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Forord

Nir personer med utvecklingsstorning blir fordldrar stélls den professionella
stodorganisationen infor savidl praktiska som etiska fragor. Tveksamheten
om och hur fordldrarna ska klara av att ta hand om sitt barn kombineras ofta
med en osdkerhet om hur stodet till familjen ska utformas pa bésta sétt.

Samlad kunskap om forhdllanden som ror fordldrar med utvecklingsstor-
ning och deras barn har saknats. Socialstyrelsen vill med denna rapport pre-
sentera den kunskap som finns inom omradet.

I rapporten presenteras och analyseras forskningsstudier dér forhallanden
som ror fordldrar med utvecklingsstérning och deras barn har undersokts.
Refererade studier bestar framst av vetenskapliga artiklar publicerade 1 in-
ternationella tidskrifter under 1990-talet och fram till 2003. Kunskapsover-
sikten &r uppdelad i tre omraden: att vara forélder, att vara barn och famil-
jens mote med myndigheter.

Rapporten vénder sig framst till professionella som &r verksamma inom
bland annat hédlso- och sjukvérd och socialtjdnst, men dven till studenter
som vill fordjupa sin kunskap om fordldrar med utvecklingsstorning och
deras barn.

Kunskapen fran rapporten kommer att anvdndas i en kommande végled-
ning som dven ska innehalla fakta om lagstiftning, aktuell kunskap om barn
och barns behov, fordldraforméga, utvecklingsstdrning, samverkan m.m.
Avsikten med végledningen ar att den ska kunna fungera som stéd for pro-
fessionella som kommer i kontakt med barn som har férdldrar med utveck-
lingsstérning.

For innehéllet 1 foreliggande rapport svarar FD Mikaela Starke, Institu-
tionen for socialt arbete, Goteborgs universitet. Fran Socialstyrelsen har
Peter Brusén, Margareta Carlberg, Ulla Clevnert, Ulla Jergeby, Karin Nor-
din och Kerstin Nordstrand medverkat. Socialstyrelsens vetenskapliga rad
professor Karin Sonnander har lamnat synpunkter under arbetets géng.

Hakan Ceder
Overdirektor
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Sammanfattning

I denna samanstdllning av befintlig forskning framkommer att ndgra omra-
den dr mer studerade &n andra. Ett antal studier har undersokt fordldrafor-
madga och fordldrakompetens. I dag vet man ganska vil vad som kan fungera
och vad som kan brista 1 fordldrarnas forméga att ta hand om sina barn. Re-
sultat fran olika studier visar att trdning och utbildning kan forbéttra fordld-
rarnas forméga. En forutsittning for detta dr dock att utbildningen ar konti-
nuerlig savél over tid som i kontakten med de professionella.

Befintliga studier inkluderar oftare modrar dn fader vilket innebér att det
finns mer kunskap om mdodrarna. Endast ett fatal studier har undersokt fa-
derna och méannen i1 kvinnornas liv.

Vidare finns det ett fatal studier som fokuserar barnet i de familjer dér
fordldrarna har en utvecklingstorning. Den forskning som finns visar dock
att barnen utgdr en riskgrupp. Riskfaktorerna varierar delvis beroende pa
barnets dlder, men dven beroende p4 om barnet har en utvecklingsstérning.
Det rapporteras att det finns risk for att barnen forsummas vilket kan ta sig
uttryck 1 bristande omvérdnad, att barnen inte fir néringsriktig kost, bristan-
de sdkerhet i hemmet och bristande hygien. Det finns dven risk for att bar-
nen utsitts for misshandel. Studier visar en 6kad risk for att barn med ut-
vecklingsstorning utsétts for misshandel och/eller sexuella 6vergrepp jadm-
fort med andra barn, oavsett om fordldrarna har en utvecklingsstorning eller
inte.

Det rapporteras att barn som har fordldrar med utvecklingsstérning kan ha
svarigheter med spréklig och kognitiv utveckling. Dessutom férekommer
det att barnen har beteendeproblem och emotionella svarigheter och det &r
vanligare att barnen har psykiska svarigheter, framfor allt depressioner, dn
andra barn. Férekomsten av svarigheter samt barnens utsatthet kan paverka
barnens forméga att senare i livet fungera som foraldrar.

Hur livet gestaltar sig for de barn som har vuxit upp med foréldrar som
har en utvecklingstorning finns det liten kunskap om. I en dansk studie har
forskarna funnit att kvinnorna lever ett mer utsatt liv &n ménnen. I en studie
frin England finns det resultat som visar att de ”vuxna barnen” som sjilva
har en utvecklingsstorning har ett mer fungerande liv jimfort med de
”vuxna barn” som dr normalbegévade.

Familjernas moten med det offentliga har studerats ur ett antal olika per-
spektiv, savil barnens, fordldrarnas, narstdendes som professionellas. I mo-
tet mellan familj och professionella rapporteras att det &r av stor betydelse
att professionella dr vil fortrogna med familjens behov, att de samordnar
sina insatser, att det inte &r for minga inblandade och att man samverkar
med familjen och tar hinsyn till familjemedlemmarnas behov.

Niér det giller hdlsobefrimjande faktorer i familjer dir foréldrarna har en
utvecklingsstorning finns det resultat som visar pa betydelsen av sévil in-
formella som formella nidtverk. Forskare har funnit att det ar olika karaktir
pa stodet fran det formella respektive det informella nitverket. Det infor-



mella ndtverket bidrar med praktisk hjilp 1 vardagslivet. Det formella nét-
verket bidrar med sakkunskap om viktiga funktioner i samhallet, kunskap
om interaktion mellan forédldrar och barn samt stéd for att fordldrarna skall
utveckla sin kompetens.

Flertalet studier papekar vikten av att kartlagga fordldrarnas och familjer-
nas levnadsomsténdigheter for att kunna genomfora relevanta insatser. En
rad olika mer eller mindre framgéngsrika insatser som prévats i familjerna
har rapporterats. Som framgéngsfaktorer omnédmns att stodet ska utformas
efter barnens och fordldrarnas behov, att det dr kontinuerligt och att det
genomfors under en ldngre tid. For att insatser skall ge god effekt bor de
vara anpassade till familjens omgivning, de bor vara prestationsbaserade
och omfatta forebilder, praktisk feedback, berdm och beloningar. Forskare
menar dven att insatserna skall utformas sa att det blir mojligt for fordldrar
att utvecklas utifran sina forutséttningar.



Inledning

I véstvdrlden har levnadsvillkoren for personer med utvecklingsstdrning
fordandrats under de senaste decennierna. Enligt FN:s standardregler ska per-
soner med utvecklingsstorning ha samma rittigheter och levnadsomstiandig-
heter som andra samhillsmedborgare (Handikappombudsmannen, 2004).
Malet ér att personer med utvecklingsstorning skall leva jamlikt och under
villkor som &r s lika ej funktionshindrade ménniskors som mdgjligt, vilket
bland annat inneburit att tvangssterilisering av utvecklingsstorda har upp-
hort 1 flertalet ldnder (Tymchuk et al., 1999; May & Simpson, 2003).

Kunskapen om livsvillkor och familjeliv for fordldrar med en utveck-
lingsstorning och deras barn dr dock begrinsad. For att 6ka utbytet av den
kunskap som finns inom omrédet har internationella konferenser anordnats
(Edgerton, 1999; Tymchuk et al., 1999).

Under konferenserna framkom att det saknas mycket kunskap. Aven om
det finns specialutbildade personer som har kunskap om gruppen, har de
flesta professionella som moter fordldrarna och deras barn bristande kun-
skaper. Den bristande kunskapen kan innebéra att familjerna inte fir adekvat
stod 1 vardagslivet och att befintliga stodinsatser sillan dr anpassade till de-
ras behov.

Ett sétt att 6ka kunskapen dr att forbattra kunskapsutbytet mellan olika
lander. Dérfor publicerades ett specialnummer av Journal of Intellectual
and Developmental Disability (1999; 24). 1 forordet till denna publikation
skriver Edgerton (1999) att studier av fordldrar med utvecklingstorning har
pagatt under en ladngre tid, men att studier om fordldrars och barns behov tog
fart forst under 1980-talet. Detta bekréiftas i en sammanstillning av studier
inom omradet (Booth & Booth, 2002) som visar att det fran 1980 till 2000
publicerades 253 studier som behandlade forédldrar med utvecklingsstorning.
Av studierna hade 8 procent publicerats fore 1980, 34 procent fore 1990 och
58 procent 1990-2000.

Andra konferensresultat presenteras i ett nummer av Journal of Applied
Research in Intellectual Disabilities (2002; 15) och 1 skriften Barn og fo-
reeldre under pres (UFC, 2004).

Resultat som presenteras i skriften Born og forceldre under pres visar att
professionella behdver mer kunskap om savél fordldrar som barn. De bor
bemota familjerna med tilltro och vid utformningen av insatser ta hinsyn till
fordldrarnas onskemal och behov men dven till barnens och ungdomarnas.
Barn och ungdomar bdr alltid involveras nir insatser i1 familjen planeras och
alla familjemedlemmar bor delta nir de utformas. Vidare visar resultaten att
insatsernas kvalitet dr viktigare &n mangden insatser.

I skriften beréttar dven tre unga vuxna om hur det har varit att vixa upp
med fordldrar med utvecklingstorning. De anség att det fanns ett stort behov
av att stirka och forbattra insatserna inom familjen. Vidare framkom beho-
vet av att professionella maste samordna insatserna i familjen. Dessutom
finns det forskningsresultat som visar att det finns behov av informations-



och vigledningsmaterial till familjerna och att metoder for traning av forald-
raféormaga systematiskt behover utvecklas.

Ett annat konferensresultat har varit att nationella och internationella nét-
verk och samarbetsgrupper har bildats. I dag finns det en internationell
grupp forskare som har aterkommande moten (Feldman, pers. medd., 2004).
I Norden finns det planer pd att starta en samarbetsgrupp med inriktning pa
fordldrar med intellektuella begransningar (Holmstrém Gustavsson, pers.
medd., 2004).

I foreliggande rapport presenteras ett urval studier som har undersokt for-
dldrar med utvecklingsstorning och deras barn. Arbetet dr uppdelat i olika
omraden och presenteras i tre delar:

- Del I, Att vara fordlder

- Del II, Att vara barn

- Del 111, Familjernas mote med myndigheter och professionella
samt insatser

I del 1 presenteras fordldraskapet utifrdn de omstdndigheter som rader for
fordldrar som &r utvecklingsstorda. Dessutom presenteras familjelivet och
fordldraskapet med inriktning pa fordldraférmiga och kompetens. 1 del 11
beskrivs barnens situation. Studier som undersokt riskfaktorer presenteras
och dessutom studier som undersokt barnens levnads- och familjeforhallan-
den. I del III beskrivs familjernas kontakt med myndigheter och professio-
nella. Dessutom presenteras studier som undersokt samverkan mellan olika
professionella grupper samt mellan fordldrar och professionella. Slutligen
presenteras studier 1 vilka man undersokt forekomst och effekt av stodinsat-
ser 1 familjerna, samt effekten av trénings- och utbildningsprogram for for-
aldrar som ar utvecklingsstorda.

I bilagor (se bilaga 1 och 2) finns dels en sammanstillning av ’Ovrig till-
ginglig kunskap’ dels en tabell med syfte, studieupplédgg och studiegrupp
for de viktigaste studierna i rapporten.

Rapporten vénder sig till savil professionella som studenter pa eftergym-
nasial utbildning med specialintresse for fordldrar som &r utvecklingsstorda
och deras barn. Den kommer att ligga till grund f6r en kommande végled-
ning som ska vara ett besluts- och arbetsstod for professionella.
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Metod

Fragestallningar

Foljande fragestdllningar har varit centrala for att bearbeta och presentera
studierna:

Vad finns det for kunskap om modrar och fader som éir utvecklings-

storda?

e Vilka olikheter kan ses i forutséttningarna for ett gott fordldraskap for
fordldrar med utvecklingsstorning jamfort med andra fordldrar?

e Vad kénnetecknar situationen for modrar med utvecklingsstorning?

e Vad kénner man till om ménnen i kvinnornas liv?

Vad finns det for kunskap om barn som har/lever med forildrar som ar
utvecklingsstorda?

o Vilka riskfaktorer finns det for barnen?
o Vilka hélsobefrimjande faktorer finns det for barnen?

e Hur gar det for barn som vaxer upp med fordldrar med utvecklingstor-
ning?

Vad vet man om familjernas mote med myndigheter?

e Hur fungerar samhillets stodsystem for familjerna, foréldrarna och bar-
nen?

e Vilken betydelse har professionellas kunskaper och erfarenheter for
hjalpen till familjerna?

e Vilka insatser forekommer i familjerna, for foréldrarna, for barnen och
vilka effekter far de?

e Vilken betydelse har informella respektive formella nitverk for forild-
rarna, barnen och familjen?

e Vad vet man om samverkan mellan olika verksamheter som ger insat-
ser?

Tillvagagangssatt
Rapporten baseras pa publicerade studier och hér redogérs for vilka kriterier
som legat till grund for urvalet.

Insamlingen av materialet till rapporten har gjorts via internationella och
svenska databaser. De sokord som har anvénts for sokning i de internatio-
nella databaserna ér parent/s, parenthood, mother/s i kombination med:

disability, disabled

learning disability, learning disabled,

11



intellectual disability, intellectual disabled,
mental retardation, mentally retarded, mentally ill

De sokord som har anvénts i de svenska databaserna ar fordldrar, fordldra-
skap, modrar 1 kombination med:

utvecklingsstorning,

mental retardation,

begavningshandikapp,

forstandshandikapp,

intellektuellt funktionshinder.

Sokningarna har gjort i svenska bibliotekssamlingar, Bibliotek.se samt fol-
jande databaser: CSA Internet Database: social services abstracts, sociologi-
cal abstracts, Digital Dissertation, ERIC, Ingenta, Libris, MEDLINE, Psy-
cINFO, Pub Med samt SweMed+.

Foérutom sokning i databaser genomfordes sokningar via referenser i pub-
likationerna. Dessutom genomfordes sokningar via de internationella tid-
skrifter ddr det redan fanns artiklar. De internationella tidskifter som an-
vandes var: Journal of Intellectual and Developmental Disability, Disability
& Society, Child Abuse and Neglect, Mental Retardation, Journal of Ap-
plied Research in Intellectual Disabilities och Journal of Intellectual Dis-
ability Research.

Dessutom eftersoktes uppsatser, skrifter och 6vrigt opublicerat och publi-
cerat material pd olika svenska universitet, frimst vid institutioner for soci-
alt arbete och psykologi. Professionella som dr verksamma inom omradet,
kollegor och arbetsgruppen pd Socialstyrelsen har bidragit med forslag pa
relevant litteratur.

Avgransningar

Eftersom syftet med rapporten dr att presentera det aktuella kunskapsliget
begrinsades de internationella sokningarna till studier som publicerats under
perioden 1990-2003.

Det fanns endast tva svenska studier fran 1990-talet varfér sokningar av
svenska studier dven omfattade 1980-talet. De sdkningar som genomfordes
for uppsatser och 6vriga arbeten begriansades till perioden 1995-2003.

De genomforda avgrinsningar pdverkar givetvis innehdllet i rapporten
och studierna som presenterar i rapporten ir ett urval. Aven om det finns
ndgra studier som dr dversiktstudier s& innebir valet av tidsperiod att rapp-
orten saknar ett historisk perspektiv. En ytterligare konsekvens av avgrins-
ningen 4r att studier som publicerats under 1990-talet skiljer sig fran de stu-
dier som publicerats tidigare. Enligt Murphy & Feldman (2002) ar de studi-
er som publicerats under det senaste decenniet utforda av “andra generatio-
nens forskare”. De menar att forskarna soker savél utifran tidigare forskning
som utifran fordndrade samhéllsforhallanden forsta livsvillkoren for forald-
rar och barn.

Studiernas vetenskapliga kvalitet
I rapporten presenteras framfor allt artiklar som granskats av vetenskaplig
expertis och publicerats i internationella tidskrifter. Aven arbeten och studi-
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er 1 antologier och bocker forekommer. De dr som regel granskade av re-
daktorer fore publikation.

De redovisade studierna har olika vetenskaplig kvalitet nar det géller de-
sign, metodval och originalitet. Det utrymme de olika studierna far ir inte
alltid relaterat till deras vetenskapliga dignitet utan snarare till studiens ori-
ginalitet. Darfor har &ven studier som &r mindre omfattande och som be-
handlar mindre vanliga omraden t.ex. barnens livsvillkor tagits med i rapp-
orten.

Rapporten ar framfor allt en sammanstéllning av originalstudier men det
forekommer dven Oversiktsstudier. Publikationer som dr sammanfattningar
av, eller bygger pa resultat fran tidigare genomforda studier har uteslutits.

I rapporten presenteras studier som representerar olika forskningsupplégg,
bade kvantitativa och kvalitativa. Det finns savél fallstudier som studier av
grupper. En del av studierna ar retrospektiva (tillbakablickande) medan
andra ar nutidsorienterade. Det forekommer savél deskriptiva som hypotes-
provande forskningsansatser. I ndgra studier anvédnds kontroll- eller jamfo-
relsegrupper, ofta matchade med avseende pd kon och socioekonomiska
forhéllanden.

Nar det giller metoder for datainsamling anvénder forskarna data fran be-
fintliga register, t.ex. omsorgsregister, journaler och utredningar. De anvin-
der olika standardiserade test, sjilvskattningsformuldr och/eller enkditer.
Darutéver anviander de observationer, semistrukturerade, tematiserade inter-
vjuer och/eller djupintervjuer for att samla in data. Savil professionella som
foraldrar, barn och/eller andra nérstaende ar informanter.

Studierna omfattar framfor allt personer med en lindrig utvecklingsstor-
ning. De har rekryterats till studierna pa olika sitt. Man har studerat perso-
ner som till f6ljd av sviktande intellektuell formaga far sirskilda insatser
fran det offentliga hjélpsystemet (administrativt definierade personer med
utvecklingsstorning). Forskarna har i vissa fall ocksa identifierat personer
via det réttsliga systemet. I dessa fall kan det vara sdvil barn som placerats
utanfor det egna hemmet som fordldrar som ar foremal for anmélningar
(misshandel och/eller forsummelse av barn). Dessutom forekommer det att
studierna omfattar fordldrar som rapporterats som svagbegavade av mddra-
och barnhilsovéirden och av sociala myndigheter.

Utvecklingsstorning

I forskning och praktik definieras utvecklingsstorning som nedsatt intelli-
gens, konstaterad under uppvéxten (fore 18 &rs alder), och en samtidig be-
griansning 1 sociala, utbildningsrelaterade och praktiska fardigheter. Dessa
fardigheter brukar ingd i det vi kallar adaptiv forméga eller beteende. Dessa
tva kriterier eller kdnnetecken, intelligensférmaga och adaptiv formaga,
aterfinns 1 alla diagnostiska klassifikationssystem dér utvecklingsstorning
definieras (WHO, 1992; APA, 1994; Luckasson et al., 2002). I beskrivning-
ar av vad som kénnetecknar utvecklingsstorning betonas alltsa avvikelser
frin vad som anses typiskt 1 ménniskors sitt att tinka och I16sa abstrakta,
intellektuella problem och i deras sitt att praktiskt 16sa vardagsproblem.
Vissa personer med utvecklingsstorning har svart att sjdlvstindigt klara
vardagslivet och bedoms behdva insatser frdn samhillet. I Sverige regleras
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sdrskilda stodinsatser for personer med utvecklingsstorning 1 lagen
(1993:387) om stdd och service till vissa funktionshindrade. Vi kan séledes
lagga till ett administrativt kriterium for att avgriansa gruppen personer med
utvecklingsstorning. Det &r andelen personer med samhéllsinsatser som lig-
ger till grund for offentlig statistik och det dr den administrativt identifierade
gruppen som vanligen studeras. Regelverk och lagstiftning, utbud och ut-
formning av stod- och hjélpinsatser ar siledes av stor betydelse bade for
vilka som fér insatser men ocksa for hur en grupp avgrinsas. Detta resone-
mang kan naturligtvis foras visavi andra grupper @n gruppen personer med
utvecklingsstorning.

I enlighet med kriteriet intelligensformaga innebir utvecklingsstérning en
hdmmad intelligens eller utveckling, framst som den méts psykometriskt
med hjélp av intelligenstest. Internationell praxis dr att som kritisk grans
ange medelvérdet och tva standardavvikelser ddrunder pd en normalfordelad
IK-skala. Det motsvarar en intelligenskvot (IK) lika med eller ldgre dn 70.
Andelen personer med utvecklingsstdrning uppskattas till drygt 2 procent,
da det psykometriska kriteriet IK<70 anvidnds som enda avgrinsning (Son-
nander et al., 1993). En sérskild orsak till utvecklingsstorning kan konstate-
ras 1 omkring tva tredjedelar av fallen. Ju mer omfattande graden av utveck-
lingsstorning dr desto storre dr sannolikheten att en sérskild orsak kan kon-
stateras (Harris, 1995).

Hur en individ moter omgivningens krav dr det centrala i kriteriet adaptiv
formaga. Adaptiv formaga dr hédr en formaga bland andra, som individer har
1 olika omfattning. I dag finns det ett flertal skalor for att méita adaptiv for-
maga'. Adaptiv formaga beddms dven funktionellt praktiskt, dvs. man fast-
stdller hur en person klarar av att bemaéstra praktiska och sociala krav i olika
situationer.

Det finns naturligtvis samband mellan graden av intelligensformaga som
den méits med hjélp av intelligenstest och adaptiv forméga, sirskilt hos per-
soner med omfattande brister i intelligensformégan. Sambanden &r emeller-
tid langt ifran fullstdndiga. Det finns personer med intelligensforméga mot-
svarande IK 70, som lever upp till omgivningens krav pa social anpassning
(Heber, 1961; Sonnander et al., 1993).

Slutligen grundar sig det administrativa kriteriet for utvecklingsstdrning i
huvudsak pa tva overviganden. Det ena baseras pé individens behov av stod
och hjilp och orsaken till detta. Det andra ddremot utgar fran hur samhéllets
hjalpsystem ar uppbyggt och vilka avgransningar som styr fordelningen av
insatser. De som har ritt till sdrskilda insatser dr personer med betydande
begrinsningar i intelligensférmaga samtidigt med betydande begrénsning i
adaptiv formaga.

Enligt svensk lag har personer med utvecklingsstérning sedan mer én ett
halvsekel varit foremal for sarskilda insatser, utover de insatser som ér till-
gingliga for alla medborgare. Lagstiftningen har skiftat ver aren. Vilka
som har ratt till stdd och hjélp vid en viss tidpunkt priglas sjilvfallet av hi-
storiska och kulturella omsténdigheter, som 1 sin tur ar relaterade till attity-
der och tillgéngliga resurser.

" Oversikter av dessa har publicerats och lisaren hanvisas till Reschly, 1987 och 1991.
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Andelen administrativt identifierade personer med utvecklingsstorning 1
Sverige rapporteras vara runt 0,40 procent av befolkningen, varav cirka 75
procent dr mattligt eller svart utvecklingsstorda (Grunewald, 1979, 1997).
Det dr en mindre andel 4n i t.ex. USA, dér andelen anses vara mellan 1 och
3 procent. Till skillnad fran 1 Sverige uppskattas de flesta av dessa, 75 pro-
cent, vara latt eller mattligt utvecklingsstorda.

Trots att de kriterier som anvinds for att avgrdnsa gruppen personer med
utvecklingsstorning dr internationellt forankrade, kan man konstatera viktiga
skillnader mellan samhélleliga sammanhang. Dessa bér man beakta vid in-
ternationella jamforelser.

Lagar och etik

I Sverige regleras stodinsatser for personer med utvecklingstérning 1 lagen
(1993:387) om stdd och service till vissa funktionshindrade, LSS. Lagen ska
sékerstdlla att personer med omfattande och varaktiga funktionshinder far
insatser nér stodet enligt annan lagstiftning inte racker. LSS dr ett komple-
ment till annan lagstiftning och den enskilde kan samtidigt fa insatser enligt
socialtjanstlagen (SoL) och hilso- och sjukvérdslagen (HSL). I LSS regleras
vilka som har ritt till insatser. Personer med utvecklingsstérning dr en av tre
sa kallade personkretsar. Lagen dr en rattighetslag d& den enskilde kan
overklaga beslut hos allmén forvaltningsdomstol (Sjoberg, 2003).

Den svenska lagstiftningen ir i dag betydligt mer barncentrerad 4n tidiga-
re. I nuvarande lagstiftning har man tagit hinsyn till kunskap om barns
grundldggande behov och utgédr fran FN:s barnkonvention. Bestimmelser
som rdr barns och fordldrars forhdllande finns 1 fordldrabalken och 1 SoL. 1
lagen med sdrskilda bestimmelser om vard av unga (LVU) finns bestim-
melser till skydd for barnet. I andra lagar finns bestimmelser om barnets
ritt, t.ex. 1 sekretesslagen. Ytterst dr det socialndmnden som ska se till att
barn och ungdomar vaxer upp under trygga och goda forhallanden. Efterlevs
inte detta maste socialnimnden se till att barnet eller den unge far vard och
fostran utanfor det egna hemmet (Ewerlof & Sverne, 2002).

FN:s konvention om barns réttigheter antogs 1989 och trddde i kraft 1990.
Barnkonventionen &r ett av huvudinstrumenten 1 arbetet for ménskliga rat-
tigheter. Den faststéller behovet av sérskild uppmirksamhet for att skydda
och frimja barnens rittigheter. Konventionen utgar fran att barn dr egna
individer med egna réttigheter och skyldigheter, men dven att de ér en sér-
skilt utsatt grupp som behdver skydd och stod. I barnkonventionen far barn
fullt ménniskovérde. Barndomen erkédnns ha ett eget virde och inte enbart
vara en forberedelse for vuxenlivet. Barnkonventionen har inforlivats 1
svensk lag.

Konventionen ar uppbyggd runt fyra grundlédggande principer:

e forbud mot diskriminering

e barnets bésta 1 framsta rummet
e ritten till liv och utveckling

e riétten att uttrycka sina dsikter
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Diskrimineringsprincipen betyder att alla barn har samma rittigheter utan
diskriminering eller tskillnad. Nagon atskillnad far inte goras pa grund av
fordldrarnas eller barnets ras, hudfirg, kon, sprék, nationella, etniska eller
sociala ursprung, egendom, handikapp, bord eller stéillning i 6vrigt. Framst
avses ekonomiska, sociala, kulturella, politiska och medborgerliga réttighe-
ter. Principen om barnets bésta innebdr att barnets bésta ska komma i
frimsta rummet vid alla atgdrder som ror barn, och som vidtas savél av of-
fentliga myndigheter som av privata institutioner.

Principen om ritten till liv innebdr bland annat att barn har réitt att 6verle-
va och att utvecklas. Ritten att utrycka sina dsikter betyder att ndr domstolar
och andra myndigheter behandlar mal eller drenden som ror barn ska barnet
f4 komma till tals. Barns sikter ska tillmétas betydelse i forhallande till
deras alder och mognad. Det innebér att ju dldre barnet &r desto viktigare
ska barnets egen asikt vara (Ewelof & Swerne, 2002; Hobohm, 2003).

I Sverige har normalisering och integrering under de senare decennierna
varit centrala begrepp for utveckling av stddet till personer med utveck-
lingsstorning. Stodet till personer med funktionshinder ska utformas sa att
det verkar for integrering och motverkar segregering (LSS, SFS 1993:387).

Inom FN finns ”Programme on Disability” vars verksamhet baseras pa
”World Programme of Action concerning Disabled Persons” som antogs av
FN 1982 samt pa ”Standard Rules on Equalization of Opportunities for Per-
sons with Disabilities” (1994). Programmet stoder full delaktighet och jim-
likhet 1 samhillet for manniskor med funktionshinder, sa att det utvecklas
rittigheter och skydd for dem och sa att de har samma tillgang till utbild-
ning, arbete och service som andra samhillsmedborgare. Det innebér att
medlemsstaterna har tagit ett moraliskt och politiskt ansvar for att goéra sam-
hillet tillgdngligt for personer med funktionshinder, och att tillférsédkra dem
samma rattigheter och skyldigheter som dvriga samhéllsmedborgare (FN).

