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Sammanfattning

Syftet med projektet ar att undersoka hur skattningsformularet FIQ kan anvandas for
att synliggora foraldrars behov av riktade insatser inom Barn- och ungdomshabilite-
ringen. Den generella uppfattningen bland féraldrar och behandlare ar att FIQ:s olika
frageomraden val svarar mot det som &r viktigt i familjens liv. Dock framkommer det
att formularet har brister, nagot som bade foraldrar och behandlare papekar.
Fragorna ar omstandligt formulerade och ibland anpassade fér en amerikansk kontext.

Merparten av de foradldrar som har fyllt i FIQ tycker att det var positivt att bli tillfragade
om sin situation som foralder till ett barn med funktionsnedsattning och att satta ord

pa bade positiva och negativa upplevelser kring sin familjesituation. Behandlarna menar
att det finns férdelar med att ldmna ut FIQ vid nybesok da de far en tydligare bild av
foraldrarnas stodbehov. En invandning ar dock att FIQ kan komma for tidigt i kontakten,
innan en relation hunnit etableras. Nar det géaller effekten av att anvanda FIQ som
utgangspunkt for de insatser som erbjuds, kan det konstateras att antalet insatser och
vilka insatser for familjestod som sattes in paverkades for hilften av familjerna.
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Forord

Habiliterings- och hjalpmedelsdivisionens vision ar att starka ett gott liv utifran egna val.
Vi ska med professionella insatser gora livet mera maijligt for barn, ungdomar och vuxna
med varaktig funktionsnedsattning. | samarbetet mellan Forsknings- och utvecklings-
enheten och verksamheterna sker en standig granskning av radande metoder och
utprovning av nya metoder for att kontinuerligt kunna forbattra kvaliteten i de olika
habiliteringsinsatserna.

Forsknings- och utvecklingsenheten har ansvar for att driva och utveckla kunskap utifran
det kunskapsbehov som finns inom divisionen genom att utveckla ny kunskap inom
habiliterings- och hjadlpmedelsomradet, sprida kunskap om funktionsnedsattning, skapa
en kultur av kritiskt och vetenskapligt tinkande samt att stimulera och stddja
systematisk kunskaps- och kompetensutveckling.

FoU-rapporterna utgar fran en fragestallning fran praktiken, som relateras till aktuell
forskning samt professionell erfarenhet och som leder vidare till en studie pa veten-
skaplig grund. En viktig del i arbetena ar att visa hur resultaten kan anvandas och
kommuniceras i verksamheten for att pa sa satt bidra till kunskapsutvecklingen.

Arbetet med en FoU-rapport medfoér att det kritiska tankandet utvecklas. Den prak-
tiska erfarenheten varderas gentemot generell kunskap/forskning och férstaelsen

for praktiken vaxer. Meningen ar att varje enskild FoU-rapport ska bidra till att verk-
samheten vilar pa béasta tillgdngliga kunskap inom omradena habilitering, rehabilitering
och hjalpmedel.

| detta arbete har ett sjdlvskattningsinstrument for att méata féraldramaende studerats.
Projektet har genomforts av leg. psykolog Mette Smith och PTP-psykolog Anna Claesson
vid BarnRehab Skane. Forsknings- och utvecklingsledare vid FoU-enheten fil dr Asa
Waldo har varit handledare. Arbetet har genomforts med stdd fran enhetschef Annika
Thomassen och verksamhetschef Margareta Nilsson och har delvis finansierats av FoU-
medel.

Vi riktar ett stort tack till de fordldrar och medarbetare som medverkat i projektet och
delat med sig av sina erfarenheter. Vi tackar dven leg. psykolog Lotti Rosenkvist for
hennes engagemang och stéd i arbetet och professor Malin Broberg vid Psykologiska
institutionen, Goteborgs universitet for hennes bidrag med sakkunskap och vardefulla
synpunkter pa arbetet.

Malmo i mars 2015
Pernille Holck

Dr med vet, leg logoped
Chef for Forsknings- och utvecklingsenheten Habilitering & Hjadlpmedel



Bakgrund

Att vara foralder till ett barn med funktionsnedséattning innebar att leva under sarskilda
omstandigheter, som inte helt liknar andra foraldrars. Det vacker ofta starka kanslo-
massiga reaktioner hos féraldrarna att fa ett barn med funktionsnedséattning (Lindblad,
2006; Blom & Sjoberg, 1993; Moller & Nyman, 2003). Manga konfronteras med inten-
siva kanslor av sorg, oro, frustration, osakerhet och radsla for att inte racka till i om-
sorgen av sitt barn. Det kan kravas stora omstallningar i vardagen for att tillgodose
barnets speciella behov och livssituationen kan pa kort tid drastiskt forandras. Denna
omstallning leder inte sallan till psykisk utmattning och depressiva symtom hos for-
dldrarna (Singer, 2006; Olsson & Hwang, 2001; Schieve, Blumberg, Ricer, Vissner &
Boyle, 2007, Riks-férbundet Attention, 2014). Forskning tyder pa att kdnslor av oro
och psykisk 6verbelastning har ett nara samband med samre foraldrafungerande
(Baker, Blacher & Olsson, 2005), vilket i sin tur paverkar relationen till barnet pa ett
negativt satt. Brist pa foraldrastod kan pa sikt innebara att barnet utvecklar beteende-
problem, vilka ytterligare forsvarar familjens vardag (Marvin & Pianta, 1996). For att
foraldrar i denna situation ska kunna uppna trygghet och kompetens kan det vara
nddvandigt med professionellt stod i olika former.

Det finns ett samstammigt, vetenskapligt stod for att familjebaserad habilitering minskar
foraldrastress, starker kanslan av delaktighet och kontroll och att barnets emotionella
utveckling darigenom framjas (Hedberg, Keit-Bodros, Lindquist, Rosenkvist & Spjut
Jansson, 2010). Enligt Hedberg m.fl. ar det darfor viktigt att Barn- och ungdomshabili-
teringen (Bou) pa ett tidigt stadium uppmarksammar féraldrastress och erbjuder olika
typer av riktat foraldrastod utifran familjens/foralderns aktuella behov. Foraldrastod kan
exempelvis vara 6kad kunskap kring barnets funktionsnedsattning, hjalp med kris-
bearbetning, kognitiva tekniker for stresshantering och foraldratraning. Foraldrastod ges
individuellt och i grupp (férdldrautbildning och samtalsgrupp). For att kunna avgora vilka
foraldrar som har behov av riktat stéd behovs en standardiserad metod, som tydliggor
foradldrarnas maende och behov av hjalp i vardagen. En sadan metod kraver verktyg och
struktur, nagot som dnnu inte ar fullt utarbetat inom habiliteringen.

SJALVSKATTNINGSFORMULAR

Ett mojligt verktyg, som anvands for att mata foraldrars maende, ar sjalvskattnings-
formulér. Det finns ett flertal sddana att tillga i litteratur och praktik med olika syfte,
fokus och upplagg. For att ett sjalvskattningsformular ska vara anvandbart for att
avgora om foraldrar har behov av riktat stod fran habiliteringen kan ett antal kriterier
preciseras.

Onskvarda kriterier for ett sjdlvskattningsformular:

- att fragorna i formularet utgar fran féraldrarnas relation till sitt barn

- att formularet specifikt riktar sig till férdldrar med barn med
funktionsnedsattning

- att olika viktiga omraden tacks av fragor relaterade till det aktuella barnet vad
galler foraldrarnas psykiska hélsa, sociala liv och familjeférhallanden

- att skattningsformularet ar oversatt till svenska

- att formularet har anvants i forskning eller praktik

- att normering och gransvarden finns



En genomgang av vetenskaplig litteratur® visar att det finns en mangd sjalvskattnings-
formular som generellt méater olika aspekter av kdnslomassigt maende hos vuxna t.ex.
Hospital Anxiety and Depression Scale — HADS (Zigmond & Snaith, 1983), Becks Depres-
sion Inventory — BDI (Beck, Ward, Mendelson, Mock & Erbaugh, 1961), Depression,
Anxiety and Stress Scale — DASS (Lovibond & Lovibond, 1995). Dessa saknar dock helt
koppling mellan maende, foraldraskap och barn med funktionsnedsattningar. Vidare
finns det formular som avser att kartlagga olika kdnslomassiga och/eller praktiska
aspekter kring foraldraskap men som inte heller specifikt handlar om att vara foralder
till ett barn med funktionshinder, t.ex. Parent Stress Scale — PSS (Berry & Jones, 1995),
Parents Sense of Competence Scale — PSOC (Johnston & Mash, 1989) och Parenting
Stress Inventory — PSI (Loyd & Abidin, 1985).

