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Forord

Foreningen Sveriges Habiliteringschefer har som uppgift att verka for en utveckling av
habiliteringsverksamheten for barn, ungdomar och vuxna utifran de 6vergripande mal som
beskrivs i hdlso- och sjukvardslagen samt lagen om sérskilt stod och service till vissa
funktionshindrade. FOreningen har ambitionen att gemensamt utveckla en kunskapsbaserad
och andamalsenlig verksamhet som ar kostnadseffektiv och till nytta for de som behdver
habilitering. | en god kvalitet innefattas &ven att habiliteringen ska vara brukarfokuserad och
ta tillvara personernas och de anhérigas egna erfarenheter och resurser.

Inom ett flertal omraden behdver metoder, arbetssatt och behandlingsresultat for personer
med funktionsnedsé&ttningar beskrivas och dokumenteras. For att 6ka kunskapen om vilka
atgarder som ska utvecklas och vilka som ska avvecklas kravs ett nationellt samarbete.
Dérfor initierade foreningen 2001 ett projekt som fick namnet Evidens Baserad Habilitering
(EBH). Syftet var att préva en nationell arbetsmodell bestaende av arbetsgrupper med uppgift
att systematiskt granska och vérdera olika interventioners evidens. Arbetssattet har visat sig
vara framgangsrikt nar det galler att sasmmanstalla tillganglig forskning och har dven inneburit
rekommendationer inom flera omraden. De omraden som hittills valts ut for granskning har
framst inriktats pa barn och ungdomar eftersom foreningen fram till arsmotet 2010 endast
omfattade barn och ungdomshabilitering, men kommer att vidgas till vuxenhabilitering i
kommande arbetsgrupper.

Det omrade som granskats i denna rapport galler barn och ungdomshabiliteringens

foraldrastod.

Arbetsgruppens uppgift har varit att:

e Granska den vetenskapliga evidens som finns for effekter av olika stodinsatser riktade till
foraldrar till barn med funktionsnedsattningar, med avgransning till habiliteringens
huvudgrupper.

o Pa ett lattfattligt satt gora erhallna resultat tillgangliga i en rapport

I juni 2010 var rapporten fardig och fran augusti 2010 finns den presenterad via databasen
www.habiliteringschefer.se

Foreningen Sveriges Habiliteringschefer staller sig bakom de rekommendationer som
arbetsgruppen lagt fram. Habiliteringens foréldrastod ar angeldget for att forbattra familjernas
livskvalitet men aven for att forebygga psykisk ohélsa hos barnen. Rapporten visar pa behovet
av svenska studier for att kunna rekommendera foréldrastods program som ger mest nytta for
habiliteringens malgrupper.

Ett varmt tack till arbetsgruppen under sakkunnig ledning av fil dr Malin Broberg
psykologiska institutionen i Goteborg .

Umea 2010-07-08

Carina Folkesson
Styrgruppen Evidensbaserad habilitering
Foreningen Sveriges Habiliteringschefer
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Inledning

Uppdraget var att kritiskt granska den evidens som finns for effekter av olika typer av
stod/interventioner till foraldrar till barn med funktionshinder. Fokus skall ligga pa
foraldrainterventioner till barn (0-18 ar) inom habiliteringens verksamhet dvs. barn med
rorelsehinder, utvecklingsstorning och autismspektrumstérning dar forélderns situation och
hélsa ar i fokus antingen direkt i interventionen eller i de utfallsmatt som anvénds. Barn med
enbart ADHD exkluderas.

Arbetsgruppens sammansattning

Arbetsgruppen bestod av Gunilla Keith-Bodros, Stockholm, Elisabeth Hedberg, Uppsala,
Birgitta Spjut Janson, Géteborg, Barbro Lindquist, Halland, Lotti Rosenkvist, Skane, och
vetenskaplig ledare Malin Broberg, Goteborg.

Gruppens arbetssatt

Arbetsgruppen har tréffats under fyra heldagar, tre i Géteborg och en i Stockholm under
perioden 7 april 2009 och 16 november 2009. Dessutom har vi haft ett internat i MélIndal 24-
25 februari 2010. Mellan tréffarna har gruppens deltagare bedrivit ett omfattande l&s- och
skrivarbete.

Gruppens forsta mote agnades at att definiera uppdraget, ldra oss systematisk litteratursokning
och identifiera mojliga sokord. Mellan forsta och andra tillfallet delades relevanta databaser
upp och var och en genomforde sokningar i ”sin” databas utifran de 6verenskomna sokorden.
Andra tillfallet 4gnades helt at sokning och sallning av artiklar genom databaser och
korsreferenser, mojligen relevanta artiklar skrevs ut och delades ocksa upp. Var och en fick
ansvar for att lasa och sammanfatta ”sina” artiklar till nasta gang for att se om innehallet var
relevant for uppdraget. Vid tredje tillfallet gick vi noggrant igenom artiklarna och grupperade
dem efter teman samt uteslot artiklar som lag utanfor uppdraget. Vi gick ocksa igenom
GRADE-systemet vilket anvandes vid evidensgradering av studierna
(http://www.sbu.se/sv/Evidensbaserad-vard/Om-SBUs-metodergranskning/ GRADE1-/). Till
fjarde tillfallet delades artiklarna upp sa att tva personer fick samma artiklar vilka skulle
sammanfattas skriftligt och en preliminar evidensgradering (enligt GRADE) skulle foreslas.
GRADE ér ett varderingssystem for att beskriva evidensstyrka som SBU provar.
Evidensstyrkan hos en slutsats utgor ett matt pa hur mycket man kan lita pa slutsatsen.
GRADE forutsatter att det forst gors en systematisk kunskapssammanstéllning, dar varje
enskild studie granskas och bedéms, darefter gérs en bedémning av hur starkt det
sammanlagda vetenskapliga underlaget ar for att besvara fragan. Evidensstyrkan graderas i
fyra nivaer. En slutsats med evidensstyrka 1 ar séker och det & mycket osannolikt att framtida
forskning kommer att dndra pa den. En slutsats med evidensstyrka 4 ar mycket osaker och
framtida forskning kan komma att dndra pa slutsatsen.

Vid méte fyra evidensgraderade vi gemensamt alla artiklar efter de sammanfattningar som
skrivits. Till mote fem fick tre personer i uppgift att sammanstélla var sin text baserad pa
artiklar inom var sitt tema for att gruppen skulle ha en text att borja arbeta med vid internatet
da rapporten fardigstélldes. Darefter gjordes smarre justeringar och tillagg varefter alla fatt
ldsa och godkénna rapporten i sin helhet.



Sammanfattning

Syftet med arbetet var att kritiskt granska den evidens som finns for effekter av olika typer av
stod/interventioner till foraldrar till barn med funktionsnedséttningar. Med hjalp av en
systematisk litteratur genomgang identifierades 34 vetenskapliga artiklar (se tabell 1).
Artiklarna bedémdes enligt GRADE-systemet. Sju artiklar var RCT-studier, fyra var
litteraturdversikter, tre var meta-anlyser, sex studier innehdll fore och efterméatningar med
eller utan kontrollgrupp, sex var tvarsnittsstudier, fem var kvalitativa studier av foraldrars
upplevelser av intervention ytterligare ett par studier var teoretiska eller hade blandad/oklar
design. En studie beddmdes visa god evidens, tio studier bedémdes visa medelgod evidens,
nio beddmdes ha lag evidensgrad och 14 studier bedémdes ha mycket lag evidensgrad.
Majoriteten av de 34 artiklarna kommer fran engelsksprakiga lander (11 fran USA, 1 fran
Kanada, 12 fran Storbritannien, 7 fran Australien, 1 fran bade USA och Australien, 1 fran
Israel och 1 fran Sverige). | merparten av studierna saknas resultat géllande fader. Det finns
ingen konsensus mellan studierna vad galler de utfallsvariabler som anvénts, i vissa fall tittar
man pa foréaldrastress, ibland anvands observerade foraldrabeteenden, i ytterligare andra
studier undersoks symptom pa angest eller depression eller nagot annat matt pa foralderns
valbefinnande. Aven nar det galler typ av interventioner som rapporteras i studierna ar
variationen mycket stor. Studierna kunde grupperas inom dmnena: (a) metoder for att minska
stress hos foraldrar, (b) familjebaserad habilitering, (c) foraldrastod vid insatser for sma barn
med autismdiagnos och (d) foraldratraning. Samtliga studier pekar i samma riktning ndmligen
att foraldrastod ger positiv effekt pa foraldrars beteende, stress och psykiska hélsa och dven
pa barnens beteende. | vissa fall visade de studerade interventionerna inte mer effekt an
kontroll betingelsen men ingen studie visade att foraldrastod hade negativ effekt jamfért med
kontroll betingelsen. Det finns aterkommande och samstammigt vetenskapligt stod for att
familjebaserad habilitering, stressreducerande insatser med kognitiva inslag samt manual
baserade foréaldratraningsprogram individuellt eller i grupp minskar foraldrastress, forbattrar
foraldrabeteenden, starker kénslan av delaktighet och kontroll och framjar barnens utveckling.
Det finns dock ingen tillrackligt bra och stor studie som jamfor effekterna av olika
interventioner for att man ska kunna rekommendera nagon enskild metod.



Rekommendationer

Habiliteringen bor erbjuda olika typer av foréaldrastod utifran familjens/foralderns
behov. En basmodell avseende stod och kunskap kring barnets funktionsnedsattning
och vad habiliteringen kan erbjuda och vilket samhéllsstéd man ar berattigad till bor
ges till alla och dérutdver skall utokat stdd kunna erbjudas, t.ex. krisbearbetning,
kognitiva tekniker for stresshantering, foraldratraning och féraldrautbildning.
Gemensamt for insatserna bor vara att de utgar ifran familjens behov och utgar ifran
tydliga metoder avseende mal och innehall. Ett steg i tydliggérandet ar att
dokumentera och utvardera det foraldrastodsarbete som bedrivs och utifran detta skapa
tydliga arbetsmodeller.

Habiliteringen bor erbjuda foraldrastod saval individuellt som i grupp.

Familjer som har barn med beteendeproblem bor tidigt erbjudas utdkat stod med
foraldratraningsprogram dar man praktiskt far omsatta kunskaperna i samspel med sitt
barn.

For att avgora vilka foraldrar och barn som behéver fordjupat stod, men ocksa for att
folja effekterna av insatser kan barns beteendeproblem och féraldrars stress foljas med
nagon standardiserad metod.

Rutiner bor finnas for att ta hand om/remittera foréldrar som har allvarligare psykiska
symtom. Vid behov kan dven instrument anvandas for att skatta t.ex. depression och
angest hos foraldrar.

Att genomfora intensivbehandling t.ex. tillampad beteendeanalys eller
natverksbaserad intensivtraning kan innebéra en dkad pafrestning pa familjen. Det ar
darfor viktigt att titta pa familjens situation och erbjuda stressreducerande insatser
innan och under behandlingen.