I métet och arbetet med fordldrar som ar utvecklingsstérda och deras barn
finns samarbetssvarigheter savédl mellan professionella och fordldrar som
mellan olika professioner. Fordldrar kan & ena sidan uppleva att de ifraga-
sdtts av professionella och att man inte tar hinsyn till dem. Professionella
kan & andra sidan uppleva att det dr svért att formedla viktig information till
fordldrarna och att det dr svért att samarbeta med dem. Dessutom beskriver
professionella att det dr svart att virna om och tillvarata bade barnets och
fordldrarnas vilbefinnande. En orsak till det kan vara att det &r personer med
olika professioner som tillvaratar barnens respektive fordldrarnas réttigheter.
Konkurrens mellan de olika professionernas intressen kan innebéra att sam-
arbetet kan forsvaras. Detta trots att det finns kunskap om att hela familjen,
savdl barn som fordldrar, behover stod och hjélp, vilket stiller stora krav pa
samverkan mellan professionella.

I arbetet med fordldrar som dr utvecklingsstorda och deras barn bor olika
dilemman belysas. Resonemangen bor fokusera vad som kan goras for att
bade fordldrar och barn ska fa en si bra tillvaro som mgjligt (Kihlman,
2000; Wrenne, 2000).
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Foraldrar med utvecklingsstorning

Som andra fordldrar klarar vissa fordldrar med utvecklingsstérning av sitt
fordldraskap tillrdckligt bra medan somliga inte gor det. De kan precis som
andra fordldrar stillas infor svarigheter och problem, och precis som andra
fordldrar 4r de en heterogen grupp med en méngd olika behov (Espe-
Sherwindt & Crable, 1993; Heinz & Grant, 2003; Ford, 1997; Ray et al.,
1994). Anda finns det sirskilda problem i den hér forildragruppen. Flertalet
forskare menar att det behovs ytterligare forskning for att 6ka kunskapen om
fordldrar som dr utvecklingsstorda och deras barn.

I detta kapitel presenteras studier dir forskare har undersokt olika aspek-
ter av fordldraskap dé fordldern har en utvecklingsstdrning. Forst presente-
ras studier som behandlar olikheter nér det géller forutséttningar for forald-
raskapet 1 vésterlandska kulturer, samhéllets attityder till foréldraskapet och
vilka ideal och levnadsomsténdigheter som rader for fordldrarna samt bety-
delsen av nétverk. Dérefter presenteras studier som behandlar familjelivet.
Vad vet vi om familjernas livssituation, forekomst av omhidndertagande av
barn, parrelationen samt om fdderna och ménnen i1 familjerna? Slutligen
presenteras studier som har undersokt hur fordldraskapet tar sig uttryck i
vardagslivet.

Hur vanligt ar det att vuxna med utvecklingsstorning
blir foraldrar, hur manga barn féds och ar utveck-
lingsstorning arftlig?

Kvinnor som definieras som lindrigt utvecklingsstorda blir oftare modrar dn
de som har en mattlig eller svir utvecklingstorning. Internationellt tycker
man sig se en trend att fler kvinnor med utvecklingsstérning blir modrar.
Det skulle kunna vara en f6ljd av att tvangssteriliseringen har upphort (Bo-
oth & Booth, 1998; Tymchuk et al., 1999). I nordiska studier har man dar-
emot inte funnit ndgon sadan 6kning. Snarare visar resultaten fran ett fétal
studier att antalet kvinnor med utvecklingsstérning som foder barn har stag-
nerat eller minskat (Skov & Henningsen, 2001; Bager, 2003).

Vi vet inte hur ménga fordldrar med utvecklingsstorning som finns i Sve-
rige och vi vet inte hur manga som lever med sina barn. Nédgon svensk na-
tionell kartliggning finns inte, men ar 1995 undersokte Bager (2003) hur
manga fordldrar som var utvecklingsstorda (administrativt identifiera-
de/omsorgstagare). Av de kvinnor som var utvecklingsstorda och levde i
dévarande Skaraborgs ldn var 15 procent mddrar. Bager fann att jaimfort
med tidigare decennier var det farre kvinnor med utvecklingsstérning som
fodde barn. Under 1960- och 1970-talen rapporterades att cirka 30 procent
av kvinnorna med utvecklingstérning fédde barn. Det minskade barnafo-
dandet forklarar Bager med att kvinnorna erhéllit psykosocialt stod och fatt
tillgéng till preventivmedel.
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I en dansk landsomfattande kartlaggningsstudie (Faureholm, 1994) fann
man ungefiar 600 familjer, dér en eller bdda fordldrarna var utvecklingsstor-
da. De hade tillsammans cirka 1 000 barn. I en annan dansk kartldggning
(Skov & Henningsen, 2001) fann man att farre én 10 procent av vuxna med
utvecklingstérning var foréldrar.

Bager (2003) fann i sin inventering att i genomsnitt foder modrar som é&r
utvecklingsstorda tva barn. Uppskattningsvis skulle det innebédra att det i
hela Sverige f6ds minst 160 barn arligen vars modrar dr utvecklingsstorda
(Bager, 2003). I den danska kartliggningsstudien (Faureholm, 1994) upp-
skattades att 0,05-0,1 procent av barnen har fordldrar med utvecklingstor-
ning. I en norsk epidemiologisk studie (Skar et al., 1993) uppskattade man
att 0,05 procent av alla barn som fods 1 Norge har fordldrar som &r utveck-
lingsstorda. Forskarna fann att det var vanligast att barnen hade en fordlder
som var utvecklingsstord och en som var normalbegévad (74 procent). Ett
farre antal barn hade tva fordldrar med utvecklingsstorning (26 procent).

I en dansk studie (Skov & Henningsen, 2001), fann man i genomsnitt 1,3
barn per familj. I en kartldggning som genomforts 1 Tyskland (Pixa-Kettner,
1998) fann man i genomsnitt 1,5 barn per familj.

Majoriteten av barnen har hogre intelligenskvot édn fordldrarna (Rende &
Plomin, 1993; McGaw, 2000). Faureholm (1994) fann att 12,5 procent av
barnen i familjerna var utvecklingsstorda. I en sammanstéllning genomford
av Karlsen (2001), baserad pé en representativ befolkningsundersdkning
(Heber, 1970), framkommer att ungefar 15 procent av de barn vars ena for-
dlder dr utvecklingsstord sannolikt blir utvecklingsstorda. Har barnet tva
utvecklingsstorda fordldrar dr sannolikheten 40 procent att barnet har en
utvecklingstdrning.

Olika forutsattningar for foraldraskap

Samhallets attityder paverkar foraldrar

En etnografisk longitudinell isldndsk studie av Sigurjonsdottir och Traus-
tadottir (2000) illustrerar samspelet mellan samhéllets uppfattning av mod-
rarna och deras mojligheter att utveckla sitt fordldraskap. Under en treérspe-
riod studerade man tio utvecklingsstorda mddrars familjeliv genom delta-
gande observationer och/eller intervjuer med modrarna, deras forédldrar, barn
och andra familjemedlemmar. Ibland intervjuades dven professionella som
modrarna hade kontakt med.

Syftet med studien var att fa kunskap om mdodrarnas liv och forstaelse ut-
ifrdn deras perspektiv. Dessutom syftade studien till att folja utvecklingen
av socialpolitiska idéer och attityder, och hur dessa péverkat kvinnornas
mojligheter till moderskap och familjeliv.

Modrarna var 25-83 ar gamla och kategoriserades i tre dldersgrupper:

e Tre dldre modrar med medelélders barn
e Tva medelalders modrar med tonarsbarn
e Fem yngre mddrar med barn i tidig skolalder och forskolealder

Sammanlagt hade mddrarna 19 barn varav 7 var latt utvecklingsstorda. Av
de fem édldre och medeldlders modrarna hade tre inte haft virdnaden om sina
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barn under deras uppviaxt, utan barnen hade varit placerade i fosterhem.
Detta skiljde sig markant frén gruppen yngre modrar dir alla hade vérdna-
den om och levde tillsammans med sina barn.

De ildsta kvinnorna fick barn pa 1950-talet. Under denna period radde
uppfattningen att kvinnor med utvecklingsstorning inte skulle ha barn. Den
offentliga hjdlp kvinnorna kunde fa var att bo pa institution utan sina barn.
Barnen véxte upp med andra familjemedlemmar eller med kvinnans mam-
ma. Tvé av kvinnorna blev gravida efter sexuella dvergrepp och placerades
efter barnets fodelse pé institution.

De medelélders kvinnorna fick sina barn under 1970-talet da den offentli-
ga hjélpen hade borjat utvecklas. Under den perioden péagick en debatt om
normalisering, integrering och om utvecklingsstordas rétt att leva i samhal-
let. Debatten paverkade kvinnornas mojlighet till moderskap och familjeliv.
Att fa utdva moderskapet var ddremot beroende av vilket stod ursprungsfa-
miljen kunde ge. De rddande omstidndigheterna framtrader tydligt hos de tva
kvinnor som fick barn under den hér perioden. En kvinna fick behélla sina
barn, medan den andra forlorade vdrdnaden nér hon flyttade fran fordldra-
hemmet till egen bostad.

De yngre modrarna fick sina barn pa 1990-talet. Da hade den offentliga
hjilpen utvecklats, tvangssteriliseringen hade upphort och institutionerna
avvecklats. De fem yngre modrarna som deltog i1 studien levde tillsammans
med sina barn. De beskriver att de har stod fran sina familjer och varierande
insatser fran det offentliga. Den hjélp de far av de egna mddrarna dr viktig
och upplevs av mddrarna som ett skydd mot att deras barn ska omhéndertas.
Modrarna anser det positivt att fa stod frdn professionella, men den hjélpen
ar forenad med svérigheter. De tycker att de professionella iakttar och kon-
trollerar dem. De kénner sig tvingade till ett gott samarbete. Annars befarar
de att deras barn riskerar att omhéndertas.

Forfattarna menar att &ven om sambhdllets attityder till moderskap och fa-
miljeliv har fordndrats, dr det i praktiken fortfarande ursprungsfamiljen som
ar det egentliga stodet och skyddet for médrar med utvecklingsstérning och
deras barn (Sigurjonsdottir & Traustadottir, 2000).

Omstandigheter for foraldrar med utvecklingsstorning

Foraldrar som dr utvecklingsstorda paverkas, pa samma sétt som andra for-
dldrar, av rddande forvéantningar och ideal om vad ett fordldraskap bor inne-
halla. En uppfattning ar att valet att bli fordlder &r ett individuellt val. Att bli
fordlder uppfattas av de flesta som en sjdlvklarhet och nagot man véljer
sjalv. Det dr den enskilda ménniskan som véljer nar hon/han vill bli férdlder
och med vem man vill dela sitt fordldraskap. For personer med utveck-
lingstorning kan radande ideal bli problematiska, eftersom de sdllan kan
omsdttas 1 deras familjeliv. Deras val att bli forédlder dr séllan ett individuellt
val utan maste forhandlas och diskuteras med professionella. De kvinnor
och mén som har en utvecklingsstdrning och vill bli fordldrar mots 1 storre
utstrackning av att deras formaga att vara fordldrar ifragasitts. Saval under
graviditeten som efter dr deras vardagsliv forenat med utdkade professio-
nella kontakter och en 6kad kontroll (Young et al., 1997).
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Forskarna har identifierat nagra speciella omstandigheter som kan innebé-
ra att de som foréldrar fir speciella svarigheter jamfort med andra fordldrar
(Espe-Sherwindt & Crable, 1993; Ray et al., 1994; Ford, 1997; Heinz &
Grant, 2003). Svéra erfarenheter under uppvixten som social uteslutning,
trakasserier och misshandel har betydelse for hur den vuxna personen ska
kunna utveckla sin fordldraformaga (Ronnstrom, 1983; Kollberg, 1989;
Tymchuk & Andron, 1990; Dowdney & Skuse, 1993; Brown, 1996). For-
dldrarna kan ha vuxit upp pé en eller flera institutioner eller tillsammans
med fordldrar som inte fungerade, vilket kan ha inneburit att de saknat for-
dldraforebilder eller forebilder nir det géller familjeliv (Ronnstrom,1983;
Booth & Booth, 1994).

Enligt Killén (2000) kan fordldrar som ar utvecklingsstorda kallas
“hogriskfordldrar”, eftersom de sjélva inte fatt en “tillrdckligt bra” uppvaxt.
Det innebair att de kommer att ha svart att ge sina barn ndgot de sjélva aldrig
fatt. Betydelsen av att sakna fordldraforebilder beskrivs d&ven av Ronnstrom
(1983) som en orsak till att de mddrar (n = 6) som ingick i studien och som
hade vuxit upp pa institution hade svart att klara av sitt fordldraskap. I studi-
en framkom dven att de mddrar (n = 4) som vuxit upp 1 fordldrahemmet
saknade goda fordldra- och familjeforebilder. De hade erfarenhet av forild-
rar som bade missbrukade och hade psykiatriska svérigheter. Det betyder att
samtliga modrar (n = 10) som ingick 1 studien hade en svar uppvéxt.

I annan studie (Gillberg et al., 1983) fann man att samtliga modrar som
ingick 1 studien (n = 15) kom fran socialgrupp tre. Drygt hélften av modrar-
na hade vuxit upp under emotionellt understimulerade forhéllanden med
fordldrar som missbrukade, var psykiskt sjuka och/eller svagbegavade.

Resultaten fran studierna (Gillberg et al., 1983; Ronnstrom, 1983) skulle
mojligen kunna forklaras med hjélp av de resultat som Kollberg (1989) pre-
senterar sin avhandling. Hon fann att stabila emotionella uppvéxtférhallan-
den var viktiga for en god fordldraformaga. Psykisk mognad, stabilitet, po-
sitiv sjélvbild, att kéinna sig uppskattad och att uppleva att man &r en tillgdng
for sina barn ansags betydelsefullt f6r hur kvinnorna fungerade som mdodrar.
I studien ingick 19 mddrar som beddémdes kunna tillfredstdlla barnens behov
pa ett nagorlunda normalt sétt och 13 mddrar som beddmdes oférmogna att
tillfredsstélla barnens behov. De 13 mddrarna hade en bakgrund med manga
separationer, otrygga uppvéxtforhéllanden, avsaknad av positiva forebilder
och de hade en negativ sjdlvbild. Som en konsekvens av detta hade de svéart
att lita pd andra ménniskor. De var dessutom ofta misstdnksamma och ne-
gativa till att ta emot olika hjdlp- och stddinsatser.

Sammanfattningsvis bidrar de svenska studierna (Gillberg m fl., 1983;
Ronnstrom, 1983; Kollberg, 1989) med kunskap om vikten av att ha till-
racklig bra fordldraforebilder for att kunna vara forélder.

Utover svdra uppviaxtvillkor har man funnit att personer med utveck-
lingstérning dven som vuxna kan ha svarare levnadsforhallanden dn andra
vuxna. Forskare frén bland annat England (Booth & Booth, 1993)* rapporte-

% Forskarparet Tim & Wendy Booth ir verksamma vid sociologiska institutionen, The University of
Sheffield, Storbritannien. Wendy Booth &r forskare och Tim Booth dr professor. Forskningen som de
har bedrivit har framforallt berdrt relationen mellan forskning och politik och hur de sociala fordnd-
ringarna péverkar den individuella vélfarden. Forskningen har fokuserat samverkan mellan omgiv-
ningen och beteende med fokus pa den sociala omgivningen och erfarenheten av att ha ett funktions-
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rar att personer med utvecklingsstorning har begrdnsad tillgang till arbeten,
och de som erbjuds ar oftast daligt betalda. Om en person med utvecklings-
storning dessutom har barn blir de ekonomiska férhdllandena hart anstring-
da. Délig ekonomi bidrar i sin tur till simre boendeforhallanden. Det be-
grinsar savil barnens som forédldrarnas delaktighet, vilket bland annat med-
for okad social isolering. Andra studier (Johnson & Traustadottir, 2000)
rapporterar att modrar som dr utvecklingsstorda beskriver att de begransade
valmojligheterna innebir att de kénner sig vara utsatta for sévél social som
ekonomisk diskriminering.

Natverk

Flertalet studier beskriver hur viktigt det ar att familjer dir en eller bada
fordldrarna ar utvecklingsstérda har tillgang till ett fungerande nétverk
(Llewellyn, 1995; McGaw, 2000; Sigurjonsdottir & Traustadoéttir, 2000).
Man har funnit att avsaknad av vénner, grannar eller familj kan bidra till att
de inte kan hantera sitt fordldraskap. Stodjande nétverk, savél formella som
informella, bedoms vara betydelsefulla for fordldrarna (Llewellyn, 1995;
McGaw, 2000).

Llewellyn och kollegor (1999)° har dock visat att tillgangen till ett infor-
mellt ndtverk inte alltid behdver vara ett gott stdd och en bra hjilp. Hjilp
frdn det informella nétverket kan innebéra att fordldern upplever sig vara
kontrollerad och ges fd mdjligheter att utveckla sig sjélv som foralder.

Vidare rapporteras (Tymchuk, 1992; Booth & Booth, 1994; McGaw,
1997) att det stod som det informella nétverket ger ofta dr relativt omfattan-
de. Det betyder dock att det informella nétverket utsitts for pafrestningar
som kan vara svara att hantera. Ett vanlig strategi att hantera en pafrestning
ar att dra sig undan. Det kan vara en av orsakerna till att manga av forald-
rarna har liten eller ingen kontakt med det informella néitverket.

Llewellyn (1995) fann i en longitudinell studie med sex par att flertalet
inte levde med sin ursprungsfamilj. Paren fick lite, eller inget stod alls, fran
familjen och den nidrmaste omgivningen. Stodet frin partnern upplevdes
som mest betydelsefullt. I sokandet efter stod och hjilp vinde man sig forst
till sin partner, darefter till familjen och slutligen till professionella.

hinder. Utvecklingsstdrdas levnadsforhédllanden och deras livssituation har studerats genom ett antal
omfattande intervjustudier. Studierna utgdr grund for ett antal publikationer samt ett antal arbeten
som &dr rekommendationer till professionella (http://www.supported-parenting.com/).

3 Llewelyn &r verksam vid “The Family Support and Services Project”, “School of Occupation and
Leisure Sciences”, Faculty of Health Sciences, The University of Sydney. Teamet bestar av personer
med olika professioner och med kunskap om foréldrar med utvecklingsstrning, barnsékerhet, tidiga
interventioner samt kunskap om omhéndertaganden och placeringar av barn utanfor det egna hemmet.
Teamets uppdrag dr att identifiera, forebygga och fora fram de fragor och forhallanden som rader i
familjer dér barnet eller fordldern har ett funktionshinder. Ett dvergripande mal med verksamheten &r
att aktivt verka for deltagande och inkludering av familjerna i samhillet. Forskningen fokuserar for-
staelse av erfarenheten av vad familjeliv och funktionshinder kan innebdra. Man soker identifiera vad
det innebar att vara fordlder med funktionshinder, eller att vara forélder till ett barn med funktions-
hinder eller barn till en fordlder med funktionshinder. I forskningen avser man att identifiera mojliga
stodinsatser samt effektiva och framgangsrika interventioner som kan anvéndas for att forebygga
fordldrarnas och barnens hélsa och vilbefinnande
(http://www3.ths.usyd.edu.au/fssp/about/project _team.htm).
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En annan studie (Llewellyn et al., 1999) syftade till att undersoka vad
som karaktériserar det sociala stodet och det stodjande ndtverket. Forskarna
genomforde semistrukturerade intervjuer med 25 modrar som hade vardna-
den om sina barn. Av dessa var minst ett barn under sex ar. Forskarna fann
att modrarna tillsammans hade 149 “’supportive ties”, stddjande band. Deras
olika familje- och levnadsomstindigheter innebar olika typer av stdd, for-
mellt och informellt. De olika typerna av stod innehdll savél olika grad av
Oomsesidighet som olika insatser och olika omfattning av stod. Formellt stod
innebar hjilp med ansokningar, hjdlp med att s6ka bidrag, hjdlp med att
fylla i formuldr samt mojligheter att stilla frdgor och utveckla kunskap. Det
informella stddet innebar bland annat praktisk hjélp.

A. Modrarna som levde tillsammans med den egna fordldern (n = 8)
hade familjecentrerade stodjande ndtverk, med lite inslag av formella
”supportive ties”. Eftersom modrarna levde med fordldrarna/fordldern be-
doms kontakten med det informella nitverket vara omfattande och inten-
sivt. Medeltalet for antalet barn var 1,5.

B. Médrarna som levde ensamma med sina barn (n = 7) hade ett servi-
cecentrerat nitverk med tita formella ”supportive ties”. Flertalet av dem
som ingick 1 det informella nétverket levde langt ifran familjen. Det bi-
drog till att de hade liten direkt kontakt med det informella ndtverket. I
denna grupp hade modrarna i medeltal 1,7 barn.

C. Médrarna som levde tillsammans med en partner i ett eget hushall
(n = 10) hade nitverk som skiljde sig fran de andras. De hade naturligt en
kontakt med sin partner 1 vardagen. Diaremot levde flertalet av andra
stodjande personer langt ifrén, vilket innebar att deras faktiska kontakt
med det informella nédtverket 1 praktiken inte var lika omfattande som for
mddrarna i grupp A. De formella ”supportive ties” var tétare dn grupp A,
men ndgot glesare dn grupp B. I denna grupp hade mddrarna i genomsnitt
3 barn.

Sammanfattningsvis fann forskarna att mddrarna, framfor allt de i grupp
A som fick mindre formellt stdd och mer informellt stod, blev mer beroende
och mindre sjdlvstdndiga. En mojlig forklaring till att modrarna inte fick
formellt stod kan vara att de inte bad om det eller att professionella uppfat-
tade att de hade tillgang till det stod de behdvde. Mddrarna i grupp B, som
fick mindre informellt st6d, fick mindre praktisk hjélp. De hade féarre kon-
takter med andra fordldrar, vilket innebar liten eller ingen mdjlighet att ut-
byta erfarenheter och kunskaper om vardagslivet med barn. Studien ger
kunskap om vad formellt och informellt stod i vardagslivet innebér for for-
dldrar med utvecklingsstorning. Resultaten visar att det dr viktigt att kart-
lagga fordldrarnas familjeforhdllanden och levnadsomsténdigheter innan
man bedomer vilka insatser fordldrarna och familjerna behover (Llewellyn
et al., 1999).

I en annan studie (Llewellyn & McConnell, 2002) intervjuades 70 modrar
som hade minst ett barn som var yngre dn 6 ar. Studien avsdg att undersoka
hur modrarnas stodjande ndtverk var uppbyggda, kontaktfrekvensen, till-
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ginglighet till stodjande personer och typen av stéd. De huvudsakliga fyn-
den visar att ursprungsfamiljen var av stor betydelse for mddrarna, liksom
kontakt med professionella som kan ge information och rad. Vidare visar
resultaten att modrarna hade litet eller inget stod av vinner och grannar.
Forfattarna menar att modrarna inte lever 1 nadgot socialt vakuum, men att
manga ir socialt isolerade. Man fann att vildigt fa modrar anser att vanner
och grannar dr “supportive ties”. Det betyder att de ar isolerade frén var-
dagsgemenskap med andra. Isoleringen innebér att de blir speciellt utsatta
om kontakten med ursprungsfamiljen bryts.

Till skillnad fran studien av Llewellyn och McConnell (2002) fann Kelt-
ner (1992) 1 sin studie att modrarna med utvecklingsstérning hade vinner
som fungerade som stodpersoner for dem. Studien genomfordes i de sddra
delarna av USA, dir det rader en omfattande fattigdom. I studien deltog
utvecklingsstorda modrar (n = 34) och en jdmforelsegrupp (n = 18).

Keltner fann inte nagra skillnader mellan grupperna nér det giller mod-
rarnas utbildning, mddrahédlsovard eller barnens fodelsevikt. For att & hjilp
med omsorg om och vard av barnet anvédnde sig bada modragrupperna av
vinner och familjekontakter, ’substitute caregiving”. Det forklaras som ett
afro-amerikanskt kulturellt fenomen som forekommer i sédra USA. Det
innebdr att barn som har modrar med speciella behov vardas och omhén-
dertas av andra kvinnor. Resultaten frén den hér studien visar behovet av att
ta hénsyn till kulturella och subkulturella fenomen for att utveckla relevanta
interventioner for modrar med utvecklingsstorning och deras barn (Kelt-
ner,1992).

I en engelsk studie (Stenfert Kroese et al., 2002) som syftade till att stude-
ra betydelsen av stodjande sociala nitverk for modrar med utvecklingstor-
ning (n = 15) fann forskarna ett starkt samband mellan stodjande sociala
nétverk, psykologiskt vélbefinnande och positiva erfarenheter av fordldra-
skap. De fann samband mellan antalet rapporterade sociala kontakter och
positiva effekter i modrarnas vardag, frekvensen av sociala kontakter och
sjalvkinsla samt brist pa sjdlvkinsla och svérigheter i fordldraskapet. 1 ge-
nomsnitt hade mddrarna sociala kontakter med sju personer, men endast
hilften av dem ansags vara till hjdlp. Flertalet av de personer som var del av
det stodjande natverket var familjemedlemmar.

Resultaten 1 studien bekréftar ett starkt samband mellan stédjande nét-
verk, psykologiskt vélbefinnande och positiva fordldraerfarenheter. Modrar-
na ansag dock inte att alla insatser var stodjande. De insatser de inte upp-
fattade var till ndgon hjilp var de insatser som skulle hjdlpa till kom oregel-
bundet, om de inte kunde ge den hjidlp modrarna ville ha, eller om de hade
begriansad kapacitet att hjdlpa till. Det som beskrevs som den storsta hjélpen
var det informella stodet och som modrarna utryckte “help in difficulty”
(Stenfert Kroese et al., 2002:337). I detta ingar alltifran hjilp med att hand-
la, hjdlp att ta sig till sjukhuset till hjédlp i akuta situationer. Tillgdnglighet
uppfattades som en viktig aspekt. Det omfattar formagan att lyssna, vara
tillgdnglig och att fraga efter médrarnas behov. Dessutom uppskattade mod-
rarna de 6dmsesidiga relationerna. Mddrarna beskrev vidare att de hade svart
att anpassa sig till fordldrarollen. De hade svart med rutiner och nir barnet
skulle fa mat. De hade ocksa svart att anpassa sig till barnets utveckling och
att ldra sig ha tdlamod. En mamma sade att hon upplevde att stressen som
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barnets utveckling medforde fick henne att ”going downhill” (Stenfert Kro-
ese et al., 2002:338).

Resultaten frén studien visar att fordldrarna var kapabla att uttrycka sina
svérigheter. Forskarna menar att om fordldrarna fir mojlighet att tala om
sina svarigheter i en tillitande atmosfar kan deras sjélvuppfattning och for-
madga stirkas. Vidare menar de att det stodjande nétverket dr nédvéndigt for
modrarna, s att de kan fa den hjdlp de behdver och for deras psykologiska
vilbefinnande (Stenfert Kroese et al., 2002).

Familjelivet

Vad vet vi om familjernas levhadsomstandigheter?

I en dansk studie som omfattade fordldrar med utvecklingsstérning (Skov &
Henningsen, 2001) fann forskarna att i 22 kommuner var cirka 45 procent
av familjerna ensamstaende modrar. Det kan jamforas med en annan dansk
landsomfattande studie (Faureholm, 1994) dér cirka 33 procent av familjer-
na var ensamstadende mddrar.

Pixa-Kettner (1998), redovisar i en tysk studie att en tredjedel av foréld-
rarna levde 1 parrelationer, dock inte nddvandigtvis med den biologiska for-
dldern. Foréldrar som hade yngre barn levde oftare tillsammans med bar-
net/barnen 1 egen bostad &n de som hade dldre barn. Vidare framkom att
modrarna 1 enfordlderfamiljerna i storre utstrickning bodde i gruppboende
och att de oftare var separerade fran barnet dn tvafordlderfamiljerna.

Familjestrukturen

Utifrén befintliga studier dr det svart att f4 en uppfattning om hur vanligt det
ar att barnen véxer upp i sin ursprungsfamilj eller i en fosterfamilj. Det finns
inga svenska uppgifter om hur manga barn som dr omhéndertagna pd grund
av att fordldrarna ar utvecklingsstorda.