Andra formular inriktar sig pa foréldrars syn pa problematiska beteenden hos barnet,
men da inte pa fordldrarnas kanslomassiga reaktioner pa dessa beteenden, t.ex. Child
Behavior Checklist — CBCL (Achenbach, 1991) och Symtom Check List — SCL-90 (Derogatis,
Savitz, & Maruish, 1999).

Skattningsformular som specifikt vander sig till féraldrar till barn med kroniska diagnoser
ar betydligt farre. Nagra av dessa formular har fragor kring vilket kdnslomassigt och
praktiskt stod familjen med ett sjukt barn har i sitt sociala natverk, t.ex. Family Support
Scale — FSS (Dunst, Jenkins & Trivette, 2007).

Endast nagra fa formular handlar om kanslomassiga och/eller praktiska aspekter kring
att vara foralder till ett barn med beteendeproblem, kronisk sjukdom eller funktions-
nedsattning, t.ex. Parental Locus of Control — PLOC (Campis, Lyman & Prentice-Dunn,
1986) och Family Impact Questionnaire — FIQ (Donenberg & Baker, 1993).

| forskning anvdands manga av ovanstaende formuldr, men da framst i mening att ut-
vardera olika behandlingsinsatser rorande barn med funktionsnedsattning och deras
foraldrar, alltsa “fore-efter” status. Det kan t.ex. handla om utvardering av foraldra-

utbildning, som har som syfte att hoja kunskapsnivan kring diagnoser, hitta lampliga

uppfostringsstrategier och genom detta minska stress och frustation i vardagen.

Under arbetet med att hitta lampliga formuldr som maéter stress i samband med
foraldraskap har dven kontakt tagits med personal inom barn- och vuxenpsykiatrin,
privata vardbolag som hanterar omhandertagna barn och deras foréldrar, psykolog-
kollegor inom annan privat verksamhet samt kuratorer och psykologer i skolor. Manga
av dessa yrkesutovare anvander ovanstaende verktyg for att t.ex. kartlagga barns
beteendeproblem och féraldrastress. Inom habiliteringsverksamheten finns dock inget
formuldr som anvands for att mata fordldrars maende i relation till barnets funktions-
nedsattning kopplat till behovet av insatser. Efter genomgang av ovanstaende skatt-
ningsformular ar FIQ det instrument som bast svarar mot de uppstéllda kriterierna ovan.

! So6kning har skett via databaserna Cochrane Library, PubMed samt MedSék med sdkorden:
parenting stress, child problems, developmental disabilities, developmental delays, behaviour
problems, parent-child relations, questionnaires, adaption. Sokorden har anvants separat och i
olika kombinationer.
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FlQ

FIQ &r ett sjalvskattningsinstrument som anvands inom forskning kring fordldramaende
(Donenberg & Baker, 1993). Formularet syftar till att fanga upp de positiva och negativa
effekterna av att leva med ett barn med funktionsnedsattning. Det tacker dven in viktiga
omraden sasom barnets paverkan pa foraldrarnas psykiska halsa, sociala liv och familje-
forhallanden. Formularet ar 6versatt till svenska och har tidigare anvants i olika forsk-
ningssammanhang (Olsson, Larsman & Hwang, 2008). Det bor dock papekas att tidigare
anvandningsomrade endast har varit att jamfora stress och maende mellan féraldrar
med respektive utan barn med funktionsnedsattning samt for att utvardera olika
behandlingsinsatser (fére/efter) (Mcintyre, 2008). Det har alltsa inte anvints som ett
verktyg for att rikta behandlingsinsatser. Det finns inte heller nagra cut-off varden eller
nagon normering for FIQ, vilket innebar att en stor forsiktighet maste iakttas vid varde-
ring av resultaten av formularen.

En viktig aspekt i sammanhanget ar att FIQ redan nu anvands inom HabQ. HabQ ar ett
nationellt kvalitetsregister som startades 2007 for att sdkerstalla att personer med
funktionsnedsattning erbjuds kvalificerad habiliteringsuppfdljning samt som en ut-
vardering av varden. Tanken &r att samtliga landsting/regioner i Sverige ska anslutas
till HabQ. FIQ anvinds som del i uppféljningsarbetet vad géller foraldrastéd. Aven har
anvands frageformularet som ett fore/efter-instrument och inte som en kartlaggning
infor vidare behandling.

Syfte

Syftet ar att undersdka hur en modifierad version av skattningsformuldret FIQ (Family
Impact Questionnaire) kan anvandas for att synliggora foraldrars behov av riktade in-
satser inom Barn- och ungdomshabiliteringen (Bou).

Metod

BESKRIVNING AV FORSOKET

Senast 60 dagar” efter remiss till Bou inleds mottagandefasen dar habiliteringsbehovet
borjar kartlaggas. Med hjélp av samtal och olika typer av kartlaggningsdokument (t.ex.
" Aktiviteter och Delaktighet”) forséker man gora sig en bild av familjens hjalpbehov.
Efter mottagandefasen, som kan strdcka sig upp till tre manader, gors sedan en habili-
teringsplanering med prioriterade omraden och insatser satts in. Inom ramen fér pro-
jektet anvdndes FIQ pa forsok for att se om instrumentet kan vara till hjalp i kartlagg-
ningsarbetet och bidra till att ratt insatser satts in snabbare. For att anpassa FIQ for
dndamalet gjordes nagra férandringar i den svenska versionen av FIQ (Olsson m.fl.,
2008). For det forsta forenklades fragornas formulering genom att nagra ord® togs
bort, dock utan att inneborden férandrades. For det andra ersattes ordet “beteende”
med "funktionsnedsattning” for att lagga fokus mindre pa barnets beteende och mer
pa hur barnets funktionsnedsattning paverkar foraldern. Se Bilaga 1.

Fem av de tio enheterna inom Bou i Region Skane visade intresse for projektet och
valde att delta i det. De yrkesgrupper som av projektledarna sags mest lampade for
medverkan i projektet var psykolog och kurator, da de redan ar ansvariga for de in-
ledande samtalen. Onskemal fran projektledarna var att varje enhet skulle be minst
fem familjer fylla i FIQ.

% Fér barn och ungdomar med autismspektrumtillstand géller 30 dagar.
3 "Jamfort med barn och férdldrar till barn i samma dlder som mitt barn...” dndrades till
"Jdmfért med barn och férdldrar till barn i samma dlder...”.
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Vid forsta besoket pa Bou, det s.k. nybesoket, erbjod behandlaren féraldrarna att fylla
i ett FIQ-formular. FIQ erbjods bada fordldrarna men féraldrarna svarade enskilt.
Behandlarna kallade sedan foraldrarna till ett samtal, enskilt eller tillsammans med
den andra foraldern, senast en manad efter ifyllandet av FIQ. | detta samtal kring FIQ
fokuserade behandlarna dels pa de omraden som utmarkt sig som problematiska, men
aven de som stack ut som positiva. FIQ anvandes som ett samtalsunderlag for vidare
diskussioner kring vilka insatser som féraldrarna 6nskade, samt i vilken ordning man
ville prioritera dessa. Det ar diskussionen med féraldrarna kring deras svar som utgor
grund for bedémningen av behovet av foraldrastdd, inte hur har skattat de olika om-
radena i FIQ. Det gjordes alltsa inga berdkningar av féraldrarnas svar pa FIQ.

Sammanlagt holls tre moten med de behandlare som varit med i forsoket. Det forsta
motet dgnades at att informera behandlarna om projektet. Beslut togs hdar om med-
verkan. Vid det andra motet, i augusti 2013, diskuterades for- och nackdelar med FIQ
och projektets utformning. Det tredje och sista motet, i juni 2014, inf6ll efter att be-
handlarnas medverkan var avslutad. Da gavs tillfalle for ytterligare utvardering och
synpunkter. Férsoket genomfordes under perioden maj 2013 — februari 2014.

