattning och kommentarer:

P& denna friga har ofta flera olika alternativa svar avgivits vilket innebér
att avlosning bestdms fran géng till gang och fran fall till fall med
utgdngspunkt frdn SoL. Familjen har viss mojlighet att paverka.

Enligt LSS: Personal inom &dldreomsorgen, eller annan t ex bekant till
familjen. Familjen har mojlighet att paverka vem som skall arbeta som
avldsare hemma hos dem och forslag och 6nskemal mellan handldggaren
och familjen gors, i familjen eller korttidshem. For det mesta erbjuder vi
personal, men det finns familjer som sjilv foreslar en viss person, oftast
ndgon som #r vilkdnd med barnet och da kan vi tillmotesgd dem.

Néagra kommuner lyfter fram en annan viktig friga. De berittar att de
forsoker undvika nira anhoriga, d4 det funktionshindrade barnet ska ha
“ratt" till mormor, morfar, syskon utan att de ska ha en anstéllning.

Det tycks hos méanga kommuner finnas en strdvan att forsoka hitta
personal som har den kompetens som krivs och dar det ocksé fungerar
bra mellan barnet och foréldrarna.

17. Maste foridldrar som begiir avlosarservice avvisas?

Aldrig 50%.
Sallan. 28%
ibland 8%
Ofta 1%
Alltid 0%
Inget svar 13%

Antalet familjer som ofta avvisas dr mycket 1agt (cirka 1%), vilket ar
postitivt. En felkilla finns eftersom de som ofta avvisar fordldrar kan ha

valt att inte avge négot svar alls eller angivit sidllan och séledes finns
bland de 28%.
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18. Om de maste avvisas, vad beror detta frimst pa?

Brist p& personal 14%
Brist p& ekonomiska resurser 3%
Andra orsaker 20%
Inget svar 63%

Sammanfattning och kommentarer:

"Vissa regler finns som méste beaktas"; en bedémning sker utifrdn SOL
och nar det galler LSS skall barnet tillhora personkretsen. Utéver detta &ar
det behovet som 4r avgorande och om det inte kan tillgodoses p& annat
sitt eller inom familjen tridder kommunen in med stod.

Négra kommuner menar att behovet ibland inte kan beddomas vara storre
an for familjer med barn utan funktionshinder, men &dven att ménga
foraldrar har for kort varsel for att en lamplig avldsare skall finnas
tillgdnglig. Det kan ibland handla om att en lamplig person inte kan en
viss dag eller kvill. Ibland kan det ocksd vara svart att tillgodose
avancerade behov och hitta en person som accepteras av familjen.

Nagra av kommunernas kommentarer

- Ibland &r det fullbokat, da far familjen vilja ett annan tillfalle
- Om fler 6nskar hjélp vid samma tillfélle kan det vara svart

- Ansokan kom fel - det var Landstingets dtagande

- Det 4r mer fradga om barnpassning

Det ar svért att fa hjalp onskad dag och tid, till infektionskénsliga barn
och allergiska barn. Det kan vara svart att f& tag i lamplig personal, som
t ex inte har egna husdjur. Nigon kommun har annonserat utan att f4 ett
enda svar. Ménga familjer begir hjilp mycket sent. Vid férdldraméten
begir familjerna ofta hjalp samtidigt och ménga familjer avstér nir den
ordinarie hjalpen inte kan stilla upp. Till gravt handikappade barn dr det
svart att f personal som kan/vill stilla upp. Tv& kommuner har svarat att
"annat stod kan vara lampligare” dvs att man far barnomsorg istillet for
avldsare om assistenten bedomt att inget behov finns. Nagon kommun har
satsat pd en nattoppen forskola varannan helg. Den servar 4tta familjer
och tar emot mellan fyra och fem bam per helg frin fredag kl 18.30 -
sondag kl 17.00. Barnen skall vara under nio ar for att f& deltaga.

19. Vilken utbildningsbakgrund har avlésarna?

Utbildning inom barnomsorg 43%
Utbildning inom hemtjénsten 53%
Annan utbildning 48%
Inget svar 17%
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Sammanfattning och kommentarer:

Avlbdsarna har mycket varierande utbildningsbakgrund. Hir foljer ndgra
av alternativen: studerande, grundskollarare, barnskotare, forskolldrare,
fritidspedagog, vardbitrade, underskoterska, sjukskoterska, arbetsterapeut,
mentalskotare, hemvardarutbildning, utbildning inom omsorgsverksam-
het, grundkurs inom psykisk utvecklingsstorning, sarskild kompetens for
barn med handikapp och personalassistentutbildning. Dessutom finns
linjeutbildningar med inriktning mot funktionshinder t ex: Social service
linje, Barn och ungdomslinje, Sjukvérdslinje (olika former) och Social
omsorgslinje. Det finns dven de som inte har nigon utbildning inom

omrédet och dir inte heller kommunen stiller ndgra formella krav pa
utbildning.

Personal med speciell utbildning. finns, men denna arbetar inte enbart
med avldsning utan frimst med dldreomsorg. Har uppges dven anhériga
som avldsare och dé& spelar utbildningen ingen roll. Snarare handlar det
om erfarenhet och lamplighet. For familjen handlar det om att vilja
avldsare som har visat intresse och forstaelse fér det handikappade barnet

Barnets behov avgér och i stort forséker man anpassa behovet av
avlosare individuellt for varje familj. Speciella krav kan vara
"Teckenkommunikation som stdd", kunskap om Autism, kunskap om
fysiska handikapp eller t ex Downs syndrom. De sokande framfor sjalva
onskemal och si langt mojligt tillgodoses speciella krav.

Flera kommuner menar att erfarenhet av handikapp prioriteras och 18 ar
ar lagsta alder for anstillning som avldsare. Omsorgsverksamheten har
tvd dagars utbildning for de som arbetar med utvecklingsstorda barn,
men forildrarna undervisar ocksd sjilva om sitt barns funktionshinder
och behov. Ndgon kommun har en veckas utbildning fér avldsare och en
kommun har krav pa att kommunens socialnamnd skall godkinna

avlosarens utbildning fore anstillning. Aven andra yrkeskategorier, som
arbetar som avlosare finns.

20. Har kommunen givit personalen speciell utbildning om
barn med handikapp?

Ja 26%
Nej 55%
Vet ej 9%
Inget svar 10%
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Sammanfattning och kommentarer:

Det 4r stor variation i kommunernas utbildning av avlosarna.
Temakvillar om olika handikapp, personlig introduktion, introduktion
tillsammans med fordldrarna, studiedagar, foreldsningar, information
och litteraturtips av handikappkonsulenten, studiebesok pa sirskolan och
utbildning om hjidlpmedel. Dessutom har en del kommuner anordnat

kurser mellan tre dagar och trz veckor for personal som skall arbeta med
barn med handikapp.

Tiden varierar mellan 4 och 140 timmar. En studiecirkel kan t ex omfatta
mellan 15 och 30 timmar.

Exempel pd svar fran kommunerna:

- Samtliga vardbitrdden har erbjudits utbildning om handikapp

- Tvaveckorskurs

- Internutbildning 30 timmar, eller 10 x 1,5 timmar

- Ett par temakvillar/termin eller studiecirklar

- Teckenkurs, Alternativ kommunikation

- "Skrdddarsydd "utbildning om barnet har svéra funktionshinder

Flera kommuner har svarat att de har ett ndra samarbete med
habiliteringen vad giller kurser o dyl. Ndgra kommuner har satsat pa
behovsrelaterad utbildning t ex: att g bredvid annan personal pa
barnkliniken tills man kénner sig sidker p& exempelvis sondmatning eller
andra speciella atgédrder. Nagon kommun skiljer pa sin egen fast anstillda

personal, som de ger utbildning och avldsare som &r timanstéllda och inte
ges ndgon utbildning.