I en rapport fran Socialstyrelsen (1995) redovisas bland annat LVU-
domar dér barnen var 0—13 ar och som under 1993 o6verklagades till kam-
marrdtten. Man fann att 180 mal rérde ans6kan om vard, s& kallade miljo-
fall. Rapporten visar att flera brister 1 fordldrarnas omsorgsforméaga kunde
aberopas, ddribland att de var utvecklingsstorda. Skador pa barnen forklara-
des bland annat med att fordldern var utvecklingsstord. Bland de mal som
specialgranskades var huvudproblemen att fordldrarna var utvecklingsstérda
1 12 procent av fallen. Man fann att for socialndmnden var det svérast att fa
igenom en ansdkan om LVU i kammarrétten nir fordldrarna var utveck-
lingsstorda eller kdnslomissigt omogna (Socialstyrelsen, 1995:21).

I en svensk studie (Andersson, 1992) redovisas att 8 av 21 barn som hade
modrar som var utvecklingsstorda var omhéndertagna, som regel placerade
enligt LVU. Vid en jamforelse med andra familjer hade socialsekreterarna
(n = 10) genomfort ndgot fler placeringar av barn dér fordldrarna var ut-
vecklingsstorda. 1 de familjer dir socialsekreterarna inte Overvdgt nagon
placering fanns det farre fordldrar som var utveckligstorda (Andersson,
1992).

Resultaten frén studien visar nagot fler omhandertagna och placerade barn
vars fordldrar var utvecklingsstorda @n i de resultat som presenteras i en
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dansk kartlaggningsstudie (Faureholm, 1994). I den danska studien var 26
procent av barnen placerade utanfor det egna hemmet, framfor allt hos slik-
tingar. I en annan dansk studie (Skov & Henningsen, 2001) fann man att 52
procent av barnen som hade fordldrar med utvecklingstérning bodde i for-
dldrahemmet och att 46 procent var placerade utanféor hemmet. Av de barn
som bodde tillsammans med fordldrarna var 22 procent under fyra ar.

I en norsk studie (Morch et al., 1994) fann man att néstan 60 procent av
barnen levde med sina biologiska forildrar. Ovriga var placerade i foster-
hem, adopterade eller bodde pa institution. I den tyska kartlaggningen (Pixa-
Kettner, 1998) levde 25 procent av barnen med bada fordldrarna och 14 pro-
cent med en fordlder. Ungefédr 40 procent var adopterade, placerade i foster-
familj/familjehem eller pa ett gruppboende. Andra internationella studier
rapporterar att mellan 40 och 60 procent av barnen omhéndertas (Accardo &
Whitman, 1990; Llewellyn, McConnell & Ferronato, 2003).

Hur upplever foridldrarna att deras barn omhéandertas och placeras utanfor
det egna hemmet? Ar detta godtagbara 16sningar for familjerna? Skov och
Henningsen (2001) fann i sin studie att av de barn som var placerade utanfor
det egna hemmet var de flesta frivilligt placerade. Enligt de professionella
kunde dock en del av de frivilliga placeringarna beskrivas som frivilligt
tvang”.

Parrelationen
Flertalet av studierna omfattar endast modrarna. I ett fital studier inkluderas
den man som ér far till barnen, eller den man som kvinnorna lever med.

Faureholm (1994) rapporterar att i de familjer dér fader och mdédrar levde
thop, bedomde professionella att en tredjedel av familjerna levde i ett stabilt
parforhallande, en tredjedel 1 ett mindre stabilt och en tredjedel bedomdes
vara instabilt. De instabila parforhéllandena forklarades av professionella
med att den ena eller bada parterna anvénde droger och/eller var kriminellt
belastade. Andra studier (Turk & Brown, 1993) rapporterar att det &r vanligt
att kvinnor som &r utvecklingsstérda har en partner som ar missbrukare,
valdsamma och/eller har psykiatriska problem.

Kunskap om ménnen i kvinnornas liv dr dock begrdansad. Booth & Booth
(2002) genomforde en studie dér de via sekunddrdata sokte kartligga mén-
nen. Genom att anvinda material fran tre olika studier kartlade de parrela-
tionerna, hur ldngvariga de var/hade varit och férekomst av utnyttjande och
vald. Sammanstéllningen bygger pa material himtat fran intervjuer med 44
modrar och 11 barn.

De fann att flertalet av modrarna hade langvariga och bestaende relatio-
ner, fem ar eller ldngre. Av dem hade 38 varit gifta, 22 av dem var fortfa-
rande gifta, 10 levde ensamma och 6 levde med en ny partner. Bland de
modrar som aldrig hade varit gifta levde nio med en partner, tvd hade haft
en langvarig relation och sex hade haft tillfalliga pojkvénner. I genomsnitt
hade mddrarna 3 barn och 73 procent av dem hade barn med samma man.
Totalt hade drygt 50 procent av modrarna erfarenhet av att alla eller na-
got/nagra barn hade omhéndertagits.

Det framkom att hilften av mddrarna hade barn som varit utsatta for na-
gon form av misshandel. Moderns partner var forovaren i tva tredjedelar av
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misshandelsfallen. Sex av mddrarna hade minst ett barn som hade utsatts for
sexuella overgrepp och tva av barnen hade blivit utsatta av moderns partner.
Vidare rapporteras att tolv partners/fader drack regelbundet och nio av dem
uppgavs vara valdsamma mot kvinnan och/eller barnen.

Trots att misshandel férekommer upplever néstan tva tredjedelar av mdd-
rarna mannen som stodjande. Dessutom bidrog mdnnen med kunskaper och
fardigheter som kvinnorna ansag att de sjdlva saknade. Mannens resurser
upplevdes som ett komplement till kvinnans resurser, vilket i sin tur 6kade
familjens resurser och adaptiva kapacitet. Kvinnorna beskrev att relationen
till mannen dessutom gav dem tillging till ett vidare socialt ndtverk och de
upplevde att de fick hogre status. Daremot bidrog mannen endast 1 liten ut-
strackning till familjens ekonomiska forsorjning. Snarare anvénde de famil-
jens kapital for egen del (Booth & Booth, 2002).

Foraldraskap

Det engelska ordet for fordlder, “parent”, dr savél ett verb som ett substan-
tiv. Verbet “to parent” betecknar savil positiva attityder som positiva hand-
lingar frdn omsorgspersoner gentemot barn. Det handlar om bade instéll-
ningar och aktiviteter som bidrar till att barn kénner sig sedda, trygga och
forstddda (Hoghughi & Speight, 1998).

Forildraskap kan beskrivas som en process 1 vilken fordldrarna engagerar
sig 1 barnet, ger det fysisk och kinslomissig omsorg, niring och skydd. En
omsorgsfull omgivning bidrar till att astadkomma kénslomissig mognad
och social kompetens. Kdnsloméssig omsorg stiarker barnets mojligheter till
larande, kognitiv utveckling och spréakutveckling. Fordldraskapet innebér att
fordldrarna kan tillfredstélla barnets fysiska och kdnsloméssiga behov och
ge det en trygg miljo. Trygghet innebér att barnet kdnner sig forstatt och kan
f4 trost och stod av forédldern.

Foraldraférmaga och foraldrakompetens

Ar 1969 myntade barnlikaren och psykoanalytikern Donald Winnicott be-
greppet ”good enough mothering”. Detta har omformulerats till ”good eno-
ugh parenting” och innebér att den fysiska och kénsloméssiga omsorgen star
i relation till barnets behov och inte till fordlderns behov (Hoghughi &
Speight, 1998).

Enligt Killén (1994, 2000) ar en av forutsittningarna for ett tillrdckligt bra
fordldraskap att fordldern har en relativt bra sjialvkénsla. Killén menar att det
finns ett samband mellan sjélvkénsla och fordldrafunktion. Hon definierar
de viktigaste fordldrafunktionerna som formagan att se barnet som det ar, att
engagera sig 1 barnet pa ett kdnsloméssigt positivt sétt, att ha empati for bar-
net och ha realistiska forvantningar pa vad barnet klarar av. Killén menar
dven att fordldern ska ha realistiska forvantningar pé sig sjélv och formaga
att prioritera barnets behov framfoér de egna. Fordldern ska ocksa ha forma-
ga att hdrbdrgera egna smértor och frustrationer utan att avreagera sig pa
barnet.

Killéns beskrivningar dverensstimmer till stor del med den beskrivning
som Faureholm och kollegor (1999) presenterar. De beskriver att ett kon-
struktivt fordldraskap och en god fordldraférmaga visar sig genom god for-
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maga till inlevelse, empati och formaga att vara omsorgsfull, trosta barnet
och forstd dess behov. Dessutom ska fordldrarna kunna utfora praktiska
uppgifter. Positiva fordldraegenskaper anses vara en stabil personlighet med
social formaga och forméga att samarbeta och ta emot hjilp, rdd och de
stodinsatser som erbjuds.

De negativa fordldraegenskaperna skulle kunna ségas vara motsatsen till
de positiva. Utdver detta kan de negativa egenskaperna utgdras av impuls-
styrda omogna reaktioner, anpassningssvérigheter, psykisk instabilitet och
aggressiva reaktioner (Faureholm et al., 1999). Nér det giller de impulsstyr-
da omogna reaktionerna skiljer Killén (1994) pa primér, sekundér och situa-
tionsbetonad omognad. Den primirt omogna fordldern har aldrig tidigare
fungerat moget och dérfor praglas de flesta funktionerna av omogenhet. Den
sekundirt omogna fordldern har tidigare fungerat pa en mognare nivd, men
svéara upplevelser under uppvixten gor att beteendet kan karaktiriseras som
omoget. Den situationsbetingade omognaden kan uppsta i krissituationer.

Oavsett om fordldrarna dr utvecklingsstorda eller ej &r det svart att defini-
era fordldraformaga och kompetens, vilket flera forskare har uppmaérksam-
mat (Dowdney & Skuse, 1993; Karlsen, 1995; Young et al., 1997; Booth &
Booth, 1998). Begreppen bygger pa normativa virderingar, ér socialt kon-
struerade och ger status och kvalitet i ett kulturellt ssmmanhang. Foréldra-
formaga ar inte alltid definierat och begreppet problematiseras sillan. Enligt
Young och kollegor (1997) diskuteras begreppets relativa karaktdr séllan.
Begreppets karaktdr innebédr séledes att det ar viktigt att de studier dér be-
greppet anvénds tydligt anger hur begreppet definieras.

Booth och Booth menar att det utifran resultat i deras studie (1998) inte
finns ndgra enkla empiriska samband mellan fordldraférmiga och barnets
formaga eller oférméga. Kompetens bor enligt forskarna forstds som
“distributed features of parents’ social network rather than as an individual
attribute” (1998:206). Begreppet “distributed competence”, den fordelade
kompetensen, blir anvdndbar for att forstd sammanhangets betydelse. Fors-
karna menar att familjen bor uppfattas som en enhet och att man inte bor
inrikta sig pa de enskilda individernas formaga och oférmaga. Utifran det
hir perspektivet ska fordldrakompetens snarare forstds som en resurs inom
fordldrarnas sociala nitverk (Booth & Booth, 1998).

Dowdney och Skuse (1993) presenterar ett antal olika studier med olika
motstridiga resultat nér det géller fordldraformaga och ett antal forklaringar
till de olika resultaten. De menar att de motstridiga resultaten beror pa att
forskare har anvént en médngd olika urvalsprocedurer som gor att olika
grupper har studerats. Vidare definieras god fordldraformaga olika i olika
metoder. Det kan innebéra att forskare undersoker den goda fordldraforma-
gan som ett uttryck for att fordldern kan ge barnet god fysisk omvardnad
och hygien eller som ndrhet och kontakt mellan fordldrar och barn.

Forskare rapporterar att det inte gar att bedoma fordldraférmaga utifrdn
resultat frén intelligenstest, eftersom sddana inte visar individens anpassning
till omgivningen. Testerna kan sédledes inte anvédndas for att vdrdera och
forklara brister 1 fordldraférmdgan (Tymchuk, 1992; Llewellyn, 1993;
McGaw & Sturmey, 1993; Feldman, 1994; Hur, 1997; Keltner et al., 1999;
Pixa-Kettner, 1999).
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Foraldrarnas beskrivning av att vara foralder

Det finns fa studier i vilka fordldrar med utvecklingstorning sjélva beskriver
sitt fordldraskap. Llewellyn, (1997) genomforde en longitudinell studie med
observationer, informella samtal och ett antal intervjuer med mddrar och
fader. Syftet med studien var att undersdka hur férdldrarna beskrev att vara
fordlder och hur de skapade sitt fordldraskap. Fordldrarna beskrev att de
utvecklade sin fordldraformaga dels genom att observera andra och ta del av
andras erfarenhet, dels genom att lara sig av och fi erfarenheter i den dagli-
ga vardagspraktiken.

Foréldrarna beskrev dven att minnet av den egna barndomen var betydel-
sefullt i skapandet av det egna fordldraskapet, framfor allt minnet av ater-
kommande traditioner. Genom att observera andra och gora egna erfaren-
heter tillignade de sig olika anvidndbara strategier och fungerande rutiner.
Men foréldrarna beskrev dven att de omprdvade rutiner och skapade nya
handlingsmonster. De nya handlingsmonstren utvecklades sévidl genom
egna reflektioner som utifrn forslag fran andra. Fordldrarna beskrev dven
att de lyssnade till andra och omvandlade deras forslag till egna vardagslos-
ningar. Sammanfattningsvis visar resultaten att fordldrarnas erfarenheter
bade fran barndomen och fran nuvarande levnadsomstdndigheter ar viktiga
faktorer 1 deras skapande av forédldraskap (Llewellyn, 1997).

Foraldrarnas halsa

Modrarnas psykiska hélsa har undersokts 1 nagra studier. I en studie (Tym-
chuk, 1994) visade de utvecklingsstorda mddrarna (n = 33) mer depressiva
symtom dn modrar i1 en jamforelsegrupp (n = 97). Jimfort med modrarna 1
jamforelsegruppen visade modrarna med utvecklingsstorning i hogre grad
att de var ledsna, att de kdnde sig misslyckade, att de hade svart att fatta
beslut, eller inte kunde arbeta och att de var oroliga for sin hdlsa. Man fann
att 40 procent av de utvecklingsstorda modrarna var deprimerade, vilket kan
jamforas med 13 procent i jimforelsegruppen (Tymchuk, 1994).

I en annan studie av Feldman och kollegor (1997)* undersoktes stress hos
modrar med utvecklingsstorning (n = 82). Man fann att mddrarna visade
hoga nivéer av allmén stress jamfort med en jaimforelsegrupp. Nér man re-
laterade stressen till barnets alder fann man att modrar med skolbarn var
betydligt mer stressade &n de modrar som hade spadbarn eller forskolebarn.

Vid en jimforelse med mddrar med yngre barn fann man att modrar med
skolbarn var &ldre, hade fler barn och levde under simre ekonomiska och
sociala forhdllanden. Dessutom hade de ldgre intelligens och sédmre tillgang
till professionell hjdlp. Modrarna till skolbarn upplevde dessutom okad
stress 1 kontakten med skolan. Man fann att stressen dels berodde pa det
egna misslyckandet i1 skolan, dels pa oférméga att stodja sitt barn 1 skolar-

* Vid Department of Child and Youth Studies, Brock University, Ontario, Toronto i Kanada har Mau-
rice Feldman genomfort en rad olika studier som behandlar tréningsprogram for utvecklingsstorda.
Han har bland annat utvecklat och validerat ett utbildningsprogram for fordldrar. Hans publikationer
har framforallt berért vikten av att tidigt identifiera barn som é&r i riskzonen for forsenad utveckling.
Genomforda studier fokuserar beteendeproblem, emotionella- och psykiatriska problem samt skol-
problem samt interventioner for personer med allvarliga beteendestorningar. Dessutom har han publi-
cerat studier som behandlar utbildning av fordldrar, barn och professionella. Men han har &ven stude-
rat vanvard av barn och fordldrar med utvecklingsstérning
(http://www.brocku.ca/childandyouthstudies/).
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betet. Resultaten visar att den stress som utvecklingsstorda modrar upplever
tillsammans med tidigare erfarenheter och levnadsomstindigheter kan for-
sdmra formagan att vara forélder (Feldman et al., 1997).

Feldman och kollegor (2002) presenterar resultatet frdn en annan studie
dir man undersokte modrar med utvecklingsstorning och stress. Studien
syftade till att undersoka relationen mellan socialt stod, stress och samspelet
mellan moder och barn. Forskarna fann att modrar som &r utvecklingsstorda
upplever stress i vardagen, &r socialt isolerade och behdver omfattande stod
1 vardagslivet.

I en studie (Lewellyn, McConnell & Mayes, 2003) har man undersokt
modrarnas fysiska och psykiska hédlsa. Man fann att modrar med utveck-
lingsstorning (n = 50) &r en sdrskild riskgrupp for dalig hélsa. De hade signi-
fikant sdmre fysisk forméga, vitalitet, allmin hélsa, mer kroppslig smérta
jamfort med andra kvinnor i den australiensiska populationen. Dessutom
hade de mer emotionella svéarigheter och simre mental hélsa och drygt 40
procent av dem hade en lds- och skrivforstdelse som motsvarade en tio- eller
tolvarings.

Nir forskarna kontrollerade for socioekonomiska faktorer i det test’ som
anvéndes, fann man att av de mddrar som var laginkomsttagare hade mdod-
rarna med utvecklingsstorning signifikant sdmre hilsa dn de utan. Modrarna
med utvecklingsstorning hade dessutom sdmre resultat pa subskalorna all-
min hélsa, vitalitet, rollfunktion, kdnsloméssiga begridnsningar och psykiskt
vélbefinnande. Bland de arbetslésa kvinnorna fann man att mddrar med ut-
vecklingsstorning hade en signifikant simre hélsa jamfort med modrar utan
utvecklingsstorning, nar det giller rollfunktion, kénsloméssiga begransning-
ar och social funktion. Ndr man jamforde familjeformer fann man att en-
samstdende modrar med utvecklingsstorning hade signifikant sémre resultat
nér det géller rollfunktion, kdnsloméssiga begriansningar och psykiskt vélbe-
finnande. De mddrar som levde i parrelationer hade signifikant sidmre re-
sultat dn jamforelsegruppen nér det géllde allmédn hélsa, vitalitet och psy-
kiskt vélbefinnande.

De modrar som var utvecklingsstdrda och som hade varit med om sexu-
ella 6vergrepp och/eller fysisk misshandel jimfordes med dem som inte
hade varit utsatta for sdédana Gvergrepp. Man fann att de modrar som hade
varit utsatta for overgrepp hade signifikant simre rollfunktion och kénslo-
méssiga begridnsningar. Dessutom visade studien att 50 procent av mddrarna
rapporterade att de hade erfarenhet av fysiska 6vergrepp och misshandel och
46 procent sexuella overgrepp.

Forskarna (Lewellyn, McConnell & Mayes, 2003) visar att oavsett vilken
grupp man jaimforde med sé skiljer sig de mddrar som dr utvecklingsstorda
ndr det géller rollfunktion och kdnslomissiga begransningar. Det dr ocksa
vanligt att deras psykiska vilbefinnande &r sdmre. Vidare visar resultaten att
50 procent av modrarna har varit med om fysisk misshandel och néstan lika
manga om sexuella overgrepp. Att utvecklingsstorda dr en riskgrupp for
Overgrepp har rapporterats 1 andra studier vilket behandlas 1 ndsta stycke.

> Testet SF-36 innehéller totalt tta subskalor: fysiskt funktionsforméga, rollfunktion - fysiska be-
gransningar, smirta, allmén hélsa, vitalitet, social funktion, rollfunktion - kédnsloméssiga begrins-
ningar samt psykiskt vélbefinnande.
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Sexuella évergrepp

Turk & Brown (1993) rapporterar i en undersékning av 119 vuxna (kvinnor
n = 69, min n = 23) med utvecklingstérnig som hade varit utsatta for sexu-
ella dvergrepp, att 95 procent av offren kidnde forovaren/na. For cirka 30
procent av offren var forévaren en person med utvecklingsstorning och 97
procent av fordvarna var mén.

McCarthy (2000) fann att de kvinnor som var utsatta for dvergrepp tende-
rade att utveckla en tolerans for detta. Kvinnorna beskrev overgreppen som
nagot som var forenligt med en relation som byggde pa myter och stereoty-
per om mins och kvinnors sexualitet. En uppfattning bland kvinnorna var
att det ar kvinnans uppgift att ge mannen sexuell tillfredsstillelse utifran
hans behov. Bland de kvinnor som var gifta eller levde i en parrelation han-
terade kvinnorna dvergreppen genom att de delade upp relationen i en sexu-
ell och en icke-sexuell relation. Den sexuella relationen upplevdes som
mindre viktig for kvinnan. Kvinnorna var riddda att relationen skulle avbry-
tas om de inte tillfredstidllde mannen pé hans villkor (McCarthy, 2000).

Precis som andra kvinnor som utsatts for sexuella dvergrepp péaverkas
dessa kvinnors psykiska hélsa, sjdlvkédnsla och forméga att utveckla relatio-
ner till andra. Det finns rapporter om att sexuella Gvergrepp bade under
uppviaxten och i vuxen alder innebér att kvinnorna viljer bort savél relatio-
ner till min som barn och familjeliv (McCarthy, 2000).

Vidare rapporteras (McCarthy, 2000; Morton, 2000) att personer som har
varit utsatta for sexuella 6vergrepp kan fa psykiska problem som depression
och panikangest. Men de kan dven utveckla destruktiva beteenden, exem-
pelvis utmanande beteenden. Man har dven funnit att det finns en forhojd
risk for att beteendet upprepas. De mddrar som har utsatts for overgrepp och
misshandel som barn kan komma att behandla sina egna barn likadant
(McCarthy, 2000; Morton, 2000).

Resultat fran studier (Brown, 1996; McCarthy, 2000) visar att kvinnor
med utvecklingstorning i mindre utstrickning dn andra kvinnor rapporterar
om dvergreppen, vilket innebér att de inte kan fa adekvat hjilp. Dessutom
har man funnit att de som rapporterar om overgreppen kan bli misstrodda.
Nagot som dven andra kvinnor har beskrivit, men kvinnor med en utveck-
lingstérning uppfattas dock som d&nnu mindre trovirdiga.

Sammanfattning

Ett 40-tal studier om fordldraskap har behandlats i1 detta kapitel. Studiernas
inriktning och fragestallningar har skiftat, men sammanfattningsvis kan man
konstatera att en rad olika faktorer kan forsvéra fordldraskapet for personer
med en utvecklingstorning.

Olika forutsattningar for foraldraskap
Det ar skillnad 1 olika praktiska forutsattningar for kvinnor och mian med
utvecklingstorning som vill bli fordldrar. Dessutom péverkar samhéllets
attityder, ideal och normer mdjligheten att vara forélder.

Personer med utvecklingsstorning &r pd manga satt en utsatt grupp i sam-
hillet. Att vara utvecklingsstord och bli fordlder kan beskrivas som ett for-
dldraskap i1 uppforsbacke. Forskning visar att dessa fordldrars egen barndom
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kan ha varit problemfylld. De kan ha erfarenhet av svira uppvaxtforhéllan-
den sédvil pd institutioner som i fordldrahemmet. Det kan rora sig om olika
former av misdr som svira ekonomiska och sociala forhallanden, forenat
med att en eller bdda fordldrarna kan ha haft missbruksproblem och psykiat-
riska svarigheter. Det ér inte ovanligt att bdde barn och vuxna med utveck-
lingsstorning har utsatts/utsdtts for fysisk misshandel och sexuella over-
grepp. Det innebir att det kan vara svart att astadkomma egna fordldra- och
familjeforebilder.

Forskningen visar inte bara att personer som har en utvecklingstdrning
kan ha haft en svar uppvixt. Den visar att de dven kan leva under svéra for-
hallanden som vuxna med sévil ekonomiska som sociala svarigheter. Dess-
utom varierar bade kvaliteten pa och forekomsten av stodjande informella
nitverk. Det rapporteras att stodet fran det informella nitverket kan hdmma
fordlderns utveckling av sina formagor. Dessutom vet vi att det kan vara
pafrestande for det informella nétverket att vara det stod fordldrarna beho-
ver. Det informella nétverket kan blir 6verbelastat, vilket kan innebéra att
viktiga personer drar sig undan. Det finns studieresultat som visar att det
informella nitverket och det formella nétverket bidrar med olika insatser 1
familjen. Darfor rekommenderas att familjerna har tillgang till savil for-
mella som informella nétverk.

Familjeliv
I flertalet studier framgér att familjerna oftast bestdr av nagon form av par-
relation. De &r dock séllan stabila och &r inte alltid en tillgdng vare sig for
mannen, kvinnan eller barnen. Ensamstaende mddrar har generellt ett bittre
psykiskt vilbefinnande dn de mddrar som lever i en parrelation. Instabilite-
ten 1 forhallandet kan forklaras med att partnern kan ha psykiatriska pro-
blem, vara drogmissbrukare och/eller kriminell. Det ar dven forklaringen till
att det dr vanligt att modrar med utvecklingstorning blir utnyttjade av de
min de lever tillsammans med. Kunskapen om ménnen i familjerna &r dock
begrinsad.

Merparten av studierna visar att det blir vanligare att barn som har forild-
rar med en utvecklingsstorning lever hos sina biologiska familjer. I nagra av
de internationella studierna visas att det &r vanligare att barnen omhéndertas.

Foraldraskap

Modrar med utvecklingstorning har generellt simre psykiskt vilbefinnande
an andra kvinnor. Bland annat rapporteras att mddrarna har sdmre rollfunk-
tion, mer kinslomassiga begridnsningar och att det dr vanligare att de &r de-
primerade. De mddrar som har barn i skolaldern &r mer stressade &n modrar
med yngre barn. Trots svérigheter rapporteras att det finns fordldrar som har
kan skapa en egen god fordldrastil.
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Barn till foraldrar
med utvecklingsstorning

Perkins och kollegor (2002) rapporterar att det endast finns ett fatal studier
som har fokus pd barn vars fordldrar dr utvecklingsstorda. Det fann dven
Karlsen (1995) i sin sammanstéllning av tidigare forskning inom omradet.
De flesta studier som genomfordes pad 1970- och 1980-talen undersokte
framfor allt spaddbarnet och/eller det unga barnet samt deras kognitiva,
sprakliga och beteendemadssiga utveckling. Kunskapen om hur skolbarnet
och tondringen uppfattar och beskriver vardagen tillsammans med forédldrar
som har en utvecklingsstorning ir idag mycket begrénsad.

Detta kapitel avser att beskriva den aktuella forskning om barn som har
fordldrar med utvecklingsstorning. Den inledande delen redovisar studier
som ar inriktade pa riskfaktorer respektive hélsobefrimjande faktorer for
barn som véxer upp med fordldrar med utvecklingstorning. Harefter redovi-
sas studier som behandlar misshandel och férsummelse av barnen, samt
studier som undersokt barnets utveckling, &lder och forédldrarnas formaga.
Sist behandlas studier som har undersokt det ’vuxna barnets” beskrivning
av sin barndom.

Riskgrupp eller ej?

Flera forskare anser att barn till utvecklingsstérda fordldrar bor klassificeras
som en riskgrupp (Kaatz, 1992; Keltner, 1994; Karlsen, 1995; Feldman &
Walton-Allen, 1997; Feldman, 1998; Keltner et al.,1999). I en kunskaps-
oversikt av Lagerberg och Sundelin (2000) presenteras internationell forsk-
ning om risker i barns utveckling. Hiar ndmns att fordldrar med utvecklings-
storning &dr en riskfaktor for barn. Fordldrarna dr dock inte ndgon enhetlig
grupp, vilket innebdr att situationen for barnen varierar, sdvél beroende pa
forekomst av problem som tillgéng till hjélp och stod.

Aven om variationen ir stor har forskare identifierat riskomraden for bar-
nen. De riskerar i storre utstrickning dn andra barn att fa for lite stimulans,
att raka ut for olycksfall i hemmet, att férsummas och att utséttas for vald
(Lagerberg & Sundelin, 2000). Dessutom rapporteras (Tymchuk & Feld-
man, 1991) att barnets utveckling var utsatt for risk om mddrarnas intelli-
genskvot var IK < 60, om ett dldre syskon var omhédndertaget, om bada for-
dldrarna var utvecklingsstorda och om det forekom psykiatriska problem
och/eller drogmissbruk i familjen.