Det ar viktigt att ta hansyn till familjens sammansattning och styrkor nar man planerar
och genomfor insatser sa att alla viktiga familjemedlemmar far tillgang till stod, t.ex.
styvforaldrar, syskon och mor- och farforaldrar.

En viktig del i habiliteringens foraldrastod &r att bidra till en god samordning mellan
olika vardgivare, myndigheter och organisationer.



Bakgrund

Att vara foralder till ett barn med funktionsnedséttning

Att vara forélder till ett barn med funktionsnedsattning innebér att leva under sarskilda
omsténdigheter. Dessa omstandigheter &r t.ex. att barnet behdver mer stdd och hjélp &n andra
barn, att foraldrar behdver ha kontakt med myndigheter och en mangd professionella, att
motas av fordomar och reaktioner bade hos sig sjalv och andra och att stéllas infor svara val
och prioriteringar. I vart samhalle betraktas funktionshinder* av de flesta som en
svarbemastrad situation. Nar foraldrar far kunskap om att deras barn har en
funktionsnedsattning upplever de flesta ett tillstand av starka kanslomassiga reaktioner, en
kris. Hur denna kris ser ut, hur lange den varar och vilka konsekvenser den far varierar stort
(Bostrém & Broberg, 2009). De flesta foraldrar till barn med funktionsnedsattning gar igenom
en period av ambivalenta kénslor gentemot barnet men utvecklar ofta en god kénslomassig
bindning till sitt barn (Riddersporre, 2003; van 1Jzendoorn, M. H. m.fl., 2007). Att vara
mycket upptagen av funktionsnedséttningen, inte ha en realistisk bild av barnet, att aktivt soka
efter en orsak till funktionsnedsattningen, att vara fast i det forgangna, berétta
osammanhangande och forvirrat om barnet eller diagnosen ar ett tecken pa att féraldern
fortfarande befinner sig i kris. Foraldrar i kris kan ha svart att méta sitt barn och dess verkliga
behov, kanslor och signaler (Pianta et al., 1996). Sadana symtom har ocksa visat sig ha ett
samband med otrygg anknytning mellan barn och féréldrar (Marvin & Pianta, 1996).
Jamforelser mellan foréldrar till barn med och utan funktionshinder visar att foraldrar till barn
med funktionshinder upplever och beskriver sina barn i mer negativa ordalag, och att kanslor
av oro, smarta och 6verbelastning verkar ha ett samband med mindre stddjande
foréldrabeteenden (Beck et al, 2004, Button et al, 2001 och Hastings, Daley, Burns & Beck,
2006). Aven de foraldrar som snabbt utvecklar ett kansloméassigt band till sina barn har ofta
kvar en dnskedrom om att barnets aktivitetsbegransningar mirakul6st ska forsvinna eller botas
sa att barnet kan g4, tala och leka som andra barn (Larson, 1998).

*Funktionshinder anvands som ett paraplybegrepp for att beskriva & ena sidan effekter av
halsotillstand & andra sidan effekter av omgivningsfaktorer

Foraldrar till barn med funktionshinder &r tréttare, inte mer ledsna dn andra, som en forskare
uttryckte det (Green, 2007). Trots dessa kanslor kopplas den 6kade risk for depression som
man funnit hos framférallt modrar till barn med funktionshinder av foréldrar sjalva framst till
den Okade stress och arbetsbelastning som barnets extra omvardnad skapar och inte till sorgen
Over att barnet inte blev som man hade forvéntat (Green, 2007, Lightsey & Sweeney, 2008).
Det ar inte bara samhallet i stort som férvéntar sig att fordldrar till barn med funktionshinder
ska vara ledsna, aven forskarvarlden har fokuserat pa de negativa aspekterna av att vara
foralder till barn med funktionshinder (Watermeyer, 2009). Man har studerat stress, forekomst
av depression och angest och inte forran nyligen borjat fraga om positiva upplevelser av
foraldraskapet (Y1vén. Bjorck-Akesson & Granlund, 2006). Att reducera ménniskors
upplevelser och bara fraga efter det negativa skapar ofta en motreaktion. Eftersom fa
manniskor vill reduceras till offer arbetar de hart for att visa upp en annan bild och riskerar
darmed att inte fa, eller ge sig sjalva mojlighet att ge utlopp for och bearbeta dven de mindre
positiva sidorna av det annorlunda féraldraskapet (Watermeyer, 2009). Det ar forst
tillsammans med andra familjer i samma situation, som ocksa vet att tillvaron innehaller bade
gladje och sorg, som man kanner sig forstadd (Broberg, i tryck).



Foraldrastdd i habiliteringen

Den har litteraturdversikten tar sin utgangspunkt i att foraldrar till barn med
funktionsnedsattningar, liksom andra foréldrar behdver stod i foraldraskapet i varierande grad,
for sin egen del och for att ge barnet basta mojliga omvardnad och stod i livet. Foraldrar till
barn med funktionsnedsattningar upplever ofta att de arenor som andra foraldrar anvander for
att fa stod i foraldraskapet, t.ex. BVC, forskolepersonal, vanner och den dldre generationen,
inte fungerar for dem da dessa instanser inte har erfarenhet och kunskap om funktionshinder
(Olsson, 2006). Det foreligger alltsa ett behov av allméant foraldrastod i denna grupp samtidigt
som de sarskilda omstandigheter det innebér att vara foralder till ett barn med
funktionsnedséttning okar behovet av riktat foraldrastod. Vissa foréldrar behdver dessutom av
olika anledningar mer omfattande stod for att ma bra och klara av sin foraldrauppgift. Det
finns tydliga och aterkommande bevis for att det foreligger en ca 10 procentigt okad risk att
mddrar till barn med funktionshinder ska drabbas av depression jamfort med modrar till barn
utan funktionshinder (t.ex. Olsson, 2001; Singer, 2006). De faktorer som Okar risken for
depression mest hos foréldrar till barn med funktionshinder ar férekomst av beteendeproblem
hos barnet och socioekonomisk stress sasom lag inkomst och arbetsloshet. Faktorer som
minskar risken for depression ar t.ex. psykologiska mekanismer som copingstrategier,
personlighetsdrag och socialt stdd (Olsson, 2009).

Habiliteringen i Sverige arbetar utifran ett barnperspektiv och foraldrastod &r en viktig del av
detta uppdrag (Sveriges habiliteringschefers férening, 2009). | Socialstyrelsens inventering,
”Barn och ungdomshabiliteringens metoder for att forebygga psykisk ohélsa — en nationell
inventering (2009)” efterlyser man rekommendationer for olika typer av foraldrastod .
Habiliteringen i Sverige har sedan flera ar arbetat pa olika sétt med foraldrastod bade i grupp
och individuellt. Det arbetet bygger pa manga ar av klinisk erfarenhet och har inte alltid
formaliserats. Utgangspunkten &r att den professionella relationen till foraldrar ar grundad pa
tillit till den personal som ska ge behandling till barnet. Motivationsarbete &r en annan viktig
uppgift da det ar viktigt att foraldrar kan ta emot det stod som erbjuds bade av habilitering och
av kommunen i form av t ex avlastning i hemmet. Som foralder till ett barn med
funktionshinder har man manga myndighetspersoner att halla kontakt med. Har fyller
habiliteringen en viktig roll som lank till och mellan dessa kontakter. En del foraldrar behéver
och erbjuds terapeutiska samtal av kurator eller psykolog vilket till stor del sker i den lokala
enheten. | vissa lan ges som komplement till insatser for barnet aven insatser utifran egna
behov som foraldrar har i speciella enheter. Hit soker man sig oberoende av de behandlare
som jobbar direkt med barnet eller ungdomen.

Foraldrastod i samhéllet i stort

Foraldrastod i samhallet har beskrivits de senaste aren i ett flertal rapporter.
Folkhalsoinstitutet tog fram rapporten Nya verktyg for foraldrar (Bremberg, 2004). Dar
beskrivs hur stodet till foraldrar i Sverige &r utformat. Det primdra syftet med foraldrastod ar
enligt denna rapport att 6ka andelen barn som har goda relationer med sina foraldrar for att
darigenom Oka barnens majlighet till ett gott liv. Stod till foraldrar vars barn ar i behov av
stod utifran funktionshinder ar inte beskrivet, dessa foraldrar omfattas givetvis av det
allmanna stodet men behdver ocksa sérskilt stod inom barnpsykiatrin, socialtjansten,
habiliteringen etc.

Foraldrars situation har forandrats dver tid. Nu ar foraldrar mer ensamma i sitt ansvarstagande
om barnet och har farre i sin omgivning att lara av och ha som forebilder. Det viktigaste
foraldrar kan ge sina barn ar trygghet, kérlek, nérhet och ett anvandbart regel- och
normsystem. Egenskaper barn varderar hogst hos foréldrar &r att de visar omsorg och karlek.



Enligt social inlarningsteori ar vara beteenden inlarda - aven formagan att visa trygghet,
varme och satta granser. Darfor ar 6ppna motesplatser viktiga for foréldrar — t.ex. Oppen
forskola och foraldragrupper. Foraldragrupper kan vara bade utan och med métesstruktur och
deltagandet kan ske regelbundet eller fritt. Strukturerade grupperna bygger ofta pa principer
fran social inlarningsteori och idéer om att foraldrar vaxer om de far tilltro till sin egen
formaga att genomfora ett visst beteende (self efficacy pa engelska). | foraldratraningsgrupper
okas foraldrarnas formaga genom att nya fardigheter tranas i sma steg och prévas i samspel
med barnet i vardagen bl. a. genom hemuppgifter mellan grupptréffarna. Stod i foraldraskapet
ar ocksa att fa tillgang till avlastning, kunskap och information. Manniskor ar olika och for
vissa fungerar ett informellt natverk av vanner och for andra ar experter viktigare. Ett brett
utbud av kunskapsformedlare ingar i samhallets foraldrastod t.ex. BVC, MVC, halso- och
sjukvard — telefonradgivning och olika webbplatser.

Vissa problem med samhallets foraldrastod har beskrivits. Det ar inte alltid klart vad syftet
med stodet ar eller hur effektiva insatserna &r. En annan kritik &r att stodet har utformas
huvudsakligen av kvinnor for modrar och att féraldrastod har en social profil som innebar att
stodet passar vélutbildade foraldrar bast.

Den statliga utredningen “Foraldrastdd en vinst for alla” (SOU: 2008:131) definierar
foraldrastod som "Ett brett utbud av insatser som foraldrar erbjuds ta del av som syftar till att
framja barns hélsa och psykosociala utveckling”. Har foreslas en rad atgarder for att starka
foraldrastodet bl.a. genom att inrétta central samordning av kommunens foréldrastod och
inrétta ett nationellt rad for foraldrastod med kunskapsstdd till regionala och lokala aktorer.
Foraldragrupper ar ett gott foraldrastod som foreslas bor finnas i hela landet tillgangligt for
alla intresserade.