21. Planeras kontinuerlig fortbildning fér avlgsare?

Ja 14%
Nej 59%
Vet ¢} 13%
Inget svar 14%

Sammanfattning och kommentarer:

Flera kommuner planerar fortbildningsinsatser t ex &aterkommande
internutbildning, studiebesck, temadagar, handledning, teckensprakskurs,
En kommun har planerat att fr.o.m. hosten -94 ge alla personliga
assistenter en grundutbildning. Omfattningen av denna var vid
enkétstudien inte klarlagd. Det finns dven kommuner som #nnu ej 1ost
frdgan om fortbildning och konstaterar att "Fragan ej 16st d&nnu"
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Framforallt planeras fortbildning genom att utnytja den kompetens som
redan finns i kommunen men mindre kommuner planerar dven utnyttja
mdjligheten att ge personalen utbildning i samarbete med nérliggande
kommuner. Flera kommuner har inte kommit s& langt i sitt planerings-
arbete dnnu utan arbetar med behovsinventeringar och avvaktar
resultaten av dessa forst. Andra ligger Over ansvaret pa avlosarna sjilva
och anordnar bara fortbildning om speciella dnskemédl inkommer till
kommunen.

Fortbildning kommer att ske i form av tematriaffar, foreldsningar,
studiedagar, studiecirklar, utbildning om olika handikappgruppers behov
och utbildning om varje enskilt barn. Nidgra kommuner menar att
avlosarna har déligt intresse for fortbildning och kommer ej att anordna
négon utbildning forrdn personalen sjalva begir det. Andra kommuner
menar att avlosarna onskar mera utbildning men att det dr svért att
tillgodose beroende pa att det 4r déligt utbud av kurser

22. Erhiller avlgsarna kontinuerlig handledning?

Ja 30%
Nej 51%
Vet ¢j 5%
Inget svar 14%

Av filjande personalkategorier Antalet kommuner
Av foraldrar 48
Av arbetsledare/hemtjénstassist.nt 51
Av omsorgs- eller habiliteringsteamet 35
Av barnomsorgskonsulenten/assistenten 14
Av handikappkonsulenten 8
Av lekotekarie/forskolekonsulent 6
Av barnpsykolog 6
Av socialsekreterare 20

Sammanfattning och kommentarer:

Mer &n hilften av kommunerna ger ingen kontinuerlig handledning, 5%
har svarat att de inte vet och 14% har avstétt frdn att svara. Det innebar
att 30% av kommunerna ger avldsarna kontinuerlig handledning. Det &r
framst hemtjanstassisenten och arbetsledaren som star for handledningen
men férialdrarna har i nastan hilften av kommunerna (48%) ansvar for
handledningen av avldsarna.




23. Av vem introduceras en ny avlésare i familjen?
" Av arbetsledare fér hemtjénsten 128 kommuner

Av forédldrarna/anhorig 117 "

Av arbetsledare for barnomsorgen/assistenter: 56 "

Av avlosaren sjilv 27 "

Inget svar 35 "

Sammanfattning och kommentarer:

Det vanligaste ar att arbetsledaren for hemtjansten introducerar avldsaren
i familjen. Ofta férekommer dven att forédldrarna eller ndgon annan
anhérig ansvarar for introduktionen. Endast i 27 kommuner later man
avlosaren sjalv ta kontakt med familjen och introducera sig.

24. Hur introduceras avlosaren i familjen?

Genom eget hembesok 98 kommuner
Genom telefonkontakt 4 "
Genom gemensamt besdk hos familjen 152 "
Inget svar 35 "

Sammanfattning och kommentarer:
I mer an hélften av kommunerna sker introduktionen genom ett
gemensamt personligt besok hos familjen.

25  Har Din kommun gjort nigon madlbeskrivning for
aviosarverksamheten?

Ja - 16%
Nej 70%
Vet ¢j 4%
Inget svar 10%

Sammanfattning och kommentarer:

Av kommunerna har endast 16% gjort en mAalbeskrivning for
avlosarverksamheten, 70% har svarat att de inte har nagon
malbeskrivning, 4% vet ej och 10% har avstatt frin att svara pa frigan.
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26. Har Din kommun gjort nagon utvirdering av
avlosarverksamheten?

Ja 9%
Nej 79%
Vet ¢j 2%
Inget svar 10%

Sammanfattning och kommentarer:

Nir det géller utvérdering av verksamheten #r det endast 9% som gjort
en sadan, 79% har svarat nej, 2% vet €j och 10% har inte avgivit nigot
svar, Flera kommuner har framfort att de inte hunnit med att gora négon
utvérdering, att verksamheten &r s ny och att de i framtiden kommer att
forsoka fa storre mojligheter att folja upp denna service. Négra papekar
att en utvérdering goérs i samband med uppféljningen av barnets situation.

27. Har din kommun givit familjer med barn med handikapp
information om LSS?

Ja 90%
Nej 6%
Vet ¢j 1%
Inget svar 3%

Sammanfattning och kommentarer:

Av kommunerna har 90% givit familjerna information om LSS, 6% har
ej givit nigon speciell information, 1% svara att de inte vet och 3% har
inte besvarat fragan..

Informationen har till flertalet fordldrar skett skriftligt och ménga
kommuner har sént ut informationen till alla hushall i kommunen. Nagra
kommuner har dven tagit fram en liten broschyr med information om
LSS och vad lagen innebér. I nidgra kommuner har man valt att ge
foraldrarna muntlig information vid personligt besdk och i enstaka fall
over telefon. Framfor allt dr det de mindre kommunerna som gjort
hembesok eller ringt familjerna. Néar det giller information har &dven
handikapporganisationerna och forsdkringskassan gatt ut med
information. De som tidigare tillhorde omsorgerna har overforts till LSS
och avgiftsbefriats, efter kontakt.
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28. Tror du att familjernas krav pé avlosning kommer att oka
med hénsyn till den nya lagen (LSS)?

Ja 70%
Nej 6%
Vet ej 18%
Inget svar 6%

Sammanfattning och kommentarer:

Av kommunera tror 70% att familjernas krav p& avlosning kommer att
oka med hdnsyn till den nya lagen, 18% har svarat vet ej, 6% har svarat
nej och 6% har ej besvarat frigan. De 6% som inte tror att kraven
kommer att 6ka menar att det framst hdnger samman med en sédmre
ekonomi men #ven pé personella resurser. Fa tror att organisatoriska
faktorer kommer att paverka.

29. Har kommunen for avsikt att utoka/bygga ut korttids-
hemmen med hiinsyn till den nya lagen?

Ja 14%
Nej 34%
Vet ¢j 45%
Inget svar 7%

Sammanfattning och kommentarer:

Av kommunerna planerar 14% att bygga ut korttidshemmen med hénsyn
till den nya lagen. Hir rdder viss osikerhet eftersom manga kommuner
dnnu inte vet hur verksamheten ser ut idag och kommer att se ut i
framtiden.

30. Har kommunen for avsikt att utoka/bygga ut korttids-
hemmen med hiéinsyn till den nya personkretsen?

Ja 11%
Nej 31%
Vet ¢j 50%
Inget svar 8%

Sammanfattning och kommentarer:
Av kommunerna planerar 11% att bygga ut korttidshemmen med hinsyn
till den nya personkretsen. Flertalet vet @nnu inte hur behoven kommer

att se ut och vad den nya personkretsen kommer att innebira for
verksamheten.

49
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31. Har kommunen beredskap att uppfylla familjernas behov/
krav pa avl6sning?

Ja 60%
Nej 11%

Vet ¢j 21%
Inget svar 8%

Sammanfattning och kommentarer:

Av kommunerna anser 60% att de har beredskap att uppfylla familjernas
behov/krav pa avlosning medan 11% inte anser att s #r fallet. En stor
osékerhet finns dven nir det galler denna fraga.