DELTAGARE OCH BORTFALL

Elva behandlare deltog i projektet, varav sju kuratorer och fyra psykologer. Projektets
riktlinjer var att behandlarna skulle erbjuda FIQ till de fem férsta familjerna som togs
emot i nybesok efter projektets start. Detta uppfylldes inte helt: pa tre av enheterna
deltog fyra familjer/enhet, pa en deltog tre familjer och en av enheterna anviande FIQ
med sex familjer. Totalt medverkade alltsa 21 familjer bestdende av 32 foraldrar i
forsoket. Ingen av familjerna har behévt tolk vid ifyllande av FIQ eller vid det senare
samtalet kring formularet. Bland de foradldrar som fyllt i FIQ &r férdelningen mellan
mammor och pappor jamn.

Majoriteten av behandlarna erbjod alla familjer att fylla i FIQ vid nybesok. Pa nagra av
enheterna gjorde behandlarna emellertid ett urval bland familjerna. Inte alla har angett
nagon anledning till urvalet, men en anledning som anges ar att nagra familjer har valts
bort pa grund av tolkbehov. Vid en enhet har man enbart valt att anvanda FIQ vid ny-
besok for barn kopplade till ett av teamen eftersom de aktuella behandlarna har enbart
arbetar i detta team. Behandlarna uppger dven att de erbjudit FIQ till ytterligare nagra
familjer som har avbojt att medverka. En enhet rapporterar att tre av de tillfragade
familjerna har avbojt att delta i projektet. Nagra foraldrar har avbojt direkt efter infor-
mation om forfarandet. Andra har fatt FIQ med hem foér att fyllas i dar och formular

har skickats med hem till franvarande partners, vilka sedan inte kommit tillbaka till be-
handlaren. Det finns dven en foradlder som fyllt i FIQ men som sedan avbojt det efter-
foljande samtalet.

Det har alltsa forekommit ett bortfall av ett okdnt antal fordldrar som inte har fyllt i
formularet. Kdnda anledningar till detta har varit: tolkbehov, ovilja att medverka och
ej returnerade formular. Eftersom det finns ett bortfall, dels bestaende av foraldrar
som avbojt medverkan, dels eftersom behandlarna sjalva gjort ett urval, blir resultatet
av projektet mer osdkert och det behovs tas hansyn till att det kan vara de mest nega-
tiva som inte medverkar.

ETISKA OVERVAGANDEN

De foraldrar som erbjods deltagande upplystes om att FIQ anvandes pa forsok och
skulle utvarderas for att se om det ska anvandas inom habiliteringen fortsattnings-
vis. Foraldrarna informerades om att det var frivilligt att medverka i projektet, att



de nar som helst kunde valja att avbryta sin medverkan och att deras svar behandlas
anonymt i rapportering fran projektet. FIQ sparas inte i barnets journal utan ses som
ett tillfalligt arbetsmaterial som efter projektets avslutande forstors. En blankett dar
de informerades om detta samt ombads ge sitt godkdnnande lamnades ut tillsammans
med FIQ. Erbjudandet om ett senare samtal med behandlare kring det ifyllda FIQ-for-
mularet var ocksa frivilligt. Behandlarna som deltog har varit identifierbara for projekt-
ledarna, men behandlas anonymt i rapporten, liksom de deltagande enheterna. Aven
behandlarenkaterna forstors efter projektets avslutande.

MATERIALINSAMLING

Med varje FIQ (Bilaga 1) foljde ett frageformular for foraldrarna, F1 (Bilaga 2), dar de
ombads skatta och kommentera upplevelsen av att fylla i FIQ, fragornas begriplighet
och de olika frageomradenas relevans. De fick ocksa ange om de saknade nagra fragor
samt om de tyckte att Bou skulle anvanda sig av FIQ i fortsattningen. Efter varje for-
dldrasamtal med FIQ som underlag fyllde behandlarna i ett frageformular, B1 (Bilaga 3)
rérande upplevelsen av att be foraldrarna att fylla i FIQ samt anvandandet av FIQ som
samtalsunderlag. De ifyllda formuldren samlades in och sammanstalldes av projekt-
ledarna.

| februari 2014 skickades ytterligare ett formular, B2 (Bilaga 4), till behandlarna dar de
uppmanades att reflektera 6ver vilka hjalpinsatser respektive familj fatt samt huruvida
erbjudandet av insatser paverkats av FIQ. Aven fragor kring allmanna funderingar om
for- och nackdelar med att anvinda FIQ inom denna verksamhet fanns med. Aven det-
ta frageformular skickades in och sammanstalldes av projektledarna.

Formularen F1, B1 och B2 ar uppbyggda dels av flervalsfragor och dels av fragor dar
foraldrar eller behandlare fritt fick skriva om sina upplevelser. De omraden som be-
handlades var begriplighet, relevans och anvandbarhet.

Inga berdkningar eller tolkningar knutna till FIQ i sig ar gjorda av projektledarna inom
ramen for detta projekt, utan det material som tolkats ar formuldren kring upplevelsen
av att fylla i FIQ samt hur dessa upplevelser har bidragit till den fortsatta behandlingen
pa Bou.

ANALYS

Materialet fran foraldra- och behandlarformuldren bearbetades i Excel. Andelen svar
per svarsalternativ berdknades och den femgradiga skalan férenklades till positiv,
negativ och neutral upplevelse av de omraden som efterfragades. Svaren tolkades,
fortydligades och exemplifierades med hjalp av de skriftliga kommentarer som for-
aldrar och behandlare angivit. Vid det sista motet med behandlarna presenterades
preliminadra tolkningar av materialet for att fa behandlarnas respons pa dessa och pa
sa satt Oka tillforlitligheten i resultaten.

Resultat och diskussion

FoOr att ta reda pa hur en modifierad version av FIQ kan anvandas for att synliggora
behov av riktade insatser till foraldrar anvdandes formularet av 11 behandlare till-
sammans med 21 familjer, bestaende av 32 féraldrar, vid deras forsta kontakt med
habiliteringen.
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Foraldrar och behandlare fick besvara fragor om hur de upplevt anvdndandet av
FIQ. Nedan behandlas resultaten fran frageformularen i avsnitt med olika teman:
hur det upplevdes att fylla i FIQ, formularets begriplighet, relevansen av de olika
omraden som FIQ innefattar, hur det efterféljandet samtalet upplevdes, for- och
nackdelar med FIQ samt det eventuella fortsatta anvandandet av FIQ inom Barn-
och ungdomshabiliteringen.

ATT FYLLA I FIQ

Vid férsoket med FIQ anvandes formularet i samband med familjernas forsta be-
sok pa habiliteringen - nybesdket. Anledningen till detta tillvidgagangssatt var att
undersdka om formularet skulle kunna bidra till att snabbt uppmarksamma om
det finns behov av riktade insatser samt vilka insatser som skulle sattas in. Far-
hagor hos projektledarna fanns dock kring hur foraldrarna skulle uppleva situa-
tionen att besvara formularet vid nybesdket da flera av frageomradena kan upp-
levas som kansliga och kontakten med behandlaren inte annu hunnit bli etablerad.

Resultaten visar att en klar majoritet (72 %) av fordldrarna som fyllt i formularet
upplevde att det var positivt att bli tillfrdgad om sin situation som féralder. Ingen
upplevde att det var negativt att bli tillfragad. Vidare tyckte samtliga (11) tillfrdgade
behandlare att det var 6vervagande positivt att be fordldrarna att fylla i FIQ.

”Hdr fanns inte sG mycket att oroa sig for. Det kdndes bra att fd sdga det.”

“Férdldrarnas situation ges en tydligare vikt genom att fokus inte bara ér pd
barnet.”

En behandlare kommenterade dock att upplevelsen inte enbart var positiv eftersom
endast den ena fordldern ville fylla i formuldret och att detta ledde till spanningar
foraldrarna emellan. Det bor papekas att det finns ett bortfall bestaende av ett okant
antal foraldrar som avbojde att medverka. Avbojd medverkan kan bero pa att flera av
omradena ar kansliga till sin natur och svara att erkdnna for sig sjalv och andra. Det kan
ta emot att skriva ner detta i ett formular av radsla for att svaren skulle kunna sparas.
Som en av behandlarna uttryckte det:

“Kan vara kdnsligt att efterlimna ett ifyllt dokument kring sitt maende som
férdlder.”

| instruktionerna som behandlarna gav ingick dock att férklara att FIQ var helt ano-
nymt och inte skulle sparas i journalen, men trots denna vetskap kan det dnda
finnas motstand mot att, i skrift, redogéra for sitt maende.