De hélsobefrimjande faktorer som man fann var om forédldrarna endast
hade ett barn och den dktenskapliga relationen var god. Andra faktorer som
paverkade barnet positivt var att fordldrarna var villiga att ta emot hjilp och
att familjeekonomin var tillrackligt god (Tymchuk & Feldman, 1991).

Feldman (1994) fann i en studie att de barn som hade fordldrar med ut-
vecklingsstorning var forsenade i sin utveckling och hade fler beteendestor-
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ningar &n andra barn. Beteendestorningar och svarigheter som bland annat
tar sig utryck i utmanande beteende visas i flertalet studier (Ronnstrom,
1983; Kaatz, 1992; Keltner, 1994; Feldman & Walton-Allen, 1997).

Ronnstrom (1983) beddmde att samtliga barn i1 en studie (n = 17) var
kanslomassigt storda, forsenade i sin utveckling och visade beteendestor-
ningar. Andra studier forklarar att fordldrarnas oférmaga att ge barnet sti-
mulans till viss del har betydelse for barnets inldrnings-, och psykosociala
svarigheter (Kaatz, 1992; Keltner, 1994; Feldman & Walton-Allen, 1997).

Att ett barn har beteendeproblem forklaras dven av att det kan vara stora
skillnader mellan barnets och forédlderns intellektuella kapacitet. McGaw
(2000) rapporterar att om barnen, speciellt pojkar, har béttre intellektuell
kapacitet dn fordldrarna, tenderar de att utveckla fler beteendeproblem dn
barn vars intellektuella kapacitet 6verensstimmer med fordlderns.

I en studie av Merch och kollegor (1994; 1997) var 43 procent (n = 28) av
barnen alltifrdan svagbegavade till gravt utvecklingsstorda. Svarigheterna
varierade, fran lds- och skrivsvarigheter (n = 12) till att barnen var gravt
utvecklingsstorda och autistiska (n = 16). Bland dessa barn (n = 28) fann
man att 12 procent hade badde somatiska och psykiatriska sjukdomar. Vidare
hade 10-30 procent av dem dven motoriska, sprakliga, kinsloméssiga och
psykosociala svarigheter.

Gillberg och kollegor (1983) fann att prognosen for barn till médrar som
var utvecklingsstorda var “skrammande délig” (1983:264). Forfattarna me-
nar att kvinnor som dr utvecklingsstérda och som dessutom dr psykosocialt
belastade inte klarar av att varda sina barn. Drygt hélften av mddrarna som
deltog i studien hade en problematisk bakgrund. Nérmare 50 procent av
barnen var omhéndertagna, fyra direkt vid fodelsen. Endast 15 procent av
barnen var inte registrerade vid barnpsykiatrisk klinik, socialkontor eller
omsorgsforvaltning.

Misshandel och forsummelse

Det finns forskare som rapporterar (Accardo & Whitman, 1990; Dowdney
& Skuse, 1993) att skillnad mellan barnets och fordlderns intellektuella ka-
pacitet kan utgdra 6kad risk for att barnet utsétts for misshandel. Accardo &
Whitman (1990) fann att misshandel av barn var vanligare om forél-
dern/fordldrarna hade lagre intelligenskvot &n barnet. Framfor allt var de
barn som hade battre verbal forméga dn fordldern utsatta for misshandel.

En lagre intelligenskvot hos fordldern innebar saledes 6kad risk for barnet
att utsattas for misshandel, dven om flertalet av de fordldrar som misshand-
lar 4r normalbegéavade. En alltf6r stor kognitiv skillnad mellan barn och f6r-
dldrar antas darfor bidra till att interaktionen mellan fordlder och barn for-
samras (Accardo & Whitman, 1990; Dowdney & Skuse, 1993).

I en annan studie (Perez & Widom, 1994) fann man att barn som miss-
handlats eller varit utsatta for forsummelse hade ldgre intelligenskvot dn
kontrollgruppen. I denna retrospektiva registerstudie jimfordes barn som
var 11 ar eller yngre nir de hade utsatts for misshandel eller forsummelse
med en matchad kontrollgrupp.

I en Oversiktsstudie (Sheerin, 1998) framkommer att studier brister 1 defi-
nitionen av misshandel och forsummelse. Forfattare tenderar att anvinda

33



begreppen synonymt vilket innebér att deras olika betydelser inte blir tydli-
ga. Dessutom framkommer inte den skillnad som det innebér for barnet att
leva med fordldrar som misshandlar eller forsummar.

Det finns studier som visar att misshandel &r ovanligt i familjer dar for-
dldrarna dr utvecklingsstorda. I de familjer dir det rdder missforhdllanden ar
barnen snarare utsatta for forsummelse &n for misshandel (Kaatz, 1992). Det
rapporteras 1 flertalet studier att det finns en risk for att barn till fordldrar
med utvecklingstorning utsitts for forsummelse och vanvard (Kaatz, 1992;
Keltner, 1992; 1994; Feldman, 1994; Feldman & Walton-Allen, 1997).

Forsummelse definieras som underlatenhet, dar forsummelsen framfor allt
beror pa fordlderns bristande kunskap och forstaelse for barnets grund-
laggande behov. Barnet blir extra utsatt om foréldern inte kan se dver séker-
heten 1 hemmet och inte kan ge forsta hjdlpen eller beddma nér det behdver
medicinsk véard. Fordldrarna formar inte alltid att skota barnets hygien, de
klar inte alltid barnet 1 ldmpliga kldder och de lyckas inte alltid ge barnet
tillracklig och ndringsriktig kost. Som ett resultat av fordldrarnas oférméga
kan barnet fa4 uppleva onddigt lidande (Kaatz, 1992; Keltner, 1992; 1994;
Feldman, 1994; Feldman & Walton-Allen, 1997).

Liknande resultat framkommer i studien av Ronnstrom (1983), dér fler-
talet barn fick otillrdcklig fysisk omsorg. I en annan studie (Merch et al.,
1994; 1997) fann man att 40 procent av barnen fick dilig omsorg. Forald-
rarna gav inte barnen rétt kost, de kunde inte skota deras hygien, de kunde
inte stimulera dem och de kunde inte kontrollera deras beteende. Sddana
omsténdigheter gor att barnen inte kan bo kvar i den egna familjen. Resultat
frdn flertalet studier visar att anledningen till att barn placeras utanfor for-
dldrahemmet beror pa att de dr/har varit utsatta for misshandel, forsummelse
och/eller vanvéard (Feldman, 1994; Sheerin, 1998; Llewellyn, McConnell,
Ferronato, 2003). Accardo & Whitman (1990) studerade 79 familjer med
226 barn, varav 46 procent hade blivit placerade utanfér fordldrahemmet pa
grund av misshandel, forsummelse, osdkra levnadsforhdllanden och/eller
sexuellt utnyttjande.

Sexuella évergrepp

Som ndmnts tidigare ar det vanligare att bade barn och vuxna som &r ut-
vecklingsstorda utsdtts for sexuella Gvergrepp @n andra. I en kontrollerad
studie (Sobsey, 1994) fann man att sannolikheten att utsittas for sexuella
overgrepp var dubbelt sé stor for barn med utvecklingstérning som for andra
barn. Studien baserades péd uppgifter om 102 barn med utvecklingsstdrning
och 350 barn som inte var utvecklingsstorda som hade utsatts for sexuella
overgrepp och remitterats till ett behandlingscenter. I bada grupperna rap-
porterades liknande kategorier av forovare, men fordelningen varierade. I
gruppen utvecklingsstdrda rapporteras att cirka 40 procent av forOvarna
fanns inom familjen och bland icke-utvecklingsstorda ndrmare 50 procent.
Forskarna fann att sexuella dvergrepp pa utvecklingsstorda barn oftare rap-
porterades av en tredje part d&n Overgrepp pa andra barn. Barnen med ut-
vecklingstorning berdttade mer séllan dn de barn som inte var utvecklings-
storda om Gvergreppen for sina fordldrar (Sobsey, 1994).
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I en amerikansk studie (Sobsey, Randall & Parrila, 1997) fann man att
pojkar med utvecklingstdrning oftare utsattes for sexuella dvergrepp, for-
summelse och emotionell misshandel dn pojkar som inte var utvecklings-
storda. Pojkarna som inte var utvecklingsstorda var mer utsatta for fysisk
misshandel. Ndr man kontrollerade for dlder fann man att det var den yngre
gruppen, i1 aldern 1-5 &r, som var mest utsatt for fysisk misshandel. Bland
flickorna fann man att oavsett alder utsattes fler som inte var utvecklings-
storda for fysisk misshandel, sexuella dvergrepp, forsummelse och emotio-
nell misshandel é@n flickor med utvecklingstorning. Denna studie gjordes om
1 ett kanadensiskt sammanhang (Randall, Parrila & Sobsey, 2000), och da
fann man skillnad mellan &lder och kon. I aldern 611 &r var fler pojkar med
utvecklingstdrning utsatta for sexuella overgrepp @n pojkar som inte var
utvecklingsstorda. I grupperna yngre pojkar och yngre flickor (1-5 ar) var
en lika stor andel pojkar/flickor med och utan utvecklingstorning utsatta for
sexuella 6vergrepp. Bland flickor i1 dldern 6-11 ar var fler som inte var ut-
vecklingsstorda utsatta for sexuella overgrepp én flickor med utvecklings-
torning.

I en explorativ studie (Mansell, Sobsey & Moskal, 1998) deltog bade barn
med utvecklingsstérning och barn som inte var utvecklingsstérda och som
hade varit utsatta for misshandel och 6vergrepp. Studien syftade till att stu-
dera konsekvenserna av att barn utsatts for misshandel och 6vergrepp. Fors-
karna rapporterar i stort sett liknande resultat i de olika grupperna. Dock
skilde sig nagra av resultaten. De barnen som var utvecklingsstorda hade
inte nagon eller lite sexualkunskap och upplevde personlig trygghet i mindre
grad. Jamfort med de barn som inte var utvecklingsstorda reagerade barnen
med utvecklingstorning oftare med att dra sig undan och/eller sa utsatte de
sig sjdlva for sjalvdestruktivt beteende “’self-abuse”. Forskarna menar att en
begridnsad kognitiv formaga tillsammans med en bristande sexualkunskap
kan vara riskfaktorer for barn som ar utvecklingsstorda.

Barnets utveckling, alder och féraldrarnas formaga
Keltner och medarbetare (1999) studerade den néra kontakten mellan mor
och barn under barnets tva forsta levnadsar. En prospektiv, kontrollerad stu-
die genomfordes med hjélp av standardiserade tester. Den omfattade totalt
38 barn till modrar som var utvecklingsstorda och 32 barn till modrar som
inte var utvecklingsstorda. Grupperna var matchade avseende élder, etnisk
bakgrund och antal graviditeter. Under det forsta dret genomfordes datain-
samlingen manadsvis i hemmet och under det andra éret kvartalsvis. Av
barnen vars modrar var utvecklingsstorda var 42 procent forsenade i sin
utveckling fore tva ars alder, jamfort med 12 procent i den andra gruppen.
Vidare fann man att barnens utvecklingsforsening inte kunde forklaras med
modrarnas fattigdom. Av resultaten drar forfattarna slutsatsen att professio-
nella behover stodja och finna lampliga strategier for savél barn som mod-
rar.

For att undersoka variationer 1 utvecklingen hos barn som har médrar med
utvecklingsstorning genomforde McConnell och kollegor (2003) en studie.
Materialet himtades frdn en randomiserad, kontrollerad provning av ett
barnhidlso- och sidkerhetsprogram for fordldrar med utvecklingsstorning. 1
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provningen deltog 45 fordldrar frdn 40 familjer (40 modrar och 5 féder).
Resultaten bygger pa bedomningar av de yngsta barnen i varje familj. Totalt
beddmdes 37 barn (20 flickor och 17 pojkar) som var mellan 5 ménader och
6,5 ar gamla.

Det framkom att néstan 50 procent av barnen hade olika kroniska sjuk-
domar och att 20 procent av dem hade medicinska diagnoser®. Mellan 35
och 57 procent av barnen hade en utvecklingsférsening pa minst tre ména-
der nir det gillde kognitiv och social formaga. Nér det géllde kommunika-
tion och motorik var barnens utveckling mer an tre manader forsenad.

Resultaten visar inte nigra signifikanta skillnader mellan barnets utveck-
lingsnivd och moderns IK, franvaro fran skolan, l14s- och skrivsvérigheter,
hélsa eller erfarenhet av misshandel. Det fanns inte nagra signifikanta sam-
band mellan barnets utvecklingsniva och hemmiljon, hushallets struktur och
antal barn i familjen. Enligt forfattarna var forekomsten av andra diagnoser
det enda som kunde forklara variationen i1 barnens utveckling. De barn som
hade ett diagnostiserat medicinskt tillstind var signifikant mer forsenade
inom alla utvecklingsomraden. Bland barnen utan diagnos hade alla en al-
dersadekvat utveckling inom alla omrdden, forutom kommunikation. For-
fattarna menar att man inte kan dra slutsatsen att den stimulans fordldrarna
ger barnet &r otillracklig aven om de kan ha svért att 4stadkomma en stimu-
lerande milj6 for barnet (McConnell et al, 2003).

I en annan studie undersokte Feldman och Walton-Allen (1997) utveck-
lingen av barn i dldern 612 ar. De jamforde barn till modrar med utveck-
lingstérning (n = 27) med barn till mddrar (n = 25) som var normalbegava-
de. Jamforelserna avsag intelligens, skolprestation och beteende, och grup-
perna kom frdn samma laginkomstomrade. Barnen till mddrarna med ut-
vecklingsstorning klarade sig simre, de hade lagre intelligenskvot, de laste
och stavade sdmre och deras matematiska formaga var sémre @n i den andra
barngruppen. Drygt 33 procent av barnen som hade moédrar med utveck-
lingstornig var sjdlva utvecklingsstorda jamfort med 4 procent av barnen i
kontrollgruppen. Svarigheter med uppforande, t.ex. hyperaktivitet och
kénslomdssiga storningar, var ocksa vanligare bland barn till mddrar med
utvecklingsstorning. Vidare fann man signifikanta samband mellan mddrar-
nas sociala situation och barnens prestation, dvs. ju stdrre social isolering
desto samre presterade barnet (Feldman & Walton-Allen, 1997).

Hur hanterar barnen sin tillvaro?

Det finns endast ett fatal studier som har undersokt vilka strategier barnet
anvénder for att hantera sin tillvaro. Perkins och kollegor (2002) genomfor-
de en studie for att undersoka sjidlvkinslan hos barn med normalbegévning
och hur de uppfattade sin relation till mamman med utvecklingsstérning. De
barn (n = 36, 9—-17 ar) som ingick i studien levde tillsammans med sin
mamma som var deras virdnadshavare. Forskarna fann att de barn som inte
uppfattade att mamman var annorlunda hade en bittre anknytning till henne
an de barn som upplevde sin mamma som annorlunda. De barn som inte

® Detta kan jamfSras med resultat fran Faureholm (1994) som rapporterar att 22 procent av barnen
hade en psykiatrisk diagnos och/eller fysiskt funktionshinder.
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upplevde modrarna som annorlunda uppfattade i stérre utstrdckning mod-
rarna som omsorgsfulla virdare dn de barn som uppfattade att deras mddrar
var annorlunda. Resultaten visar att de yngre barnen, savél pojkar som
flickor, 1 storre utstrackning &n de dldre barnen beskrev mamman som mind-
re annorlunda och som en omsorgsfull vérdare.

Forskarna fann dock inte négra signifikanta samband mellan barnets an-
knytning och sjdlvkénsla. Diremot fann man signifikanta samband mellan
barnets undvikande och ambivalenta anknytningsstil och sjdlvkinsla. De
barn som hade en mer bristféillig anknytning till mamman tenderade att ha
samre sjdlvkinsla. Vidare fann man att barnets sjdlvkinsla paverkades posi-
tivt om barnet upplevde att de hade flera olika roller och uppgifter. Forskar-
na tolkar detta som att fler roller paverkar barnet positivt, eftersom det gor
det mgjligt for barnet att byta roll om ndgon annan roll hotas. Mgjligheten
att vdlja en annan roll stirker sdledes barnets sjidlvkénsla (Perkins et al.,
2002).

En annan studie som undersdkt hur barn som har fordldrar med utveck-
lingstérning upplever sin tillvaro dr en dansk intervjustudie av Faureholm
(1994). I den studien ingick 23 barn fran 19 familjer. Flertalet av barnen var
9 ar, ndgra mellan 10—12 och ett 14 ar. Studien syftade till att f4 en uppfatt-
ning om barnens upplevelse av tillgang pa hjélp, relationer till omgivningen,
forstaelse av situationen 1 hemmet och utvecklingsmojligheter.

Barnen beskrev att de hade goda relationer med sina mor- och farforild-
rar, och att det fanns ett val utbyggt nitverk runt varje familj. De upplevde
de kommunala insatserna som positiva och de hade ofta ett gott fortroende
for de professionella. Omkring 20 procent av barnen uppfattades ha stora
problem och behdvde omfattande hjélp. Lite mer dn 50 procent av dem gick
1 skolan utan specialundervisning. Dessutom uppgav 50 procent av barnen
att de inte umgicks med kamrater pa fritiden och 20 procent av dem sade att
de var mobbade eller att de inte hade ndgra kamrater. Barnen, framfor allt
flickorna, beskrev att de kdnde néarhet till sina mddrar och att de vid behov-
kunde bli trostade av dem. Nagra av barnen, framfor allt pojkar och de som
inte hade kamrater, hade svart att tala om mojligheten att bli trostade och
nagra av dem uppgav att de blev avvisade av sina fordldrar (Faureholm,
1994).

Intervjuerna foljdes upp fem ar senare genom telefonintervjuer med pro-
fessionella som hade kontakt med fordldrar och barn. Syftet var att kartldgga
barnens aktuella livssituation och vilken kontakt de haft med sociala myn-
digheter under de senaste fem aren. Man fann att 13 av 23 barn levde i en
tillvaro som overviagande beskrivs positivt. Tio av dem hade kontinuerliga
och varierande insatser fran socialtjdnsten. De hade ett stabilt hem och nira
relationer med sldkt och vénner. De beskrevs som harmoniska och sjéalv-
standiga. Nagra hade arbete, nagra hade “ldroplatser” eller sd gick de i sko-
la. Flera av dem hade en aktiv fritid. De 6vriga (n = 10) hade omfattande
svarigheter, speciellt de sju barn som var utvecklingsstérda. Fem av dem var
omhéndertagna och placerade utanfor fordldrahemmet. I den gruppen fann
man dven att flera av faderna hade fysiska och/eller psykiska svérigheter.
Dessutom hade familjerna inte haft tillgang till kontinuerliga insatser fran
socialtjénsten, eftersom forédldrarna inte velat ta emot ndgon hjdlp (Faure-
holm, 2004).
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Hur upplevde det "vuxna barnet” sin barndom?

Flera studier (Bilsborrow, 1992; Jenkins & Wingate, 1994; Becker et al.,
1998; 2000) visar att barn som vixer upp med ansvar for andra familje-
medlemmar paverkas, inte bara under barndomen, utan d&ven som vuxna.
Barnen beskrivs som “young carers”. De byter roller med fordldrarna, en
process som bendmns “parentification”. Oavsett orsak till fordldrarnas
oformaga, kan det tidiga och omfattande ansvaret paverka barnets psykoso-
ciala vilbefinnande negativt. Nagra konsekvenser av ”parentification” man
funnit dr att de som vuxna utbildar sig mer sdllan, har mer fysiska skador,
fler psykiska problem, sdmre sjalvfortroende och mer begriansade sociala
kontakter 4n andra. Dessutom har de svart att etablera relationer, de 4r mer
sarbara och har storre benidgenhet for depressiva tillstand.

Forutom kunskapen om hur ett okat ansvar under barndomen paverkar
den vuxne ar kunskapen begridnsad om hur det ”vuxna barnets” liv gestaltar
sig efter att ha vuxit upp med fordldrar med utvecklingstorning. Det finns
personliga berittelser om hur det dr att leva med modrar som &r utvecklings-
storda (Ronai, 1996, 1997; Pipping, 2004), en longitudinell studie (Faure-
holm, 2004) och en intervjustudie (Booth & Booth, 1998).

Faureholm genomforde en studie pa 1990-talet och tio &r darefter en kva-
litativ uppfoljningsstudie. Dar (Faureholm, 2004) presenteras resultat fran
intervjuer med 20 unga vuxna (11 kvinnor och 9 mén) mellan 18 och 22 ar.
Syftet med studien var att beskriva den unges upplevelser och erfarenheter
av att vara barn 1 en familj dér en eller bada fordldrarna har en utvecklings-
torning.

Flertalet, savdl mdn som kvinnor, uppgav att de under sin barndom hade
varit utsatta for mobbning och trakasserier. For ndgra innebar detta att de
isolerade sig under langa perioder. Tiden efter grundskolan etablerade de
nya sociala kontakter. Flertalet av dem ansdg att de professionella inte upp-
marksammat dem nidr de var barn. De upplevde att deras synpunkter inte
beaktades eller var intressanta. De poédngterar darfor att det &r viktigt att de
professionella tar hdnsyn till barnen. Négra av de unga kvinnorna tycker att
de sociala myndigheterna borde har varit mer uppmérksamma pé deras lev-
nadsomstidndigheter. De ansdg att deras familj hade behovt insatser som
brutit dess destruktiva levnadssitt.

Vidare sdger de unga att de hade velat veta varfor familjen hade kontakter
med professionella och varfor det behdvdes insatser i deras familj. Att inte
fa veta att modrarna var utvecklingsstdrda innebar att modern mystifierades,
vilket bidrog till otydligheter och att det blev svart for barnen att forsta till-
varon. De unga ansig att de hade behovt fa hjélp och kunskap om vad det
innebdr att vara utvecklingsstord. Det skulle ha varit en hjdlp for dem om de
hade ként till fordldrarnas brister och konsekvenser didrav. De hade behovt
fi veta att de inte kunde forvénta sig att fa hjdlp av fordldrarna med lixor,
och varfor deras modrar talade och uppforde sig annorlunda én andra.

Resultaten visar att det dr de unga kvinnorna som har de mest utsatta lev-
nadsforhallandena. Av de elva kvinnor som medverkat i studien var sex kli-
enter hos socialtjansten. Fyra av dem var sjdlva modrar och tva av dem var
ater gravida. Sammanlagt hade de fyra modrarna fem barn varav tvd hade
blivit omhéndertagna. Ingen av dem hade arbete eller utbildade sig. Av de
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ovriga utbildade sig tva, tva hade avbrutit utbildningen, en hade arbete, en
var ofta sjuk och en gick pd ”vuxenskola”. For ménnen var situationen an-
norlunda. Foérutom en man som var placerad pa institution hade de andra
ménnen arbete eller utbildade sig. Ingen av de intervjuade var inblandad 1
kriminalitet och ingen av dem var missbrukare. Alla utom en kvinna sade att
de hade positiva relationer till foréldrarna. Tolv hade eget boende och dver
hilften sade att de hade vanner (Faureholm, 2004).

En retrospektiv studie av hur barndomen paverkar vuxenlivet utférdes av
Booth och Booth (1998). De studerade vad det kan innebéra att vixa upp
med en eller tva fordldrar med utvecklingsstorning och hur uppvéxten pa-
verkar den vuxna maénniskans vélbefinnande och anpassning. Dessutom
ville de undersoka strategier och om det fanns nagon relation mellan foréld-
raférmaga och barnens formaga. Totalt omfattade studien 30 personer som i
genomsnitt var 27 ar. Av de deltagande var 16 mén och 14 kvinnor och av
dessa var 8 méin och 7 kvinnor utvecklingsstdrda, medan ovriga var normal-
begavade. Studiens design innebér att resultaten inte gar att generalisera,
men studien dr unik och har darfor fatt ett relativt stort utrymme i denna
rapport.

Ingen av dem som deltog i studien beskrev sin barndom som litt. De
flesta hade avbrutit skolgangen, flera hade haft kontakt med polisen och
hade varit med om misshandel. Vidare hade flera psykiska problem och
kroniska sjukdomar. Enligt forskarna hade flertalet utvecklat olika strategier
for att hantera svérigheterna, vilket de tolkar som ett uttryck for att de
“vuxna barnen” inte enbart dr en produkt av sin uppvixt utan maste studeras
utifran sin fSrméga att utveckla motstandskraft, “resilience” ’. Det dr dérfor
viktigt att studera faktorer sivil utanfor som i familjen och barnets egen
formaga.

Forskarna fann att alla som ingick i studien uppgav att de hade haft sva-
righeter med skolarbetet. Endast fyra hade slutfért motsvarande grundskola.
Ingen hade géatt vidare till hogre utbildning. De som inte var utvecklings-
storda hade presterat déligt i skolan, de hade haft svart med inldrning, de var
ofta inblandade i1 brak med ldrare och avbrot skolgangen. Efter avbruten
skolgéng hade de flesta blivit arbetslosa. Bland dem som hade en utveck-
lingsstorning hade de flesta gétt i olika former av specialskolor. Flertalet av
dem beskrev erfarenheterna fran skolan som relativt oproblematiska. Bland
dem som varit socialt isolerade som barn var alla utom en utvecklingsstorda.

Av dem som ingick 1 studien beskrev 90 procent att relationerna inom
familjen eller 4tminstone relationen till mamman var positiva. Flertalet sade
att de vérderade relationen till framfor allt mamman. Det var en andledning
till att de hade behallit kontakten med sina fordldrar. Nér de beskrev relatio-
nen till fordldrarna, ibland endast mamman, anvénde de utryck som kérlek,
tacksamhet och respekt. Av de 75 procent som hade kontakt med fadern
beskrev 50 procent relationen som god och 50 procent en distanserad rela-

7 Begreppet “resilience” introducerades av Rutter (1979) och definierade individers forméga att mot-
sta negativt inflytande fran omgivningen. De faktorer som dr av betydelse for att individen ska ut-
veckla motstandskraft &r personlighet, kontakt med ndgon ndra vuxen samt stabilitet och struktur i
miljon (Rutter, 1979; 1985).
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tion. Ingen uppgav nagot behov av att ta avstdnd frdn det forflutna och skaf-
fa en ny identitet.

Booth och Booth (1998) menar att det i studien tydligt framkommer att
fordldrarnas stodsystem var betydelsefulla for barnen under uppvixten. De
”vuxna barnen” ansag att de behovde sina fordldrar, vilket géllde savil de
utvecklingsstorda som de normalbegdvade. Tva tredjedelar beskrev sin
barndom som positiv och med goda forhallanden 1 hemmet. Endast tre av de
vuxna barnen ansag att barndomen varit svar och de beskrev att de hade
varit utsatta for savil fysisk som psykisk misshandel. Erfarenhet av miss-
handel forekom dven bland de ”vuxna barnen” som beskrivit sin barndom
som positiv. Totalt uppgav drygt 50 procent, framfor allt de som inte var
utvecklingsstorda att de hade misshandlats av fidder och styvfader. En av
faderna med utvecklingsstorning hade varit fysiskt valdsam mot sina barn,
men ingen av mddrarna med utvecklingstérning. En av dottrarna uppgav att
hon blivit sexuellt utnyttjad.

Misshandel i hemmet var inte den enda misshandel de hade varit utsatta
for som barn. Nistan 60 procent uppgav att de skymfats och foroldmpats av
personer i omgivningen. Vidare uppgav de att de skramts, hotats, mobbats
och skadats fysiskt. Dessutom hade de varit med om att grannar och perso-
ner 1 deras omgivning hade skadat deras egendom. Enligt forskarna kan
detta tolkas som att familjerna varit med om en uteslutningsprocess, vilket
paverkade savél barnen som deras fordldrar. Férutom den personliga ute-
slutningen forekom dven social uteslutning som innebar att hela familjen
utsattes for diskriminerande sérbehandling. Det var f4 av de ”vuxna barnen”
som ansag att de hade ndgot stodjande nétverk utanfor familjen. Endast fem
personer hade nitverk som uppfyllde forskarnas kriterier pd vad ett stodjan-
de nétverk skulle innehalla: ett antal kamrater i1 skolan, vianner i grannska-
pet, hjdlpsamma grannar, uppskattad socialarbetare, bra institutionellt stod
och &tminstone en stodjande vuxen utanfor familjen. Avsaknad av stodjande
nitverk innebér 6kad sarbarhet. Om familjen behdvde flytta eller om nagon
ndrstdende dog fick det stora konsekvenser for savil vuxna som barn.