32. Anser du att din kommun arbetar familjeorienterat, dvs
utifrdn familjernas behov och 6nskemél?

Ja 89%
Nej 1%
Vet ej 4%
Inget svar 6%

Sammanfattning och kommentarer:

Av kommunerna anser 89% att de arbetar familjeorienterat, dvs utifrin
familjernas behov och 6nskemdl. Endast 1% har svarat nej pd denna
frdga och det 4r intressant speciellt som det allt oftare framkommer att
det av olika skil dr svart for familjerna att paverka vem som skall
komma hem som avlosare tillfamiljen. Frdgan om familjeorientering
kommer att ytterligare disktueras i slutdiskussionen.

V:2 Sammanfattning av resultat

Resultaten av denna studie visar att avlosning finns i 89% av landets
kommuner. Nagra kommuner har svarat att de inte vet om avlosarservice
finns eller inte, vilket kan betraktas som foérvdnande eftersom den person
som ansvarar fér handikappomsorgen i kommunen har besvarat enkéten.
En rimlig forklaring till detta &r att det trots allt 4r ndgon annan som
besvarat enkiten dn den som #r ansvarig. Servicen far utnyttjas av
kostnadsfritt i 67% av kommunerna och i 44% fér familjerna utnyttja
servicen obegréansat antal timmar. Mer &n hilften av kommunerna (61%)
anser sig ha tillrdckligt manga avlssare men pdpekar att de flesta inte har
nagon speciell personal anstilld som endast arbetar med avlosarservice.
Svarigheten att fa tag i avlosare till gravt utvecklingsstérda och
flerhandikappade barn eller till barn med medicinska handikapp verkar
inte vara anmarkningsvart stor. Tvartom menar kommunerna (68%) att
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det inte ar nagon skillnad utan att det bestdms utifran varje individs
behov. Det tycks dock vara en viss skillnad mellan siora och sma
kommuner och framfor allt dr det i de sm& kommunerna som det inte &r
nagon skillnad eller svérare att fa hjalp till ett svart handikappat barn.

Avlésarservicen hor administrativt till hemtjansten (64%) och endast i
15% till barnomsorgen. Flertalet kommuner anser att den 16sning de har
ar bra medan ndgra menar att en speciell organisation for avlosning
skulle fungera bittre. 1 74% av kommunerna finns aviosning dven for
vuxna.

Att alla foraldrar skulle vara nojda med avlosarservicen far anses som
orimligt. Cirka 49% siger emellertid att de 4r ndjda. Frdgan hinger nira
samman med om de har méjlighet att bestimma vem som skall komma
hem och ta hand om deras barn och i 82% av alla kommuner far
fordldrarna pdverka detta. I mer dn hilften av kommunerna (48%)
anlitas kommunens anstillda avlosare. Det vanligaste ar dock att
avlosaren viljs bland vanner och bekanta till familjen (66%), bland
slaktingar/anhoriga (56%) eller bland kommunanstilld personal som
forskolldrare, dagispersonal etc. (55%). Ungefar hilften av kommunerna
sager att de aldrig behover avvisa fordidrar som begir avlosning.
Orsaken till detta 4r inte klarlagd. Brist p& personal och brist pa
ekonomiska resurser tycks inte vara avgodrande. Endast 26% av
kommunerna har givit avlosarna speciell "handikapputbildning" och
endast 14% av kommunerna planerar fortbildning for avlosarna.

Nar det galler introduktionen av avldsaren i familjen varierar denna. I
mer an halften av kommunerna gors ett hembesdk hos familjen av
hemtjénstsassistenten och avlésaren gemensamt. [ 70% av kommurierna
saknas malbeskrivning for avldsarverksamheten och endast 9% har
utvirderat verksamheten.

Av kommunerna har 90% givit familjerna information om LSS och
ungefiar 70% tror att familjernas krav kommer att 6ka med hiansyn till
den nya lagen. Trots detta planerar flertalet komnwuner inte nigon
utbyggnad av verksamheten.

Kommunerna tror sig kunna upp ylla familjernas behov av avlosning
(60%) och de anser sig arbeta familjeorienterat, dvs utifran familjernas
t=hov och 6nskemal.
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VL. JAMFORELSE MELLAN 1988 OCH 1994 ARS STUDIER

Den riksomfattande studie som genomférdes &r 1988 (Brodin &
Lindberg, 1988) var baserad p3 svar frdn 278 kommuner och visade pa
relativt stora skillnader i kvalitet och kvantitet av avidsarservicen mellan
olika kommuner. Framfor alit framkom att bristerna i stod varken
handlade om ekonomiska eller personella orsaker utan snarare om
kommunernas s#tt att prioritera. Under 1994 genomfcrdes en uppfoljande
studie baserad pé svar frén 245 kommuner. En jamforelse mellan &r 1988
och 1994 visar om och hur kommunernas prioriteringar har &ndrats.

Avlosarservice finns i 89% av alla kommuner, vilket dr en Okning
jamfort med 1988, da denna siffra var 77%. Detta innebdr jAmfort med
den tidigare undersokningen (Brodin & Lindberg, 1988) en 6kning av
avlosarservicen fran 77% till 89% under en sexarsperiod.

Tabell 1, Familjer som utnyttjar avidsning

Servicen fir umyttjas av foljande familjer: 1988 1994
Alla som har bam med handikapp 62% T8%
Endast de som har utvecklingsstorda barn 5% 3%
Endast de som har rérelsehindrade barn 3% 1%
[ forsta hand svért flerhandikappade 4% 3%
Socialt handikappade 2% 2%
Inget svar 24% 8%

Som framgar av ovanstdende tabeli har det skett en markant 6kning bland
de som fér utnyttja avlosarservicen. Aven svarsfrekvensen har 6kat och
det ar ett fatal som inte besvarar fragan.

Nir det giller begransningar i barnens alder 4r dessa obetydliga. Flertalet
kommuner, dvs 80%, har svarat att det inte finns ndgra begrdnsningar i
barnens Aalder vilket #r en Okning {rdn1988 d& denna siffra var 63%.
Endast 10% har angett att det finns vissa begréansningar jamfort med 18%
1988. De som svarat att de inte kénner till om det finns nigra
begransningar i &lder har minskat frdn 20% till 10%.

Kostnader fOr avildsarservice

Servicen erbjuds kostnadsfritt till familjerna i 67% av kommunerna mot
tidigare 31%, vilket 4r en avsevird okning. Ar 1988 fick familjerna helt
eller delvis std for kostnaderna sjilva (52%) mot 30% 1994. De
kommuner som ej har besvarat frigan har minskat fran 15% till 6 %
1994,
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En viktig frdga 4r hur manga timmar familjerna far utnyttja denna
avlosarservice. Fran tabellen nedan framgér skillnader i tid for &r 1988
och 1994.

Tabell 2. Begriinsningar i tid {or avldsning

Antcl immar 1988 1994

5 1% 1%
10 7% 4%
20 15% 11%
30 6% 3%
Obegrinsat antal 41% 44%
Inget svar 30% 25%

De som inte har avgivit ndgot svar pd denna friga ar dock forhdllandevis
ménga 25% mot tidigare 30%. De kommuner som erbjuder familjerna
avlésning obegrinsat antal timmar per ménad har 6kat obetydligt och
siffran tycks vara relativt konstant.

Tiligdng pd avidsare

En intressant fréga 4r om kommunen har tillrdckligt manga avldsare. Det
framgér att 61% av kommunerna mot 53% (1988) anser sig ha
tillrackligt manga avlosare, 11% svarar nej mot tidigare 19% och 28%
har avstatt fran att svara. Det 4r rimligt att formoda att det i stort dr
samma kommuner som €j svarat pa frigan 1988 och 1994

Forildraintervjuer har visat att bade foridldrar och avlosare har
uppfattningen att det ar svarare att f hjdlp till ett svart handikappat barn
4n till ett barn med lindrigare former av handikapp (Brodin & Lindberg,
1988). Ar 1988 menade hilften av kommunerna att det inte 4r nigon
skillnad medan denna siffra har okat til} 68% 1994. Denna forandring ar
den mest synliga ifriga om skillnader mellan olika handikappgrupper som
far stod.