Samtidigt som formularet kan upplevas som kansligt kommenterade saval behandlare
som foraldrar vikten av att fraga om dessa svara omraden, da det innebar att de “far”
finnas. Att bli tillfragad om motstridiga kanslor gentemot sitt barn sander ut budskapet
att denna forélder inte ar den férsta som kdnner sa — det finns uppenbarligen fog for att
fraga.

En behandlare kommenterade att FIQ kom fel i tiden och inte passade pa nybestken.
Det hade hellre kunnat anvandas nar foraldrarna har landat och fatt styr pa vardagen.
Aven har kan det reflekteras kring huruvida de kinsliga frigeomradena hade upplevts
som mindre kdnsliga, och darmed lett till att farre avb6jt, om de hade kommit senare i
kontakten nér ett fértroende byggts upp. Samtidigt finns det en poang i att gora klart
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redan fran borjan att &r inget for svart eller tabu att prata om, dven om dessa kanslor
inte ar aktuella just nu.

Redan under projektets gang bérjade nagra av de medverkande kuratorerna anvanda
FIQ utanfor ramarna for projektet, tillsammans med familjer som redan har en etablerad
kontakt for att ytterligare kartlagga behov av féraldrastdd. En behandlare beskrev det
som att FIQ satts in som ett kartlaggande instrument nar det ”statt still ” i insatserna;
exempelvis om nagon foralder inte dyker upp eller insatserna inte verkar géra nagon
skillnad for familjen.

FORMULARETS BEGRIPLIGHET

Fragorna i FIQ &r konstruerade sa att fordldern ska jamfora sin situation med en tankt
foralder till ett barn utan funktionsnedséattning och avgéra om det egna barnets pa-
verkan ar storre eller mindre an dennes, vilket kraver en tankemassig loop. Detta
innebar att man maste ha referensramar och tillgangliga exempel att jamfora sig med,
vilket kan vara naturligt for foéraldrar som dven har barn utan funktionsnedséattning,
men kan bli svart annars. Av den anledningen var det viktigt att ta reda pa om fradgorna
i FIQ upplevdes som begripliga av féraldrarna.

Nar foraldrarna tillfragades om begripligheten uppgav en tredjedel att de tyckte det
var svart att forsta fragorna i FIQ. En foralder uttrycker att det blev besvarligt med
fyra svarsalternativ. Nar behandlarna tillfragades om begripligheten kommenterade
flera att fragorna var komplicerade, |dg pa en hogre niva dn vad gemene man forstar
eller var oklara géllande vad det fragades efter. Nagon behandlare kommenterade
dven att fordldern hade dyslexi, vilket forsvarade. Fordldrarna kommenterade:

“Vissa fragor dr otydliga och har mer dn ett svar.”

“Dock behévs bdttre formulering i vissa fragor, d v s vad de definitivt syftar
pac" ”

Vid det efterféljande motet med behandlarna framgick att ingen anvant FIQ med tolk
och att de familjer som haft detta behov valts bort av de deltagande behandlarna. En
av enheterna planerar att prova FIQ med tolk inom kort, men samtliga har valt bort
det i det forsta skedet. Mojligtvis &r amnena sa kansliga att behandlarna upplevde att
det skulle bli annu svarare for foraldrarna att tala om dem med en extra person (tolk)
i rummet. Behandlare har uttryckt 6nskemal om att FIQ skulle finnas 6versatt till olika
sprak for att undkomma distansen som kan uppkomma med en tolk i rummet.

DE OLIKA FRAGEOMRADENAS RELEVANS

FIQ ar uppbyggt kring fem olika omraden: Kédnslor och tankar om ditt barn, Barnets
pdverkan pa ditt sociala liv, Barnets pdverkan pd familjens ekonomi, Pdverkan pa din
partner samt Barnets paverkan pG hans/hennes syskon. For att kunna avgora om hela
eller delar av FIQ upplevs som relevanta for fordldrarna tillfragades de och behandlarna
specifikt om de olika omradena.

Kanslor och tankar om ditt barn

En majoritet (78 %) av féraldrarna tyckte att fragorna kring Kdnslor och tankar om ditt
barn var relevanta for dem. Andra kommentarer som fordes fram var att det var positivt
att bli tillfragad om omradet och fa bekraftelse pa att amnet ar svart. Foradldrarna kom-
menterade:
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”Jag har aldrig tidigare brutit ner mina kdnslor pd detta viset — var positivt
overraskad.”

“Man lyfter frdgor som annars bara glider forbi.”

“Det dr en svdr bit, mycket frustration och ilska nér saker man tycker bara ska
funka inte gér det.”

”Det dr jobbigt att erkdnna att ens barn tar mer ¢én det ger. Skuld!”

Samtliga behandlare menade att fragorna pa omradet var relevanta for respektive
familjs situation. Tva behandlare framholl att FIQ visar pa att foraldrarna i en familj kan
uppleva sin situation valdigt olika och att de har ges mojlighet att prata om dessa
skillnader och olika stodbehov. En behandlare kommenterade att en féralder blev
positivt 6verraskad av hur positivt hon som helhet sag pa sin situation. En annan
behandlare kommenterade att svaren pa fragorna bekraftade foradldrarnas berattelse
om vardagen med barnet samt att de stéllda fragorna gav tillatelse att prata om dessa
kadnslor och tankar.

En foradlder som satte kryss mittemellan relevant och irrelevant kommenterade detta
med att hon inte kunde jamfora sina tankar och kédnslor med andra foréldrars, bara utga
fran sin egen upplevelse av barnet.

Barnets paverkan pa ditt sociala liv

Majoriteten (53 %) av foraldrarna tyckte att fragorna kring Barnets paverkan pa ditt
sociala liv var relevanta for dem. Har visar kommentarerna pa att férdldrarnas sociala
liv ser mycket olika ut:

”Hennes funktionsnedsdttning hindrar oss inte fran att géra det vi vill géra.”

”Det finns ju situationer som skulle vara enklare om man gjorde dem sjdlv.
Samtidigt fr man ddligt samvete ndr man inte tar med...”

“Hela vart sociala umgdnge har krympt till ndstan 0.”
En foralder lyfte en annan aspekt av omradet:
“Fragan dr ocksa hur andra ser pa vart sociala liv.”

Samtliga behandlare upplevde ocksa att fragorna kandes relevanta for respektive familjs
situation. En behandlare berattade att det, nar fokus sattes pa detta omrade, framkom
att foraldrarna till ett barn forhaller sig olika i sociala sammanhang och att det var posi-
tivt att kunna lyfta det.

”Hdr blev fragan tydlig fér fordldrarna - den stora pdverkan barnet har. De
har aterkommit till det senare.”

Barnets paverkan pa familjens ekonomi

Drygt hélften av foraldrarna tyckte att fragorna kring Barnets pdverkan pa familjens
ekonomi var relevanta fér deras situation. Aven behandlarna upplevde att frdgorna
kring omradet var relevanta, men menade att det saknades fragor exempelvis om
arbetssituation, som kunnat fanga upp effekter av att man som foralder gar ner i
arbetstid for att orka med vardagen.
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Att drygt haften av féraldrarna upplevde det relevant med ekonomifragorna férvanade
projektledarna. FIQ &r utformat efter amerikanska férhallanden med t ex privata sjuk-
vardsforsakringar, dyra sjukvardsrdkningar och avgifter for specialskolor, vilket oftast
inte ar fallet i Sverige. Darfor forvantades omradet vara irrelevant for foréldrarna. Flera
foraldrar framholl dock att de saknade fragor om arbetssituation. Det kan darfor 6ver-
vagas om vissa fragor inom detta omrade (till exempel om barnomsorgskostnad) bor
ersattas av andra, mer relevanta (till exempel forlorad arbetsinkomst). Andra aspekter
pa arbetssituationen, t ex avseende socialt liv och karriarmoijligheter, kan ocksa vara
viktiga att ta upp, men da under andra frageomraden.