Inom habiliteringens verksamheter finns en Gverensstdmmelse kring behovet av stdd till
foraldrar vilket har omsatts sa att man bedriver foraldrastod i olika former. Dock saknas en
samlad kunskap om vilken typ av foraldrastdd som “fungerar” dvs. vilken typ av foraldrastod
det finns evidens for. Som beskrivits ovan finns det klinisk kunskap om ett allmant stédbehov
hos de foraldrar som har kontakt med habiliteringen men det finns ocksa stora individuella
skillnader i graden av behov och darmed ett behov av olika modeller av foraldrastod. Det gar
inte att identifiera en form av foréldrastod och hoppas att den skall fungera vid alla typer av
behov. I litteratursokningen gjordes darfor inga avgransningar mot olika metoder utan alla
studier med interventioner till barn (0-18 ar) inom habiliteringens verksamhet dvs. barn med
rorelsehinder, utvecklingsstorning och autism dar foralderns situation och hélsa var i fokus
antingen direkt i interventionen eller i de utfallsmatt som anvéands inkluderades.
Avgransningar gjordes sa till vida att studier som inte inkluderat barn med rérelsehinder,
utvecklingsstérning och autismspektrumstorning, var publicerade fore 1999, inte var pa
engelska eller svenska, inte innehdll nagon intervention eller nagot utfallsmatt pa foraldraniva
(t.ex. foréldrastress eller foralderns psykiska halsa) exkluderades. | efterhand grupperades
forskningsrapporterna i olika teman for att man skall kunna hitta vad det finns for evidens for
olika typer av metoder.



Syfte

e Att systematiskt ga igenom vetenskaplig litteratur for att svara pa vilken evidens det
finns for olika typer av fordldrastod till foraldrar till barn med rorelsehinder,
utvecklingsstérning och autism.

e Att pa basis av litteraturgenomgangen ge rekommendationer om evidensbaserade
arbetssatt for foraldrastod.

Metod

Metoden har varit systematisk litteraturoversikt. Artiklar soktes i databaserna Cinahl,
psycinfo, ERIC, Cochrane, Google scholar och Pubmed. Vid sékningarna anvéandes i forsta
hand MeSH-termerna disability or disorder, AND intervention AND parent. Dérefter soktes
ocksa pa individuella sékord sasom family centered, autism, cerebral palsy, multiple
disabilities och parent groups.

Den forsta sokningen pa disability or disorder AND intervention AND parent gav 31324
traffar i pubmed, 14296 i Cinahl, 2400 i psycinfo, 522 i ERIC, 2 pa Cochrane och 26700 i
Google scholar. Da sokningen specificerades med avseende pa barnens alder (0-18 ar) kom vi
ner betydligt i antal till 4485 i Pubmed, 197 i Cinahl, 125 i psycinfo, 27 i ERIC, 1 i Cochrane
och 18700 i Google scholar. Sammanfattningarna lastes for att bedoma studiernas relevans
och vi kom da ner i antal till 42 stycken sammanlagt som eventuellt var relevanta. Da flera av
dessa var dubbletter (dvs. samma artikel dok upp i flera databaser) reducerades antalet till 21
artiklar som skrevs ut och lastes i sin helhet for att beddma om de uppfyllde
inklusionskriterierna. Efter denna lasning sallades ytterligare artiklar bort och det kvarstod 15.
Utifran dessa 15 artiklar expanderade sokningen igen da samtliga referenser i artiklarna gicks
igenom samt att vi undersokte om senare artiklar refererat till dem vi hittat. Efter denna
korsreferensprocedur hade vi 53 artiklar som lastes i sin helhet, ytterligare 19 artiklar sallades
bort i denna lasning da de inte fokuserade pa intervention, foraldramatt eller barn med
funktionshinder eller var pilotstudier med lag vetenskaplig kvalitet. Féljande litteraturoversikt
baserar sig saledes pa 34 artiklar.
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Resultat

Tabell 1: De 34 studier som ingar i granskningen

Referens, ) Evidens
Ursprungsland | Design Syfte Urval Metod Overgripande resultat | grad
King, G., Att understka | 164 MPOC, Familjecentrerad Lag, 3
King, S., Tvérsnitt | styrkan i familjer | Socioekolo- | habilitering var en
Rosenbaum, forhallande giska faktorer, |signifikant prediktor
P. & Goffin, mellan psykosocial for foraldrars
R., 1999, foraldrarnas stress, coping | valmaende,
Kanada upplevda stod (CHIP), tillsammans med
ifran nojdhet med | barnens
habiliteringen vard (CSQ), |beteendeproblem och
och hur de depression socialt situation.
mar, (CESD)
Hastings, R. | Tvarsnitt, | Att undersoka | 141 Tro pa Inga tecken pa att Lag, 3
P. & Johnson, | enkét prediktorer for programmets | fordldrar som deltar i
E., 2001, stress hos effektivitet, intensiv traning har
Storbritanien foréldrar som Fragor om vare sig hogre eller
deltar i TBA- resurser och | lagre stress an
program for stress (QRS), | foréldrar till barn med
sma barn med Familjestod | autism som inte far
autism, (FSS), intensiv traning.
familjens Adaptiva coping
coping (F- strategier, socialt stod
Copes) och tilltro till
interventionen var de
starkaste prediktorerna
for stress niva.
Drew, A.,et |RCT Att undersoka |24 (i tva | PSI (foraldra- | Of6randrad niva av Lag, 3
al., 2002, om grupper) | stress) foraldrastress i bada
Storbritanien foréldratra- grupper.
ningsprogram
kan forbattra
formagan till
delad
uppmarksam-
het hos sma
barn <2ar med
autism.
Johnson, E. & | Tvéarsnitt, |Att studera 141 Skriftliga Bra team och betald Mycket
Hastings, enkat vad som formulér dar | behandling var lag, 4
R.P., 2002, forsvarar foraldrar listar | viktigaste underlattare
Storbritanien respektive tre respektive forsvarare.
underlattar underlattare
implemente- respektive
ring av forsvarare
hembaserade
TBA program.
Williams, K. | Longitu- |En 3 intervjutill- | Positiv upplevelse, Mycket
R. & Wishart, | dinell undersokning fallen Okar interaktion lag, 4
J.G. 2003, kvalitativ |av foréldrars mellan
Storbritanien | utvarde- | upplevelse av familjemedlemmar,
ring, “the Son-Rise Okad forstéelse for
grounded | program”. funktionshindret i
theory familjen, mer

uppmérksamhet och
kvalitetstid med andra
barn i familjen.
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Hudson, (Semi) Underséka om | 115 (i | Parents sense | Ingen skillnad mellan | Lag, 3
AM, etal., randomi- |de tre delarna |fyra of competence | de tre interventions-
2003, serad i fordldratrd- | grupper) | scale och grupperna vilka dock
Australien studie ningsprog- Depression, alla var mer
rammet anxiety och forbéattrade &n
“Signpost” stress scale kontrollgruppen.
leder till 6kad Mddrarna var mindre
foraldrafor- stressade, kande sig
maga hos mer kapabla som
mdodrarna. foraldrar och upplevde
sina behov mer
tillfredstallda.
Hastings, R. | Selective | Att undersoka |6 Troligt att CBT har Lag. 3
P. & Beck, A., | review evidensen for | studier positiv effekt pa
2004, att redo- foréldrastress,
Storbritannien psykologiska | visas framforallt for modrar.
interventioner
kan minska
stress hos
foraldrar till
barn med
intellektuella
funktions-
hinder.
Cullen- Kvalitativ | Att undersoka | 14 Semistruktu- | Forédldrar upplever Mycket
Powell, L.A., |fore- och |betydelsen av rerad intervju |storre narhet till sitt lag, 4
Barlow, J. H. |efter massage for barn.
& Cushway, |studie forhallandet
D., 2005, mellan
Storbritannien foraldrar och
barn med
autism.
Dellve, L., Fore- och | Att mata 138 Foraldrastress | Fysisk och emotionell |Lag, 3
Samuelsson, |eftermat- |foréldra- familjer | (SPSQ), stress minskade hos de
L., Tallborn, |ning effekter och Vilbefinnande | flesta efter
A., Fasth, A. upplevelser av (ladder of life) | interventionen, dock
& Hallberg, L. en intensiv socialt stod ej for dem med hdgst
R. -M, 2006, kunskaps- och coping- belastning dér den
Sverige intervention. strategier Okade.
Margalit, M. |Fore- och |Atttaredapa |70 KASAM, Stressnivan pa Mycket
& Kleitman, | eftermdt- |vilka faktorer Family gruppniva oférandrad | lag, 4
T., 2006, ning, som Adaptability | 6ver métperioden och
Israel ingen predicerade and cohesion | samvarierar med
kontroll- | upplevd stress evaluation KASAM. Mddrars
grupp hos modrar samt utgangslage i KASAM
fore och efter parenting och familjesamman-
ett ettarigt stress index | hallning och coping
tvarfackligt (enbart coping | korrelerar starkt med
interventions- scale) tillfredstéllelse med
program. programmet.
McConachie, |Review | Vilken 12 Systematisk | Fordldrastress Medel, 2
H. & Diggle, evidens finns Review signifikant lagre i
T., 2006, for foréldra- ABA grupper jamfort

Storbritannien

baserad tidig
intervention
for sma barn
med autism?

med foraldratranings-
grupper. Studierna
dock relativt gamla,
sma och fa.
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Roberts, C., RCT Att studera 47 (i tva | The Family Ingen skillnad mellan | Medel, 2
Mazzucchelli, om foraldra- | grupper) | Observation | grupperna, bada
T., Studman, tranings- Schedule, The | grupperna forbattrade
L. & Sanders, programmet parenting sin positiva sociala
M. R., 2006, “Stepping Scale och uppmarksamhet och
Australien Stones Triple Depression, stressnivaerna
T” ger dkad Anxiety, paverkades inte.
positive Stress Scale
foraldrastil
och minskad
foraldrastress.
Tonge, B.,et |RCT Hur paverkas |105 (i | General health | Bada Hog, 1
al., 2006, foraldrars tre guestionnaire, | interventionsgrupper-
Australien mentala hélsa |grupper) | parenting na forbattrade sig mer
av manual stress an kontrollgruppen.
baserade thermometer | Mest forbéattring hos
foréaldra- och McMaster | dem som madde samst
tranings- family initialt, effekten dkade
program. assessment over tid.
device
Bagner, D., & |RCT Studera 30 (i tva | PSI, parent- | Mdodrarna i Mycket
Eyberg, S., effekten av grupper) | child interventionsgruppen | lag, 4
2007, USA Parent-Child interaction interagerade mer
interaction och Therapy | positivt an
therapy for Inventory kontrollmddrarna efter
barn med behandling.
beteendeprobl
em (3-6 ar).
Butter, E, Forstudie, | Att testa 17 Parent Foraldrarna var néjda | Mycket
2007, USA tvarsnitt | genomforbar- | foréld- | Satisfaction med insatsen och lag, 4
heten hosen |rar Questionnaire, | foraldrarnas stressniva
manual PSI sjonk.
baserad
forédldra-
traning for
foraldrar till
barn med
PDD.
Dunst, C. J., Meta- Att studera 47 Praktiskt baserade Medel, 2
Trivette, C.M. |analys effekter av artiklar familjestdd som
& Hamby, familje- anvander relationella
D.W., 2007, centrerat stod. stodatgarder okar
USA effekter for foraldrar,