Tabell 3. Skilinader i svirigheter att finna avldsare till vissa grupper.

Svérigheter ait finna avlosare 1988 1994

Ingen skillnad 50% 68%
Svérare till gravt utvecklingsstorda 16% 9%
Svérare till svart flerhandikappade - 7%
Svérare till barn med medicinska handikapp 2% 5%
Inget svar 32% 16%

Om man jamfor siffrorna for gravt utvecklingsstorda och svért
flerhandikappade barn tycks dessa sammanlagt ligga pd samma niva &r
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1988 och 1994. Firre har 1994 avstitt fran att inte besvara fragan, 16%
mot tidigare 32%.

Administrativ (itiedrighet fOor avidsarservicen.

Den adminstravi ‘e tillhdrigheten varierar i olika kommuner. Det innebér
att avlosning kan ligga bide inom barnomsorg (37% 1994 mot tidigare
21%) och inom hemtjénst (64% mot tidigare 65%) och att man viljer
olika 16sningar f6ér olika familjer. Flera kommuner har byggt upp en
speciell organisation for avldsarverksamhet och hidr kan man konstatera
att det framst 4r de kommuner som &r relativt stora och som har ménga
familjer som har behov av avldsning. Det tycks som om denna 16sning
dock okar over tid och 22% har idag valt en speciell organisation mot
tidigare 5%. F4 kommuner har valt att inte besvara denna fraga (6%).

En viktig fraga for manga forildrar som har sina barn boende hemma &r
om motsvarande service finns for vuxna. Nar det géller vuxenhabilitering
kan man se en markant okning 74% mot tidigare 58%. Elva procent av
kommunerna (20%, 1988) har svarat att de inte har avlosning for vuxna
och 14% (22%, 1988) har inte svarat pa frigan.

Fordelning av familjer som utnyttiar kommunens avlosarservice

Man kan konstatera att familjerna i allt hogre utstrackning utnyttjar
avlosning. Ar 1988 avbojde 165 kommuner att besvara frigan, 1994, 47
kommuner, vilket 4r en avsesviard minskning.

Tabell 4. Familjer som utnyttjar servicen i de olika kommunerna

Antal kommuner 1988 1994 Antal familjer

20 12 0
65 82 1- 5§
7 40 6 - 10
21 46 11- 40
- 14 41 - 290
165 47 Inget svar

Fordldrarnas bedomning av servicen och pdverkansmdjligheter

Andelen familjer som ar ndjda med kommunens avl6sarservice har enligt
kommunenkiten 6kat fran 31% till 49%. Det innebér att cirka hilften av
alla familjer idag &r nojda. Cirka 5% &r enligt kommunerna inte nojda
med servicen mot tidigare 9%. Svarsfrekvensen har 6kat, men 46% har

avbojt att svara. Till stor del tycks detta hZnga samman med om familjen
far vilja avlosare eller ej.

Familjernas mojligheter att pAverka vem som skall komma hem och ta
hand om deras barn och att kunna vilja avlosare har dkat frdn 51% 1988
till 82% 1994. Endast 7% av kommunerna menar att familjerna inte kan
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paverka valet av avldsare mot tidigare 22%. I den tidigare studien (1988)
avgav 27% inget svar och denna siffra hade 1994 sjunkit till 11%.

Valet av avidsare
Avlésare viljs bland kommunens anstilida avlosare, bland annan
kommunanstélld personal, t ex forskolepersoral, dagispersonal, bland

vanner och bekanta till familjen eller bland sldktingar/anhoriga till
familjen.

Frén fordldraintervjuer (Brodin & Lindberg, 1988) framgér att den
fordlder som begér avldsarservice ibland maste avvisas. Det framgér vid
en jamforelse att antalet familjer som aldrig eller sidllan maste avvisas har
okat (79%). Denna siffra var 1988 43%. Kommunerna var ibland
tvungna att avvisa familjerna (8% mot 27% 1988). Av detta kan man
konstatera att det tycks vara mindre vanligt att man idag behover avvisa
familjer som behover hjalp.

Tabell 5. Frekvens for avvisning av familjer

Hur ofta avvisas familjer 1988 1994

Aldrig 43% 50%
Sillan . 29%
Ibland 27% 8%
Ofta 1% 0,4%
Allad - 0,4%
Inget svar 29% 12,2 %

De som méste avvisas beror frimst pa brist pd personal 14% (27% 1988),
brist pd ekonomiska resurser (3% bade idag och 1988) och andra orsaker
20% (1994). Négot forvanande &r det kanske att bristen p& ekonomiska
resurser inte framtrader som ndgonting avgorande for om en familj far
avldsning eller inte eftersom det dagligen framkommer i dagspress och
nyhetsmedia att ekonomiska nedskédrningar gors. Bakom svaret "andra
orsaker" som har okat handlar det ofta om att familjerna behover hjalp pa
tider d& det inte finns ndgon avlgsare som tjanstgdr och hir tycks viss
svarighet vara att f4 hjédlp pa helger och kvillar eller om familjerna ir ute
“i sista minuten" for att boka avlosning. Det handlar ocksi om att manga
familjer endast onskar en viss person och darfor har svért att acceptera
andra avldsare som kommunen anvisar.

Avlosarnas utbildningsbakgrund

Flertalet avlosare har ndgon utbildning inom vard- och omsorgsomrédet.
Utbildning inom barnomsorg har 43% (33% 1988), inom hemtjinsten har
53% (53% 1988) och annan utbildning har 48% (17% 1988). Av
kommunerna har 17% valt att inte besvara denna frdga mot tidigare 19%.
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En del kommuner har givit personalen speciell utbildning om barn med
funktionshinder/handikapp. Av nedanstdende uppstillning framgdr om
kommunerna givit avlosarna speciell utbildning eller ej. Det framgér
sdledes att 26% har givit avlosarna ndgon utbildning (28% 1988). Av
kommunerma har 55% svarat att de ej givit avlosarna nagon utbildning
vilket 4r en minskning jamfort med 1988 d& 48% av kommunerna har
svarat att de inte givit avlosarna speciell utbildning om barn med
funktionshinder/handikapp .

Nar det galler fortbildning for avlosare har 14% (21% 1988) svarat att
de planerar fortbildning, 59% plane-ar ingen foribildning (53% 1988)
och 27% har ej besvarat frigan (26% 1988).

Ar 1994 gav 39% av kommunerna sina avlésare handledning (27% 1988)
och 51% (41% 1988) gav inte handledning till avlosarna. Nitton procent
besvarade inte frdgan mot tidigare 32% (1588).

Tabell 6. Handledning till avlosarna

Handledningen ges av foljande Antal kommuner
1988 1994

Av fordldrar 48
Av arbetsledare/hemtjdnstassistent 51
Av psykolog/kurator inom omsorg 25
Av omsorgs- eller habiliteringsteamet 35
Av barnomsorgskonsulenten/assistenten 14
Av handikappkonsulenten 8
Av lekotekarie/forskolekonsulent 6
Av bamnpsykolog 6
Av socialsekreterare 20

Handledning ges av olika personer beroende p& vem som har kunskap om
ett visst barn. Vanligast 4r att handledning ges av arbetsledaren/
hemtjénstassistenten (51%) eller av omsorgs- eller habiliteringsteamet
(35%). Av ovanstdende framgér att fordldrarna alltmer utnyttjas som

handledare. Idag ges handledning av forildrar i 48% av kommunerna,
tidigare endast i 6%.