Tva foréldrar (till olika barn) kommenterade att det ar for tidigt att sdga nagot om eko-
nomin da barnet ar litet, ndgot som nagra av behandlarna ocksa noterar. De foraldrar
som inte tyckte att omradet var relevant kommenterade detta antingen med att det
inte ar nagon skillnad mot ett friskt barn eller att det helt enkelt inte har nagon bety-
delse eftersom barnets behov dnda gar forst och ar nagot man maste losa.

“NN - precis som vilket annat barn som helst- vixer och utvecklas och
hennes behov ska tillgodoses.”

”Den delen maste bara lésas.”

En forélder visade pa att fragan trots allt ar relevant genom att kommentera den
ekonomiska belastning det innebar att saker gar sénder fortare.

“Det dr jobbigt nér saker, kldder inte hdller sa Idnge.”

Paverkan pa din partner

Drygt hilften av de svarande foraldrarna® tyckte att fragorna kring Péverkan pé din
partner var relevanta for dem. En foralder kommenterade att hen ar separerad.
Framforallt handlade kommentarerna om svarigheter i partnerrelationen:

“Nér man blir en familj férdndras allt i livet. Det tar olika Iéng tid att
anpassa sig (hela familjen) till det nya livet oavsett om man har barn med
sdrskilda behov eller ej.”

“Ser olika pG vad som dr bdst (uppfostran m.m.).”
“Mycket svart att hdlla ihop férhdllandet.”

Behandlarna menade att fragorna kring Pdverkan pd din partner 6verlag kandes rele-
vanta for familjernas situation. En behandlare papekade att har blev samtalet sarskilt
bra, en annan att har fanns det olika syn pa en hel del som kunde lyftas. En behandlare
framholl att fordldraparet var separerat och darfor blev osakra pa om det skulle rela-
tera till varandra i fragorna eller till den nya partnern och en kommenterade att for-
dldern var ensamstaende. En foralder framholl ocksa en positiv sida av partnerskapet:

”Vi stéttar ju varandra och frGgorna handlar mest om det.”

Vid det efterféljande motet med projektledarna berattade en behandlare att en for-
alder kommenterat detta omrade med att hen inte visste hur det skulle ha varit annars.

* Sex féraldrar har inte svarat pa fragan, n=26. Bortfallet p& denna och féljande fragor beror
eventuellt pa att de fanns pa baksidan av frageformularet.
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Denna synpunkt blir extra tydlig pa detta omrade men ar egentligen ett gemensamt
drag for upplagget av FIQ i helhet — man férvdantas mata och jamfora med nagot som
man inte nédvandigtvis kanner till.

Barnets paverkan pa hans/hennes syskon

Knappt hilften av féraldrarna® upplevde att fragorna kring Barnets pdverkan pd hans/
hennes syskon var relevanta for dem. | de fall dar det fanns syskon medan behandlarna
att fragorna kring omradet kandes relevanta for familjens situation. Bade foraldrar och
behandlare kommenterade att i de fall de uppfattar omradet som irrelevant ar det pa
grund av praktiska skal, sdsom att syskon inte finns, ar mycket aldre, fér sma eller att
barnet ar sa litet att det inte borjat paverka syskonen &n. En fordlder kommenterade
fragans relevans for hen med att barnets paverkan pa hans/hennes syskon ar en stress-
faktor for dem. En behandlare kommenterade att fragorna ledde till ett nyanserat sam-
tal om vad syskonen i olika aldrar tycker och en annan berattade att de pratade mest
kring detta omrade.

Saknade fragor eller omraden

Majoriteten (75 %) av foraldrarna® saknade inte nagra omraden i FIQ-formularet.
Nagra av foraldrarna upplevde dock att de saknade nagot omrade eller nagra fragor
i FIQ och de framholl fragor om hur foréldrarna kdnner att de uppfattas av omgiv-
ningen samt om jobbsituation. Det framgar inte vad det ar foraldrarna skulle vilja
lyfta inom dessa omraden, men en aspekt pa arbetssituationen kan vara att for-
aldrar till barn med funktionsnedséattningar, trots samhallets stdd, ofta behéver ga
ner i arbetstid for att hinna med och orka ta det 6kade ansvar och engagemang
barnet kraver. Detta far konsekvenser for saval ekonomi som socialt umgénge for
féraldern. Aven i motet med behandlarna lyftes detta och de framholl att det &r
manga aspekter inom omradet, inte bara ekonomi och det sociala sammanhanget.
Om barnets 6kade vardbehov kraver storre franvaro fran arbetet kan detta leda till
daligt samvete gentemot arbetskamrater och chef. Férdldern kan ocksa kdnna sig
tvungen att ga ner i arbetstid och avsta fran att avancera karridgrsmassigt — som en
behandlare uttryckte det:

“Livet blev inte som man ténkt sig.”

Att en foralder ville ha fragor om hur omgivningen ser pa familjen forklarar en av
behandlarna vid det uppféljande motet med projektledarna med att inte bara barnet
har en funktionsnedsattning, det ar latt att bli “en handikappfamilj” i andras 6gon.

Sammantaget kan det konstateras att de mer generella fraigeomradena - Tankar och
kénslor kring ditt barn samt Barnets paverkan pa det sociala livet, har relevans och
beror den stora majoriteten. P4 omradena som beror familjesituationen skiljer sig
asikterna mer at, da nastan halften av féraldrarna inte upplevde dem relevanta for
just deras familj. Aven frdgorna kring barnets paverkan pa familjens ekonomi upp-
levdes, som vantat, som irrelevanta for halften av respondenterna.

Slutsatsen kan dras att de generella frageomradena &r viktiga for alla foraldrar, men
att det mer specifika skiljer sig at beroende av den aktuella familjekonstellationen.
Avseende fragorna gallande ekonomi ser de svenska forhallandena annorlunda ut an
de som fragas efter i den amerikanska forlagan, varfor det inte ar férvanande att just
detta omrade inte heller har relevans for alla.

> Fem férildrar har inte svarat pa fragan, n=27.
® Fem férildrar har inte svarat pa fragan, n=27.
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UPPLEVELSE AV DET EFTERFOLJANDE SAMTALET OCH FIQ SOM SAMTALSUNDERLAG
Till behandlarna stélldes fragan om hur de upplevde samtalet som foljde pa ifyllandet
av FIQ. En tydlig majoritet uppgav att det efterfoljande samtalet var 6vervagande
positivt. Flera av behandlarna kommenterade att det verkade positivt for foraldrarna
att ha ett samtal om egna upplevelser och kdnslor och att bolla tankar om situationer
dar de kdnner sig osdkra.

Behandlarna poangterade aven att det kdandes bra att ta sig tid att bekrafta foraldern
kring det som &r svart och det som fungerar samt att lyfta upp olikheter och fa en god
dialog utifran svaren. Nagon kommenterade dven att det i samtalet blev tydligt att det
positiva 6vervagde det negativa, nagot som behandlarna vid det uppféljande motet
med projektledarna dven betonade: det ar viktigt att det finns utrymme for det posi-
tiva i samtalet ocksa.

En behandlare hade infér samtalet kdnslan av att fordldrarna tyckte det var en onddig
kontakt, men att det inte kdndes sa nar de val traffades. Vid det uppfoljande motet
med projektledarna beskrev en behandlare det som att:

“Samtalet blir bra, eftersom det baseras pd deras egna svar, inte pd mitt
tyckande som behandlare”

Behandlarna uppgav att FIQ som samtalsunderlag fungerade 6vervagande positivt.
Flera av behandlarformulédren innehaller kommentarer om att formularet fungerade
mycket bra, att det har skapat 6kad tydlighet och varit ett stéd for att prata om svara
saker. En behandlare kommenterade att skillnader féraldrarna emellan blev tydliga
och en annan att FIQ éppnade upp for en diskussion kring vad som ar normalt och att
inte ha facit pa hur livet kunde ha varit.