familjer och barn.
Program som
skattades med hdg
tillfredstéllelse, som
effektiva och som gav
socialt stod var
relaterade med béttre
utfall.
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Keen, D., Teoretisk | Att resonera Teoretisk True partnership Mycket
2007, om betydelsen diskussion viktigt for att uppna | lag, 4
Australien av relationen positiva behndlings-
mellan profes- resultat. Bada parter
sionella och visar varandra respekt,
foraldrar for arlighet och tillit.
framgang i Aven gemensamma
behandling. mal och att invéanta
varandra viktigt.
Singh, N. N., | Fallstudie | Att understka |4 PSl, Madodrarna blev mer Mycket
2007, USA effekten av att | mamma | modrarnas nojda. lag, 4
lara ut -barn grad av
mindfulness | par tillfredstallels
till foraldrar e och hur
med barn med mycket de
funktions- anvande
hinder. mindfulness
Plant, K. M. RCT Jamfora 74 Parent Sense | Ingen signifikant Medel, 2
& Sanders, M. effekten av familjer | of skillnad mellan de tre
R., 2007, tva olika i tre Competence | grupperna vad galler
Australien versioner av | grupper |Scale, foralderns maende. |
Stepping Depression, grupperna fanns heller
stones Tripple Anxiety and | ingen som madde
P och véntlist Stress Scale, | sarskilt daligt.
kontroller. Dyadic
Adjustment
Scale och
client
satisfaction
guestionnaire
Remington, Fore och | Att mata 44 Angest och Foraldrarna i Lag, 3
B., etal, efter effekten av familjer | depression undersoékningsgruppen
2007, matning, |intensive i tva (HADS), mar inte samre &n
Storbritannien | med beteendeterapi | grupper | Questionaire | kontrollgruppen,
kontroll- | for on resources | pappornai
grupp forskolebarn and stress, the | undersékningsgruppen
med autism. Kansas fick dock fler
inventory on | depressive symptom
parental dver tid.
perceptions
Schwichtenbe | Tvarsnitts | Paverkas 41 Enkatstudie Ingen korrelation Mycket
rg, A. & studie foréldrars modrar | till familjer mellan ABA-intensitet | lag, 4
Poehlmann, J., hélsa av att som och mdodrars kénsla av
2007, USA delta i TBA- genomgatt beméstrande. Farre
program. TBA program | depressiva symptom

hos modrar med mer
deltagande i ABA. En
korrelation mellan
deltagande i ABA och
hur pafrestad
mamman kande sig.
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Singer, G. Meta- Att undersdka |17 Meta-analys | Som helhet visade Medel, 2
H.S., analys effekter av studier studierna positiva
Ethridge, B.L. program for resultat bade for
& Aldana, att reducera program som syftade
S.1., 2007, foraldrastress till att minska barnens
USA i familjer med beteendeproblem och
barn med studier som syftade till
intellektuella att ge foraldrar
funktionshind verktyg till att hantera
er. omgivningen (CBT).
Metoder som innehéll
flera komponenter mer
effektiva &n andra.
Trudgeon, C. | Kvalitativ | Hur paverkas |16 Semistrukture | Motstridiga och Mycket
& Carr, D., studie, familjen av forald- | rad intervju otydliga resultat, det lag, 4
2007, enbart hembaserad rar som upplevs bra
Storbritannien | eftermét- | EBIP? (ndrvarande trénare i
ning hemmet) ar samtidigt
pafrestande.
Barlow, J. H., |RCT Att testa 196 Generalized | Understknings- Medel, 2
Powell, L. A., effekten av en | foréldra | self efficacy, |gruppen forbattrades
Gilchrist, M. massage -barn angest och signifikant jamfort
& Fotiadou, intervention | par i tva |depression med kontrollgruppen.
M., 2008, med syfte att | grupper | (HADS),
Storbritannien Oka foraldrars Percieved
self-efficacy stress,
och ge kun- tillfredstallels
skaper som e med livet
underlattar
omvardnaden
av barnet.
Canary, H. E., | Systemati | Att 103 Organiserad i | Fa studier har Medel, 2
2008, USA c Review |sammansatta |artiklar |tio omraden teorianknytning, de
kunskapen om som har lutar sig mot
valmaende systemteori och
och upplevt ecological framework.
stdd hos Fokus for framtida
familjer till forskning foreslas.
barn med
funktions-
hinder.
Dempsey, I. & | Systemati | Att 35 Systematisk | Fordlderns upplevelse | Medel, 2
Keen, D., ¢ Review |sammanfatta |artiklar |review av hjélpens betydelse
2008, litteratur runt ar i hog grad relaterat
Australien familje- till deras tillfred-
centrerat stod stéllelse med vad
till familjer (innehalls-variabel)
med barn med och hur den
funktions- professionella
hinder. (relationsvariabel) har

givit stdd. Léagre grad
av samband mellan
stodinsatser och
forandring av
foraldrars upplevda
stress och valmaende.
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Dunst, C.J., | Teoretisk | Att undersdka | 150 Enabling Foralderns alder och Mycket
& Dempsey, |och foréldrars foréld- | Practises att ha fatt en diagnos | lag, 4
I., 2007, USA/ | empirisk, | uppfattning av | rar Scale, pa barnet hade positivt
Australien tvarsnitt | partnerskapet Measure of samband med kénsla
med Parent Control | av kontroll,
professionella effektivitet och
och deras partnership.
upplevelse av
kompetens,
sjalvfortroen-
de och gladje
som foréldrar.
Mclintyre, L. | Fore- och | Att undersoka |25 Family Impact | Hog deltagarnarvaro | Lag, 3
L., 2008, USA | efter anvandbar- familjer | Questionnaire, | och néjda foraldrar.
métning, | heten av Depression Forbattrat samspel
ingen foréldra- (CES-D) och | mellan foréldrar och
kontroll- | programmet Consumer barn. Ingen effekt pa
grupp ”de otroliga Satisfaction foraldrastress.
aren” for Questionnaire
familjer till
barn med
intellektuella
funktions-
hinder.
Kaminski, J. | Meta- Att undersdka | 77 Metaanalys Medel, 2
W., Valle, analys komponenter | studier
L.A., Filene, som har
J.H., Boyle, samband med
C.L., 2008, foraldra-
USA tranings-
programs
effektivitet.
Mcintyre, L. |RCT Att testa 49 Family Impact | Bade kontroll och Medel, 2
L., 2008, USA effekterna av | familjer | Questionnaire, | undersékningsgrupp
en anpassad | itva foréldrabeteen | forbattrades vad galler
variant av grupper |de negativ paverkan pa
foréldra- familjen, dock ingen
utbildningen signifikant skillnad
”de otroliga mellan grupperna.
aren” for Signifikant forbattrat
foréldrar till foréldrabeteende i
barn med undersokningsgruppen
intellektuella
funktions-
hinder och
beteende-
problem.
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Osborne, L. Kartldgg- |Vilkatidiga |65 Questionnaire | Stor variation i vad Lag, 3
A., McHugh, |ning, fore |interventioner |familjer |on stressand |familjerna fick for
L., Saunders, |och efter |far familjer till resources interventioner. HOg
J. & Reed, P., |métning | barn med initial stressniva har
2008, autism och har samband med lag
Storbritannien foréaldrastress effekt av
negativ interventionen om
paverkan pa interventionen var
utfallet? tidskréavande, hog
intensitet gav béattre
effekt pa barnets
utveckling men ledde
till 6kad stress hos
foraldern
Dempsy,l., Tvérsnitt | Att studera 33 (av |The Enabling | Mycket Iag Mycket
Keen, D., forhallandet | 414) Practice Scale, | svarsfrekvens. lag, 4
Pennell, D., mellan Locus of Forfattarna menar att
O'Reilly, J. & foraldrastress, Control och familjecentrerad
Neilands, J., foraldrars PSI habilitering medverkar
20009, kompetens till att sdnka
Australien och familje- foréaldrastress, hur
centrerad stddet ges ar lika
habilitering. viktigt som innehallet.
Grindle, C. F., | Kvalitativ | Hur paverkas |53 Semistrukture | Forédldrar upplever det | Mycket
Kovshoff, H., |studie, ett |foraldrar av fordldra |rad intervju, arbetsamt att bedriva | lag, 4
Hastings, R. |intervju- | hembaserad r efter tréning. Den
P.& tillfalle, EIBI. genomganget | ekonomiska aspekten
Remington, ingen program och andra praktiska
B., 2009, Stor |kontroll- svarigheter tas ocksa
Britannien grupp upp.
Vismara, L. Att Fore och efter |8 Foralderns Foraldrarna lar sig Mycket
A., Colombi, |understka | métning. familjer | beharskning |strategierna vid 5-6 lag, 4
C. & Rogers, |omen av ESDM sessionen och
S. J.,, 2009, timmes interventions | foraldrarna far darmed
USA terapeut- teknikerna verktyg att interagera
tid i med barnen.
veckan
récker for
att hjalpa
foraldrar
att trana
sina
nydiagnos
-ticerade
barn med
autism

Sju artiklar var RCT-studier, fyra var litteraturdversikter, tre var meta-anlyser, sex studier

inneholl fore och efterméatningar med eller utan kontrollgrupp, sex var tvarsnittsstudier, fem
var kvalitativa studier av foraldrars upplevelser av intervention och ett par studier var
teoretiska eller hade blandad/oklar design. Vi fann endast en studie som bedémdes visa god
evidens, tio studier bedomdes visa medelgod evidens, nio bedémdes ha Iag evidensgrad och

14 studier bedémdes ha mycket lag evidensgrad. | féljande sammanstéllning och i den

évergripande bedémningen har vi lutat oss mest pa resultat ifran de studier som bedémdes ha
hdgst evidensgrad. Samtliga studier pekar dock i samma riktning ndmligen att foraldrastod

ger (svag) positiv effekt pa foraldrars beteende, stress och psykiska halsa och aven pa barnens
beteende. | vissa fall visade de studerade interventionerna inte mer effekt an kontroll
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betingelsen men ingen studie visade att foraldrastod hade negativ effekt jamfort med kontroll
betingelsen. Majoriteten av de 34 artiklarna som ingar i studien (tabell 1) kommer fran
engelsksprakiga lander (11 fran USA, 1 fran Kanada, 12 fran Storbritannien, 7 fran
Australien, 1 fran bade USA och Australien, 1 fran Israel och 1 fran Sverige). | merparten av
studierna saknas resultat géllande fader. Studierna kunde grupperas inom a@mnena: (a) metoder
for att minska stress hos foréldrar, (b) familjebaserad habilitering, (c) féraldrastdd vid insatser
for sma barn med autismdiagnos och (d) féraldratraning.