Aven nir det giller att introducera en ny avlosare i en familj tillampas
olika modeller. Ofta handlar det dock om att en losning viljs utifrén varje
enskilt fall. Ibland sker introduk'" n genom ett telefonsamtal, ibland vid
ett hembesok hos familjen. Framior allt strdvar man efter en flexibilitet
for att anpassa sig efter familjernas 6nskemal.

P4 frdgan om vem som stér for sjalva introduktionen har flertalet
kommuner svarat att det {rdmst ar arbetsledaren for hemtjansten (128
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kommuner), men att det dven &ar andra yrkeskategorier som deltar i
introduktionen.

Tabell 7. Introduktion i familjerna

Introduktion Antal kommuner
1988 1994

Av arbetsledare for hemtjansten 97 128
Av fordidrarna/anhorig 23 117
Av arbetsledare for barnomsorgen/assistenten 22 56
Av avldsaren sjdlv 14 27
Inget svar - 35

Malbeskrivning och utvirdering

Som framgér av nedanstdende har har endast 16% av kommunerna gjort
en mdlbeskrivning for avidsarservicen medan 70% av kommunerna har
angivit att de inte har ndgon méalbeskrivning (56% 1988). Det innebir att
de kommuner som ej gjort ndgon méalbeskrivning har minskat.

Nar det sedan géller att utvdrdera den service som kommunerna erbjuder

familjerna framgir att 79% inte gjort ndgon utvirdering av
verksamheten.

Tabell 8. Malbeskrivning och utvirdering av avlosarservicen

Ja Nej Inget svar

Malbeskrivning

1988 19% 56% 25%
1994 16% 70% 14%
Utvirdering

1988 9% 65% 26%
1994 9% 79% 12%

Denna fréga hiinger samman med om en inventering av familjernas behov
av avlosning gjorts. Det tycks som om kommunerna inte har inventerat

behoven av stod hos familjerna och av denna anledning kan de inte heller
utvirdera verksamheten.
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VII DISKUSSION OCH SLUTSATSER

Sociallagstiftning

Omsorgerna om barn och ungdomar med funktionshinder regleras i
Sverige av Socialtjanstlagen, Hilso- och sjukvérdslagen, Skollagen och
Lagen for stod och service for vissa funktionshindrade (LLSS). En for-
skjutning av ansvaret for omsorgerna fran landstingen till primérkom-
munerna pagar och merparten av de sirskilda omsorgerna enligt den
tidigare omsorgslagen kommer senast den 1 januari 1996 att ha dverforts
till kommunerna. LSS tridde i kraft den | januari 1994 och ersitter den
tidigare omsorgslagen, inférandelagen till omsorgslagen och elevhems-
lagen. LSS &r en pluslag, en réttighetslag, som triader in som komplement
nir andra lagar inte réicker till. For att erhélla stod enligt denna lag mdste
den enskilde sjdlv begara stod och det ar en fordel att mojligheten att
overklaga beslut i lansratten kvarstar.

Enligt socialtjanstlagen har kommunerna det yttersta ansvaret for varje
enskild kommuninvénare och socialtjénsten skall p& solidaritetens grund
framja ménniskors ekonomiska och sociala trygghet, jamlikhet i levnads-
villkor och aktivt deltagande i samhillslivet (Fahlberg & Magnusson,
1984). Med andra ord skall stod erbjudas familjer med barn och
ungdomar med funktionshinder s& att de i m¢jligaste mén kan leva pa
samma villkor som andra barnfamiljer. I lagen betonas dock som en
utgdngspunkt att familjens egna resurser skall forstirkas och tillvaratas.
Det framgar att kommunen har skyldighet att upprétta individuella planer
for den enskilde efter dennes begédran. Som det ekonomiska lédget &r idag
tycks lagstiftning vara enda mojligheten for att garantera familjerna ett
gott stod dven om man kan fundera Over om inte denna lagstiftning i
realiteten verkar segregerande istillet for integrerande.

Behovet av avlosning

De flesta barn och ungdomar med funktionshinder bor idag i sina
fordldrahem samtidigt som de flesta fordldrar idag arbetar utanfor
hemmet. Fordldrar med barn med funktionshinder har ofta ett
tidskridvande och omfattande vérdarbete och de hu.. “tt stort behov av stod
for att orka med sin vardag (t ex Featherstone, 1983; Fyhr, 1983;
Gustavsson, 1985). Detta medfor att kommunen aldggs ett allt storre
ansvar att ge familjerna stod. Kommunen har dessutom ansvar for en
uppstkande verksamhet i syfte ot kunna ge varje individ den hjilp som
han/hon behover. En form av stéd som enligt 1.SS &vilar kommunen r
avlosarservice. Tidigare svenska studier om avlosarservice (t ex
Lindblom & Mdller, 1993; Janson & Lagerberg, 1989) har visat pa stora
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brister i stodet och att avlosarservicen fungerar olika badde vad avser
personella och ekonomiska resurser. Detta hdnger samman med
kommunernas forutsittningar, men dven med deras prioriteringar av
verksamheten. I en del kommuner kallas avlosarservicen for barnvakts-
service och detta kan medfora att kommunen inte anser sig behova ha
utbildad personal.

Familjens behov av stod okar successivt om insatserna inte sétts in genast
och pa familjens villkor (Bailey & Simeonsson, 1988; Blacher & Meyers,
1983; Roll-Pettersson, 1992; Lundqvist, 1994). Det innebar att
kommunen inte kan vinta med att sétta in dtgirder nar familjen begir
stod i forhoppning att problemen skall "ordna sig". Studier (ibid) har
visat att behovet av stéd dd kommer att 6ka och att familjen blir allt mer
utarbetad. Istillet for att kommunen har en foralder som behover hjalp
kanske de pé sikt far en hel familj med stora behov av stod. Hur stodet till
familjerna sedan fungerar tycks i hog grad bero pd intresset och
engagemanget hos den ansvarige tjanstemannen i kommunen, dvs hur
lyhord denne ar for familjens 6nskemal. Det krivs stor forstielse for de
olika familjernas behov av stod och en flexibilitet i séitet att bemota
familjerna. Det innebdr i realiteten att 4ven om en familj anser sig ha
behov av en viss typ av stod kanske den ansvarige tjdnstemannen inte
beddmer behovet pad samma sétt. Det dr ofrdnkomligt samtidigt som det
tydligt star i lagen att det ar den enskildes uppfattning av behovet av stod
som dr avgorande, eftersom det for en utomstdende kan vara svart att
gora en objektiv bedomning. Det finns dven ett maktforhallande mellan
kommunens Eﬁnsteman och fordldern som i vissa ldgen kan komplicera
situationen. A ena sidan skall foridldern enligt lag ges mojlighet att ha
inflytande Over sin situation och paverka de beslut som fattas om henne/
honom, 4 andra sidan har kommunen gentemot kommuninvanarna ett
ansvar att hélla sig inom ramen for sin budget. Den enda 16sningen pa
detta dr sannolikt att ett gott samarbete mellan de bada parterna etableras,
men for kommunens del kan det dven handla om att omprioritera sina
verksamheter och framst tillgodose de behov som omfattas av olika lagar.

Avlosarservice i 245 kommuner

Syftet med den empiriska studien sor presenterats i denna rapport har
varit att gora en uppfoljning och kartlagga och belysa hur avldsarservicen
fungerar i landets kommuner efter det att LSS inforts samt att gora en
jamforelse med resultaten frdn en tidigare studie (Brodin & Lindberg,
1988). Enkitstudien ar baserad p& uppgifter frdn 245 av landets 286
kommuner. Bortfallet var 14%, dvs 41 kommuner, trots att tva
paminnelser per brev séndes ut. Detta beror sannolikt pa att kommunerna
har en stor arbetsbelastning som héanfor sig till Gvertagandet av
omsorgerna frdn landstingen. Att s& mdnga kommuner trots detta

[€)

ERIC

PAFuliText Provided by ERIC




53

besvarade enkiten tyder dock pa ett stort intresse for fragan. Resultatet av
studien visar att en 6kning av avlosarsevicen 4gt rum under de senaste sex
dren, Cirka 89% av kommunerna har avlosning och i 78% av
kommunerna far alla familjer som har barn med funktionshinder utnyttja
servicen. Kostnaden for avlosarservice varierar dock liksom antalet
timmar som man far utnyttja servicen.