Booth och Booth (1998) anser att det behdvs mer kunskap om vad som
far barn att antingen lyckas eller ge upp 1 samband med missforhdllanden
under uppvéxten. Den kunskapen behovs for att utveckla preventiva atgéar-
der for barnen. Man behdver veta mer om varfor vissa barn klarar av en
sdmre uppviaxtmiljo. Man behover dessutom ta reda pa vilka faktorer som
hjalper dem att utvecklas trots uppvaxtmiljon. Genom sin inriktning pé bar-
nets, och senare den vuxnes, formaga att utveckla motstdndskraft och for-
maga att vara flexibel och aterhdmta sig, bidrar studien med kunskap om
vilka strategier och vilket stod som behovs for att hjélpa barnen.

Sammanfattning
Studier dér barnen far komma till tals dr fa och deras perspektiv varierande.
I detta kapitel ingdr omkring 30 studier, men de som undersokt barnens
livsvillkor och vardagsliv uppgér till knappt en tredjedel.

Aven om det bland dessa barn finns en Sverrepresentation av barn som
har en utvecklingsstorning &r de flesta normalbegavade. I flertalet studier
har forskare funnit att barn som har foréldrar med utvecklingsstérning bor
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beddmas som en riskgrupp. Aven om forskarna dr noga med att podngtera
att fordldrarnas formaga varierar har de funnit ndgra omraden som kan vara
riskfyllda for barnen. De riskfaktorer som har identifierats ar savil barnens
som modrarnas intelligens. Det rapporteras att de barn som har en béttre
intellektuell kapacitet &n fordldrarna tenderar att utveckla fler beteendepro-
blem &n de barn vars intelligens overensstimmer med fordldrarnas. Forskare
har dven funnit att dldre barn, som inte dr utvecklingsstorda, uppfattar och
beskriver sina mddrar med utvecklingsstérning som annorlunda jamf{ort med
yngre barn.

Andra identifierade riskfaktorer &r om béada fordldrarna &r utvecklings-
storda och om det forekommer psykiatriska problem och/eller drogmissbruk
1 familjen. Resultat frin olika studier visar dven att det finns en 6kad risk for
att barnen far for lite stimulans. En konsekvens av for lite stimulans &r att
barnens utveckling forsenas. Detta bekréftas av studier pd barn under tva ar,
pa forskolebarn och pé skolbarn yngre &@n tolv ar. I en studie av skolbarn
fann man att svil barnens prestation som deras uppforande var sdmre &n
andra barns. Man fann dven att de barn som var socialt isolerade presterade
och uppforde sig sdmre 4n de barn som hade fler sociala kontakter.

Vidare rapporteras att det finns en okad risk for att barnen rakar ut for
olyckor i hemmet och att de riskerar att forsummas. Dessutom har man fun-
nit att barn till fordldrar med utvecklingsstérning och barn som ar utveck-
lingsstorda oftare dn andra barn utsétts for misshandel och sexuella dver-
grepp. Av barnens egna beréttelser framgar att de upplever att de har goda
relationer till s&vél familjemedlemmar som professionella. Déremot fram-
kommer svarigheter med kamratrelationer och skolarbete.

I rapporten presenteras tva retrospektiva studier som har undersokt hur de
”vuxna barnen” upplevde sin barndom. I studierna finns uppgifter om miss-
forhallanden samt bristande samhilleligt stod till savél barn som till foréld-
rar. Dessutom framkommer det att de vuxna under sin barndom har upplevt
mobbing och trakasserier frdn personer i omgivningen.

I en av studierna framkom att det forekom misshandel och sexuella dver-
grepp 1 hemmet. I denna studie beskrev de som inte var utvecklingsstérda en
mer problematisk barndom och fler problem senare 1 livet med kriminalitet
och drogberoende @n de med utvecklingsstorning.

I den andra studien framkom inte att nigon av de unga vuxna var krimi-
nella eller beroende av droger. I den studien framkom déremot att de unga
kvinnorna var mer utsatta én de unga ménnen. Négra av kvinnorna blev ti-
digt modrar och ingen av dem hade arbete, studerade eller hade utbildning.
Minnen diaremot hade, alla utom en, arbete eller studerade.

Gemensamt for de unga var att de upplevde att de under sin barndom
hade haft svart att fa den hjédlp de behovde av sina fordldrar. Dessutom an-
sag de att de professionella inte uppmérksammat varken dem eller svarig-
heterna 1 familjerna. De unga beskriver dven att de som barn haft svart att
forsta tillvaron eftersom de inte kénde till att modrarna var utvecklingsstor-
da och vad det innebar.

Trots svarigheter och problem i familjerna beskriver flertalet av sdvil de
vuxna som de unga att deras relationer till fordldrarna, framfor allt till
mamman, var och dr betydelsefull. Flertalet beskrev att familjen hade varit
och/eller var viktig for dem bade som barn och som vuxna.
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Familjernas mote med myndigheter
och professionella

Det ar vanligt att fordldrar som ar utvecklingsstorda har ett flertal kontakter
med professionella och med myndigheter sdvdl i som utanfor hemmet
(McGaw, 2000; Bager, 2003). Foljande kapitel behandlar studier som har
undersokt olika perspektiv pd samverkan mellan forédldrar och professionel-
la, fordldrarnas beskrivning av samverkan, de professionellas forhallnings-
satt och slutligen de professionellas behov av kunskap. Direfter presenteras
perspektiv pa omhéndertagande av barn, stodinsatser och slutligen refereras
studier som undersokt fordldratraning och utbildning.

Resultaten 1 studierna ar olika, vilket delvis beror pd om det &r foraldrar-
nas eller de professionellas perspektiv som studeras. De olika studierna kan
vara exempel pa avstindet mellan fordldrarnas och de professionellas per-
spektiv och uppfattningar. Detta kan tolkas som att det professionella arbetet
for att astadkomma bra forhéllanden for barnen dr komplicerat. For de yr-
kesverksamma innebér det att de ska kunna fullfolja de allminna krav som
finns pé ett professionellt arbete, men det stiller d&ven krav pa specialistkun-
skap och samverkan med sdvil fordldrar som andra professionella.

Samverkan

Nationellt samarbete — exempel fran USA

Betydelsen av samordning pa nationell niva presenteras av Tymchuk i ett
dokument fran 1990, Parents with mental retardation — A national strategy.
Det dr ett resultat av ett arbete genomfort som statligt uppdrag. Inom olika
omriden 1 USA dr det skillnad pa forekomst och tillgénglighet till service
och insatser for fordldrar som &ar utvecklingsstorda. Nar det finns service
bestar den av olika individuella traningsprogram vars effekter sdllan ar ut-
véirderade och kvaliteten séllan bedomd.

Tymchuk (1990) menar att for att det skall vara mojligt att bestimma hu-
ruvida ett trdningsprogram &r lampligt eller ej finns det ett antal faktorer
som &r av betydelse for att bedoma kvaliteten. Man maéste t.ex. kénna till
varfor programmet utvecklats, vad det finns for intressen bakom utveckling-
en av programmet, programmets innehall, hur trdningen genomfors, tréning-
ens frekvens och lingd och hur resultaten mits. Andra viktiga faktorer som
man maéste ta hinsyn till nér ett traningsprogram utvecklas dr komplexiteten
1 fordldraskapet. Det giller bland annat att definiera vilka fordldrar som é&r
utvecklingsstdrda och vad som &r adekvat fordldraférméga. Vidare behovs
strategier, modeller och samordning nér det giller erbjudna insatser, liksom
utbildning av professionella. Tymchuk (1990) rekommenderar att ett natio-
nellt program utvecklas, att alternativa boendeformer och att trdningspro-
gram for fordldrar utvecklas samt att det bedrivs ytterligare forskning inom
omradet.
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Samverkan mellan professionella och foraldrar

Négra studier (Gillberg et al.,1983; Ronnstrom, 1983) har funnit att foréld-
rar med utvecklingsstorning inte tog emot de professionella insatser som
familjerna erbjods. Andra studier (Booth & Booth, 1996; Tymchuk, 1999;
McGaw, 2000) har forsokt ta reda pa vilka faktorer som dr viktiga for att
fordldrarna ska ta emot insatser och stdd frén professionella. Forskarna fann
att fordldrar upplevde bristande samordning av insatserna i familjen, vilket
bidrog till att de kidnde sig stressade. Forskarna menar att samordnade in-
stanser har stor betydelse for att fordldrarna ska uppskatta insatserna och att
stodet ska f4 Onskad effekt. Resultaten visar att samordning av insatserna
och gott samarbete mellan professionella och familjen kan bidra till att for-
dldrarna utvecklar sin forméga. Ytterligare en faktor for att samordningen
ska fungera &r att begridnsa antalet professionella som har kontakt med fa-
miljen (Booth & Booth,1996; Tymchuk, 1999; McGaw, 2000).

Foraldrars beskrivning av samarbete med professionella

Booth och Booth (1994) genomforde en studie for att fa reda pa hur foréld-
rarna beskrev och uppfattade hur det &r att vara forélder. I intervjustudien
framkom att de professionella hade en stor betydelse 1 familjelivet och att
fordldrarna var mer kritiska &n positiva till det stod de fick. Studien pégick
under 18 ménader. I studien deltog 33 fordldrar (18 mddrar och 7 fader)
varav 25 var utvecklingsstorda.

Under intervjuerna sade flertalet av fordldrarna att de professionella sna-
rare bidrog med problem @n med hjélp och stod. Med hjélp av resultaten
frdn intervjuerna identifierade forskarna en typ av stod som foréldrarna ville
ha och en annan typ av stéd som de inte ville ha.

Den typ av stdd fordldrarna var ndjda med kategoriserade forskarna som
ett stdrkande stod som forbattrade deras kompetens. Stodet beskrevs av for-
dldrarna som ett stod som ar utformat sa att det hjilpte fordldrarna att ut-
veckla sin forméga. I detta “kompetenshdjande stod” ingar att professionella
respekterar fordldrarnas sjdlvstindighet och att de intresserar sig for och
engagerar sig 1 familjen. Ett “kompetenshdjande stod” innebdr dven konti-
nuitet, flexibilitet och att familjens savél formella som informella nitverk
ingar som potentiella stodresurser.

Det stod fordldrarna inte var ndjda med kategoriserade forskarna som
“kompetenshimmande stdd”. Det kidnnetecknas av att de professionella
hade bristande kunskaper om fordldrar med utvecklingsstorning. Fordldrar-
na upplevde att de professionella utgick frin att de var oférmogna. Det in-
nebar att de inte tyckte att professionella tog hdnsyn till deras asikter och att
de inte fick delta i beslut. Vidare ansdg fordldrarna att de professionella var
ointresserade av att undersoka och ta hdnsyn till deras behov och 6nskemal.
Foréldrarna tyckte att de professionella var krisorienterade. De ansag att de
lamnades ensamma med att hantera vardagen sjélva tills en krissituation
uppstod.

Fordldrarna uppfattade inte att det fanns ndgon samordning mellan olika
professionella och deras arbetssdtt och insatser. Frekventa personalbyten
bidrog till bristande kontinuitet nér det géllde stod- och hjilpinsatser, arbets-
satt och rutiner i familjen. Enligt fordldrarna hade de professionella ofta
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inga egna erfarenheter av fordldraskap, vilket de upplevde som viktigt for
att forstd vad fordldraskapet innebdr. Fordldrarna tyckte att de inte behand-
lades som vuxna. De upplevde en bristande respekt fran de professionella
och ansag att de anvédnde sin makt, vilket upplevdes som integritetskrankan-
de. Fordldrarna ansag att de professionella tog ansvar for sddant som inte
angick dem. De ansag ocksd att de professionella undergridvde deras aukto-
ritet 1 deras eget hem genom att tala om f6r dem hur, vad och pé vilket sétt
saker skulle goras. Fordldrarna ansdg sig dessutom vara utsatta for orimligt
hoga krav, som inte motsvarar krav som stills pa andra fordldrar. Det fram-
kom &ven att fordldrarna tyckte att de professionella hade dsikter om dem
som byggde pé forutfattade meningar om konsroller. Det tog sig bland annat
uttryck 1 att det for det mesta var mamman som fick trdning och utbildning,
aven om det skulle ha varit minst lika ldmpligt utbilda fadern (Booth & Bo-
oth, 1994).

Professionellas forhallningssatt till fordldrarna

Professionellas forhallningssitt till fordldrarna har uppmaéarksammats i en
dansk studie (Skov & Henningsen, 2001). Forskarna intervjuade professio-
nella fran 28 kommuner. Nér forskarna analyserade resultatet fann de tva
olika perspektiv pa fordldrar med utvecklingstorning, dels att fordldrarna har
formagor dels att de dr oférmogna.

Enligt forskarna utférde de professionella, som uppfattade att personer
med utvecklingsstorning har formagor, ett arbete som préaglades av uppfatt-
ningen att utvecklingsstdrda dr som andra medborgare. De dr individer med
olika behov och resurser och med bdde svarigheter och mojligheter att ut-
veckla forédldraskapet. Denna uppfattning praglade arbetssittet genom att de
professionella, precis som 1 andra drenden, genomforde utredningar och gav
individanpassade insatser.

De professionella som betraktade personer med utvecklingsstorning som
oférmdgna beddomde att fordldrarna generellt inte kunde ta hand om sig sjél-
va @n mindre sina barn. Fordldrarna definierades som en grupp utan mojlig-
heter att utveckla fordldraformagan. En del av arbetet med kvinnorna styr-
des av att forebygga graviditet. Professionella kunde rekommendera sterili-
sering och vid en graviditet rekommenderades abort.

Skov och Henningsen (2001) menar att de olika perspektiven dr utryck for
olika méinniskosyn; den ena uppfattar fordldrarna som klienter den andra
uppfattar dem som medborgare. De fann att antingen det ena eller det andra
perspektivet dominerade inom de olika kommunerna och pa arbetsplatserna.
De olika perspektiven péverkade de professionellas forhéllningssitt till for-
dldrarna, deras arbete, samverkan och dialog med fordldrarna och utforman-
det av stodet till fordldrarna. Daremot paverkade inte perspektiven antalet
omhindertagna barn i kommunerna. Oavsett perspektiv var de professio-
nella eniga om att det forebyggande arbetet var viktigt. Det fanns ett stort
behov av att sammanstélla professionellas erfarenhet av arbete med famil-
jerna och utveckla metoder utifrdn malgruppens behov.
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Behover professionella speciell kunskap?

En rad olika brister har uppmérksammats i samverkan mellan professionella
och fordldrar och mellan olika professionella grupper. Sigurjonsdoéttir &
Traustadottir (2000) menar att det darfor dr nodvandigt att man utvecklar
handlingsprogram for familjer dér fordldrarna &r utvecklingsstorda. Dessut-
om behdver professionella mer kunskap och utbildning nér det géller méal-
gruppen, vilket har uppmérksammats i ett antal olika studier. Den okade
kunskapen behovs for att professionella ska kunna stérka och utveckla kva-
liteten pa arbetet 1 familjerna (McConnell, Llewellyn & Bye, 1997; McGaw,
2000; Bager, 2003).

McConkey och kollegor (1999) visar ett exempel pa bristande kunskap
om utvecklingsstorning. I studien undersoktes interaktion och kommunika-
tion mellan professionella och personer med utvecklingsstérning. Méten (n
= 43) mellan professionella och personer med utvecklingsstdrning videoin-
spelades.

Man fann att professionella forlitade sig pa det verbala spréket och tende-
rade att anvénda ett sprdk som inte var anpassat till personer med utveck-
lingsstorning. De professionella gav inte personer med utvecklingsstdrning
tillrackliga mdjligheter att uttrycka sig och de bemottes inte som likvirdiga
samtalspartner. Utifran resultatet menar forskarna att det ar viktigt att pro-
fessionella 1 motet med personer med utvecklingsstorning fordndrar spraket.
De bor anvéinda enklare meningar och ord, i storre utstrickning anvénda
alternativ icke-verbal kommunikation och l&dmna stérre utrymme for att
mojliggora en dialog (McConkey et al., 1999).

Aven McConnell, Llewellyn och Bye (1997) menar att det finns brister i
de professionellas kunskap om utvecklingsstorning. Det finns dessutom be-
hov av att utbilda dem som arbetar med service och stdd till personer med
utvecklingsstorning. En begrédnsad kunskap hos professionella kan innebara
att de utvecklar speciella attityder till och forvintningar pa personer med
utvecklingsstorning.

I en annan studie (Ronnstrém, 1983) intervjuades barnmorskor som upp-
gav att de hade svért att kommunicera med blivande moédrar som var ut-
vecklingsstorda. Enligt barnmorskorna berodde svérigheterna pa deras egna
déliga kunskaper om personer med utvecklingsstorning i allménhet och for-
dldrar med utvecklingsstorning i synnerhet. Okad kunskap kan medfora att
de professionella kdnner sig battre rustade i arbetet med fordldrar som &r
utvecklingsstorda.

En studie av Culley och Genders (1999) visar att det inte ar tillrdckligt att
vidareutbilda professionella. Trots att de professionella hade kunskap om
fordldrar med utvecklingsstorning kdnde de sig otillrickliga. Bland sjuk-
skoterskor som var vidareutbildade inom omradet, upplevde 83 procent att
detta inte var tillrackligt for att ge fordldrarna adekvat stod sa att de skulle
kunna ta ansvar for sina barns vélbefinnande. Vidare uppgav sjukskoters-
korna att det var svart att uppmérksamma savél barnens som foréldrarnas
behov. Dessutom upplevde de svarigheter i samverkan med andra personal-
grupper, framfor allt med de socialarbetare som arbetade med barnen. Enligt
sjukskoterskorna berodde svarigheterna pa att de hade olika ansvarsomra-
den, vilket utloste konflikter.
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Resultaten fran studien visar att det inte racker med att professionella vi-
dareutbildas for att arbetet i de hédr familjerna ska forbittras utan att det
kravs en rad olika forbéttringar inom olika omradden. Bager (2003) foreslar
att kommunerna ska utveckla léns- och regionbaserade stodteam med kun-
skap om utvecklingsstorning och familjebildning. Teamen ska verka for att
stodja dessa relativt f4 barn och deras modrar. Stédteamen kan dven hjilpa
till med kunskap genom att utbilda professionella i de olika kommunerna.

Professionella och omhandertaganden av barn

I en svensk studie (Andersson, 1992) beskrev socialsekreterarna (n = 10) att
de kéinde stor osiakerhet, beslutsvanda och ambivalens 1 drenden dar foral-
dern/fordldrarna hade en utvecklingsstorning. De ansag att fordldrarnas in-
tegritet och sjdlvbestimmande kolliderade med barnens rétt till en god upp-
vixt. Att omhinderta barn som har fordldrar med utvecklingsstérning upp-
levdes som sérskilt kontroversiellt. Det medférde ofta motséttningar mellan
olika personalkategorier och mellan olika réttsinstanser och myndigheter.

Socialsekreterarna hanterade svarigheterna och problemen i drendena oli-
ka. Hilften av dem berittade att de utforde ett aktivt socialt arbete med hjilp
och stodinsatser i hemmet. Nigra forholl sig passiva och nagra dverlimnade
arendet till kollegor. Endast en av dem, som hade genomfort ett omhénder-
tagande, hade talat med mamman om att det var olampligt att skaffa fler
barn. Ovriga hade valt att “hoppas p att det inte skulle bli fler barn i famil-
jen” (Andersson, 1992:21). Trots att vissa av socialsekreterarna hade over-
végt att omhénderta barnen genomfordes inte detta, vilket Andersson tolkar
som en undvikande strategi. Socialsekreterarnas instillning, forhallningssatt
och framfor allt ambivalens har enligt forfattaren avgdrande betydelse for
beslutet om en utredning ska pabdrjas eller ej.

I den studie som genomfordes av Llewellyn, McConnell och Ferranto
(2003) fann forskarna att av 283 beslut om omhéndertagande var 9 procent
barn till fordldrar med utvecklingsstorning. Av de omhéndertagna barnen
hade 53 procent levt i en enfordldersfamilj med sin mamma och 30 procent
med bdda fordldrarna. Forskarna fann att barn som har fordldrar med ut-
vecklingstorning i storre utstrickning dn ovriga grupper var omhéndertagna
och placerade utanfor fordldrahemmet, vilket dven andra internationella
studier rapporterar (Tymchuk & Andron, 1990; Hayman,1990; Taylor et al.,
1991; Levesque, 1996; Glaun & Brown, 1999; McConnell, Llewellyn &
Ferronato, 2002).

I studien av Taylor och kollegor (1991) undersoktes domar (n = 296) pa
grund av att barnet var allvarligt misshandlat eller forsummat. Man fann att
de fordldrar som var utvecklingsstorda (9 mammor och 1 pappa) hade be-
tydligt farre kontakter med domstolar dn Gvriga fordldragrupper, och de var
mer bendgna att acceptera domsluten &n andra fordldrar. Barnen till forald-
rar med utvecklingsstorning omhéndertogs i ndstan lika hog grad som barn
vars fordldrar missbrukade, och i hogre grad dn barn som hade fordldrar
med psykiatriska diagnoser.

Forfattarna menar att det &r oklart om detta kan tolkas som att domstolar-
na behandlar fordldrar med utvecklingstorning ofordelaktigt, eller om for-
dldrarna, trots erbjuden hjilp, inte formar genomfora nddvindiga forédnd-
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ringar sa att barnet kan atervinda hem (Taylor et al., 1991). Llewellyn,
McConnell & Ferranto (2003) menar dock att domstolarna generellt 4r mer
pessimistiskt instillda till att fordldrar med utvecklingstérning kan forbéttra
och utveckla féormagan att varda sitt barn. Detta rapporteras dven i andra
studier (Levesque, 1996; McConnell & Llewellyn, 2000; McConnell, Lle-
wellyn & Ferronato, 2002; Swain & Cameron, 2003).

Forskare har funnit att myndigheter (t.ex. Childrens’ Courts®) inte utreder
barnens levnadsforhdllanden och/eller fordldrarnas omsorgsformaga. De
lamnar inte rekommendationer om lampligt stod, trdning och rad for att for-
dldrar ska forbittra sin fordldraférméga och aterfd vardnaden om sitt barn.
Detta tolkas som utryck for att de professionella inte férvéntar sig att forald-
rarna ska kunna utveckla sitt fordldraskap, och att de antar att diagnosen
utvecklingstorning innebér att fordldern inte kan varda sitt barn och utveckla
sin fordldraférméga. Den sdrbehandling som foréldrar med utvecklingsstor-
ning utsétts for 1 samband med réttsliga beddmningar forklaras d&ven med att
de har svart att hivda sig gentemot professionella och myndigheter (Booth
& Booth, 1994; McConnell & Llewellyn, 2000; McConnell, Llewellyn, Fer-
ronato, 2002).

Stodinsatser

Att identifiera vad familjen behover hjalp med

Forskningen visar att ett anpassat och adekvat stod okar forutsdttningarna
for att fordldrar med utvecklingstorning ska kunna ta hand om och fostra
sina egna barn (Sheerin, 1998; Tymchuk, 1999; Tymchuk et al., 1999). En
forutséttning for att de ska kunna fungera som fordldrar och utveckla sina
formagor ar att de dr motiverade att ta emot hjdlp och att de kan omsitta
hjdlpen i praktiken (Faureholm, 1994).

Trots att det endast finns ett fatal studier som undersoker effekter av in-
satser, finns det d&ndé viss kunskap som man bor ta hénsyn till nédr insatser
planeras. En utredning bor innehalla savél en diagnostisk som en funktionell
bedomning. For att kunna beddéma vilka insatser som behovs bor fordldrar-
nas praktiska kompetens, deras sociala forméga och vilka faktorer 1 familjen
som kan gynna barnets aterhdmtning utredas. Fordldrarnas, eventuell part-
ners, barnens och familjens behov och livssituation bor utredas. Dessutom
bor man utreda relationerna inom familjen, fordldrarnas erfarenheter av barn
samt forméga att hantera stress, sociala stressfaktorer och familjens infor-
mella nétverk och sociala stod.

¥ The Childrens’ Court is a specially set-up Magistrates Court in Australia where simple offences are
heard. When parental protection fails, the State Government has the responsibility of guaranteeing the
child’s welfare. The Department of Families or the police will investigate, and they may apply for an
assessment order, which allow the authorities to investigate the child’s need for protection. A child
protection order is a directive from the Childrens Court to ensure that the child is protected from
harm. The magistrate or judge of the Childrens Court makes the order after hearing evidence from
everyone concerned, and must be satisfied that an order is the only way to secure your child’s safety
and well-being. A child protection order may direct the parent to do, or not to do, something to
protect the child, direct the parent not to have contact or to have only supervised contact with the
child, authorise government supervision of the child’s protection needs, such as medical treatment,
grant protective custody or guardianship of the child to the Department of Families. Killa
http://www.justice.qld.gov.au/links.htm
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Forskare har funnit att effekterna av insatserna i familjerna beror savil pa
befintliga resurser som pa hur vél familjens behov utretts. De insatser som
bestdms bor ta hdansyn till savél barnens behov som fordldrarnas styrkor och
svagheter. Insatserna bor baseras pa respekt for fordldrar och barn och vara
anpassade till familjens omgivning. De bor vara prestationsbaserade snarare
an kunskapsbaserade och omfatta forebilder, praktisk feedback, berdm och
beloningar. En fordldrautbildning bor efterstrdva kontinuitet i ldrandet. Vi-
dare rapporteras att de professionella som ger stdd till familjerna maste vara
vil fortrogna med familjens behov. Exempel pa insatser dr gruppverksamhet
for fordldrar, utbildning i hemmet, kombinationer av utbildning i hemmet
och gruppverksamhet samt program utanfor hemmet (McGaw & Sturmey,
1993; Booth & Booth, 1996; McGaw, 2000).

Att stodinsatser i familjerna ska baseras pd fordldrarnas individuella be-
hov presenteras dven av McConnell och kollegor (1997). Genom intervjuer
med specialistutbildade professionella sokte forskarna ta reda pa vilket stod
och vilken service de ansag att fordldrarna behdvde och vilka nyckelfaktorer
som paverkade den service som erbjods. Forskarna fann tre betydelsefulla
kategorier: fordldrarnas speciella behov, karaktiren pa servicen och utféran-
det av servicen. Fyra nyckelteman utvecklades utifran kategorierna. Dessa
teman utrycktes av de professionella som viktiga principer som bdr vara
ledande nir servicen utformas.

e Servicen méste overensstimma med varje individ och hans/hennes be-
hov.

e Servicen méiste ges under en ldngre tid.

o Fordldrarna maste fa mojligheter att 1dra i sin egen takt och pé sitt eget
sétt.

o Foréldrarna maste stodjas 1 att delta 1 det egna lokala sammanhanget.

Professionella ansdg att det som forsvdrade stodet till fordldrarna var tids-
och personalbrist, brist pad resurser till utbildning, dalig samordning av insat-
ser och att fordldrarna hade svart att ta sig till olika verksamheter. De pro-
fessionella ansdg att stddet och servicen till fordldrarna behdvde vara
“empowering”.

Aven Faureholm och kollegor (1999) anser att “empowerment™ ir ett an-
vindbart perspektiv och en lamplig utgangspunkt i arbetet med fordldrar
med utvecklingsstorning. Forskarna menar att om man utgdr frén
“empowerment” bor insatserna vara utformade sa att de forstiarker fordldrar-
nas sjalvfortroende och formaga att tillgodose barnets behov. De ska ocksa
gora det mojligt for fordldrar att utvecklas utifrdn sina fOrutsittningar
(McConnell, Llewellyn, Bye, 1997; Faureholm m 1 1999).

? Begreppet "empowerment” kan Gversittas med “ge makt at”, “bemyndiga” eller “sitta i stind” och
kan beskrivas som ett perspektiv och en process genom vilken individer, grupper och/eller samhéllen
tar kontroll ver sina omstdndigheter och uppnar sina egna mal. Perspektivet innebér att det finns en
méngd olika 16sningar pad komplexa sociala problem (Rappaport 1981, 1987).”Empowerment” kan
dven beskrivas genom att fokusera dess motsats, vilket dr verklig eller upplevd maktloshet, inlédrd
hjélploshet, alienation och en kénsla av att inte kunna kontrollera sitt liv (Lupton & Nixon, 1999).
Faureholm (1996) menar att “empowerment” &r att resa sig ur “’klientisering” och att erdvra sin egen
formaga till vardighet och inflytande genom en egen insats och vilja att foréndra.
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Vem beddomer vad som behovs?