Interventionsmetoder for att minska stress hos foraldrar

Utgangspunkten i manga av artiklarna &r att depressiva symptom &r tecken pa stress hos
foraldrarna. Att fa ett barn med funktionshinder 6kar risken for depressiva symptom med ca
10 % hos madrar (Singer, 2006) dessutom leder depressiva symptom i manga fall till samre
fungerande i forhallande till barnet och samre livskvalitet i stort. Barnens beteendeproblem
Okar de depressiva symptomen hos foraldrarna (Singer et al, 2007). Det riskerar att bli en ond
cirkel dar barns beteendeproblem och foralderns stress och depressiva symptom forstérker
varandra Gver tid (Baker, et al, 2003). | litteraturen beskrivs tva satt att hantera foraldrars
stress; antingen genom att behandla foréldrarnas stressymptom med strategier enligt kognitiv
beteendeterapi (KBT) eller att via fordldrarna behandla barnets beteende for att den vagen
minska bade barnets beteendeproblem och foréalderns stress.

| en meta-analys (Singer, Brandy & Aldana, 2007) med medelgod evidensgrad undersoktes
hur effektiva behandlingsformer &r som syftar till att minska foraldrars stress. Malgruppen var
foraldrar till barn med intellektuella funktionsnedséttningar. Man ville ta reda pa om
”multikomponent tréaning” (MCT) var signifikant battre &n enbart "behavioral parent training”
(BPT) eller kognitiv beteendetraning (CBT). Man ville ocksa undersoka om traningen i sig
Okade foraldrars stress, samt om de uppfyllde kriterier for evidensbaserad behandling, 17
studier granskades. Alla studier visade pa minskad stress oavsett insats men det som gav béast
resultat var MCT, dvs. en kombination av insatser.
e Exempel pd BPT-insats ar Webster Strattons foraldratraningsprogram ”De otroliga
aren” som ar ett valdokumenterat program (se avsnittet om foraldrautbildning).
e Exempel pa KBT-insats ar program som lar ut stresshanteringstekniker, t.ex.
avslappning, och kognitiv bearbetning av stressande handelser.
e Exempel pd MCT-insats ar programmet Signpost (Hudson et al, 2003) (se avsnittet om
foraldrautbildning)

En svaghet i nastan alla studier var att det endast var médrar som studerades. Ingen studie
hade undersokt om barnets beteende forandrades nar foraldrarna madde béttre efter att ha fatt
KBT-insatser. Aven andra studier visade stod for att olika typer av foraldrautbildningar och
foraldragrupper som férmedlar kunskap om funktionshinder, ger fardighetstraning i olika
beteende terapeutiska tekniker, omfattar tréning i stressreduktion, sorgelindring eller ger stéd
for att underlatta familjelivet och omvarldssituationen kan minska t.ex. foraldrastressen,
foraldrarnas angest, insomnia och somatiska symtom (Barlow, Powel, Gilchrist, Fotiadou,
2007; Hastings & Beck, 2004Tonge, Brereton, Liomall, Mackinnon, Ling, Rinehart, 2006).
Foraldrars formaga att hantera stressfulla situationer och deras upplevelse av situationen som
begriplig, hanterbar och meningsfull (kénsla av sammanhang, KASAM) har samband med
minskad stressniva. Kanslan av sammanhang kan dkas genom att professionella tillsammans
med ber6rda foraldrar tydliggor foralderns och familjens styrkor och utgar fran dessa i
planering och behandling (Margalit & Kleitman, 2006).

Sammanfattning interventionsmetoder for att minska stress

Hoga stressnivaer ar vanligt i familjer med barn med funktionshinder. En kombination av
insatser utifran familjens behov t.ex. praktiskt (avlastning), psykologiskt (stod med KBT) och
med metoder for att minska barnets beteendeproblem (féréldrautbildningsprogram) har visat
sig effektivt for att minska stressen.
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Familjebaserad habilitering

Ett familjecentrerat arbetssatt innebar att man behandlar familjer med vérdighet och respekt,
att information ges sa att familjen kan fatta vél grundade beslut och att familjen ar delaktig
och ses som samarbetspartner med de professionella (Dunst, 2007), nagot som har en lang
tradition ocksa inom svensk habilitering. Det saknas grund for att gora varderingar av vilka
variabler som har effekt och betydelse for foréldrars kénsla av kompetens och eventuell
stressniva, eller vad som mest effektivt paverkar barnets utveckling och psykiska halsa.
Handlar det om metoder, relationer mellan behandlare och familjer eller bade och?

Komplexiteten i fragestéllningen blev tydlig vid sokning i databaserna. Vi fann elva artiklar
som behandlade familjebaserad habilitering, varav fyra bedémdes ha medelgod evidens (2),
tva lag (3) och fem mycket Iag evidens (4). Flera studier inkluderar endast eller en majoritet
modrar, nagra presenterar for sma grupper eller for fa undersékningar, vilket gor att de inte
lever upp till kvalitetskraven.

I en review med medelgod evidens, med syfte att studera effekten av familjebaserad service
till familjer med ett barn med funktionshinder redovisas resultaten av 35 studier (Dempsey &
Keen, 2008) genomforda fran 1987 och framat. Man har framfor allt méatt foraldrars néjdhet
och kansla av delaktighet och kontroll. Studierna visar entydigt ett starkt samband mellan
rutiner och metod for stod och foréldrars upplevda kansla av kunskap och kontroll. Indirekt
ses ocksa minskad stress hos foraldrar och en positiv utveckling hos barnet. Man betonar
vikten av bade bra metoder och goda relationer mellan féréaldrar och behandlare.

Dempsey och Keen betonar att det, &ven om det familjebaserade arbetsséttet ar spritt och
upplevs effektivt, ar viktigt med fortsatta longitudinella studier, inte minst nér det galler
metoder for att stodja barns utveckling och reducera beteendeproblem

Tydliga metoder och innehall

Canary (2008) (med lag evidens) belyser i en 6versikt med 103 artiklar nio omraden for
foraldrastod och foreslar framtida behov av fordjupad forskning for varje omrade:
Relationen familjestod — valmaende: Har diskuteras informellt stod (fran familj, vanner,
narmiljo), formellt stod (fran professionella) samt kombinationen informellt och formellt stod.
Det formella stodet efterfragas mer av dem som inte har tillgang till informellt. Foraldrar till
barn med beteendeproblem soker ocksa i storre utstrackning formellt stod. Att alla typer av
stod har effekt ar ofta belyst men man behdver studera mer hur stod kan ge positiv effekt och
gagna familjer.

Resurser och socioekonomiska faktorer: | denna amerikanska oversikt konstateras att
socioekonomisk situation samt yttre och personlighetsméssig kapacitet ar avgérande faktorer i
tillgang till och utnyttjande av stod. Man bor 6ka kunskapen om hur man kan férmedla
metoder och stodsystem som stéarker foraldraformaga hos familjer med lag inkomst.

Kultur och Minoriteter: Kultur- och sprakbarriarer minskar tillgangen till stédinsatser. Har
ar det viktigt att hitta metoder for att forbattra situationen for dessa grupper.
Behandlingsprogram: Goda resultat rapporteras men behandlingar ar mest effektiva nér de
initieras och foljs upp av kunniga professionella som familjen har fortroende for. Kontinuitet
och samarbete viktigt att fortsatt betona och belysa.

Den ut6kade familjen: Manga rapporter beskriver betydelsen av stod fran mor- och
farforaldrar. Det &r av vikt att ocksa dessa far information fran professionella.

Syskon: Stédprogram for syskon har rapporterats ge god effekt for familjer, mer forskning
behovs for att belysa processer och faktorer i familjen som framjar goda relationer.
Familjers relation till professionella: Manga studier visar att familjer dnskar ett personligt
engagemang fran personal. Ofta rapporteras ocksa upplevelser av att man inte &ar delaktig i
beslut och att det forekommer "maktkamp”. Vad i forhallandet personal och foéraldrar som
karaktariserar positiva/negativa forhallanden bor utforskas ytterligare.

Religion: Betydelsen av religids tro eller att ha tillhorighet i en forsamling ar bristfalligt
belyst.
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Politiska faktorer: Viktigt att fortsatt studera hur makroprocesser paverkar mikroprocesser i
omradet familjestod.

Dunst, Trivette & Hamby (2007) undersokte i en meta-analys av 47 studier forhallandet
mellan familjebaserad habilitering och funktion hos foraldrar, familj och barn. Studierna
inkluderar tillsammans 6ver 11000 deltagare fran sju lander och bedémdes ha medelgod
evidens. Man fann ocksa i denna meta-analys att det familjebaserade arbetssattet framjade
barnens utveckling framfor allt indirekt. Praktiskt baserat familjestéd som anvander
relationella stodatgarder okar effekter for foraldrar, familjer och barn.

Tillit och dmsesidig respekt

Tva studier med mycket lag evidens har speciellt studerat relationen mellan familj och
professionella (Dunst & Dempsey, 2007, Keen, 2007). Dessa studier far anses mer som hjalp
begreppsligt och teoretiskt. Keen (2007) analyserar pa basis av olika studier hur en
meningsfull och produktiv relation mellan foréaldrar och professionella bér formas under resan
fran det att barnet erhaller en diagnos och framat. Hon slar fast att foraldrar rankar tillit hogst,
foljt av 6msesidig respekt, 6ppen kommunikation och arlighet samt att foraldrar och
professionella upplever att man stravar mot gemensamma mal. Relationen till professionella
har utan tvekan betydelse for familjer och deras livskvalitet men det aterstar att ta reda pa
vilka komponenter i detta som har signifikant betydelse.

Dempsey & Keen (2008) konstaterar i sin 6versikt av 47 artiklar att de flesta samband som
demonstreras i figur 1 har starkt stod i forskningslitteraturen kring familjecentrerat arbetssétt.
Manga bekréaftar det viktiga sambandet mellan metoder for stod till familjen och foraldrarnas
kénsla av egen kontroll och tilltro till sin foraldraférmaga.

Hur stodet ges
Metoder for stod Demografiska faktorer
Stodets frekvens foralder/barn

.

Foréldrars tilltro till sin egen
formaga (upplevelse av
kontroll och sjélvfortroende)

A 4

Foraldrars tillfredsstéllelse Effekter for foraldrar och barn

med erhallet stod Barnets utveckling

Foréaldrars tillfredsstéllelse med barnets
utveckling

Foraldrastress

Foraldraférmaga

Styrka i foraldrarollen

A\ 4

Figur 1. Modell for processer, resultat och medierande variabler i familjecentrerat arbetssatt med familjer med
ett barn med funktionsnedsattning (Dempsey & Keen 2008, s. 50)

Dempsey, Keen, Pennell, O’Reilly & Neilands (2009) redovisar en pilotstudie dar man
undersokte forhallandet mellan foraldrastress och foraldrakompetens och familjebaserat stod.
Studien har lag evidens men visar att séttet pa vilket stodet ges har samband med foréldrars
stress; nar man upplevde god relation med personalen var stressnivan lag.