PAVERKAN PA MOTTAGANDEFASEN

Det fanns en forvantan hos projektledarna att FIQ skulle innebara att insatser sattes in
tidigare efter nybesoket, eftersom formularet tydligare klargor behovet hos familjen
och da 6kar mojligheterna hos behandlarna att rikta insatserna. For att fa en uppfatt-
ning om hur detta sett ut skickades, ungefar en manad efter sista FIQ-formularet kom-
mit in, ett formular ut dar behandlarna ombads blicka tillbaka, summera och reflektera
over arbetet med FIQ. | detta formular uppgav en behandlare att tiden mellan nybesdk
och insats hade paverkats mycket av FIQ-anvdandandet, en uppgav att den hade pa-
verkats till viss del och resterande behandlare att den inte hade paverkats alls.

Projektledarna var ocksa intresserade av huruvida FIQ hade paverkat vilka insatser
som sattes in, dven detta for att bilden av vilket stéd familjen behover forvantas bli
tydligare med hjalp av FIQ. Halften av behandlarna uppgav att FIQ hade paverkat vilka
insatser som sattes in for familjerna till viss del och halften uppgav att det inte hade
paverkat alls. Férdelningen ser likadan ut nar de tillfragades om antalet insatser hade
paverkats; halften uppgav att de hade paverkats till viss del och hélften att de inte alls
hade gjort det.

Nar behandlarna uppmanades att fritt skriva ner vilka typer av insatser som FIQ ini-
tierat beskrev de framforallt fortsatta samtal med féraldrar och syskon men ocksa
stod vid externa kontakter, till exempel med LSS-handlaggare eller skolan. Nagon
uttryckte ocksa att FIQ 6kat forstaelsen for foraldrarnas situation hos dem sjalva
som behandlare.
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FORDELAR OCH NACKDELAR MED ATT ANVANDA FIQ

Behandlarna framholl framforallt fordelar med anvandandet av FIQ. Det handlar om att
foraldrarnas situation gavs en tydligare vikt genom att fokus inte bara lag pa barnet och
att formularet underlattade for samtal om svara saker. | tva formular uttrycktes att FIQ
ocksa kan vara till nytta dar inga storre problem foreligger:

“Man kan stdrka kénslan av att problemen inte ¢r stora och det kéindes bra
att fd sdga att det inte finns mycket att oroa sig for.”

Vidare menade behandlarna att andemeningen med fragorna ledde in pa manga viktiga
omraden och att det kan vara jobbigt for foraldrarna att pa eget initiativ ta upp det
sorgliga. De menade ocksa att det var bra att se skillnader i hur tva foraldrar i en familj
upplever omradena, nagot som ocksa blir tydligt for dem sjalva och férhoppningsvis
leder till en forbattrad kommunikation. En behandlare menade ocksa att det kan vara
lattare att uttrycka sig skriftligt i dessa fragor.

”Kunde bekrdfta mamman i hennes sdtt att hantera situationen och dnda
komma in pd tankar framdat, gldnta lite pd dérren till att det kan visa sig att
pojken behéver mycket stéd, behéver ga i sérskola.”

”Det kan gad fortare att fa fram det férdldrarna ténker pd och upplever. Att
bli tillfrégad innebdr att det far finnas.”

Nagra av behandlarna framholl nackdelar med anvandandet av FIQ. En av behandlarna
tyckte att krangliga fragor borde andras och undrade om det férelag 6versattnings-
problem. En annan sag en nackdel i att endast en foralder i det aktuella férdldraparet
ville fylla i FIQ, vilket ger en ensidig bild av familjesituationen. Har kommenterades ock-
sa formularets kansliga natur och behovet av att féra in foraldrastodet successivt med
fingertoppskéansla. En behandlare menade ocksa att anvdndandet av formularet, eller
formuldr 6verhuvudtaget, inte ger samma kontaktkvalitet som ett samtal. Behandlarna
aterkom ett flertal ganger till fragan om nar i kontakten det kan ses som lampligt att
erbjuda FIQ. Det fanns dven farhagor kring att anvdndandet av FIQ kan bli tidskravande.

Vid det uppfoljande métet med projektledarna framhéll behandlarna framférallt for-
delar med att infora FIQ som ett standardiserat satt att kartldgga behovet av foraldra-
stdd — oavsett vilken behandlare familjen moter sa stélls samma fragor. FIQ liknades

vid en sorts kvalitetssakring. Har lyftes ocksa att det maste vara tydligt att det ar frivilligt
att fylla i formularet, dven om det skulle inga som rutin vid nybesok.

FORTSATT ANVANDANDE AV FIQ
En klar majoritet (93 %) av foraldrarna’ var positiva till att Bou fortsattningsvis anvander
FIQ i kontakten med familjer. Tva féraldrar kommenterade:

“Man kan sdtta in hjdlp till familjer, prata om dessa kdnsliga dmnen utan
att familjen ber om det. Ibland skéims man att faktiskt for att berdtta hur illa

det dr.”

“Viktigt att prata om férdldrarnas kdnslor och tankar kring barnet och
vardagen.”

En annan placerade sig mellan de bada alternativen och kommenterade:

" Fem av férildrarna har inte svarat p4 fragan, n=27.
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”Om man dr drlig ndr man fyller i formuldret ér det till hjélp fér bade
familjen och er i hur man ska ga vidare for att barnet ska fa det sG bra som
méjligt.”

En foralder var inte positiv och kommenterade:
“Finns sékert en god tanke, men fér mig kéndes det mest konstigt.”

Nar behandlarna i projektets senare fas ombads blicka tillbaka menade samtliga att Bou
bor anvanda FIQ i kontakten med familjer framdver. Nagra behandlare reserverade sig
dock med att FIQ bor anvdandas som komplement, behdver testas ytterligare och kan
behova saljas in val till enheterna. Behandlarna fick ocksa fragan om det finns omstand-
ligheter nar FIQ ar mindre lampligt att anvdnda och dar kommenterade nagra behand-
lare att FIQ kan vara mindre lampligt nar familjen ar i kris eller inte “landat” i barnets
funktionsnedsattning.

BORTFALL

Det ar maojligt att de nu mestadels positiva upplevelserna av att fylla i FIQ och det efter-
foljande samtalet hade sett mer negativa ut om alla familjer inkluderats i forsdket. Som
papekades i metodavsnittet gjorde behandlarna pa okdnda grunder ett urval av vilka
familjer som erbjods prova FIQ. Utéver den givna skevheten, att de som var negativt
installda da de fick ta del av formularet avb6jde medverkan och de som initialt var
positiva var de som deltog, maste det dven tas med i den samlade bedémningen att
deltagarna i studien redan i utgangslaget eventuellt hade en positiv instéllning till
habiliteringens hjalp och stéd. Om man redan i utgangsldget vet med sig att det skulle
bli for narganget med psykologisk hjalp och foraldrastéd och kanske framforallt vill ha
hjalp av andra yrkesgrupper inom habiliteringen, ar kanske inte motivationen sarskilt
stor att delta i utformandet av ett nytt instrument for foraldrastod.

For att komma runt det bortfall som utgjordes av att fordldrar med tolkbehov inte er-
bjods att delta i forsoket och fortsattningsvis kunna erbjuda FIQ till icke-svensksprakiga
foraldrar behovs 6versatta versioner av FIQ pa flera sprak. Detta eftersom fragornas
personliga karaktar, och i vissa fall laddning, gor att det finns en fordel i att fylla i for-
mularet i enrum.

Det kan konstateras att majoriteten av foraldrar och behandlare var positiva till FIQ
och Barn- och ungdomshabiliteringens fortsatta anvdndande av det for att kartlagga
hjalpbehov i mottagandefasen. Bortfallet i férsoket vacker dock misstankar om att det
kan finnas en ovilja hos vissa foraldrar att fylla i ett formular kring dessa @mnen. | ett
eventuellt fortsatt anvandande av FIQ blir det darfor viktigt att behandlarna ar tydliga
gentemot fordldrarna angaende frivilligheten i deltagandet.