De professionellas uppfattning om vilka insatser fordldrar behdver, stimmer
inte alltid med fordldrarnas egen uppfattning. I en intervjustudie (Guniea,
2001) fann man att d&ven om foréldrar (n = 8) var ndjda med det praktiska
stod de fick, bad de om ytterligare hjdlp med att hantera sina kénslor och
utveckla sin sociala forméga. De ville ha hjdlp med att ldra sig hantera olika
situationer med barnet, och de ville ha hjilp med att 6ka sitt sjalvfortroende
och sitt vilbefinnande.

I en annan studie (Llewellyn, McConnell & Bye, 1998) fann forskarna
signifikanta skillnader mellan fordldrarnas (n = 47), de professionellas (n =
26) och de nérstaendes (n = 15) uppfattning om vilken hjélp fordldrarna
behovde for att tillgodose barnens behov. Professionella och nérstiende an-
sag att fordldrarna hade storre behov av hjilp &n vad de sjilva gjorde. Det
kan tolkas som att professionella och nérstaende anser att fordldrar har stor-
re behov dn de har, men det kan &ven tolkas som att fordldrarna upplever att
de har mindre behov én de egentligen har.

Fordldrarna uttryckte dock sjdlva behov. De upplevde att de behdvde
hjilp med att stddja barnet i dess utveckling, med aktiviteter for barnet och
med barnuppfostran. Detta tyckte dven de professionella och de nérstaende.
Foréldrarna tyckte dven att de behovde stod for sitt personliga vélbefinnan-
de, sin delaktighet och for sin integrering i samhéllet. De ville ha hjdlp med
att ta reda pd vilka mojligheter de hade att i arbete. De ville dven léra sig
mer om vilken service som fanns for dem. Dessutom Onskade de sig storre
umgénge och fler vinskapsrelationer.

Det rapporteras dven att de professionellas beddmning av vilka insatser
fordldrarna behover styr valet av insatser. Llewellyn (1994) fann att de pro-
fessionella ansdg att de insatser som erbjuds andra forédldrar inte var till-
rackliga for fordldrar med utvecklingstorning. Det innebar att de professio-
nella sokte specialisthjilp for fordldrarna med utvecklingsstorning.

Llewellyn och Brigden (1995) undersokte i en annan studie de professio-
nellas instillning till och deras resonemang om forédldrarnas behov. I studien
ingick familjearbetare med erfarenhet av att arbeta med fordldrar med ut-
vecklingsstorning. Forskarna fann att bristande stodinsatser for fordldrarna
inte bara handlade om tillgéngliga resurser. Man fann nagra faktorer som
paverkade den service fordldrarna erbjods. Det var grad av utvecklingstor-
ning, fordldrarnas kunskap om servicen, deras motivation att nérvara och
deras tilltro till insatserna.

For det forsta fanns det svérigheter nér forédldrar med utvecklingstérning
deltog 1 gruppaktiviteter med andra fordldrar. Det astadkom frustration
bland alla fordldrar. De fordldrar som var utvecklingsstorda upplevde sig
annorlunda och de andra foridldrarna hade svart att hantera och acceptera
fordldrarna med utvecklingstdrning. For det andra pdverkade familjearbe-
tarnas begrdnsade resurser om fordldrarna fick insatser fran dem eller inte.
Dessutom styrde tillgdngen pd utbildningsprogram och hur man bedémde att
de passade fordldrar med utvecklingstorning. For det tredje fann man att
andra professionella i mindre utstrackning remitterade foréldrar med en ut-
vecklingsstorning pa grund av bristande kunskap om den service som er-
bjods. Resultaten visar att flera olika faktorer bidrar till hur professionella
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bedomer om fordldrar med utvecklingsstorning ska fa insatser fran familje-
arbetare och i sé fall vilka (Llewellyn & Brigden, 1995).

Vilka stodinsatser forekommer?

I en dansk studie (Faureholm, 1994) fann man att 75 procent av familjerna
hade tit kontakt med en sjukskdterska, 83 procent av barnen hade kostnads-
fri dagisplats och 38 procent hade extra stodinsatser pa dagis. I ndgot mer dn
50 procent av familjerna fick man st6d i hemmet genom “hemmahosare”
och 28 procent av familjerna hade avlastningsfamiljer. Ytterligare exempel
pa insatser dr gruppverksamhet for fordldrar, utbildning i hemmet, kombi-
nationer av utbildning i hemmet och gruppverksamhet samt program utanfor
hemmet (McGaw & Sturmey, 1993; Booth & Booth, 1996; McGaw, 2000).

Négra av de dldre svenska studierna beskriver vilket stod fordldrar med
utvecklingsstorning fick. Gillberg och kollegor (1983) beskriver att flertalet
av de familjer som ingick 1 studien fick en rad olika insatser fran social-
tjdnsten och omsorgsstyrelsen. Familjerna fick hjélp med ekonomin, fortur
till dagis och korttidsboenden, olika typer av praktisk hjidlp och avlastning
for fordldrarna. Vidare fick de samtalsstdd och psykolog- och kuratorskon-
takt.

Ronnstrom (1983) skriver att under ett tidigt skede 1 graviditeten erbjods
blivande modrar med utvecklingsstorning en anpassad fordldrautbildning.
Niér barnet foddes genomfordes tita hembesok och lédkare undersokte barnet
regelbundet. Nagra av mammorna hade daglig kontakt med skoéterska och
socialsekreterare. Alla barn hade via fortur fitt en plats inom den kommu-
nala barnomsorgen. Dessutom hade flertalet av familjerna kontaktpersoner,
stodfamiljer och "hemmahosare”.

Foraldratraning och utbildning

En studie (Budd & Greenspan, 1985 ur Karlsen, 2001) visade att endast 18
procent av de fordldrar med utvecklingstorning som deltog i1 fordldratraning
kunde tillgodogora sig den. De hade svart att komma ihdg fardigheter och
begrinsad forméga att generalisera. Accardo och Whitman (1990) menar att
deras kliniska erfarenheter tyder pa svarigheter att trana och utbilda forild-
rar med utvecklingstorning. Enligt dem kan man inte utgd fran att personer
med utvecklingstorning kan ldra sig vardagliga rutiner. De kan inte ldra in
nya fardigheter eller minnas kunskap som férmedlas till dem.

Andra forskare menar dock att &ven om inte alla fordldrar med utveck-
lingstorning kan forbéattra fardigheter och formégor sa finns det forédldrar
som genom utbildning och traning kan det (Tymchuk et al.,1990a; Tymchuk
et al.,1990b; Tymchuk, Yokta & Rahbar, 1990; Tymchuk, 1991; Feldman et
al., 1992; Tymchuk & Andron, 1992; Tymchuk et al.,1992; Tymchuk et al.,
1993; Faureholm, 1994; Feldman & Case,1997; Sheerin, 1998; Feldman &
Case,1999; Tymchuk et al., 1999; Heinz & Grant, 2003).

Huruvida ett traningsprogram far onskad effekt beror dock pé ett antal
olika faktorer. En fallstudie genomford av Greene och kollegor (1995) kan
vara exempel pa hur olika levnadsomstdndigheter, sociala villkor och hélsa
kan bidra till mddrars mdjligheter att genomfora traningsprogram. I en case-
studie undersoktes tva arbetslosa modrar vars barn var omhéndertagna och
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placerade utanfér hemmet. Den moder som hade ett barn uppfattade att fos-
terhemsplaceringen var en tillféllig 16sning under tiden hon genomgick ett
traningsprogram. Det var en orsak till att hon var motiverad att utveckla
fordldraférmagor, vilket hon gjorde betydligt fortare dn den andra mamman.

Den andra mammans dldre barn var omhéndertagna och forskarna upp-
fattade inte att hon var speciellt motiverad att genomfGra traningsprogram-
met. Dessutom var hon deprimerad och hade stora problem med relationen
till sin partner. Paret levde isolerat med fa sociala kontakter. Men &ven den
ensamstdende mamman var socialt isolerad. Det som skiljde de bada mod-
rarnas sociala situation at var att den ensamstidende mamman umgicks med
sina fosterfordldrar. Hon genomgick forédldratrdningen och utvecklade sitt
fordldraskap, medan den andra mamman avslutade trdningsprogrammet utan
att ha utvecklat sina fordldraférmagor (Greene et al., 1995).

McGaw och kollegor (2002) genomforde grupptrianing for fordldrar med
utvecklingsstorning. Syftet med studien var att undersoka om grupptrining
kan bidra till att forbéttra fordldrarnas relation till barnen, till andra viktiga
personer, till sin egen sjdlvkansla och till det sociala nétverket. Forskarna
fann att trdningen gjorde att fordldrarna forbéttrade sdvil sin sjdlvkénsla
som sin uppfattning om sig sjdlva. Man fann dock inte att den forbattrade
sjdlvkinslan pdverkade barnen positivt. Grupptriningen bidrog inte heller
till att fordldrarna fick nya vénner eller till andra sociala och praktiska for-
andringar i familjen (McGaw et al., 2002).

Llewellyn och kollegor (2002) beskriver i en studie sina erfarenheter fran
inforandet av ett "home-based” traningsprogram for fordldrar med utveck-
lingsstorning. Utifrdn resultaten identifierar forskarna ndgra faktorer som ar
av betydelse for dem som utbildar fordldrarna. Det var viktigt hur program-
met var utformat, dess innehall och hur det presenterades. Forfattarna menar
att trdningsprogrammet stimulerar bdde undervisning och ldrande. Men
varje fordlders situation bor noga Overvigas, liksom hemmets ldmplighet
som miljo for inldrning, fordldrarnas prioriteringar och vilja att lira sig samt
deras kontroll eller brist pa kontroll ver hemmet. Forskarna menar att det ar
viktigt att studera processen i samband med att programmen infors i hem-
met. Dessutom &r det viktigt att professionella tillser att tréningsprogram-
men genomfors under sd bra forhdllanden som mojligt (Llewellyn et al.,
2002).

Utvardering av traningsprogram for foraldrar

Négra oversiktsstudier (Feldman, 1994; Hur, 1997) har genomforts for att
studera effekten av traningsprogram for fordldrar med utvecklingsstérning.
Feldman (1994) fann 20 publicerade studier som behandlade fordldrautbild-
ning. Studierna beskrev fordldratrdningsprogram som trinade fardigheter
som sédkerhet for barnet, problemldsning, positiv fordldra—barn-interaktion
och hanterande av barnets beteende. Trots ndgra metodologiska problem
visar resultaten overlag att trdning och utbildning &r effektiva metoder for
att fordldrarna ska utveckla formagor inom olika omraden. Framfor allt vi-
sade den inledande traningen och uppfoljningen positiva effekter pd fordld-
rarnas sociala formaga. Déremot var resultaten inte fullt lika tillfredstéllande
nédr det géllde deras formaga att tillimpa kunskaperna i andra situationer.

51



Effekten var inte heller sa stor nir det géller barnens utveckling. Feldman
(1994) menar att det behdvs mer forskning, framfor allt for att identifiera de
variabler som kan forklara resultaten av insatserna. Dessutom behdver man
utveckla program dir fordldrarna lér sig att generalisera sina kunskaper.

Hur (1997) kartlade utvecklingen av fordldrautbildningarna for fordldrar
med utvecklingsstorning genom att utvirdera de metoder forskarna hade
anvént 1 studierna. Kartliggningen omfattade studier som behandlar sirskil-
da aspekter av fordldraskap som allmén barnavard, barns hélsa och sdkerhet,
beslutsfattande och problemlésning och social fardighetstraning. Hur (1997)
drar slutsatsen att forskning om utbildningsprogram for forédldrar fortfarande
ar 1 sin linda, da den ar begridnsad och endast behandlar ndgra f& omraden.
Vidare saknas jamforande studier med representativa urval, tillfredsstéllan-
de forskningsdesign och adekvat statistisk bearbetning.

Utover de studier som ingar i oversiktsstudierna finns andra studier som
utvirderat fordldratraning. I en studie beskriver Feldman (1998) en empirisk
validerad triningsmodell som baseras pé en interaktionell modell. Modellen
avser att mita faktorer som beror fordldrarna, barnen och familjeekologiska
faktorer. Man undersoker fordldrarnas hilsa, sjdlvuppfattning, copingstrate-
gier, stress, attityder, kognitiv formaga och utbildning. Dessutom sdker man
identifiera foréldrarnas kunskap om barns behov och deras forméga att utfo-
ra uppgifter. Nér det géller barnen undersoks hilsa, utveckling, tempera-
ment, social anpassning och beteende. Andra viktiga faktorer dr ekonomisk
standard, anstdllning, levnadsforhallanden, parrelationer och tillgéng till
stod fran socialt ndtverk.

Efter utredningen upprittades en individuell plan 6ver de insatser som
behovdes och vilka uppgifter fordldern behovde tréna. Trianingen paborjades
med att se pa den vardagliga omsorg barnet behdvde. Nar fordldrarna kunde
hantera detta koncentrerade man sig pa att lira fordldern barns utveckling
och att forsta barnets signaler. Darefter arbetade man med interaktionen med
barnet och man &vade pé att titta pd, tala med och leka med barnet. I trd-
ningen ingick att ge tydliga dldersadekvata granser och instruktioner, att
kinna igen ett adekvat beteende och att ge positiv feed-back till barnet.

Vidare trdnades fordldrarna att hantera sina egna och barnets aggressio-
ner. Som sjélvtrdningsmaterial fick fordldrarna enkla bilder som visar hur
uppgifter ska genomforas, kompletterade med en enkel text. Forskarna fann
att med hjélp av de enkla bilderna kunde 80 procent av fordldrarna utvecklas
tillrackligt for att kunna férmedla omsorg om barnet och skdta dess hélsa
och sdkerhet. Dessutom fann man att det var lattare for fordldrarna att
genomfora trdningen ndr barnet var yngre én tva ar. Anledningen till detta
var att ndr barnet blev éldre fick fordldrarna svart att hantera dess okade
sjalvstandighet.

De fordldrar som av olika anledningar inte utvecklades eller kunde an-
vianda det sjilvinstruerande materialet fick trdning och handledning. Tra-
ningen handleddes av en professionell och genomfordes i fordldrarnas hem
en ging 1 veckan, en till tvad timmar vid varje tillfille. Traningen inneholl
diskussioner, muntliga instruktioner, handbdcker och bilder, modellinlir-
ning, rollspel, feedback, positiv forstarkning och generalisering.

Effekten av saval sjélvtrdningen som den kompletta traningen har beskri-
vits 1 ett antal arbeten (Feldman, Sparks & Case, 1993; Feldman & Case
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1997, 1999; Feldman et al., 1999). Feldman, Sparks och Case (1993) rap-
porterar goda effekter av att anvénda traningsprogrammet. Syftet med studi-
en var att trdna interaktion och kommunikation mellan modrar och barn, dar
man beddmde att barnets sprakutveckling riskerade att forsenas. Man
genomforde ett test fore trdningen, ett test efter traningen och en uppfol;-
ning. Triningen bestod av muntliga instruktioner baserade pad modellinlar-
ning och feedback. I studien ingick modrar med utvecklingsstérning (n =
28) och en jamforelsegrupp med mddrar som inte var utvecklingsstorda (n =
38). Det gemensamma for modragrupperna var att deras barn var yngre dn
28 ménader nir studien pébdrjades. Gruppen mddrar med utvecklingsstor-
ning delades upp i en traningsgrupp (n = 14) och en kontrollgrupp (n = 14).

Fore traningen visade mddrarna som var utvecklingsstorda férre positiva
interaktioner med sina barn och férre verbala utryck dn modrarna i jaimforel-
segruppen. Nar modrarna med utvecklingstorning hade genomfort tréningen
fann forskarna att interaktionen mellan mddrarna och barnen hade forbétt-
rats vasentligt. Modrarna hade blivit mer uppméarksamma pé sina barn och
borjade bekrifta barnets forsok att kommunicera. Det forbattrade dven bar-
nets verbala kommunikation och sprakutveckling. Forskarna menar att {or-
battringarna var en effekt av den forbattrade kvaliteten i interaktionen mel-
lan mddrarna och deras barn.

Efter traningen hade modrarna med utvecklingstorning som var i tré-
ningsgruppen inte ldngre ldgre resultat an mddrarna i jimforelsegruppen.
Fran 13 till 82 veckor (medel 55 veckor) efter traningens slut foljdes maod-
rarna i trdningsgruppen upp. Forskarna fann da att de forbéttrade resultaten
fanns kvar (Feldman, Sparks & Case, 1993).

Feldman och Case (1999) genomf6rde en studie for att utvéirdera effekten
av det sjdlvinstruerande materialet. Tio fordldrar ingick, varav sex var under
utredning pa grund av att de féorsummat sina barn. Barnens alder varierade
mellan 4 manader och cirka 4,5 ar. Studien visade att audivisuell inldrning
ar effektiv och okar forédldrarnas forméga att ta hand om sina barn. Alla for-
dldrar som deltog utvecklade formaga att ge barnen vard och omsorg. Fyra
av fordldrarna behovde endast tre sammankomster for att uppnd mélet med
traningen. En fordlder misslyckades med att na mélet. Sedan sammankoms-
terna hade avlutats och fram till uppfoljningen, som genomfordes efter sex
manader, hade fyra av fordldrarna behdvt paminnas om att anvénda materi-
alet. Vid uppfoljningen hade alla fordldrarna behallit sina fardigheter (< 80
procent). Resultaten visar att fordldrar med utvecklingsstorning kan forbatt-
ra sin fordldraformiga med hjélp av detta sjdlvinstruerande audiovisuella
hjdlpmedel, som dessutom inte &r sérskilt kostsamt (Feldman & Case 1999).

Lewellyn och kollegor (2003) presenterar resultat frdn en studie vars syfte
var att utvirdera effektiviteten av ett hemtraningsprogram. Programmet var
gjort fOr att tréna fordldrar med utvecklingsstorning i att frimja barnets hél-
sa och sikerheten i hemmet under forskoledldern. Atgirden forbittrade for-
dldrarnas mojlighet att upptiacka faror i hemmet och att férebygga dem.

Forskarna rapporterade att alla fordldrar forbattrade sin forméga att forsta
hélsa och sjukdomssymtom och @ven sina fardigheter for att kunna hantera
livshotande situationer. Fordldrarnas kunskap om vad som ingick i forebyg-
gande hélsovéird dkade och deras forstaelse for nér lakare bor kontaktas. De
larde sig ocksé vilken information som bor formedlas, vilka frdgor som ska
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stillas och medicinhantering. Resultatet av traningen blev att antalet fore-
byggande atgirder som fordldrarna genomforde Okade signifikant jamfort
med fore traningen. Dessutom fanns alla forbéttringar kvar vid tva uppfolj-
ningar tre och sex manader efter triningen. Forskarna fann dven att atgar-
derna forbédttrade fordldrarnas formaga oavsett hélsa, lasférmaga och intelli-
gensnivd. Forskarna menar att fordldratrdningen gor att barnet kan fa en
hilsosam och sidker hemmiljo (Lewellyn et al., 2003).

Sammanfattning

I detta kapitel ingér drygt 40 studier. I studierna framkommer att foréldrar
med utvecklingstorning har ett flertal olika kontakter med professionella och
myndigheter, sévél i som utanfor hemmet. De institutionella sammanhangen
blir vilbekanta och betydelsefulla f6r fordldrarna, men man har dven funnit
att kontakterna bidrar till stress i vardagen.

Internationella studier rapporterar att barn som har fordldrar med utveck-
lingsstorning omhéndertas oftare &n andra barn. Forskarna menar att detta
sannolikt beror pa att domstolarna ar pessimistiska savél till fordldrarnas
formaga som till deras mojlighet att utveckla sin formaga. Man har funnit att
barnens familjeforhdllanden och fordldrarna omsorgsformaga inte utreds
tillfredstdllande. Dessutom rekommenderas inga insatser for att fordldrarna
ska kunna utveckla sin forméaga.

En svensk studie visar att socialsekreterarnas instéllning, forhéllningssatt
och ambivalens var av stor betydelse vid beslut om att starta en utredning
for att ta reda pd om barnet behdvde omhéndertas eller ej. Vidare rapporte-
ras att endast hilften av socialsekreterarna utforde ett aktivt socialt arbete
med forildrar och barn. Ovriga forhdll sig passiva eller limnade dver éren-
det till kollegor.

I flertalet studier har bristande samverkan mellan fordldrar och professio-
nella uppmérksammats. Bristerna forklaras bland annat med att professio-
nella saknar kunskap om utvecklingsstorning i allmdnhet och om fordldrar
med utvecklingsstorning i synnerhet. Det dr darfor angeldget med vidareut-
bildning for de professionella som tréaffar fordldrarna med utvecklingsstor-
ning och deras barn. Det dr viktigt att man kénner till inom vilka omridden
fordldrarnas formaga oftast brister och vilka behov barnen har. Dessutom
maste de professionella f4 kunskap om lampliga stodinsatser och tranings-
program.

Men studier visar att det inte ar tillrackligt att vidareutbilda de professio-
nella. Det behdvs en rad olika forbattringar. Framfor allt behover samord-
ningen av insatser forbattras, sdvil mellan professionella som mellan pro-
fessionella och fordldrar. Det finns studier som visar att en samordning av
insatserna minskar stressen i familjerna och 6kar samverkan mellan forald-
rar och professionella. Samordningen gor att fordldrarna bittre forstér insat-
sernas betydelse, vilket dven paverkar utvecklingen av fordldraformagan.

Insatser bor utformas efter en diagnostisk och funktionell bedémning och
utredning. Det behdvs ett antal moment i1 utredningen for att de professio-
nella ska kunna vélja lampliga insatser. Lampliga insatser dr sidana som tar
hiansyn till fordldrarnas intellektuella niva och hjélper dem att omvandla
kunskap till fardigheter i hemmiljén. Vidare rapporteras att det dr viktigt
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med ldngvarig kontakt med professionella/stddpersoner och med kontinuer-
ligt stdd och service.

Forskarna &r 6verens om att fordldrar med utvecklingsstorning har svart
att genomfora ett fordldraskap. Det som skiljer de olika forskarna at &r vad
detta far for konsekvenser. Nagra menar att fordldrarna inte kan utveckla sin
formaga, medan andra menar att vissa kan det, dock inte alla. Forskning
visar att fordldratrdning och utbildning har gett positiva resultat. En forut-
sattning for detta dr kontinuitet och aterkoppling till tréningsprogrammet.
Forskare menar att det behover utvecklas trdningsprogram som trdnar for-
dldrarnas forméga att tillimpa sina kunskaper i1 nya situationer. Dessutom
behovs fler longitudinella studier och studier som utvérderar resultaten av
triningsprogrammen.

55



Slutord

Situationen for familjer déar fordldrarna &r utvecklingsstorda skiljer sig
egentligen inte fran den som rader for andra marginaliserade grupper. Det
finns dock faktorer som gor att situationen for familjer dér fordldrar har en
utvecklingstorning kan vara mer sammansatt dn for andra resurssvaga grup-
per.

Barn till fordldrar med utvecklingsstérning bedoms vara en riskgrupp och
for att minska risken och 6ka barnens mojlighet att utvecklas maste nagra
speciella omstindigheter beaktas. Det dr sdrskilt viktigt att barnen far sti-
mulans, att sdkerheten 1 hemmet kontrolleras och att de far ndringsriktig
kost och god hygienisk omvardnad. Vidare maste insatserna for barnen och
deras fordldrar grundas pa utforliga utredningar av fordldrarnas férmaga och
barnens mojligheter att utvecklas. Forskningen visar att familjerna behdver
resurser och bra samarbete med och stdd av ett fatal professionella. Dessut-
om bor fordldrarna fa utbildning och aterkommande trdning. Vardagslivet
for familjerna underlédttas om de har tillgang till konstruktiva formella och
informella nétverk.

Forskningens inriktning

Som inledningsvis ndmndes innebdr den tidsmissiga avgransningen att ett
historiskt perspektiv saknas 1 rapporten. Avgransningen gor att perspektivet
blir ndgot annorlunda &dn om tidigare decenniers forskning ockséd hade fun-
nits med 1 rapporten. De studier som aterfinns 1 rapporten dr genomforda av
“andra generationens forskare” som utifrén tidigare forskning soker ga vida-
re for att fi en okad forstéelse av fordldrarnas och barnens livsvillkor. De
forsoker hitta nya fenomen for att forklara familjernas levnadsomstindig-
heter. De inriktar sig pa barnens livsvillkor 1 stillet for pa deras beteende
och kognitiva problem och studerar effekten av fordldratraning och utbild-
ning. En del av studierna anliagger ett hdlsobefrdmjande perspektiv med ut-
gangspunkten att en positiv fordndring dr mojlig, saval for att fordndra for-
dldrarnas forméga som for att 6ka kvaliteten pa de professionellas arbete.

Svensk forskning i forhallande till nordiska

och internationella studier

I de genomférda litteratursokningarna aterfanns relativt ménga internatio-
nella studier och en del nordiska, men endast ett fatal svenska studier. De
svenska studierna dr oftast av dldre datum vilket innebér att de inte tar hin-
syn till att lagar och levnadsforhallanden har fordndrats for personer med
utvecklingsstorning. Det finns saledes inte tillgéng till aktuell svensk forsk-
ning inom omrédet. Avsaknad av aktuell svensk forskning gor att fragestill-
ningarna som presenterades 1 rapportens inledning framforallt besvaras ge-
nom de nordiska och internationella studiernas resultat.
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De nordiska studierna dr genomforda i sammanhang som paminner om
det svenska, vilket innebér att resultaten till stor del men inte fullt ut kan
tillampas pa svenska forhdllanden. Nir resultaten fran den internationella
forskningen vérderas i relation till en svensk kontext maste hénsyn tas till
skillnader 1 levnadsomstandigheter, samhallsstruktur, lagstiftning och eko-
nomiska forhdllanden. Det innebér att resultaten inte alltid gér att tillimpa
pa svenska forhallanden.

I detta sammanfattande slutord kommer framforallt resultat fran de studier
som kan vara tillimpliga pa svenska forhallanden att behandlas. Resultat
frén studier som behandlar samverkan, betydelsen av utvecklingsstdrning
som diagnos, barnens situation och utveckling av foridldratraningsprogram
kommer att belysas.

Samverkan

Goda formella nitverk, bra kontakt, gott samarbete och fortroendefulla rela-
tioner till ett fatal professionella &r av stor betydelse for fordldrars motiva-
tion till att ta emot hjdlp och deras formaga att omsitta hjilpen i praktiken.
Det ar viktigt att de professionella samordnar insatserna for att de ska fa
onskvird effekt. Det dr ocksa viktigt att man har langvarig kontakt med fa-
miljerna.

Det finns nagra faktorer som forsvérar samverkan mellan professionella
och foréldrar. En sadan faktor dr de professionellas bristande kunskap om
fordldrar med utvecklingsstorning och deras barn. Flertalet forskare menar
att 6kad kunskap innebér att de professionella lér sig att pé ett relevant sitt
bemdta och kommunicera med fordldrar som ér utvecklingsstorda. Ett daligt
bemotande eller att fordldrarna inte forstar vad som forvintas av dem kan
innebdra att de kdnner osdkerhet och ridsla infor att tréffa professionella och
en ovilja till samarbete. Detta i1 sin tur kan leda till att professionella blir
frustrerade eftersom ett fungerande vardagsliv i de hér familjerna till stor del
ar beroende av professionellas insatser. Vi vet att barnen utvecklas sdmre
och far illa 1 de familjer dér fordldrarna inte vill ta emot insatser.

Det &r saldes ytterst angeldget att samverkan sévil mellan professionella
som mellan professionella och fordldrar fungerar. Det méste vara professio-
nellas ansvar att anvénda befintlig kunskap for att samverkan skall fungera,
sa att barn och fordldrar far sina behov tillgodosedda.