King, King, Rosenbaum & Goffin (1999) undersokte forhallandet mellan féréldrars upplevda
stod och deras emotionella halsa. 164 foraldrar till barn i aldern 3-6 &r med
utvecklingsneurologisk funktionsnedséttning (i huvudsak cerebral pares, MMC och
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hydrocefalus) fick besvara frageformular och intervjuas. Familjecentrerat stod var signifikant
relaterat till familjernas valmaende. Stodet var mest effektivt nar det var personligt och riktat
mot familjers behov, sdsom tillganglighet till socialt stod, familjens fungerande och barnens
beteendeproblem. Aven denna studie hade lag evidens.

Sammanfattning familjebaserad habilitering

Sammantaget finns det aterkommande och samstammigt vetenskapligt stod for att
familjebaserad habilitering minskar foraldrastress, starker kénslan av delaktighet och kontroll
och framjar barnens utveckling.

Foraldrastod vid insatser for sma barn med autismdiagnos

Behovet av tidiga interventioner for barn med autism har 6kat, da allt fler barn blir utredda
och diagnosticerade vid en allt yngre alder (Vismara, Colombi, & Rogers, 2009). Barnets
karaktaristiska svarigheter med socialt samspel och kommunikation ar ofta en utgangspunkt
for de olika behandlingsatgarder som barn och deras foraldrar erbjuds.

Vid databassokningen fann vi tolv artiklar som behandlade foraldrastod for sma barn med
autism. Av dessa beddémde vi att en (1) studie hade god evidens och ytterligare en studie hade
medelgod evidens. Fyra studier bedomdes ha lag evidensgrad och sex studier mycket lag
evidensgrad.

Flertalet studier (9) problematiserar foraldrars upplevelse nar barnet ges intensiva
behandlingsinsatser, en artikel véarderar ett behandlingsprogram som syftar till att l&ra
foraldrar stresshantering. De tva aterstaende artiklarna har annan foraldrafokus. | den ena
testas en behandlingsmodell som fokuserar pa foraldrars larande och anvandande av tekniker
och den andra ar en kvalitativ artikel som ger en bild av familjers upplevelse av
behandlingsprogrammet.

Sarskilda krav pa foraldern nar barnet har autism

| ett flertal artiklar (t.ex. Blacher & Mclntyre 2006; Olsson & Hwang, 2001; Osborne et al,
2007), framkommer att foraldrar till barn med autismdiagnos lever under storre stress an
foraldrar till barn med andra funktionshinder. Detta kan forklaras med barnens sociala och
kommunikativa samspelssvarigheter och beteendeproblem. Nar barn med autism erbjuds olika
traningsprogram blir det tydligt att foraldrar far uppgifter och ansvar utéver det som kan ses
som ordinarie foraldrauppgifter. Det &r vasentligt att se om en intervention sa som intensiv
traning riktad till barnet (tillampad beteendeanalys, TBA), som staller stora krav pa foraldern,
paverkar foralderns maende negativt eller om det &r sa att mojligheten att gora nagot for sitt
barn och se framsteg hos barnet paverkar foraldern positivt &ven om det stéller hoga krav pa
foraldern.

Foraldrar som tranare till sina barn med autism

Att anvéanda foraldrar som tranare for sma barn med autism ar ett vedertaget arbetssatt. Det
anses vara en vésentlig del av mojligheten for barn att lara i tillampad beteendeanalys (TBA)
program. Foraldrar som tranare paverkar hur val fardigheter generaliseras och visar sig ge
barnet mojligheter till traning under langa tidsperioder. Foraldrars motivation och forstaelse
for den intervention som skall pabérjas ar central for framgang. Det handlar t.ex. om att
tydliggora det 6kade ansvar och de meruppgifter som sammanhanger med barnets
funktionshinder och traningsprogram, innan behandlingsatgarder startar.

McConaichie & Diggle (2006) fann i sin éversiktsstudie 12 artiklar som utvarderade effekten
av foraldratraningsprogram for sméa barn med autism. Oversikten bedomdes ha medelgod
evidensgrad. Har framkommer att det endast finns ett fatal artiklar med tillrackligt
vetenskaplig kvalitet for att beskriva effekten av fordldrar som trénare. Det fanns dock belégg
for, att nar foraldrar tranar sina barn sa 6kar barnets kommunikation och féraldrars kunskap
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om autism. Forédldrakommunikationen och samspelet med barnet utvecklas och en reduktion
av maodrars depression har setts. Slutsatser kring foraldrars roll som tranare ar svara att dra da
det saknas jamférande studier och manga behandlingsstudier har studerat for fa barn.

Tydlig information och ansvarsfordelning

Professionella bor vara tydliga nér de ger information om vad de olika intensivttranings-
atgarderna ar amnade for och vad som kan erbjudas om familjen har andra behov &n de som
omfattas av programmet (Grindle, Kovshoff, Hasting & Remington, 2008). Det ar inte
ovanligt att foraldrar har upplevt svarigheter i att utfora det foreslagna traningsprogrammet
(Drew, et al, 2002). | en studie som bedémdes ha mycket lag evidensgrad menar forfattarna
(Grindle, Kovshoff, Hasting & Remington, 2008) att det &r viktigt att foraldrar ges mojlighet
att f god och trovérdig information om programmets innehall och om den roll och de
uppgifter som de skall ansvara for, innan barnets behandling startar. Det 6kade ansvar och de
meruppgifter som sammanhénger med barnets funktionshinder och traningsprogram maste
tydliggoras foraldrar.

Ansvar for det enskilda barnets mojlighet att fa individuellt stod (t.ex. assistent), anpassning
av undervisningsinnehall och metod maste ske pa en Gvergripande organisationsniva, sa att
habiliterande organisationer har en klar och genomarbetad planering tillsammans med
forskola — och skolorganisationer innan interventionen startar. Grindle et al (2008)
understryker betydelsen av att saval den filosofiska tanken i olika behandlingsatgérder &r
genomdiskuterad, som att den ekonomiska ansvarsfordelningen &r 16st och har en klar
forankring i de organisationer som skall medverka for barnets och familjens bésta.

Kartlagg behoven

Det ar relevant att géra en bedomning kring féraldrars behov och situation innan
behandlingen startar for att behandlingen ska fa god effekt (Grindle et al, 2008). Osborne,
McHugh, Saunders och Reed (2008) visar pa betydelsen av att tydliggora foraldrars
stressupplevelse nar det ar dags att vélja och paborja barnets behandling. Det finns en
samvarians mellan hog foraldrastress och barn med beteendeproblem, vilket bor paverka valet
av behandlingsmetod och i vilken ordning insatser erbjuds. HOg foréaldrastress bor betraktas
som en indikator for att ge foraldrar radgivning och konsultation i stresshantering innan
intensiva insatser startas, for att programmet ska fa full effekt. Forfattarna menar att TBA-
terapeuter maste ha kunskap for att ge familjen rad och dven remittera den till andra
professioner nar foraldrar och barn har emotionella eller sociala svarigheter. Foraldrar kan ges
individuell stottning for att utveckla sin stresshanteringsférmaga, utanfor det traningsprogram
som barnet erbjuds. Upplevelsen av ett fungerande och stédjande socialt natverk aterkommer
som betydelsefullt for foraldrars motivation, valbefinnande och stressniva under pagaende
behandling (Margalit & Kleitman, 2006).

Foraldrar till barn som har TBA-program kan uppleva 6kad stress av det ansvar de far for
barnets traning och traningens rapportering (Osborne et al, 2008). Foraldrar far mindre tid for
6vriga barn och hela familjen upplever en forandring av familjelivet genom att andra an
familjemedlemmar finns i hemmet for att arbeta med barnets traning, men &ven att den tid
som avsatts for natverksmote i hemmet kan paverka tillgangligheten for andra
familjemedlemmar. Dessa omstandigheter & mindre vanligt forekommande inom svensk
habilitering, men visar pa vilken typ av organisering som bor ske for att minska belastningen
for familjerna. Trots att kravet pa foraldrarna okar fann vi ingen studie som pavisar att
foraldrar upplever mer symptom pa psykisk ohalsa under TBA-program &n innan de startade
behandlingen eller jamfoért med annan behandling (Hastings & Johnson, 2001,
Schwichtenberg & Poehlmann, 2007, Remington et al, 2007, Grindle, Kovshoff, Hasting &
Remington, 2008).
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Upplevelse av framgang stressreducerande

En studie (med mycket lag evidensgrad) visade att om foraldrar upplever att barnens
behandling &r effektiv sanks foraldrars stressniva (Margalit & Kleitman, 2006). Detta
forklarades som att foraldrars valmaende starks av upplevelsen att ha anvéandbara resurser och
att fa maojlighet att anvanda dem for att hjalpa sitt barn. Fordelar som foraldrar och personal
anger med intensiva insatser med foraldrar som behandlare ar t.ex. att familjen k&nner sig mer
positiv, att det stodjer interaktionen mellan familjemedlemmar, och att det ger en béttre
forstaelse och acceptans for barnet med autism (Williams & Wishart, 2003). Nackdelar som
anges ar t.ex. mindre tid fér make/maka-relationen, att andra barn kanner sig utanfoér och att
det delar upp familjen.

Faktorer som underlattar genomforandet av programmet anges vara t.ex. ett stddjande och
kunnigt team, finansiering, barnets framgang och support fran familj och vanner (Johnson &
Hastings, 2002). Faktorer som forsvarar genomforande av behandling angavs vara t.ex.
problem att fa assistenter, svart att finansiera behandlingen, bristande tid och ork inom
familjen, negativ installning fran skolauktoriteter och praktiska svarigheter att genomfora
programmet i familjen (Johnson & Hastings, 2002). | en annan studie angavs den viktigaste
faktorn for att mojliggora bra behandling vara terapeutens mojlighet att leda och stddja det
terapeutiska teamet (Trugdeson & Carr, 2006).

Sammanfattning foraldrastod vid insatser for sma barn med autismdiagnos

De flesta studierna inom detta omrade bedomdes ha lag evidensgrad, men da resultaten pekar
i samma riktning kan anda vissa slutsatser dras. Sarskilt viktigt ar att snart efter eller i
samband med att barnet far sin diagnos ge foraldrar kunskap och information om barnets
rattigheter och familjens ratt till stod fran samhallet. Foraldrar behéver fa mojlighet att tala
om sin och barnets livssituation. Foraldrar behover aven fa erhalla kanslomassigt stod av
andra i samma situation under professionell ledning.

Sarskilt viktigt &r det med en snar kontakt med habiliteringen kring vilket stéd som foraldrar
och barn kan forvantas erhalla, bade i nulaget men dven pa nagot langre sikt. I den aktuella
situationen bor foraldrar fa klarhet i vilka stallningstagande kring behandlingsatgéarder som de
kan forvénta sig att vara delaktiga i och vad dessa innebar for deras vidkommande.