Négra kommuner har angivit att de inte har nigon efterfragan pa
avlosning. Detta kan sjélvfallet bero pa att familjerna inte fatt information
om avlosning men det kan dven bero pa att det &r en liten kommun med
f4 personer med funktionshinder som efterfrdgar st6d. 1 de smi
kommunerna tycks det formella behovet av stéd vara mindre starkt
uttalat, eftersom familjerna informellt anlitar grannar och vinner i hogre
utstrackning #n i de stora kommunerna. Nistan hilften (44%) av
kommunerna har liksom 1988 svarat att familjerna far utnyttja avlosning
obegriansat antal timmar. Detta visar att familjerna trots att de har
tillgdng till avlosning efter behov inte "6verforbrukar” denna service,
vilket vissa kommuner tidigare befarade. Med overférbrukning menar
jag att de utnyttjar servicen mer 4n de egentligen har behov av eftersom
den ar kostnadsfri. Det &r rimligt att anta att familjerna av integritetsskél
inte vill ha utomstaende personer i sitt hem mer &n nddvéndigt och det ar
sannoiikt skilet till att servicen inte dverforbrukas.

Avidsarpersonal

En viktig frdga ar tillgdngen pd avlosare, dvs om kommunen har
tillrdackligt ménga aviosare anstilida. Av kommunerna menar 61% att
behovet inte har varit storre dn de klarat av det men om behovet okar kan
det enligt vissa kommuner bli problem. Detta tyder pd en tendens att vilja
"ligga pd marginalen", dvs inte bygga upp ett storre stéd dn som
motsvarar den absoluta efterfrégan. Kommunen véljer séledes att ligga pa
en miniminivd. Frdgan om avlosning i akuta situationer blir i sidana
kommuner kritisk, eftersom de inte har en buffert att ta till i
krissituationer. Kommunerna sédger sig dock vara medvetna om att
behovet av avlosning kommer att 6ka dd forildrar med barn med
funktionshinder behover stod for att inte bli utarbetade. Fran enkiten
framgér att avlosare ofta tas frin kommunens personal som arbetar inom
hemtjdnsten och det innebér da att avlosaren inte sjalv sokt sig till detta
arbete utan blivit palagd uppgiften som aviosare. Denna losning &r p3 sikt
otillfredsstéllande, eftersom ménga personer kanske valt att arbeta inom
hemtjansten med &ldre personer och inte med barmn med funktionshinder.

Fragan hur graden av funktionshinder pdverkar mojligheten att fa hjélp
visar att cirka 68% av kommunerna anser att det inte 4r ndgon skillnad att
fa hjalp till barn med grava handikapp é&n till andra grupper av barn, men
andra studier har visat att ménga avlsare upplever att det dr svérare att
ta hand om ett svart funktionshindrat barn &n ett lindrigt (t ex Brodin &
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Lindberg, 1988, 1990; Marc & MacDonalds, 1988). Avlosare kdnner
ibland osidkerhet infér uppgiften, speciellt om de inte har utbildning om
funktionshinder och det gdr inte att motivera dem med ait det i forsta
hand kriavs medminsklighet for att klara jobbet. De maste for att gora ett
bra arbete kdnna att de behérskar sina arbetsuppgifter for att inte kdnna
en emotionell stress. Aven ménga fordldrar menar att det 4r svérare att f3
hjalp till gravt utvecklingsstorda flerhandikappade barn och till barn med
medicinska handikapp (ibid). En intressant aspekt av detta med art och
grad av funktionshinder ir att samtliga studier frin USA fokuserar pa
barn med utvecklingsstorning (t ex Apolloni & Triest, 1988; Blacher &
Meyers, 1983; Rimmermann, 1989). Jag har inte funnit en enda studie
som handlar om familjer med barn med rorelsehinder, syn- eller
horselskada, sdvida dessa funktionshinder inte forekommer i kombination
med utvecklingsstorning, dvs att barnet &dr att betrakta som flerhandi-
kappat. Av detta drar jag slutsatsen att behovet av stod ar storre for
familjer med barn med utvecklingsstdrning @n for andra familjer och
formodligen hénger detta samman med den friga som de amerikanska
studierna ofta betonar, nimligen modrarnas emotionella stress. Fran
enkitstudien framgér dock att kommunerna inte tillstar att det 4r svarare
att f& hjalp for den som har ett svért flerhandikappat barn 4n for andra.
En tolkning av detta &r att kommunerna helt enkelt inte 4r medvetna om
problemen, en annan att de medvetet undviker att se dem. Avlssare och
fordldrar ar ofta ense, men deras uppfattning avviker f-dn den som

kommunens tjanstemén har, vilket kan bero pa skillnaden i position och
kontext som de befinner sig i.

Fran den empiriska studien framkommer #ven att det ar vanligt att
familjerna anlitar védnner, bekanta och anforvanter som avlosare. Flera
kommuner tar upp denna frdga som marginalanteckningar i enkiten och
talar for och emot detta forhdllande. Hér finns inte ett synsétt utan det
varierar mellan kommuner och det &r rimligt att anta att deras
uppfattning av om det &r positivt eller negativt hanger samman med vilka
erfarenheter kommunen har. Flera kommuner menar dock att det oftast
ar battre for alla parter om det inte 4r en anhorig, vin eller bekant som
anlitas som avldsare.

Fordelen med att anlita redan fér familjen kinda personer frin t ex
daghemmet 4r att denna personal dr utbildad och har kunskap om bam
med funktionshinder. De kinner ocksd det enskilda barnet och dess
behov. Nackdelen med att anlita daghemspersonalen 4r att de sannolikt ar
trotta pa arbete med barn och egentligen inte orkar. P4 grund av sitt
arbete kan de ha svirt att siga nej dven om de dnskade det. Om man
istéllet valjer personer som sjélva soker arbete som avldsare och ger dem
adekvat utbildning, fortbildning och handledning blir kontinuiteten och
tryggheten sannolikt stérre bdde for familjen och avlosaren. Manga
fordldrar menar att det dr svart att begédra hjdlp av anhoriga eftersom
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familjerna di ofta kdnner sig std i tacksamhetsskuld (t ex Brodin &
Lindberg, 1988). For familjer med barn med funktionshinder dr det
sannolikt en fordel att istillet f4 vanda sig till kommunen och kénna att
avlosarservice 4r en réttighet.

Medan de svenska studierna framst har fokuserat pa kvalitet och kvantitet
i stoédet har de internationella studierna mer fokuserat pa avlsning som
medel for att lindra stress hos modrarna och pé att ta reda pd vad som
karaktdriserar de familjer som begédr och anvénder avlosning (t ex
Rimmerman, 1989; Sherman, 1988; Marc & MacDonalds, 1988). Ett skiil
till detta dr att avlosning i Sverige ses som ett samhillsansvar och en
rdttighet for familjer med barn med funktionshinder, medan avl6sning

tex i USA &r en relativt ny foreteelse och oftast erbjuds i olika typer av
stodprogram.

Familjens uppfattning om behovet av stdd

Cirka hilften av familjerna dr enligt kommunerna néjda med stodet och
en avgorande friga for familjerna tycks vara om de fér vilja avlosare. |
82% av kommunerna fir familjerna vilja avlosare och 89% av
kommunema anser att de arbetar familjeorienterat. En intressant fraga &r
hur de tolkat frigan om familjeorientering. I enkiten stod som
fortydligande "dvs utifrin familjernas behov och 6nskemadl". Att familjen
kan pdverka valet av avlosare 4r ett kriterium for familjeorientering. For
familjerna ar denna fraga viktig och det 4r dven vasentligt att de kénner
att den som kommer hem som avlosare tycker om deras barn och att

barnet accepterar avlosaren. Nagon kommun menar att personal ibland
inte "duger" 4t alla fordldrarna. Det betyder i klartext att fordldrarna inte
accepterar avlosaren och att det darfor ar olampligt att anlita just den
avlosaren. Nir en familj meddelar kommunen att de har speciella
6nskemadl och att de vill ha en viss person som avlésare ar det rimligt att
anta att det finns sarskilda skal for denna begéran.