Utvecklingstorning som diagnos
Forskare dr inte dverens om vilken betydelse diagnosen utvecklingstorning
har for att forsta fordldrarnas forméga. Vissa forskare menar att diagnosen
utvecklingsstorning innebér att foréldrarna har brister som dr sa omfattande
att de inte har nagon formaga att vara fordlder. Andra forskare menar att
diagnosen inte ger tillrdcklig information for att bedoma forédldrarnas om-
sorgsformaga. Fordldrarna kan visserligen ha svérigheter, men det kan fin-
nas andra forklaringar till deras svarigheter &n de som kan forklaras av dia-
gnosen utvecklingstorning.

Det rapporteras att stabila emotionella uppvéxtforhdllanden var av bety-
delse for hur modrar med utvecklingsstorning klarade av sin forédldraroll och
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hur barnens levnadsforhéllanden gestaltade sig. Dessutom rapporteras att
fordldraformagan paverkades av om mddrarna hade vuxit upp pa institution
eller 1 belastade familjer. Andra omstidndigheter som paverkar formagan ar
att det dar vanligare att bdde barn och vuxna som &r utvecklingsstorda kan ha
samre psykisk och/eller fysisk hélsa. Dessutom har de oftare utsatts for sex-
uella 6vergrepp och misshandel. Vidare finns det beskrivet att de utsétts for
savil trakasserier som socialt utanforskap, vilket innebér svarigheter till
integrering och dédrmed 6kad social isolering.

Vad vet vi om barnens livssituation?

Det finns inte bara fa studier som synliggdr barnens upplevelser, det saknas
dven studier som omfattar barn i olika &lder. Barnens perspektiv pa att vixa
upp med en eller tvd fordldrar med utvecklingsstorning dr saledes daligt
belysta.

I en av 3 longitudinella studier intervjuades barn som levde med fordldrar
som var utvecklingsstorda. Tio ar senare intervjuades de igen, nu som unga
vuxna. I den forsta studien framkom att 20 procent av barnen ansags ha sto-
ra problem. Vid uppfoljningen fann forskarna att de barn som sjélva var
utvecklingsstorda och déar fordldrarna inte hade velat ta emot hjilp, hade
omfattande svarigheter. I den senaste studien fann forskarna att ingen av de
intervjuade var inblandad 1 kriminalitet och/eller missbrukare. Ménnens liv
fungerade 1 stort sett, medan kvinnorna hade stora svérigheter. Nagra hade
tidigt blivit mddrar, ingen hade nagot arbete eller utbildning och fa av kvin-
norna studerade.

I den forsta studien sidger barnen att de upplevde insatserna i familjen som
positiva, och att de oftast hade ett gott fortroende for de professionella som
de triaffade. I den senare studien framkommer att flertalet av de unga upp-
levde att de som barn inte hade uppmérksammas av de professionella. Nagra
av de unga kvinnorna sédger att de sociala myndigheterna har brustit 1 att ge
stod. De borde ha gett insatser som brutit det destruktiva levnadsséttet i fa-
miljen. Vidare beskriver de unga att de inte kénde till mddrarnas utveck-
lingsstorning, vilket bidrog till otydligheter och att de som barn haft svart att
forsté sin tillvaro.

Hur ska man dé forstd de skilda beskrivningarna fradn barnet och fran den
vuxne? Sannolikt beskriver barnet vardagen utifran hur han eller hon upple-
ver en bekant verklighet. De unga vuxna har tio ar senare skaffat sig andra
referensramar, vilket fordndrar deras sitt att beskriva uppvaxtforhallandena.
Studien visar hur svért det dr att forstd hur barn upplever sin livssituation
och hur svéart det dr for barnen att beskriva vardagen. Darfér maste man ut-
veckla béttre metoder for att forska om barns levnadsvillkor och genomfora
fler longitudinella studier med inriktning pa barnen.

I en del resultat fran studien framkommer skillnader mellan kénen. I den
forsta studien beskrev barnen, och framfor allt flickorna, att de kidnde nérhet
till sina modrar och att de kunde fa trost av dem nér de behovde. Resultaten
frdn den senare studien visar att det var de unga kvinnorna som hade stora
svérigheter. I den fOrsta studien var det framfor allt pojkar som beskrev att
de inte hade ndgra kamrater och senare, som unga vuxna, beréttar de om
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mobbning och trakasserier, som for nagra av dem inneburit att de isolerade
sig. I dag tycker alla de unga vuxna mannen utom en, att deras liv fungerar.

Resultaten frdn studierna kan forstds som att flickorna haft en mindre
problematisk uppvixt och en storre nérhet till sina modrar &n pojkarna. I dag
ar det de unga kvinnorna som har storre svéarigheter. De unga ménnens liv
verkar didremot fungera. Forskarna forklarar dock inte vilka faktorer som
bidragit till midnnens aterhdmtning eller vad som utgjort deras motstands-
kraft.

Aven om det har genomforts studier som har studerat vilka faktorer som
behovs for att flickor respektive pojkar ska aterhdmta sig behover detta stu-
deras ytterligare. De forskare som har studerat detta menar att fordldrarnas
stodsystem var viktigt for barnens motstindskraft och deras formaga att
aterhdmta sig. De ”vuxna barnen” beskrev i stort sett barndomen som posi-
tiv och forhédllandena i hemmet som goda, trots att det i familjen hade fore-
kommit véld, misshandel och sexuella 6vergrepp, savdl mot dem sjdlva som
mot andra familjemedlemmar. Flertalet av de vuxna hade som barn erfarit
att personer 1 omgivningen trakasserade dem och att de var utsatta for dis-
kriminerande sdrbehandling. Ett fatal av dem hade tillgdng till stodjande
ndtverk utanfor familjen. Det kan tyckas markligt att de vuxna barnen”
beskriver en positiv barndom och familjegemenskap. Ett sitt att forsta detta
ar att relatera deras erfarenheter av trakasserier och fornedring som de fick
utstd utanfor familjen. Det dr mojligt att barnen darfor upplevde familjen
som den enda trygga sfdaren. Trakasserier utanfér familjen och bristen pa
andra fungerande ndtverk kan innebdra att familjen var det enda stddet for
barnet.

De vuxna barnen” med utvecklingsstorning beskrev farre problem, sévil
under barndomen som senare 1 livet. Det kan diskuteras huruvida detta visar
att det stdd som barnen med utvecklingsstorning fick, t.ex. genom stod 1
skolan, har bidragit till att de som vuxna beskriver en béttre fungerande var-
dag én de Ovriga.

Forskningen visar att yngre barn med normalbegavning uppfattar sin
mamma som &r utvecklingsstord som mindre annorlunda 4n dldre barn gor.
Det kan forklaras med att barn intellektuellt vixer om sina fordldrar. Att
barnet utvecklar en béttre intellektuell kapacitet dn forédldern kan medfora
O0kade konflikter mellan fordldrar och barn, vilket kan innebéra att fordldern
misshandlar sitt barn. Det rapporteras att barn oftare var utsatta for miss-
handel om de hade god verbal formaga samt hogre intelligenskvot én foréald-
rarna. En stor kognitiv skillnad mellan barn och foréldrar skulle kunna vara
en riskfaktor for barnet.

Riskfaktorer och halsobeframjande faktorer

Ytterligare riskfaktorer som forskare har identifierat for att barnet ska fa
dalig omvérdnad och forsenas 1 sin utveckling dr om bédda fordldrarna ar
utvecklingsstorda, om mddrarna har lag intelligenskvot (IK < 60), om det
finns omhéndertagna syskon, forekomst av psykiatriska problem och/eller
drogmissbruk i familjen. Andra riskfaktorer dr om forédldrarna inte dr intres-
serade av kontakt med myndigheter, ddliga ekonomiska forhdllanden, social
isolering, svara uppvéxtforhallanden for modrarna, avsaknad av goda for-
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dldraforebilder och om forédldrarna inte kan anpassa sig till och forsti bar-
nens behov.

Forskare fann att barnen kunde fi en god omvardnad, om mdodrarna hade
formaga till empati och att trosta barnet, om fordldrarna hade ett barn, om
parrelationen var god, om fordldrarna var villiga att ta emot hjdlp och om
familjeekonomin var tillrdckligt god. I flertalet studier beskrivs betydelsen
av att familjerna hade sdvél formella som informella stabila natverk. Till-
géngen till informella stodjande nitverk, goda relationer till mor- och farfo-
raldrar, vinner och grannar &r hilsobeframjande faktorer for barnet.

Utveckling av metoder och foraldratraningsprogram
Forskare &r 6verens om att fordldrar med utvecklingsstdrning behover stod-
jande insatser. Det finns ett flertal studier som behandlar vilka insatser de
fir och konsekvenser av insatserna. Man har funnit att 1dmpliga insatser &r
sddana som tar hénsyn till fordldrarnas intellektuella niva och hjélper dem
att omvandla kunskap till firdigheter i hemmiljon.

Forskare dr dock inte 6verens om foraldrarnas formaga att trédna upp fér-
digheter och forméagor. A ena sidan menar vissa att det #r svért att trina och
utbilda fordldrar, & andra sidan rapporteras goda resultat fran studier déar
man har undersokt effekten av fordldratraningsprogram. Studier rapporterar
att flertalet fordldrar har kunnat forbéttra sina formagor inom olika omraden.
Det har bland annat inneburit att barnet har fatt god omsorg och att foréld-
rarna har kunnat tillgodose barnets hilsa och sdkerhet. En forutsittning for
att fordldrautbildningen ska ge resultat dr dock kontinuitet och regelbunden
aterkoppling till trdningsprogrammet.

Utifran resultaten av de studier som presenterats i denna rapport dr det
tydligt att det finns behov av utviarderade arbetsmetoder med god kvalitet.
Dessutom behdvs longitudinella studier och studier som utvirderar resulta-
ten. Det behover utvecklas traningsprogram som trénar fordldrarnas forméga
att tillimpa sina kunskaper utanfor trdningssituationen samt handlingspro-
gram for insatser i familjerna.

Avslutande kommentar

Aven om antalet studier inom omréadet har 6kat under det senaste decenniet
saknas det fortfarande kunskap om fordldrar med utvecklingsstorning och
deras barn. Vissa av fragestillningarna i rapporten, framfor allt nir det géll-
er svenska forhallanden, dr darfor svara att besvara.

Forskare dr 6verens om att barn som lever med fordlder/rar med utveck-
lingsstorning ska betraktas som en riskgrupp. Det beskrivs att barn och for-
dldrar behover kontinuerliga stodinsatser. Forskning bor bedrivas for att 6ka
kunskapen och utveckla handlingsstrategier for vardagslivet.

I dag finns det for lite kunskap om barnets livsvillkor. Det finns behov av
att undersoka vilken betydelse barnets kon, alder och intellektuella férmaga
har for sévil den egna utvecklingen som for samspelet mellan barn och for-
dlder. Studier behovs som tar hinsyn till barnets behov under olika aldrar, i
vilken man barn far sina behov tillgodosedda och pa vilket sétt de kan fa
basta mojliga utveckling. Studierna behover kartligga barns levnadsom-
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standigheter, befintliga insatser men dven undersoka vilket stod de behover.
Vidare behovs sdvil longitudinella som retrospektiva studier.

Det behdvs mer kunskap om faderna och det dr nddvéndigt med studier
som tar hdnsyn till svenska forhallanden, lagstiftning och vilfardspolitik.
Dessutom behdver omstindigheter for bedomning av fordldrars omsorgs-
formaga studeras, bedomning av fordldrars hjdlpbehov, mojlighet till savél
langsiktigt som kortsiktigt forebygganden arbete samt effekter av insatser.
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Ovrig tillganglig kunskap

Den hér delen dr en sammanfattning av svenskt material, som rapporter,
uppsatser och pagaende projekt. Sammanfattningen bestir av uppsatser fran
olika universitet, rapporter, litteratur, artiklar fran fack- och dagspress som
har belyst &mnet utifrén olika perspektiv och ett pdgdende projekt. Materia-
let presenteras 1 forsta hand for att illustrera det intresse som finns for omra-
det.

Uppsatser vid universitet

Det finns ett antal uppsatser fran institutioner for socialt arbete vid univer-
siteten i Lund och Umea (West, 2000; Karlsson, 2002; Oskarsson & Lund-
mark, 2002), vid juridiska institutionen, Umea universitet och psykologiska
institutionen, Goteborgs universitet. Uppsatserna dr genomforda inom ra-
men for en grundliggande hogskoleutbildning och har siledes inte nagon
storre dignitet 1 denna rapport. Studierna kan déremot vara exempel pa om-
radden som bor studeras mer ingdende. Ett exempel dr uppsatsen av
Knuthsen och Nilsson (2003) vars studie utgick fran tva rittsfall. Forfattarna
menar att det behdvs oberoende experter i domstolarna och att man behdver
utveckla bittre utredningsmetoder for att bedoma fordldrars omsorgsforma-
ga. West (2000) studerar enskildas livsberittelser och professionellas bris-
ter. West har visat betydelsen av att barn far uppméarksamhet och att de far
egna langvariga vuxna stodkontakter. De maste dessutom fa reda pa och liara
sig forstd sina mammors beteenden. Mddrarnas bristande fordldraférmaga
belyses dven av Karlsson (2002). Forfattaren konstaterar att utvecklings-
storningen paverkar fordldraformigan. For att modrar med utvecklingstor-
ning ska kunna genomfGra sitt moderskap behdvs omfattande insatser
(Karlsson, 2002). Fordldrars formaga och deras behov av hjilp och stod
belyses dven 1 en uppsats av Pipping (2003). Den avsag bland annat till att
undersdka hur hjédlpen dr utformad, om den nar fram och om de professio-
nella far tillrdckliga resurser for att hjilpa, samt belysa fordldrarnas behov
av hjélp. Pipping foreslar att de professionella bor fa mer kunskap om hur
utvecklingstorningen paverkar fordldraformagan. Familjecentraler bor in-
rattas for att 6ka samarbetet mellan myndigheter och professionella. Vidare
bor professionella hjdlpa fordldrarna till 6kad insikt om sitt funktionshinder.
Barnens behov bor dessutom goras synligt tidigt 1 utredningarna. Man bor
dven inrdtta en “kunskapsbank” for den samlade kunskapen inom omradet,
vilket skulle gora kunskapen tillganglig for fler anser Pipping.

For att mota de professionellas behov av kunskap har Elonsdotter (2002)
sammanstdllt skriften En vdgledning. Den ar tankt att vara en ledning for
professionella i motet med blivande fordldrar med utvecklingsstérning. I en
uppsats (Oskarsson & Lundmark, 2002) var syftet att kritiskt granska skrif-
ten. Utifrdn resultaten menar forfattarna att skriften utgar fran att det &r for-
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enat med barnets bdsta att bo med sina fordldrar. Skriften tar inte hansyn till
att det kan vara forenat med risker for barnets hélsa eller utveckling.

Med undantag av Pippings studie (2003) grundas studierna pa en relativt
begrinsad empiri och analyserna dr dverlag knapphéndiga. Studierna har ett
begrénsat teoretiskt perspektiv och metodologiska begransningar. Men upp-
satserna dr forsok att ndrma sig ett sammansatt omrade. De bidrar med for-
stdelse for att omrddet dr sammansatt och synliggoér betydelsen av att det
studeras.

Rapporter

I detta stycke foljer exempel pa vad man har dokumenterat inom ramen for
olika projekt, vad praktiken anser vara viktigt, vilka fragor som stills och
var kunskap saknas. S6kningen av skrifterna har framfor allt gjorts via Soci-
alstyrelsen och referenslistor. Sammanstdllningen gor inte ansprék pa att
vara en heltickande presentation av befintliga projekt.

Samverkansgruppen SUF (Samverkan kring foréldrar med utvecklings-
storning och andra intellektuella begransningar) i Uppsala dr en referens-
grupp for professionella som arbetar med fordldrar med utvecklingsstérning
och deras barn. SUF ska verka for samarbete, kunskapsutveckling, informa-
tion, handledning och konsultation nér det géller fordldrar med utvecklings-
storning. Gruppen bestar av representanter fran olika myndigheter och in-
tresseorganisationer (Psykologtidningen, 17/2003). Inom ramen for projek-
tet har Olson och Springer (2001) intervjuat modrar med intellektuella be-
gransningar. Avsikten var att f4 mer kunskap om vad modrar har for syn-
punkter pa det stod de far/eller har fatt och vilka insatser de 6nskar. Forfat-
tarna menar att information tillsammans med ldmplig pedagogik, ett re-
spektfullt bemoétande och en fortroendefull relation dr avgorande for hur
bendgna mddrarna ar att se sitt behov av stdd och hur motiverade de ir att ta
emot stdd. Professionella bor kunna hjdlpa fordldern att definiera vad som
ingdr 1 ett gott moderskap sd konkret som mdjligt. Det stod som behodvs
maste utformas individuellt och fordndras over tid. Det kréver att de profes-
sionella samordnar sina insatser och att de ar lyhdrda och flexibla.

I en av Socialstyrelsens rapporter (1990) ar avsikten att uppmuntra pro-
fessionella inom olika verksamheter att i 6kad utstrackning samarbeta till
forman for fordldrar med utvecklingsstorning och deras barn. Rapporten
behandlar bland annat ansvarsfordelning, samarbete och arbetsmetoder som
ar sdrskilt anvandbara 1 arbetet med att etablera olika samarbetsformer. Forst
och framst anges vikten av att stddja och stimulera de nitverk som finns
runt familjen. Det professionella stodarbetet ska vara ett komplement till
insatser fran anhoriga och védnner. Men det &r viktigt att ansvaret inte blir for
tungt for det egna nétverket. Nar det intrdffar bor det egna nétverket utdkas
med professionella. Rapporten foreslar en rad olika stodinsatser som be-
handlingsarbete inom socialtjdnsten, utbildning av professionella, kontakt-
personer, hemtjdnsten och barnomsorg som komplement till fordldrarna.

En annan rapport, ocksd den frdn Socialstyrelsen (2002), presenterar re-
sultat fran intervjuer med forédldrar som &r utvecklingsstorda. Sex kvinnor
och en man har berittat om hur det ar att vara fordlder och utvecklingsstord.
Det framkommer att fordldrarna upplever sig iakttagna och ifragasatta, savél
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av professionella som av barnets fosterfamilj. Flertalet fordldrar upplever att
de &r utsatta, hjilplosa och manga ginger rattslosa i kontakten med profes-
sionella och myndigheter. Alla fordldrar har tagit emot stod utifrdn, nagra
har bett om mer stod som de ibland har fatt. Men flera upplever stodet som
felaktigt och det forekommer dérfor att man har tackat nej till stod. Forald-
rarna uppfattar socialsekreterarna som viktiga for dem. De har blivit vél
bemoétta av socialsekreterare, men det finns dven fordldrar som anser att de
har blivit daligt bemotta.

Litteratur och artiklar

Omsorgsboken har getts ut i olika versioner sedan 1973. Under aren har den
uppdaterats, dels utifran nya lagar dels utifrdn samhillsfordndringar. Den
tredje upplagan har redigerats av Ann Bakk och Karl Grunewald (2000).
Boken ir skriven av 50 experter inom omradet. Den beskriver olika omra-
den som berdr personer som &r utvecklingsstorda, bland annat aktuell lag-
stiftning, funktionshinder, terapi, pedagogik, levnadsvillkor, vardagslivet
och att arbeta med personer med utvecklingstorning. Wrenne (2000) skriver
1 stycket om psykosexuell utveckling dven om fordldraskap. Han menar att
detta fordldraskap har gett upphov till tyckanden, som ar mindre konstruk-
tivt. Enligt Wrenne féar f4 kvinnor med utvecklingstdrning barn och det ar
framfor allt de lindrigt utvecklingsstorda. Faderna ar séllan utvecklingsstor-
da men kan ha andra psykiska problem. Vidare menar han att personer som
ar utvecklingsstorda precis som andra har forestédllningen att till vuxenlivet
hor att bli fordlder och bilda familj. Vikten av stodinsatser poéngteras, savél
samtalsrddgivning som stdd till barnfamiljerna.

Hindberg (2001, 2003) har publicerat tvd bocker om fordldrar som é&r ut-
vecklingsstorda och deras barn. Hindberg (2001) menar att handikappets
konsekvenser beror péd hur allvarlig utvecklingsstdrningen ar, om bada for-
dldrarna dr utvecklingsstérda och hur det sociala néitverket ser ut. Det dr
viktigt att eventuella problem uppmérksammas tidigt och att familjerna far
stod av ett vilfungerande ndtverk 1 kombination med att de sociala myndig-
heternas insatser utgor tillrdcklig kompensation. Boken Barn till fordldrar
med utvecklingstorning (Hindberg, 2003) avser att synliggéra barnen och
oka kunskapen om deras situation for att forbittra deras livsvillkor. Boken
innehaller personliga beréttelser om hur barndomen gestaltade sig med en
mamma som var utvecklingsstord, ett antal intervjuer med professionella,
beskrivningar av lagstiftningen och ett antal domar. Dessutom presenteras
viss forskning inom omrédet. Vidare presenteras barns behov och réttigheter
och vad ett fordldraskap innebar utifran perspektiv av funktion och ansvar.

Jens Ineland (2004) har i en artikel granskat Hindbergs bok (2003) for att

“argumentera for behovet av att komplicera och problematisera vill-
koren och forutséttningarna for familjer i1 vilka fordldrarna har en ut-
vecklingsstorning” (Ineland 2004:138).

Ineland menar att boken Barn till fordldrar med utvecklingstorning bidrar

till att skapa forenklade orsakssammanhang genom att anvidnda ett barnper-
spektiv for att underminera andra perspektiv. Han menar att forfattarna pre-
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senterar forenklade schablonmissiga bilder och forestéllningar om méanni-
skor for att driva den egna tesen. De erfarenheter som presenteras i boken
omvandlas till sanningar med ansprak att utgora grund for bedomningar.

Ineland argumenterar for att det dr angeldget att fragor som berdr fordld-
rar som &r utvecklingsstorda diskuteras utifran sévil barnens, fordldrarnas
och samhillets perspektiv. De tre perspektiven dr nddvandiga for att forsta
familjesituationens inre och yttre villkor, vilket bidrar till vialgrundade be-
slut om atgérder och insatser i de hdr familjerna.

Inledningsvis ndmner Ineland (2004) det reportage som TV 1 sinde om
hur socialtjansten i Oskarshamn omhéndertog ett barn vars fordldrar var
utvecklingsstorda (SVT, TV, 10 dec 2002). Det foranledde ett antal debatt-
artiklar 1 dagspressen (se t.ex. DN, 2002-12-12, 12-14, 2003-01-09; GP
2003-05-14.)

I fackpressen aterfinns beskrivningar av egenupplevda héndelser och erfa-
renheter av att leva med fordldrar, framforallt médrar som dr utvecklings-
storda (Socialpolitik, 4-5/1998; Socionomen, 7/2002). I ett nummer av tid-
skriften Social Qrage (2002) presenteras utredningshemmet FAM-huset i
Boras, SUF i Uppsala och intervjuer med forskare och professionella som
arbetar med fordldrar som har en utvecklingsstérning och deras barn.
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Forfattare och ar

Syfte

Metod

Studiegrupp

Accardo & Whitman, 1990

Review of the literature

Review of published studies 1947-1989

Published studies

Andersson, 1992

Att undersoka socialt arbete med sma barn nar
foraldrarna har ett forstdndshandikapp.

Intervjuer med socialsekreterare.

Socialsekreterare som handlade
arenden angaende 21 barn fran 17
familjer dar foraldern/féraldrarna var
utvecklingstorda.

Bager, 2003

Att fa kunskap om hur manga barn till médrar med
utvecklingsstérning som fanns i Skaraborgs 1an och
berakna hur manga som foérvantades tillkomma varje
ar. Att identifiera barnen och familjerna for att
mojliggdra uppsdkande verksamhet.

Register: Landstingets omsorgsarkiv och
skatteverkets folkbokforing. Enkater till 62
BVC samt 17 LSS-ansvariga.

Register samt enkater besvarade av 31
BVC och 8 LSS-ansvariga i
kommunerna.

Booth & Booth 1993

To review the research literature in order to draw out
the lessons for practioners and to assist them in
developing a clearer view of their aims and approach
when working with these families. To present three
cases from an ongoing study.

Review of literature 1949-1992. Interviews
from an ongoing research study.

Published studies. Three cases
including three couples.

Booth & Booth, 1994

To understand people's experience as parents in
terms of sympathy to the meaning and significance
they gave to events in their lives and faithful to their
interpretation of them.

Life story approach using interviews in a two
stage design. 1. Unstructured interviews. 2.
In-depth interviews

1. 20 parents 2. Six couples and 1
single mother selected from the first

group.

Booth & Booth 1996

To present the development of a local support network
for parents with learning difficulties

Practice principles emerging from the
experiences of working with the families

13 counties

Booth & Booth, 1998

To have the grown-up childrens' stories about what it
meant to be brought up by a parent or parents with
learning difficulites. Did it affect the well-being of the
child and adjustment later in life, and is there a link
between parental competence and child outcomes?

Narrative method including life review,
autobiography, life story through interviews
performed on three occasions, photographs,
writing stories, group interviews.

36 individuals ( men n=16, women
n=14). Age range men 18-42. Age
range women 16-37. Median 27 years.
6 pairs of siblings were included.

Booth & Booth 2002

To critically examine the view that mothers with
intellectual disabilities are generally used, abused and
abandoned by the men in their lives

Data from three projects undertaken over
ten years. This method is referred to as
‘exampling' (Plummer, 1983).

44 mothers with intellectual disability
and 11 grown-up children

Brown, 1996

To review key issues for women with learning
disabilities

Review of published studies

Different studies dealing wth the subject

Culley & Genders 1999

To examine the role of community learning disability
nurses in supporting people with learning disabilities
who become parents

I. Exploratory phase in order to construct a
guestionnaire. Il. A questionnaire with
closed and open-ended questions and

266 completed questionnaires from
community nurses. Response rate 42%.
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Forfattare och ar

Syfte

Metod

Studiegrupp

Dowdney & Skuse, 1993

To review published studies focusing on issues of
abuse and neglect and on parent training and re-
evaluate previous reviews.

Review of literature 1947-1990

Published studies

Espe-Sherwindt & Crable,
1993

To review published studies focusing on issues of
myths, life experience and intervention programmes

Review of literature 1972-1991

Published studies

Faureholm, 1994

Att kartlagga antalet familjer i Danmark dar den ena
eller bada foraldrarna har en utvecklingsstérning. Att
understka vad som kannetecknar de familjerna
avseende foraldrarnas bakgrund, levnadsvillkor och
foraldraegenskaper. Att undersdka hur barnen
upplever att det ar att véxa upp tillsammans med
en/tva foraldrar med utvecklingsstorning. Att kartlagga
vilka stodinsatser kommunerna ger familjerna.

Nationell studie baserad pé& frageformular.
Intervjustudie.

Frageformular besvarat av
yrkesverksamma inom
socialférvalningar i 175 kommuner.
Intervjuer med 23 barn fran 19 familjer,
median 9 ar.

Faureholm, 2004

Att undersdka vilka erfarenheter barn har och hur de
upplever att véxa upp i en familj dar mamman
och/eller pappan anses ha en utvecklingsstdrning.

Longitudinell studie, intervjuer.

20 unga vuxna (man n =9, kvinnor n =
11) i &ldern 18-22 &r. Alla hade deltagit
i studien fran 1994 (Faureholm).

Feldman et al., 1992

To identify and remedy child-care skill deficits in
parents with developmental disabilities to reduce their
risk of child negelct.

Oservation of mother and child in base-line,
training, follow-up

Mothers with developmental disabilities
(n=11). Comparision group of mothers
without a mental disability

Feldman, Sparks & Case,
1993

To evaluate the effects of a home-based parent
training program for mothers with mental retardation
on the language development of their children

Observed behaviour of mother and child.
Bayley Scales of Infant Development,
Mental Development Index; BSID-MDI

28 mothers labelled mentally retarded
with children under 28 months of age. A
comparision group of 38 mothers not
mentally retarded with children matched
for age

Feldman, 1994

To review the 20 published studies that examined
parents' educational interventions

Review of 20 published studies

Published studies

Feldman & Walton-Allen,
1997

To investigate the effects of low maternal intelligence
and poverty on several crucial areas of child
development by comparing the performance of
children raised in poverty by mothers with and without
mild mental redardation and to explore the relationship
of the child outcome to the quality of the home
environment and maternal social isolation/support.

Standardized measures of intelligence,
academic performance, behavioural
adjustment and quality of the home
environment and maternal social
isolation/support.