AVSLUTANDE DISKUSSION

Projektets syfte ar att undersdka hur en modifierad version av skattningsformularet FIQ
kan anvandas for att synliggéra foraldrars behov av riktade insatser inom Bou. Baserat
pa de synpunkter och upplevelser foraldrar och behandlare har atergett i formular och
samtal ar det tydligt att FIQ kan fylla en funktion i att synliggdra féraldrarnas behov av
stdd. Det fanns en férhoppning om att FIQ skulle klargoéra behovet och darmed férkorta
steget fran nybesok till insats dven tidsmassigt. Sa har det dock inte riktigt blivit; FIQ har
inte paverkat tiden mellan nybesok och insats. Daremot har FIQ delvis paverkat vilka
insatser och antalet insatser som satts in. En anledning till att tiden inte har paverkats
kan vara att Barn- och ungdomshabiliteringen ar en hart belastad organisation, som
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kanske inte formar forkorta tiden mellan nybesok och insats med nuvarande resurser
dven om foraldrarnas behov blir tydligare. FIQ bidrar dock till att fortydliga behovet och
till att behandlarna far upp 6gonen for omraden de kanske inte tankt pa eller forst sett
anledning till, att fraga om.

| syftet att synliggora foradldrarnas kanslor och tankar kring att ha fatt ett barn med
funktionsnedsattning fungerar FIQ oftast bra, och verkar darfor fylla en viktig funktion
i bearbetningsprocessen av diagnos och forandrad livssituation. Manga foraldrar pa-
pekade vikten av att fa utrymme att prata om dessa amnen som det annars kan ta
langre tid att komma in pa. FIQ fyller alltsa inte bara funktionen av att fértydliga be-
hovet av praktiska insatser och vara en hjalp vid planering, utan skapar aven en latt-
nad hos foraldrar att bli direkt tillfragade kring sin, inte bara barnets, situation. FIQ har
ocksa upplevts fordjupa kontakten mellan fordldrar och behandlare i ett tidigare skede
anivanliga fall, da svara @mnen ges utrymme redan fran borjan.

En klar majoritet av de foréldrar och behandlare som medverkade i projektet menade
att FIQ bor anvandas av Bou i fortsattningen. Det ar dock viktigt att resonera kring hur
och nér detta ar lampligt. Bade frivillighet och standardisering ar viktiga aspekter att
vaga in, precis som vid andra insatser habiliteringen erbjuder.

Majoriteten av de deltagande foréldrarna upplevde positiva effekter av att fa berétta
om sin foraldrasituation i den tidiga kontakten med Barn- och ungdomshabiliteringen.
Aven behandlarna uttryckte att de snabbt far tillgdng till viktig information infér fortsatt
kontakt och behandlingsformer. Da nybesdksperioden alltmer har blivit en standardi-
serad och valfungerande del av mottagandet av nya familjer ar det ett [ampligt tillfalle
att inkludera ytterligare ett instrument som kan komplettera med foraldrarnas per-
spektiv pa tillvaron med barnet. Nackdelen har ar, som flera behandlare och foréldrar
papekade, att alla inte dr redo. Da finns det mojlighet att anvdanda FIQ i en senare del

av kontakten med féraldrarna, som nagra av behandlarna pa eget initiativ gjort da de
upplevt att de “kért fast”. Aven om detta inte ar syftet for just denna studie ar det ett
annat mojligt anvandningsomrade. Det ar inget som hindrar att FIQ gors om flera ganger
som en utvardering eller “lagescheck”, eller att de familjer som redan nu har en kontakt
med habiliteringen far géra det som en kartlaggning av behov i ett senare skede. Det &r
dock viktigt att komma ihag att detta inte ar utvarderat inom ramen for detta projekt
utan att ett eventuellt anvdndande av FIQ utanfor nybesdksfasen med férdel sa sma-
ningom kan ses over och utvarderas.

Det finns en risk for godtycklighet i vem som erbjuds FIQ. Om en enskild behandlare inte
ar overtygad om formularets fértjanster kan det erbjudas i forbifarten utan overtygelse
och snarare fa karaktdren av en extrauppgift familjen behover lagga tid pa an nagot som
kan vara dem till gagn. Pa samma satt kan en behandlare anse att en foralder med
exempelvis ett annat modersmal dn svenska eller las- och skrivsvarigheter inte bor
erbjudas FIQ, dven om foralderns behov av stdd ar stora och kanske skulle behdva en
tydlig kartlaggning. Av den anledningen kan det havdas att det kravs standardisering av
anvandandet av FIQ, utan att for den skull ta bort den enskilde behandlarens mojlighet
att avgora om det inte ar ratt tillfalle for en viss familj.

Ytterligare en anledning till att just FIQ som formular kan anvdndas inom Bou &r att man
redan beslutat sig for att anvdanda detta inom HabQ, da som utvardering och kvalitets-
sakring av behandlingsinsatser inom Bou. Pa sikt kan det vara en vinst att inte anvidnda
alltfor manga olika formular som egentligen har samma innehall eller syfte.
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Slutsatser

Resultaten visar att den modifierade versionen av FIQ ar ett bra instrument for att
synliggdra behov av foraldrastodjande insatser nar familjen forst kommer till
habiliteringen, vid nybesoket. Instrumentet hjalper till att klargora vilka behov som
finns och vilka insatser som behdvs. FIQ fungerar dven val som samtalsunderlag da
det 6ppnar for fragor kring kansliga omraden, dven om formularet ibland kan upp-
fattas som alltfor ndrganget. Daremot bidrar inte formularet till att tiden mellan
nybesok och insats forkortas.

Begripligheten i de stéllda fragorna har betydande brister da de dr omstandligt for-
mulerade och ibland har oklara syften. Frageformuleringarna maste darfoér férenklas
ytterligare, utdver de anpassningar som redan gjorts inom projektets ramar.
Forbattringsbehov finns ocksa vad géller tillganglighet for alla foraldrar, oavsett sprak.

Da formularet ar anpassat efter amerikanska forhallanden finns frageomraden som
kan behova férandras nagot. Det galler framst omradet Barnets pdverkan pd familjens
ekonomi, dar irrelevanta fragor bor tas bort. Fragor kan ocksa behova laggas till, till
exempel om féréldrarnas arbetssituation.

Slutsatsen ar darfor att FIQ behover modifieras ytterligare for att kunna anvandas pa
ett standardiserat satt inom Barn- och ungdomshabiliteringen. Med modifieringar och
ytterligare forenklingar skulle FIQ kunna bidra till att fler insatser erbjuds foraldrarna
och att de far de insatser som passar dem bast och som de har storst behov av.

Implementering

FIQ kommer att anvdndas inom Barn- och ungdomshabiliteringen fortsattningsvis.
Implementeringen kraver dock en bearbetning av formuldret samt framtagande av
rekommendationer for nar och hur instrumentet ska anvandas. En arbetsgrupp kom-
mer att tillsattas.

Arbetsgruppen ska bearbeta formuldret enligt féljande:
- korrigera formuleringarna i FIQ for att gora dem enklare och tydligare
- tabort eller byta ut fragor som inte passar for svenska férhallanden
- diskutera behov av och méjligheter att 6versatta FIQ till andra sprak

Arbetsgruppen ska ta fram rekommendationer f6r anvandningen av FIQ inom Bou
enligt féljande:

- om FIQ ska anvandas pa ett standardiserat satt eller nar behov finns

- ndribehandlingsprocessen FIQ ska anvandas

- hur ifyllda FIQ-formuléar ska hanteras och anvandas

Inom kvalitetsregistret HabQ anvands FIQ i sin ursprungliga version och som ett fore/

efter instrument for att mata foraldramaende. Det ar viktigt att klargora att det i nu-
laget finns en skillnad i anvandningen av FIQ inom Bou respektive HabQ.
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Modifierad FIQ — Family Impact Questionnaire
Modifierad version efter original av Donenberg & Baker (1993) i svensk 6versattning av
Olsson, Larsman & Hwang (2008).

FIQ - FAMILY IMPACT QUESTIONNAIRE

Foralder/vardnadshavares namn:

Bilaga 1.

Barnets namn: Alder:

Datum:

Att vara foralder kan vara svart och barn paverkar familjer pa olika satt. Vi skulle vilja

veta vilken paverkan ditt barn har pa din familj jamfort med den paverkan andra barn i
hans/hennes alder har pa sina familjer. Féljande fragor forsoker belysa barns paverkan
inom olika omraden av familjens fungerande. Var snéll och kryssa for den kategori som

bast beskriver hur saker och ting i allmanhet har varit for dig nar du tanker pa ditt barn.