Upprepade personalbyten gér det ofta svart for fordldrarna. En liten
personkrets 4r av stor betydelse speciellt for barn med grava handikapp
och det ar darfor viktigt att det 4r en eller ett par personer som
aterkommer kontinuerligt och som barnet ldr sig kénna igen (t ex
Apolloni & Triest, 1983). Ofta har mamman i familjen valt att stanna
hemma for att varda sitt barn, eftersom hon vill ge barnet en si trygg
omvardnad som mdjligt (t ex Gustavsson, 1985; Lagerheim, 1988). Att
sjalv fa vilja avlosare och f en kontinuitet och stabilitet i servicen 4r en
forutsattning for att foraldrar, barn och avlésare skall fungera
tillsammans. Frdgan kan vara avgorande fér om familjen vill ta emot
hjalp i form av avlosning eller inte. Om det stindigt kommer nya
personer som familjen maste ldra upp och som de kénner att de inte kan
lita riktigt pd paverkar detta familjens intresse for att f avlésning (t ex
Grant & McGrath, 1990; Salisbury, 1990).
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For familjerna &1 det viktigt att introduktionen av en ny person i deras
hem sker pd ett sidant sitt att barn, féridldrar och avlosare lar kénna
varandra och upplever en dmsesidig trygghet. Manga foréaldrar oroar sig
ocksd om de far personal som inte dr utbildad och har kunskaper och
erfarenheter av barn med funktionshinder. ! flera kommuner som har
avlosarservice, utnyttjas inte servicen i den omfattning som man skulle
kunna forvinta sig. Vad beror da detta pd? Det finns sannolikt flera olika
orsaker till detta. En orsak #r att kommunen inte informerar familjerna
om att denna service finns och darfor inte har ndgon efterfrigan.
Konsekvensen av detta kan bli att kommunen inte uppmérksammar vidden
av behovet av stod till familjerna. Utformningen av stédet i fréga
betrdffande antal timmar och kostnader for servicen har ocksa betydelse
for hur mycket den utnyttjas. Informationen och utformningen av stodet
styr sannolikt efterfrigan av avlosning hart.

Utbildning, fortbildning och handledning

Utbildning av avlosare #r ett eftersatt omrdde. Avldsarna har ofta
oregelbunden arbetstid och ett stort ansvar. De har varierande grundut-
bildning och endast 26% av kommunerna har givit dem nigon utbildning
om barn med funktionshinder. De har f& mojligheter till fortbildning och
handledning. Nir det giller fortbildning menar nédgra kommuner att
avlosarna har litet intresse for fortbildning, andra att intresse finns, men
att utbudet av kurser ar begrinsat. Aven handledning ar ett eftersatt
omréde och det framgér att kommunerna ger avldsarna handledning dels
av arbetsledaren dels av foraldrarna. Utdver detta finns det studier som
visar att kommunens ansvariga tjinstemén ofta saknar utbildning om
funktionshinder och att kommunerna har en 14g beredskap fér handikapp-
utbildning (Nydahl, 1985). Mer &n hilften av kommunerna planerar
varken grundutbildning eller fortbildning for sina avldsare. Négra
kommuner menar dessutom att de framst satsar pd sin fast anstillda
personal. Det dr svart att se vilka végar, forutom att ge personalen
utbildning, som kan 6ka kvaliteten pd avlgsarservicen.

Mdibeskrivning och utvdrdering

Endast 16% av kommunerna har en malbeskrivning fér avldsarservicen
och 9% har utvérderat verksamheten. Ofta framfor kommunerna tidsbrist
som skil till att de inte gjort ndgon mélbeskrivning och utvérdering. En
del kommuner erbjuder saledes familjerna en service som de inte vet
svarar mot mottagarens dnskemdal. Kommunerna kan, som tidigarre
namnts, i princip styra efterfrdgan pé avlosning genom att avstd frin att
informera om verksamheten eller att erbjuda familjerna en service som
inte fungerar. Detta forfaringssatt ar sannolikt inte vanligt, men det finns
en viss risk att det kan foérhdlla sig p& detta sitt nar de ekonomiska
forutsittningarna fordndras och kommunernas ekonomiska situation blir
alltmer pressad. Uttrycket "man skall inte vicka den bjorn som sover" ar
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ett uttalande frén en kommun i Brodin och Lindbergs studie (1988) och
det gavs som svar pi frigan om de gatt ut med information om avldsning
till familjer med barn med funktionshinder. Jag vill dock papeka att
denna kommun inte pd nagot sitt dr representativ for Sveriges
kommuner, utan fir betraktas som en ytterlighet.

I kommunernas ansvar ligger att aktivt informera och erbjuda familjer
med barn med funktionshinder avlosning och insatser kravs béde
kvantitativt och. kvalitativt. Flertalet kommuner 4r angeldgna om att leva
upp till detta och manga upplever den ekonomiska nedrustningen som
pafrestande, eftersom de 4r medvetna om att stora behov av stéd finns.
Det ir ocksd av stor vikt att hénsyn tas till familjens integritet och att

respektera att det ar familjen som #r den som skall fatta de beslut som
beror deras eget liv.

Slutsatser

Av denna studie framgar att kommunernas vidare arbete med avlosar-
serivce bor inriktas pé att forst ochi framst inventera behovet av stod i de
enskilda kommunerna samt att ddrefter utarbeta modeller fér hur
servicen kan utvecklas. Ett samgiende nellan olika kommuner ifriga om
utbildning och fortbildning bor efterstrivas, eftersom ménga smé
kommuner har begrdnsade mojligheter att sjalva genomfora utbildnings-
aktiviteter.

Behovet av avlésarservice ar stort hos familjer med barn, ungdomar och
vuxna, med funktionshinder och en ¢kning av efterfrigan av stod kan
forvdntas i framtiden. Kommunerna maéste darfor planera for en
utbyggnad séavil kvalitativt som kvantitativt. Avlosarservice maste ges i en
omfattning som svarar mot familjens behov och var och hur stodet skall
ges maste avgoras i varje enskilt fall. Flexibilitet ar ett nyckelord.

Grunden fo6r allt arbete 4r som namnts en behovsinventering av
familjernas énskemal om avlosning och denna bor foljas av kontinuerliga
utvarderingar. Familjen maste i hogre grad sjalv fa mojlighet att vilja
avlosare samt erhdlla hjélp den tid som de 6nskar t ex dven kvillar och
helger och inte enbart dagtid som i manga fall nu. Det maste dven finnas
resurser vid akuta behov av stod. Forst nar familjerna har mojlighet att
paverka sin situation och ha inflytande 6ver de atgirder som sitts in som
stod kan man tala om familjeorientering, dvs stod pa familjens villkor och
utifrdn deras behov och énskemal.

En begrdnsning i denna studie &r att den endast ar baserad pd data
insamlade fran kommunerna. Fordjupade studier bor genomféras med
intervjuer med forédldrar och avlosare for att f4 en nyanserad bild av hur
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avlosarservicen for familjer med barn med funktionshinder fungerar i
landets kommuner. Det finns @dven behov av att studera och sammanstilla
olika fungerande modeller fér avlosning for att beskriva positiva
16sningar pa hur avldsning kan fungera.