Parents with mental retardation n=27
and children in ages from 6-12. A
comparison group of parents without
mental retardation n=25
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Feldman et al., 1997

Examine parental stress encountered by mothers with
ID who had children belonging to one of three age
categories, infants/toddlers (0-2 years), pre-school
children (2-5 years), and school-age children (6-12
years), determining if stress level is related to child
age.

Demographic variables, self report
guestionaire: parenting stress index PSI

82 mothers with an intellectual disability
including a normative sample (n=600)

Feldman & Case,1997

To evaluate the effectiveness of self-instructional
materials and to ascertain the potential synergistic
impact of having both aurally and visually presented
materials

Multi-element design, parental handbook,
measures to assess reading level of
parents: Wide Range Achievement Test-
Revised (WRAT-R) Oral reading
performance of the manual and
comprehension of the manual

13 parents (11 mothers and 2 fathers)
with intellectual disability.

Feldman 1998

To describe an empirically validated assessment and
training model

Descriptive

Interaction model

Feldman, Ducharme &
Case, 1999

To evaluate the effectiveness of self-learning pictorial
manuals in teaching basic child-care skills

Trainers used checklists used in-home
observations. Rated reading level and
acceptance of the manual. Mothers used
manuals consisted of line drawings with
text.

10 mothers with intellectual disabilities
with children 3 to 22.5 months old.

Feldman & Case, 1999

To evaluate the effectiveness of the combined
audivisual materials

A replication design; a multiple baseline
design across subjects and skills. Some
subjects received training and some remain
in base-line. Parental handbook, measures
to assess reading level of the parents: Wide
Range Achievement Test-Revised (WRAT-
R) Oral reading performance of the manual
and comprehension of the manual

10 parents (9 mothers and one father)
with intellectual disability

Feldman et al., 2002

To examine the relationship between parenting stress,
social support and mother-child interactions in
mothers with intellectual disability

Measures: Parenting Stress Index, Teleen
Parent Support index, Interpersonal Support
Evaluation List. Interviews. Observations of
18 mothers and their children (younger than
6 years) in a play situation.

30 mothers with intellectual disabilies.
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Gillberg et al., 1983

Att studera den psykosociala prognosen for barn som
har modrar med forstandshandikapp.

Register: barnpsykitriska kliniker,
socialkontor samt Omsorgsférvaltningen i O-
lan. Intervjuer med kuratorer, psykologer,
barnpsykiatriker.

15 modrar,fodda 1943-54, som var
eller hade varit fortecknade vid
Omsorsstyrelsen, boende i Géteborg
och som fott barn fore 31 dec 1977.
Jamforelsegrupp barn 10 ar framtagen
av SCB.

Glaun & Brown, 1999

To explore the characteristics of mothers, fathers and
children in families that have been brought before a
Childrens' Court Clinic, where the mother had an
intellectual disability

I. Case records of 656 families whose
children were the subject of Protection
Application of the children's court and
referred to a Childrens' Court Clinic over an
18-month period, reports from health care
and social agencies

12 families with mothers with
intellectual disability, aged 16 to 40
years, mean age 26

Greene et al, 1995

To study families that have a history of abuse and
neglect, a child placed in foster care and effect of
training

Case study. Records from hospital and the
department of children and family services,
discussions with social services agents,
informal observations and assessments for
baseline, measures to determine the effects
of standard training and maintenance.

I. One 22-year-old mother and her 5-
week-old son. Il. One mother and her
children, 23 months old and 8 years old.
The mother's new man and their child.

Guniea, 2001

To assess parental satisfaction with the support they
received, and to determine any mismatch with the
support they wanted.

Semistructured interviews of parents with
learning disabilities and significant other
scale with descriptive histograms.

8 parents with intellectual disability (six
mothers and two fathers) from 7
families.

Heinz & Grant, 2003

To make a process evaluation of a parenting group
"Parents Forever" of parents with intellectual disability

A program modell including analysis of
program documents, open-ended
interviews. The meetings were observed by
using; Facilitator debriefing form,
observation form. The participants
completed a "how do you feel" sheet and

small group interviews were performed.

34 parents with intellectual disability, 28
females and 6 males, average age 35
years.
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Hur 1997 To examine the advancement of parenting A computerized search in PsycLit (1974- Review of 11 studies on training parents
programmes for parents with intellectual disability, to [1995) and Eric database (1965-1995). with intellectual disability. Tymchuk &
evaluate methodology of the research and to identify Andron 1988; Tymchuk et al., 1988;
problems in parent training. Tymchuk, Yokota & Rahbar, 1990;
Tymchuk et al.,1990a; Tymchuk, et al.,
1990b; Tymchuk, 1991; Feldman et al,
1992;Tymchuk & Andron, 1992;
Tymchuk, et al., 1992; Tymchuk et al.,
1993.
Kaatz, 1992 To describe the importance of training parents with Review of the literature in the areas of Published studies

mental retardation and according to special areas of
interest in earlier studies

training parents

Karlsen, 1995

Att bidra till en kompetensutveckling och presentation
av kunskaps- och forskningsstatusen samt kritisk
diskusssion inom omradet foraldrar med
utvecklingstérning. Framstéllningen ar aven tankt att
vara ett praktiskt redskap for yrkesverksamma inom
omradet.

Genomgang av litteratur.

Genomgang av litteratur som behandlar
begreppet och diagnosen
utvecklingsstorning, forskning,
riskvardering utifran lag, foraldrar, barn
och professionella.

Keltner, 1992

To dertermine the care-giving deficits of mothers with
an intellectual limitation, how much variance the
mother's intellectual abilities contribute to care-giving
outcomes and that naturally occuring care-giving
supports or substitutes contribute to the health of
infants of mothers with intellectual limitation

Data from health records, Slosson
intelligence test, Vineland Adaptive
Behavioural Scales, Maternal Social
Support Index, The parenting sense of
competence, Child growth, Denver

child assessment of feeding scale

Developmental Screening Test, The nursing

Mothers with intellectual limitations
(n=34) and mothers without intellectual
limitations (n=189)

Keltner et al.,1999

To describe and to quantify the risk of developmental
delay in young children born to mothers with intellectal
limitations and to examine the compounding effects of
poverty.

Vineland Adaptive Behavioural Scales,
Bayley Scales for infant development.

Prospective study. Slosson intelligence test,

Mothers with intellectual disability and
low income (n=38). A matched (income,
race, parity or numbers of pregnancies)
comparision group of mothers without
intellectual disability (n=32)
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Kollberg, 1989

Att spara upp och beskriva modrar som klassats som
forstdndshandikappade och att soka faktorer med
betydelse for foraldrafunktionen hos dessa modrar.

Mdodrar forteckande inom
Omsorgsforvaltningen, O-lan, januari 1983,
samt kvinnor som varit fortecknade tidigare.
Intervjuer, intelligenstest,
Omsorgsforvaltningens journaler, barnens
journaler.

Registerdata fran 51 modrar (fodda fran
1933-1965) som varit eller var
forteckande inom
Omsorgsforvaltningen. Intervjudata frén
32 mdédrar inom samma grupp som
ovanstdende.

Levesque, 1996

To review the mechanisms available to protect the
integrity of families with mentally disabled parents,
attempts to remedy inadequacies and to examine the
evidence ragarding family relations of parents with
mental disabilities

Different documents such as Court records,
documents from social services and
published studies.

Different documents

Llewellyn, 1994

The aim of this survey study is to examine whether
this commitment was evident in practice and, if so, the
type and nature of the assistance provided, and to
consider whether this assistance included components
thought necessary for successful training outcomes for
parents with a learning disability

Service coordinators completed a survey
protocol from the parent-to-parent
Australian National Survey Project.

28 service coordinators

Llewellyn, 1995

To examine what constitutes social support for parents
with intellectual disability

Longitudinal study, interviews

6 couples including one parent with
intellectual disability

Llewellyn & Brigden, 1995

To investigate issues surrounding the provision of
mainstream family support services to parents with
intellectual disability. Especially to explore the views of
coordinatiors of family support services and to identify
the key factors which, from the service coordinators'
perspective, affect the provision of a mainstream
family support service to parents with intellectual
disability.

Interviews, face-to-face and by telephone.

18 coordinators

Llewellyn, 1997

To develop an understanding of the everyday family
life of parents with intellectual disability

A longitudinal study (2 years). Participation
and observation of the parents' lives, in-
depth interviews and informal discussions at
home and by telephone.

6 families including 5 couples and one
lone mother with a partner
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Llewellyn, McConnell, Bye,
1998

To explore the perspective of the involved parties: the
parents themselves, their family and freinds and their
service workers. The study aimed to extend the work
of Walton-Allen and Feldman (1991) by adding new
items to the questionnaire, including opinions by
significant others, providing an Australian perspective,
interviewing a larger sample and proving more
qualitative findings.

A survey concerning services used and
needs and a structured interview with the
parents.

47 parents ( 40 mothers and 7 fathers)
with intellectual disability, 26 workers
and 15 significant others

Llewellyn et al., 1999

To identify the characteristics of the support networks
of mothers with intellectual disability.

Semi-structured interviews with mothers
with intellectual disability concering
compositions of the mothers' support
networks, structural and functional
characteristics.

25 mothers with intellectual disability.

Llewellyn & McConnell, 2002

To investigate the mothers' views about the type of
support which they received and to indentify from
whom they received it

Interviews with mothers using a support
interview guide design to accomodate the
mothers' cognitive difficulites.

70 mothers with learning difficulties

Llewellyn et al., 2002

To draw lessons for practioners from implementing a
randomized trial of a home-based parent education
programme for parents with intellectual disabilities that
address child health and safety issues.

Home learning programme (HLP),
semistructured interview

45 parents (mothers n=40, fathers n=5)
with intellectual disability

Lewellyn , McConnell &
Mayes, 2003

To investigate the health status of mothers with
intellectual limitations

MOS 36-item Short Form Health Survey (SF
36) and the interview format of the SF-36
was used.

50 mothers with intellectual limitations

Llewellyn, McConnell,
Ferronato, 2003

To obtain sound prevalence and outcome data on
parents with disabilities and their children in statutory
child protection proceedings.

Court files for all care and protection cases
initiated by the statutory child protection
authority and finalized in a 9-month period

All court files (n=285) at two Childrens'
Courts in Australia

Llewellyn et al., 2003

To evaluate the efficiency of home-based intervention
targeted at parents with intellectual disability to
promote child health and home safety in the pre-
school years.

Health measures: health comprehension,
illness and symptom recognition, life-
threatening emergencies, going to the
doctor, using medicine safely. Safety
measures: home illustrations of dangers,
home illustrations of precautions, home
precautions. Standardized assessment: SF-
36 Personal inteview, Kaufman Brief
Intelligence Test, The Neale analysis.

45 parents (40 mothers and 5 fathers)
from 40 families.
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May & Simpson, 2003

To identify certain broad periods in which different
ideas have come to dominate practices concerning
marriage and parenting among parents with
intellectual disability, to point the complex relations
that exist between care, control, liberty and restraint.

Different published studies concering
marriage, sexual relationships and
parenting

Published studies 1950-2000

Mansell, Sobsey & Moskal,
1998

To compare clinical findings for children with
developmental disabilities with children without
developmental disabilities who were referred to the
same sexual abuse treatment centre.

The Sexual Abuse Information Record,
clients' files and information from
counsellors.

43 children with intellectual disability
and a comparison group of 43 children
without intellectual disability, matched
for age and gender.

McCarthy, 2000

To describe the experience of counselling women with
intellectual disability on sexual issues

A review of different studies performed by
the author, including interviews of women
with intellectual disability referred for
assistance with matters related to sex,
sexual abuse, sexual health and/or
particular relationship(s)

British women, between 20 and 40
years of age.

McConkey et al.,1999

The aim is to study a self-selected sample of staff
working in small-scale community residences and day-
centres.

Videotaping the staff with one client in a
familiar setting of their choosing within the
day centre or residence where they worked.
No instructions were given.

43 individuals employed at day services
(53%) or small-scale residental homes
in community settings (47%)

McConnell, Llewellyn,
Bye, 1997

To investigate the support and service needs of
parents with intellectual disability from the perspective
of the specialist service providers.

Focus groups and interviews.

40 specialist service providers

McConnell, Llewellyn,
Ferronato, 2002

To investigate court process and influences on court
outcomes in the care and protection jurisdiction in New,
South Wales, Australia

Observation of court process in three
childrens' courts, review of court files and
interviews with professionals.

Review of 285 care cases. Individual or
group interviews with specialist
childrens' magistrates (n=8) , legal
representatives (n=34), child protection
workers (n=155). Observations
performed during 35 days at three
childrens' courts.
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McConnell et al, 2003

To describe the developmental profiles of a sample of
young children of parents with intellectual disability and
to explore the relationships between developmental
status and selected child, maternal and environmental
characteristics.

The data were gathered in the course of a
randomized controlled trial of a child health
and home safety programme for parents
with special learning needs. The findings
reported are based on the analysis of data
gathered for the youngest child in each
family. Standardized measurement:
developmental profile I, Kaufman Brief
Intelligence Test, The Neal analysis, SF-36,
the Home inventory. Structured interviews.

37 children (20 females and 17 males)
aged 5 to 78 months

McGaw & Sturmey, 1993

To review the literature in order to discuss some of the
problems associated with identifying parents who have
learning disabilities in the areas of case fining,
recognition of the heterogeneity of the group and the
complexity of the needs and services of these families

Published studies

Approx 100 published studies

McGaw, 2000

To review what are known to be the most effective
ways of providing support to parents with a learning
disability

Review of the literature

Review of the literature concernig:
learning disability and parenting,
services, assessing families,
interventions, effectiveness and service
issues.

McGaw et al., 2002

To evaluate a group intervention aimed at increasing
the social awarness and understanding of parents with
intellectual disabilities.

Two-group repeated measures design.
Measures: The Judson Self-Rating Scale,
The Behaviour Problem Index, The Malaise
Inventory. Structured interview schedule:
Social Changes Questionnaire. Baseline, 14
weeks and follow-up at 27 weeks

22 parents (mothers n=14, fathers n=8).
These parents were divided into an
experimental group (n=12: mothers
n=9, fathers n=3) and a control group
(n=10: mothers n=6, fathers n=4)

Morton, 2000

To present a life story told by a woman with intellectual
disability

Narrative approach including several talks
and interviews with the woman

One woman with intellectual disability

Mgrch et al., 1994

Att kartlagga barn som har féréldrar med
utvecklingsstérning, deras livstituation och férekomst
av funktionsnedsattningar.

Studien utgar fran de 126 barn som
identifierades i en tidigare epidemiologisk
studie. En enkét samt telfonintervju med
distriktsskoterskor.

En enkat skickades till
distriktsskoterskor fran 37 kommuner,
for att de skulle férbereda svar pa
fragor som senare stalldes vid en
telefonintervju.
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Mgrch et al., 1997

To survey the number of children born to mentally
retarded parents in Norway

Two structured questionnaries were sent to
all municipalities in Norway. Telephone
interviews. 1. To survey the number of
children. 2. To assess the needs and
functional abilities

394 completed questionnaires from
public health nurses at health stations.
49 telephone interviews with public
health nurses.

Perez & Widom, 1994

To describe the long-term consequences of child
abuse and neglect for intelligence and reading ability in|
young adulthood. 1. Description of intellectual and
academic outcomes for abused and neglected

children approx 20 years after the incident and
comparision with a matched control group. 2. To
compare types of childhood maltreatment to determine
whether they are associated with long-term
conseqguences.

Cohort design study, in which abused and
neglected children were matched with
nonabused and neglected children and
followed prospectively into young adulthood.
The group of abused and neglected children
was composed of substantiated cases of
childhood physical and sexual abuse and/or
neglect during 1967-1971 in the county
juvenile or adult criminal court. In 1989 and
1990 two-hour follow-up interviews were
conducted with the abused and neglected
individuals. A blind design was used.
Standardized measurements: |1Q Quick
Test, The Wide Range Achievment Test -
Revised (WRAT_R Level Il)

Individuals with a history of child abuse
and/or neglect (n=413) and controls
(n=286).

Perkins et al 2002

To assess the child's perceptions of the mother-child
realtionship and self-esteem.

Hypothesized study. Measurements:
Questionaire to assess child's perceptin of
maternal stigma, Hazan & Shaver's
attachment scale, Parental Caregivnig Style
Questionnaire, list of identities, Rosenberg's
Self-esteem Scale. Interviews with the
children and adolecents.

36 children and adolesents of mothers
with intellectual disability (boys n=18
and girls n=18). Age range 9-17, mean
13 years.

Pixa-Kettner, 1998

To conduct a nation-wide study of the circumstances
of people with intellectual disability with children in
Germany.

Questionnaire study: Questionnaires to
professionals requesting information about
any known parenthood by intellectually
disabled persons. Interview study:
interviews with intellectually disabled
mothers, fathers, couples or grown-up
children and at least one support person.

Questionnaire study (n=969 parents
with intellectual disabilities and 1366
children) and interview study (mothers
n=12, fathers n=4, couples n=10, grown
up children n=4)
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Pixa-Kettner, 1999

A follow-up case study with parents having intellectual
disability

Interviews.

3 mothers with intellectual disabilities
and 2 couples including mothers and
fathers with intellectual disabilities

Randall, Parrila, Sobsey,
2000

To detemine if the gender patterns found in an
American sample would generalize to a Canadian
sample, and to determine if the gender patterns seen
in a child protection services sample would generalize
to a sample of children receiving treatment for the
effects of sexual abuse

Information from consecutive client files
representing all clients admitted for
treatment at a sexual assault treatment
centre in western Canada, during a two-year,
period.

100 males (with a disability n=28) and
287 females (with a disability n=84).

Randall, Sobsey & Patrrila,
2001

To reexamine another study with the goal of clarifying
its findings on the relationship between racial-ethnic
status, identified disability and confirmed history of
abuse.

Data presented by Crosse, Kaye and
Ratnofsky (1993) provided from the National
Data Archive on Child Abuse and Neglect,
Cornell Universtity, Ilthaca, New York. The
sample used in this study was drawn from
the same dataset used by Crosse, Kaye and
Ratnofsky (1993). However in this study
information concerning the child's age,
disability status amd ethnicity should be
availiable.

1833 children were included, and 296
were identified as having a disability.

Ro6nnstrom,1983

To describe the work with families including parents
who are mentally retarded.

Descriptive study including professional
work with families, interviews with other
professionals involved.

10 families (10 mothers and 6 fathers)
including 17 children

Sheerin, 1998

Review of the literature concerning the chronological
development of the theory on the subject of individuals
with a learning disability becoming parents.

Published literature from 1938 -1993

Published studies

Sigurjénsdottir &
Traustadaéttir (2000)

To gain knowledge about the lives of mothers with
intellectual disability

Longitudinal study using ethnographic
methods

Interviews, talks and observations
including 10 mothers with intellectual
disability, their partners, children,
extended family members, support
workers and professionals. Interviews
with 3 adult children
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Skov & Henningsen, 2001

Att undersdka om antalet foraldrar med
utvecklingsstorning okar eller minskar, att underséka
vilken form av stdd professionella anvander och att
kartlagga behov.

Intervjuer, rapporter och telefonintervjuer
med yrkesverksamma inom 28 danska
kommuner, med en geografisk spridning
samt en fordelning mellan mindre,
medelstora och stora.

Intervjuer med 1-2 yrkesverksamma
fran 28 kommuner. Rapporterade
upplysningar fran en nyckelperson i
kommunen. Telefonintervjuer med
representanter fran kommunala
specialradgivningar (n = 4),
"Landsforeningen” (n = 1) och
representant fran
"Udviklingsheemmedes Landsforbund".

Skar, Mgrch & Andersgaard,
1993

Att undersoka féorekomst av barn som har médrar med
utvecklingsstérning.

Strukturerad enkat till alla kommuner i
Norge.

394 enkater ifylida av
distriktsjukskoterskor.

Sobsey,1994

Review of projects and studies concerning sexual and
physical abuse and other related phenomena.

Data from studies concerning categories of
offenders

Studies performed by Fury, 1994;
Sobsey, 1994; Sullivan et al., 1991;
Turk & Brown, 1992;Westcott, 1993

Sobsey D, Randall W,
Parrila R, 1997

To compare whether children are abused differently
according to their gender and disability status. Two
hypotheses were tested: is the gender distribution in
the non-disabled group the same across different
categories of abuse, and is the gender distribution in
the disabled group the same as that of the non-
disabled group across different categories of abuse?

Data provided initially from the National
Data Archive on Child Abuse and Neglect,
Cornell University, Ithaca, New York. To be
included in this study of the data, children
over the age of 1 year should have had
maltreatment that was sustained by a CPS
caseworker, information about the type of
maltreatment, gender and age should be
available

803 boys (with disability n=140) and 801
girls ( with disability n=76)

Stenfert Kroese et al., 2002

To investigate the impact of social support networks of
mothers with intellectual disabilities on their
psychological well-being and their views of parenting.

Measures: Affect Balance Scale, Self-
esteem questionnaire, Assertiveness
guestionnaire. Semi-structured interview

Mothers with intellectual disabilities
(n=15)
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Swain & Cameron, 2003

To examine court records of hearings and the
practices of the court concerning the needs of parents
with a disability.

Randomly selected Children's' Court
records in Melbourne Registry for January
to June 2000. The records were examined
with attention to: Incidence of parental
disability in matters before the Family
Division of the Court, information as to
disability as presented in specialist and
protection reports to the Court, numbers of
support and agency involvement with
parents with a disability, representation,
outcomes of matters in the Family Division

87 files listed on 21 hearing days were
identified and parental disability in 26 of
these matters.

Taylor et al., 1991

To examine the current court records of seriously
abused and neglected children and their families in a
large urban area. To compare with a sample of
substance-abusing, child-mistreating parents within
the same court-serviced population.

Consecutive referalls for protective services
to the Boston Juvenile Court during 1985
and 1986. Cases in which the primary
complaint was sexual abuse or in which the
child was older than 12 years were
excluded. Researchers reviewed all
information relevant to parental mental
health in court records.

206 children.

Turk & Brown, 1993

To report results from a survey of sexual abuse of
adults with learning disabilities which occurred within a
two-year time period in one large regional health
authority.

The survey was conducted throughout the
South East Thames Regional Health
Authority into all new cases or allegations of
sexual abuse that have occurred in the
previous two years (1989 & 1990),
individuals aged 18 or more. A standard
guestionnaire was filled in by service
workers for each case reported.

119 completed questionnaires were
analysed.

Tymchuk, 1990

To present knowledge concerning parents with mental
retardation and recommendation for a national
strategy.

Identifying characteristics of parents who do
well or not, identifying issues of society's
responses and parental needs

Espe-Scherwindt & Kerlin, 1990;
Hayman, 1990; Lynch& Bakley, 1989;
Tymchuck & Andron, 1990; Tymchuck
et al., 1987, Tymchuck & Feldman in
press
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Tymchuk & Andron, 1990

To delineate those factors, if any, which differentiate
mothers with mental retardation who abuse or neglect
their children from those who do not, and to examine
the circumstances under which mothers were judged
abusive and/or neglectful; and to compare these
mothers to others for whom there was no evidence of
abuse and/or neglect.

Questionnaire containing 11 maternal, 6
paternal and 11 family demographic,
dichotomous variables. Agency records:
Maternal and child IQ and evidence of
abuse and/or neglect.

33 mothers with mental retardation

Tymchuck et al., 1990 a

To develop and validate a tool to assess knowledge of
how to respond to common home emergencies and to
validate a training programme for mothers with mental
retardation

A review of the available safety literature,
basic steps for all emergencies were
extracted from the literature. The steps were
validated by paediatricians, by professionals
from a Medical Association Poison
Information Centre, from the Fire
Department and from the Red Cross. The
mothers were asked how they would
respond to each situation. Training was
given each week in a community facility and
in their home.

4 mothers with mental retardation

Tymchuck et al., 1990 b

To develop and validate methods for assessing
dangers and safety precautions in the home as well as
for evaluating the effects of safety training with
mothers with mental retardation

Two assessment instruments: Home Safety
Observation Inventory ( HSOI) , Safety
Precautions Inventory (SPI). Experimental
procedure including baseline and training
assessment

4 mothers with mental retardation

Tymchuk, Yokota & Rahbar,
1990

To examine the decision-making abilities of mothers
with mental retardation compared to those of a sample
of mothers from the same socioeconomic group who
were not mentally retarded. It was hypothesized that
mothers with mental retardation would have
significantly more difficulty in coming to an appropriate
decision for the high-risk vignettes, regardeless of the
completeness of information, than that experienced by
the the contrasted mothers. There would be no
differences for the low-risk vignettes regardless of the
completeness of the information.

Vignettes including a description of high-risk
and low-risk situations.

28 mothers with mental retardation and
a contrasting group of 28 intellectually
normal mothers.

90




Bilaga 2

Forfattare och ar

Syfte

Metod

Studiegrupp

Tymchuk, 1991

To describe the development of general rules for the
appropriate use of high-risk household products and
the training of mothers with mental retardation in the
understanding of those rules.

Two parts. Part |, assessment of mothers'
perception and use of high-risk houshold
products. Part Il, some of the mothers were
trained in understanding rules when high-
risk household products are used, and
assessment of their knowledge of the rules.

Part I, 11 mothers with mental
retardation, 3 without mental
retardation. Part I, 4 mothers who
could read and with mental retardation.

Tymchuk & Feldman, 1991

To examine the contribution of psychological research
and practice in facilitating fair and progressive
decisions regarding the status of families with parents
who are mentally retarded.

The topics are organized according to the
various roles which psychologists may play
in client identification, assessment of
parenting skills, court testimony,
intervention, education and research

Approx 60 published studies

Tymchuk, 1992

To discuss the adequacy and inadequacy of parenting
by persons with mental retardation, including the
validity of the knowledge

The topics are organized according to
different questions to the literature, 'what
are we attempting to predict?'; parental
inadequacy and adequacy. Knowledge and
skills, parent-child interaction, 'Capacity to
acquire, maintain and generalize parenting
knowledge and skill'

Approx 60 published studies

Tymchuk & Andron, 1992

In the first part, to compare the normative behaviours
of mothers with mental retardation in a structural play
situation with their children with those mothers without
a mental retardation but from similar backgrounds. In
part Il, the purpose was to train the mothers with
mental retardation to increase their positive behaviour
towards their children.

Part I: Mothers with their children were
videotaped in the clinic and at home. Part II:
Mothers with mental retardation were
trained at the clinic and in their home. Some
of the training was taped.

Part I: 9 mothers with mental
retardation and 15 mothers without
mental retardation (contrast group).
Part Il: 9 mothers with mental
retardation.

Tymchuk et al., 1992

To examine the effects of training mothers with mental
retardation to discuss home dangers and emergencies
with their eldest child.

The Home Safety Recognition Inventory
(HSRI), Home Safety Observation Inventory
(HSOQI) , Saftey Precautions Inventory (SPI),
Emergency questionnaire. Assessment at
baseline and after training.

3 mothers with mental retardation and
their eldest child (5 and 7 years of age).
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Tymchuk et al., 1993

To replicate an earlier study concerning safety training
with mothers with mental retardation in order to
determine the usefulness of the method in another
group of mothers with mental retardation and where
some of the mothers were at a lower level of
functioning than those in the first group.

Two assessment instruments: Home Safety
Observation Inventory ( HSOI) , Saftey
Precautions Inventory (SPI). Experimental
procedure including baseline and training
assessment

4 mothers with mental retardation

Tymchuk, 1994

To detemine whether mothers with intellectual
disability have greater depression symptomatology
than do mothers without intellectual disability from
similar backgrounds, and to examine the relationship
between the symptoms of depression and personal,
child, family and other characteristics of both mothers
with and without intellectual disability, and which of
these characteristics, if any , were predictive of higher
depression symptomatology.

Beck Depression Inventory ( Beck et al.,
1961), a questionnaire including items about
personal history, children, family and other
demographic variables.

33 mothers with intellectual disability
and 97 mothers without intellectual
disability

Tymchuk, 1999

The rationale for the integration of support and
services for parents with intellectual disabilities and the
steps taken in planning for the development of one
evaluated model. Implications for this process are
described.

Descriptions of the analysis process, the
planning process and the development of
the model.

Professional focus groups, parent focus
groups and published studies.

Young et al., 1997

To examine the concept of parenting

Review of the literature

Published studies
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