For sma barn med autism bor insatser pabdrjas sa tidigt som mojligt. Da atgarder for sma barn
med autism ofta har ett stort inslag av hembaserad trdning behéver man tillsammans med
foraldrar vardera den aktuella familjesituationen, och ge mojlighet till realistiska varderingar
och bedomningar kring de atgarder som kan bli aktuella. Studierna visar sammantaget att det
kan innebéra en 6kad pafrestning pa familjen att genomfora ett TBA-program. Det ar darfor
viktigt att titta pa familjens situation och erbjuda stressreducerande insatser innan och under
intensiva insatser eller erbjuda alternativ till TBA-program som kan passa familjens situation
battre. En upplevelse av att traningen ar framgangsrik och att féraldern har mojlighet att gora
nagot for sitt barn har samband med lagre stress.

Foraldrars formaga att klara hemtraning och langa behandlingsprogram bade underlattas och
tryggas genom att habiliteringsverksamheter och forskole- och skolverksamheter har en
évergripande 6verenskommelse om ansvar for genomférande. Detta forhallningssatt bidrar till
att minska foraldrars upplevelse av omvarldens godtycklighet i beslut, vilket &r grunden for
att utveckla trygghet i den fortsatta samverkan mellan foréldrar och férskole — och
habiliteringsorganisation.

Vikten av att anvanda baslinjesdokumentering vid behandlingsatgéarder framkommer vilket
ger mojligheter till att bedéma om behandlingsatgarder har effekt. Detta kan paskynda
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behandlingsforandringar och att planerade atgarder andras. Samverkansproblem mellan
professionella far inte forhindra att utveckla god relation till foraldrar.

Vid genomgangen av litteratur saknas en bred anvandning av metoder for foraldrastod sérskilt
riktade for sma barn med autism sa snart de erhallit diagnos. Behovet av fler
behandlingsmetoder &r tydlig. Bade TEACCH och TBA-orienterade program pekar pa vikten
av att ge foraldrar och barn stod och forstaelse kring diagnosen. Inom TEACCH har funnits
en utdkad intervention vid utredning, Extended Evaluation (Skilld, 2006) som dven inbegriper
att ge stdd och verktyg for foraldrar att hantera vardagen. Early Start Denver Model (Vismara
et al, 2009) har lagt grunden for en behandlingsmodell som stodjer foraldrars formaga att
utveckla barnets sociala och kognitiva fardigheter. Modellen bygger pa en integration av
TBA-strukturer i en relationistisk terapi med syfte att lara foraldrar att ge barnet strukturerat
larande i vardagssituationer.

Foraldratraning till foraldrar med barn med funktionshinder

Litteratursdokningen gav nio artiklar som i huvudsak handlade om foéraldrastod via
foraldratraningsprogram. Fem av artiklarna bedémdes ha medelgod evidensgrad och tre lIag
evidensgrad och en bedomdes ha mycket lag evidensgrad.

Foraldratréning, ”parent training program” definieras av Kaminski (2008) som en intervention
dar foraldrarna aktivt forvarvar foraldrafardigheter. Barande principer for programmen dr att
ge barnet positiv uppméarksamhet, ha en klar kommunikation och en genomténkt granssattning
i sitt foraldraskap. Programmen har en manual, innehaller ofta rollspel, inspelade
videovinjetter och hemlaxor. De bygger pa inlarningsteori och syftar till att foraldrar ska
bygga en god relation med sitt barn och fa redskap att hantera beteendeproblem genom att lara
ut konsekvent handlande.

| en systematisk Oversikt, som behandlar 77 studier av foréldratraningsprogram for barn
mellan 0 och 7 ar, har effekterna av olika komponenter analyserats (Kaminski, 2008).
Studierna ror inte specifikt program fér barn med funktionshinder. Slutsatserna ar dock
allménna och av intresse. Dar framgar att insatser som inriktas pa att utveckla ett positivt
samspel mellan barn och fordldrar ger de tydligaste effekterna. Det nést viktigaste ar att
programmet innefattar praktiska 6vningar med det egna barnet. Att enbart férmedla kunskap
om barns utveckling racker inte for att andra foraldrars beteende utan forandring sker istéllet
nar kunskapen om barns utveckling lars ut i utvecklingsanpassade praktiska dvningar i
programmen. Oversikten tyder inte pa att det ar avgorande att strikt folja en manual.

Foraldratraningsprogram anpassade for barn med funktionshinder

Tva av de foraldratraningsprogram som anvands i Sverige for barn i allméanhet (SOU: 2008)
har studerats i anpassad form for barn med intellektuella funktionsnedséttningar (fér barn med
ADHD finns det flera andra): Webster Strattons program The Incredible Years Parent
Training (IYPT) (De otroliga aren) och Stepping Stones Triple P (SSTP). Dessutom fann vi
en tredje metod fran Australien, Signpost.

Webster Strattons IYPT:

Tva studier utvéarderar effekten av “de otroliga aren” med barn med funktionshinder
(Mclntyre, 2008a och Mclntyre, 2008b). Den ena bedémdes ha medelgod evidens och den
andra lag evidensgrad. I'YPT innehaller beteendetraning, granssattning, metoder att minska
utmanande beteenden och metoder som framjar positiva relationer mellan barn och foraldrar
med for barnets mognad anpassade lekar och annat positivt samspel. Fokus i programmet &r
att forebygga psykisk ohalsa hos barnet, eftersom férekomsten av beteendeproblem bland
barn och vuxna med intellektuella och andra funktionsnedsattningar &r stor. Studien &r en
kontrollerad randomiserad studie. Upplagget var sadant att bada grupper fortsatte med
sedvanlig behandling och interventionsgruppen erhéll dessutom ett 12 veckors
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foraldratraningsprogram. I interventionsgruppen minskade oldmpligt/negativt foraldra-
beteende signifikant. Bagge grupper dkade sin visade uppskattning av barnet i
samspelssituationer som observerades. | bada grupperna forbattrades barnets
beteendeproblem signifikant, vilket visar att fokus pa barnets beteende och tiden i sig
forbattrar resultaten. Skillnaden fore och efter var dock stdrre for interventionsgruppen. En
trend som inte &r statistiskt sakerstalld &r att barnen med storst problem initialt fick storst
effekt av insatsen i bagge grupper. Bagge grupperna fick forbattrat resultat bade pa negativ
och pa positiv paverkan pa familjen. De familjer som hade hdgst narvaro i foraldratraningen
fick ocksa bast resultat. Studien tyder pa att det ar viktigt med hog narvaro och att det familjer
med bést utfall var de med storst problem fran borjan. Barnets typ av funktionshinder hade
inget samband med utfallet men 50 % av deltagarna var foréldrar till barn med autism.

Stepping Stones Triple P (SSTP)

SSTP ér ett program med beteendeterapeutiska inslag for foraldrar till barn med
funktionshinder. Tva studier med medelgod evidensgrad undersokte effekterna av SSTP
(Roberts, Mazzucchelli, Studman, & Sanders, 2006 ; och Plant & Sanders, 2007). SSTP ér ett
foraldratraningsprogram som lars ut individuellt och som fokuserar pa orsakerna till barnets
beteendeproblem. Programmet innehaller 14 strategier for att stodja barnets utveckling och 11
strategier for att hantera daligt uppférande, och omfattande 10 sessioner . Foraldrarna fick
trana bade i klinisk- och hemmiljé. Familjer med stora problem fick efter avslutad kurs
fortsatt stod med en eller tva av Triple P-E (enhanced) modulerna. De fokuserade pa
kommunikation mellan makarna, foraldra- teamarbete, kansloreglering och/eller
copingstrategier.

Bade SSTP-S och SSTP-E gav signifikanta forbattringar i beteende hos barnen jamfort med
kontrollgruppen. Aven foraldrabeteendet forandrades signifikant, modrarna blev lugnare och
faderna anvande farre otydliga och mangordiga disciplinéra strategier, foraldrarna beromde
ocksa sina barn oftare och forandringarna kvarstod vid 6-manaders uppféljning. Nar det galler
foraldrars maende fanns ingen signifikant skillnad mellan de tre grupperna. Det kan ha
betydelse att det initialt inte fanns foraldrar i ndgon av grupperna med psykisk ohélsa.
Forfattarna drar slutsatsen att SSTP-S ar en bra grundinsats som racker langt och ett utokat
stdd kan ges vid behov.

Denna studie stodjer inte resultatet i Singer et al.s meta-analys (2008) som séger att en
kombination av insatser ger bast effekt, men det kan bero pa design. Det &r ett metodologiskt
problem att foréldrar slumpades till olika intensiva program oberoende av behovsgrad.

Foraldratraningsprogrammet Signpost

Studien som beskriver Signpost programmet har lag evidensgrad (Hudson, Mattews, Gavidia-
Payne, Cameron, Mildon, Radler, & Nankervis, 2003). Syftet var att undersoka effekten av de
tre olika sétten att lara ut programmet; sjalvinstruktion, grupptraning och telefoncoachning i
kombination till eget arbete med programmet. Man fann ingen signifikant skillnad mellan de
tre interventionsgrupperna. | forhallande till kontrollgruppen var resultaten dock béttre i alla
tre grupperna. Modrarna var mindre stressade, kdnde sig mer kapabla som foréldrar och kénde
att deras behov som foralder var mer tillfredsstallda. Barnens beteende forbattrades ocksa.

Det &r intressant att resultatet inte skiljer mycket at &ven om formerna ar valdigt olika och det
visar att med ett bra material som grund kan formerna for stodet varieras utifran familjernas
behov och dnda ge samma goda resultat. Att foraldrarna sjalva fick paverka typ av insats ger
vardefull kunskap men paverkar evidensgraden negativt.
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Foraldrautbildning

En viktig del i foraldrastod till alla foraldrar ar att fa kunskap och information, (Bremberg,
2004). Kanske dnnu viktigare &r det nar barnet har funktionshinder da det naturliga natverket
inte har erfarenheter som kan vara till stod utan sarskild kunskap och erfarenhet behovs. Vi
fann en svensk artikel med lag evidensgrad, som beskriver en prospektiv interventionsstudie
av en intensiv foraldrautbildningsinsats for foraldrar till barn med en ovanlig diagnos (Dellve,
Samuelsson, Tallborn, Fasth, & Hallberg, 2007).

Foraldrautbildningen gavs i form av en veckas familjevistelse p& Agrenska. 138 familjer
deltog i studien och alla var féraldrar till barn med en ovanlig diagnos. Kontrollgruppen
utgjordes av foraldrar fran BVC (barn utan funktionshinder). Syftet med kursveckorna var att
familjerna skulle 6ka sin egen formaga att hantera sitt barn med funktionshinder genom ¢kad
kunskap om diagnos och forbattrade strategier att fora sin talan i kontakt med varden kring
barnet. Frageformular besvarades av familjerna innan kursstart och foraldrarna svarade var for
sig. Uppfoljande matningar gjordes 6 och 12 manader efter vistelsen. Baslinjematningen
visade att modrar hade hogre stress dn fader och hdgre an modrar till barn utan
funktionshinder. Fysisk och emotionell stress minskade hos de flesta efter intervention, tkade
dock hos modrar som initialt hade hdg belastning (ensamstaende eller de med fler an ett barn
med funktionshinder). De som fick storst utbyte av vistelsen var fader och heltidsarbetande
par. Manga modrar upplevde minskad trotthet, battre stod av sin partner och forbéattrat
samarbete med professionella. De fader som deltog blev ocksa mer aktiva i forhallande till
professionella.