Aven om det fortfarande 4r manga brister i avlosarservicen har flertalet
kommuner idag gjort sitt bista for att 16sa denna form av familjestod.
Mainga kommuner gor redan idag ett fint arbete med avldsarservice och
det finns ett behov av att deras erfarenheter och kunskaper fors ut till

andra kommuner som inte har lika stor erfarenhet av denna form av
familjestod.
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Familjestod/Aviésning
Brodin, 1994

ENKATUNDERSOKNING - AVLOSARSERVICE
Till familjer med barn med funktionsnedséttningar

1. Hur méanga barn med funktionsnedsittningar bor i din
kommun?

Har Din kommun avljsarservice for familjer med barn
med funktionsnedsittningar?

Ja. O Nej O Vetej 0O

Vem far utnyttja denna service?

Servicen far utnyttjas av foljande familjer:

Alla som har barn med handikapp

Endast de som har utvecklingsstorda barn

Endast de som har rorelsehindrade barn

1 forsta hand svért flerhandikappade

Socialt handikappade

Finns begrinsningar vad betriffar barnens alder?

Ja O Nej O Vetej 0O

Om Ja, ange vilken som 4r hogsta dldersgrins

Erbjuds servicen kostnadsfritt till familjerna?
Ja 0O Nej O Delvis O

Om avgift tas ut, ange hur stor den ar:
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6. Hur manga timmar far familjerna utnyttja denna service?
Ange ungefirligt antal timmar per maénad.

Antal timmar

5 O
10 O
20 O
30 O
Obegransat antal 0O

Har kommunen tillrickligt manga avlgsare?

Ja 0O Nej O Vetej O

Miirks nagon skillnad att fa avigsarservice till gravt
utvecklingsstorda eller flerhandikappade barn och till
andra grupper av barn med handikapp?

Ingen skillnad O
Svarare till gravt utvecklingsstorda O

Svérare till svart flerhandikappade O
Svérare till barn med medicinska handikapp O

Vilken administrativ tillhdrighet har avldsarservicen?
Avlosarservicen tillhor barnomsorgen O

Avlosarservicen tillhor hemtjédnsten O

Annan tillhorighet O

Anser du att denna losning &r tillfredsstillande?

Ja. O Nej O Vetej 0O

Vad hédnder nidr barnet blir vuxet? Finns motsvarande
service for vuxna?

Ja. 0O Nej O Yetej 0O
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Familjestod/Avlosning
Brodin, 1994

12. Kan familjer som onskar erbjudas stodfamilj eller
korttidshem genom landstinget?

Ja. O Nej O Vetej O
13. Kan familjer som onskar erbjudas stédfamilj eller
korrtidshem genom kommunen?

Ja O Nej O Vetej 0O

14. Hur minga familjer utnyttjar kommunens avldsarservice?
Ange ungefirligt antal.

Antal familjer:

15. Ar alla familjer néjda med den service som Ni erbjuder
dem?

Ja. O Nej O Vetej O
Om nej, ange varfor

16a) Far familjen vilja avigsare?

Ja. O Nej O Vetej 0O
16b) Om ja, hur viljs di denna?
Bland kommunens anstzllda aviosare a
Bland annan kommunanstilld personal,
t ex forskolepersonal, dagispersonal a
Bland vinner och bekanta till familjen O
Bland slaktingar/anhoriga till familjen a




Familjestod/Avicsning
Brodin, 1994

17. Maste foraldrar som begir avlosarservice avvisas?
m) = 0 0 m]
Aldrig  Sillan Ibland Ofta Alltid
Om de maste avvisas, vad beror d detta frimst pa?

Brist p4 personal O
Brist pA ekonomiska resurser O

Andra orsaker O

Beskriv girna orsak

Vilken utbildningsbakgrund har avldsarna?

Utbildning inom barnomsorg
Utbildning inom hemtjénsten
Annan utbildning

O
O

Ange girna vilken

Har kommunen givit personalen speciell utbildning om
barn med handikapp?

Ja. 0O Nej O Vetej 0O

Om ja, ange pa vilket sitt

Om ja, ange omfattningen pé utbildningen
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21. Planeras Kontinuerlig fortbildning for avlosare?
Ja. O Nej O Vetej O

Om ja, ange pé vilket sitt

22. Erhdller avlosare kontinuerlig handledning?

Ja. O Nej O Vetej 0O

Om ja, beskriv fran vilken personalkategori

Av foraldrar

Av arbetsledare/hemtjdnstassigtent

Av psykolog/kurator inom omsorg

Av omsorgs- eller habiliteringsteamet
Av barnomsorgskonsulenten/assistenten
Av handikappkonsulenten

Av lekotekarie/forskolekonsulent

Av bamnpsykolog

Av socialsekreterare

oooooofOon

Ange ungefarlig omfattning i timmar per ménad.

23. Av vem introduceras en ny avlosare i familjen?

Av arbetsledare for hemtjansten

Av forédldrarna/anhorig

Av arbetsledare for bamomsorgen/assistenten
Av avlosaren sjélv

gooo

24. Hur introduceras avlosaren i familjen?

Genom eget hembesok a
Genom telefonkontakt a
Genom gemensamit besok hos familjen O
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25.

Har din kommun gjort ndgon malbeskrivning for avlgsar-
verksamheten?

Ja. O Nej O Vetej O

Har din kommun gjort nagon utvirdering av avlosar-
verksamheten?

Ja. O Nej O Vetej O

Har din kommun givit familjer med barn med handikapp
information om LSS?

Ja. O Nej O Vetej 0O

Kommentera:

Tror du att familjernas krav pd aviosning kommer att dka
med hidnsyn till den nya lagen (LSS)?

Ja. O Nej O Vetej [
Om inte, vilka problem ser du som storst?
Ekonomisk brist? O
Personalbrist? 0

Organisatoriska 0

Har kommunen for avsikt att utéka/bygga ut Korttids-
hemmen med hinsyn till den nya lagen?

Ja. 4 Nej O Vetej O
Har kommunen for avsikt att utéka/bygga ut korttids-
hemmen med hinsyn till den nya personkretsen?

Ja. O Nej O Vetej [
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31.

Har kommunen beredskap att uppfylla familjernas behov/
krav pa avlosning?

Ja O Nej O Vetej OO

Anser du att din kommun arbetar familjeorienterat, dvs
utifran familjernas behov och 6nskemal?

Ja O Nej O Vetej 0O

Vi ar tacksamma om Du returnerar enkéten senast den 20 maj 1994 i
bifogat svarskuvert under adress:

Ingegerd Alemdar

Pedagogiska Institutionen
STOCKHOLMS UNIVERSITET
106 91 STOCKHOLM

Tack for din medverkan i projektet.
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Abstract

Brodit., Jane (1995) Avidsarservice som stid till fumiljer med barit med
funktionsnedsdttningar - En enkdtstudie i 245 kommuner. [Respite care
service as support for families with children with disabilities. A survey in
245 local authorities]. FAS-projektet [The family support project].
Research report No. I1 in the series Technolcgy, Communication,
Disability, Stockholm Institute of Education: Department of Special
Education.

® The overall purpose of this study was to contribute to increased
knowledge on the municipalities' view of the families' need for support.
The aim of the empirical study was to survey how respite care service
functioned for families with children with disability in the municipalities

® and to compare the results with a previous study on respite care service
made six years ago.

The study was based on a questionnaire on respite care service distributed
to all the municipalities in Sweden. 245 answered, which means a decline
of 14%. In view of the heavy work load the transfer from the County
Councils to the Local Authorities of the care for mentally rearded people
nas ment, the number of answers are satistactory.

The focus of the study was on quantity and quality of the measures, and
on the view of respite care as a form of family support. The result shows
that there are shortcomings in the support and that the families' needs are
not always fulfilled. Education, in-service training and supervision for
® respite care staff is neglected as are identification of the parents’ needs,
goal-description and evalutation of the activities of the local authorities.

Keywords: respite care, family support, legislation, community support.
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