Forfattarna havdar att halsovardspersonal bor bli béttre pa att ge foraldrarna kunskap och oka
foraldrarnas egen kompetens, oka deras egenmakt (empowerment) for att pa sa vis reducera
foraldrarnas stress.

Sammanfattning féraldratraning till foraldrar med barn med funktionshinder

Samtliga studier visar att foraldratraningsprogram anpassade till barn med funktionshinder
leder till forandrat, forbattrat foréldrabeteende och mindre beteendeproblem hos barnet.
Resultaten pa foraldrars stress och maende ar mindre tydliga vilket kan bero pa den ofta korta
uppfoljningstiden. Detta kan tolkas som att man ser effekt pa det som interventionen ar direkt
fokuserad pa, namligen att forandra foraldrabeteende. Pa sikt kan aven effekt pa foralderns
stress och psykiska hélsa antas komma till stand men for detta finns annu ingen evidens.
Familjer som har storst behov och hog nérvaro verkar uppna bast effekt av foraldratraningen.

Stod i grupp eller individuellt

En stor andel av artiklarna vi funnit om effekter av olika interventioner kring foraldrars
maende eller deras upplevelse av sin foraldrakompetens handlar om TBAbaserade intensiva
insatser for barn med autism. Dessa insatser sker ndrmast alltid, i alla fall inledningsvis, som
en individuell atgard. Stod till foraldrar som har barn med utvecklingsstorning och
beteendeproblem beskrevs saval i grupp som individuellt. Familjecentrerad habilitering
handlar om ett antal olika insatser med bade inriktning pa individ och grupp. Det finns manga
studier som pekar pa att sadant individuellt stod till foraldrar, dar man lar ut tekniker
grundade i inlarningsteori och kognitivt beteendeterapi har effekt (bl a McConachie & Diggle
2007, Singer, Brander et al 2007) bade pa barnens beteende och pa foraldrarnas kansla av
kompetens och hur pafrestade de kanner sig. Stod som ges till en grupp av foraldrar &r ofta
utbildande, t ex anpassningarna av Webster Strattons ”The incredible years” (Mclntyre 2008),
Stepping Stones Triple P ( Plant & Sanders 2007, Roberts et al 2006) och det australiensiska
"Signposts” (Hudson et al 2003). Det senare kan anvandas bade i grupp, som sjalvstudier
enbart eller via sjalvstudier och telefonstdd. Inga sékra slutsatser kan dras av det positiva
utfallet av detta flexibla stod for de foraldrar som ingick i studien, da den har Iag vetenskaplig
kvalitet. En mycket vélgjord studie (Brereton & Tonge 2006) fran Australien om stod till
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foraldrar, vars sma barn nyss fatt diagnosen autism, jamfor grupputbildning plus allméant
stddjande individuella samtal eller grupputbildning plus direkta interventioner tillsammans
med det egna barnet med en kontrollgrupp som fick vanligt habiliteringsstod. Effekten pa hur
foraldrarna madde var lika god for bada interventionsgrupperna och battre &n for
kontrollgruppen, och vid uppfoljande méatning efter sex manader var effekten an storre for de
bada interventionsgrupperna. Hastings & Beck (2004) menar i en dversikt att det finns visst
stod for att vanligt, individuellt stdd via familjecentrerad habilitering har stressreducerande
effekt (se dven Dunst, Trivette & Hamby, 2007) liksom att gruppinterventioner med inslag av
kognitiv beteendeterapi ocksa har effekt, men man efterlyser mer jamforande forskning pa
grupp- respektive individstod. Dellve et al (2006) ar en av fa studier fran Sverige, dar man
studerat effekten av foraldraveckor pa Agrenska -stiftelsen for hela familjer med barn med
ovanliga sjukdomar. Studien har lagt evidens varde, men pekar i riktning mot att
familjeveckorna innebar minskad fysisk och emotionell stress for manga modrar och 6kade
faders engagemang.

Stod genom foraldrautbildning i grupp verkar sammanfattningsvis ha effekt pa foraldrars
kompetens och formaga, medan effekten pa stressniva verkar ge olika utfall i olika studier.
Utbildning och stod i grupp &r i manga fall resurseffektivt och ett bra satt att nd sa manga som
mojligt. Det finns stdd i forskningen for att gruppinsatser kan ge god effekt, sarskilt nar
foraldrarna far anvanda sina inlarda fardigheter tillsammans med sina egna barn. Att méta
andra i likande situation &r dessutom nagot som foraldrar poangterar som mycket vardefullt.
Eftersom bade barn och familjer &r unika kan dock inte alla problem hanteras via gruppstad.

Diskussion

I den systematiska litteratursékningen fann vi 34 artiklar som berdérde foraldrainterventioner
till barn (0-18 ar) inom habiliteringens verksamhet dvs. barn med rérelsehinder,
utvecklingsstorning och autismspektrumstérning dar foralderns situation och hélsa var i fokus
antingen direkt i interventionen eller i de utfallsmatt som anvandes. Cirka en tredjedel av
studierna bedémdes ha god eller medelgod vetenskaplig kvalitet, dessa ar RCT-studier eller
val genomférda dversiktsartiklar eller metaanalyser. Studierna med lagre vetenskaplig kvalitet
bygger pa gruppjamforelser utan randomisering eller fore- och efterméatningar utan
kontrollgrupp alternativt kvalitativa studier av foréldrars upplevelser av intervention. Det
finns ingen konsensus mellan studierna vad géller de utfallsvariabler som anvants, i vissa fall
tittar man pa foraldrastress, ibland anvéands observerade foraldrabeteenden, i ytterligare andra
studier undersoks symptom pa angest eller depression eller nagot annat matt pa foralderns
vilbefinnande. Aven nar det géller typ av interventioner som rapporteras i studierna ar
variationen mycket stor. Sammantaget gor detta att det ar svart att jamfora studier mot
varandra och uttala sig om effekten av en viss interventionsmetod pa ett visst utfallsmatt. Da
samtliga studier pekar i samma riktning, namligen att féraldrainterventioner, av olika slag, har
positiv effekt pa olika aspekter t.ex. foraldrabeteende, barns beteende och pa foralderns
upplevda stress och maende sa kan den sammanvégda evidensen for att arbeta med
foraldrastod sagas vara god saval for insatser i grupp som individuellt, om insatser ges enligt
en tydlig modell med tydliga mal. Det finns ingen tillrackligt bra och stor studie som jamfor
effekterna av olika interventioner for att man skall kunna rekommendera nagon enskild
metod. Snarare verkar det betydelsefullt att erbjuda genomarbetade metoder med tydligt och
systematiskt innehall utifran familjens behov och méjlighet att genomféra insatsen.

Den mesta forskningen vi funnit ar publicerad i engelsksprakiga tidskrifter. Generalisering far
ske med viss forsiktighet, da samhallets stod organiseras pa olika satt i lander som USA,
Canada, Storbritannien och Australien jamfort med de nordiska landerna. Andelen
forvarvsarbetande kvinnor skiljer sig mellan lander som USA och Sverige, men éven i
Canada, som har en mer offentligt finansierad sjukvard, ar forvarvsfrekvensen bland modrar
till barn med funktionshinder lagre &n i Sverige (Brehaut et al 2004).
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| Sverige har séttet att stodja personer med funktionsnedsattningar férandrats stort Gver en
period pa 50 ar (Tideman, 2000). Man har gatt fran institutionsvard for manga barn med
funktionshinder till att alla barn har rétt att véxa upp i sin familj. Det senare har inneburit att
familjerna darmed maste fa stod och habiliteringen i Sverige har utvecklats som svar pa dessa
samhéllsforandringar och den politiska utvecklingen (Hogberg, 2007).

| artiklar fran bl a Storbritannien om huruvida TBA med foraldrar som tranare till sma barn
med autism spader pa foraldrarnas stress (t ex Osborne et al 2007, Remington et al 2007,
Trudgeon & Carr 2007, Johnson & Hastings 2002) framgar t ex att en stor stressfaktor &r att
foraldrar sjalva behdver soka ekonomiskt stdd till barnens behandling. I Sverige ar
habiliteringens insatser kostnadsfria for familjerna. En insats som TBA kréver dock att
mycket av de habiliterande insatserna gors av personal i den kommunala férskolan férutom
den insats foraldrar och den landstingsbaserade habiliteringen gor. Den familjebaserade
habiliteringen i Sverige satsar pa stod och kunskapsaéverforing till foraldrar men éven till
andra personer i barnets natverk, sasom personal i férskola och skola. De habiliterande
insatserna ger storre effekt om de utfors manga ganger i barnens vardag i stallet for ett fatal
ganger hos en habiliteringsspecialist. De kommunala verksamheterna ska dock sta for
verksamhetsstdd till sin personal enligt 6verenskommelser mellan Landstingsférbund och
kommuner. Kommunerna &r sjalvstyrande och avgor sjalva huruvida deras personal kan delta
i arbetsintensiva insatser som TBA for barn med autism eller NIT for barn med
cp/rorelsehinder utgdr. Samverkan mellan organisationerna loper inte alltid friktionsfritt,
varfor detta kan bli ett stressmoment for féraldrar i Sverige.

En habilitering med habiliteringsplanering och mal for insatserna for enskilda barn &r en del
av en storre samhallsforandring, dar offentlig verksamhet alltmer styrs via mal (Hogberg,
2007). Att komma Gverens om mal, som &r de ratta for det enskilda barnet och dess familj och
darmed nagot man vill jobba med i barnets vardag bade i familj och i forskola/skola, ar en
grannlaga uppgift som kraver stor lyhérdhet och medvetenhet hos dem som utgér teamet runt
det enskilda barnet (Hogberg, 2007). I diskussionen om familjebaserad habilitering har t ex
Keen (2007) undersokt vilka faktorer som ar viktiga for "true partnership” och dar framgar att
tillit mellan behandlare och foraldrar &r grundlaggande, men gemensamma mal gor det
mojligt for professionella att ge foraldrarna forstaelse for behandlingens innehall. Ratt
utformade och adekvata mal 6kar effekten av insatser (t ex Wiart, Ray, Darrah, Magill-Evans
2010).

I sokningen av artiklar har vi uteslutit interventioner specifikt for foraldrar med egna
funktionsnedséattningar da det inte ingick i uppdraget. Det ar anda en grupp foraldrar
habiliteringen moter i det dagliga arbetet. Foraldrarna har ofta inte en egen kontakt med
vuxenhabiliteringen men uppenbara svarigheter. Det ar viktigt att stod till dessa foraldrar
anpassas utifran deras forutsattningar. | flertalet av vara artiklar har man endast tittat pa hur
modrar paverkas. Endast ett fatal studier har haft med fader i sina undersékningar (t ex
Grindle, Kovshoff, Hastings, & Remington 2009) och det ar darfor svart att uttala sig om de
effekter som ses pa modrar galler dven for fader.
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