Dina kanslor och tankar om ditt barn

Jamfort med barn och foraldrar till barn i samma alder...... Inte alls Lite Mycket Valdigt
mycket
1. ar mitt barn mer stressande
2. uppskattar jag tiden tillsammans med mitt barn mer
3. | far mitt barn mig att kdnna mig mer frustrerad
och arg
4. | far mitt barn mig att kinna mer gladje och stolthet
5. kdnner jag mig, nar jag ar med mitt barn, mindre
effektiv och kompetent som foralder
6. ar det lattare for mig att leka och ha kul med mitt barn
7. stor mitt barns beteende mig mera
8. | far mitt barn mig att kdnna mig mer alskad
9. kdnns det som om jag ensam forséker hantera mitt

barns beteende/funktionsnedsattning

10. | far mitt barn mig att kinna mig mer energisk

11. | kdnner jag att jag skulle kunna vara en battre foralder
till mitt barn

12. | far mitt barn mig att kdnna mig mer trygg som foralder

13. | kdnner jag att jag borde ha battre kontroll 6ver
hans/hennes beteende

14. | gor mitt barn for det mesta som jag sager at
honom/henne

15. | kdnns det for det mesta som om jag vet hur jag skall
hantera mitt barns beteende
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Barnets paverkan pa ditt sociala liv

Jamfért med barn och foraldrar till barn i samma alder...... Inte alls Lite Mycket Valdigt
mycket
16. | genererar mitt barns beteende/funktionsnedséattning
mig nar vi ar bland folk
17. | undviker min familj sociala situationer mer (t.ex.
restauranger och offentliga platser) pa grund av
hans/hennes beteende/funktionsnedsattning
18. | ar det svarare att hitta en barnvakt at honom/henne
19. | hélsar min familj pa vanner mindre ofta an jag skulle
vilja pa grund av mitt barns
beteende/funktionsnedsattning
20. | hindrar mig mitt barn mer frén att umgas med mina
vanner
21. | kanner jag mig mer spand nar min familj gar ut
eftersom jag oroar mig fér hans/hennes beteende
22. | maste jag oftare forklara mitt barns beteende for andra
23. | deltar jag mindre i aktiviteter pa grund av mitt barns
beteende/funktionsnedsattning
24. | Har vi gdster hemma mer séllan an jag skulle 6nska pa
grund av mitt barns funktionsnedsattning
25. | tar jag med mig mitt barn och handlar och utrattar
arenden mer séllan
Barnets paverkan pa familjens ekonomi
Jamfort med barn och foraldrar till barn i samma alder...... Inte alls Lite Mycket Valdigt
mycket
26. | ar kostnaden for mitt barn hogre
27. | kostar barnomsorgen mer
28. | ar kostnaden for mat, klader och leksaker hogre
29. | ar kostnaden for ombyggnationer och/eller att
fixa/reparera saker hemma hogre
30. | ar kostnaden for mediciner, sjukvard och férsdkringar
hogre
31. | ar kostnaden for undervisningen och psykologiskt stéd
hogre
32. | ar kostnaden for fritidsaktiviteter (musik, bad,

gymnastik) hogre
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Barnets paverkan pa relationen till Din partner (fyll i om relevant)

Jamfért med barn och foraldrar till barn i samma alder...... Inte alls Lite Mycket Valdigt
mycket
33. | har min partner och jag oftare olika uppfattningar om
hur mitt barn skall uppfostras
34. | stottar min partner mitt satt att hantera mitt barns
vardag mer
35. | stéller det har barnet min partner och mig mot
varandra oftare
36. | har, att uppfostra det har barnet, fort min partner och
mig ndarmare varandra
37. | orsakar mitt barn mer konflikter mellan min partner
och mig
38. | stottar min partner mitt satt att hantera mitt barns
beteende mer
39. | har, att uppfostra det har barnet, fort min partner och
mig langre ifran varandra
Barnets paverkan pa hans/hennes syskon (fyll i om relevant)
Jamfort med barn i samma alder...... Inte alls Lite Mycket Valdigt
mycket
40. | hjalper de andra barnen i familjen till att ta hand om
honom/henne mer
41. | hindrar mitt barn sina syskon fran att delta i aktiviteter
mer
42. | klagar de andra barnen i familjen 6ver hans/hennes
beteende mer
43. | skams de andra barnen i familjen 6ver hans/hennes
funktionsnedsattning
44. | avvisas mitt barn mer av sina syskon
45. | tar de andra barnen hem kompisar mer séllan pa grund
av hans/hennes funktionsnedsattning
46. | tycker de andra barnen i familjen mer om att vara med
honom/henne
47. | anvander mitt barn sina syskons saker utan att be om
lov oftare
48 | tappar mitt barn bort eller gér sénder sina syskons

saker oftare
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OVERGRIPANDE FRAGOR

40. Jamfort med andra barn i samma alder skattar jag svarigheten att leva med mitt

barn som

0 1 2 3 4 5 6
Mycket Lattare Nagot Ungeféar det Lite Svarare Mycket
lattare lattare samma svarare svarare

41. Jamfort med andra barn i samma alder dr mitt barns paverkan pa var familj

0 1 2 3 4 5 6
Mycket Mindre Nagot Ungefar det | Lite mer Mer Mycket
mindre positiv mindre samma positiv positiv mer
positiv positiv positiv
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Bilaga 2.
Frageformular om FIQ till medverkande féraldrar (F1)

Fragor om FIQ

Hur upplevde du att bli tillfragad om din situation som fordlder?

O O O O O
Mycket Ganska Varken Ganska Mycket
negativt negativt eller positivt positivt

Hur latt/svart var det att forsta vad som menades med fragorna?

l l l l l
Mycket Ganska Varken Ganska Mycket
svart svart eller latt latt

Var fragorna kring ”Kénslor och tankar om ditt barn” relevanta for dig?

O Ja [ Nej

Kommentarer:

Var fragorna kring ”Barnets paverkan pa ditt sociala liv” relevanta for dig?

O Ja I Nej

Kommentarer:

Var fragorna kring ”Barnets paverkan pa familjens ekonomi” relevanta for dig?

] Ja 1 Nej

Kommentarer:
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Var fragorna kring ”Paverkan pa din partner” relevanta for dig?

O Ja O Nej

Kommentarer:

Var fragorna kring ”Barnets paverkan pa hans/hennes syskon” relevanta fér dig?

Ll Ja L1 Nej

Kommentarer:

Saknade du nagra fragor?
O Ja L] Nej

Om ja, vilka?

Tycker du att det ar bra om Barn- och ungdomshabiliteringen fortsattningsvis
anvander FIQ i kontakten med familjer?

O Ja ] Nej

Kommentarer:
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Frageformular om FIQ och uppféljande samtal medverkande
behandlare (B1)
Fragor om FIQ och uppféljande samtal

Hur tyckte du det var att be férdldrarna fylla i FIQ?

[0 Overvagande positivt [0 Overvigande negativt

Kommentarer:

Upplevde du att frdgorna var begripliga for foridldrarna?

O Ja ] Nej

Kommentarer:

Hur upplevde du det efterféljande samtalet?

[0 Overviagande positivt [0 Overvagande negativt

Kommentarer:

Hur fungerade FIQ som samtalsunderlag?

[0 Overvagande positivt [0 Overvigande negativt

Kommentarer:

Utifran samtalet, vilka fordelar/nackdelar ser du med att anvinda FIQ?

Kommentarer:
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Kadndes fragorna kring ”Kéanslor och tankar om ditt barn” relevanta for familjens
situation?

O Ja O Nej

Kommentarer:

Kadndes fragorna kring ”Barnets paverkan pa ditt sociala liv” relevanta for familjens
situation?

O Ja ] Nej

Kommentarer:

Kandes fragorna kring ”Barnets paverkan pa familjens ekonomi” relevanta for
familjens situation?

O Ja ] Nej

Kommentarer:

Kdndes fragorna kring ”Paverkan pa din partner” relevanta for familjens situation?

O Ja ] Nej

Kommentarer:

Kindes fragorna kring ”Barnets paverkan pa hans/hennes syskon” relevanta for
familjens situation?

] Ja ] Nej

Kommentarer:

30



Frageformular om FIQ-forsoket till medverkande behandlare (B2)

Fragor till dig som har deltagit i FIQ-projektet

Vi ber dig nu att ténka tillbaka pa de familjer du har intervjuat med hjalp av FIQ for att
ge oss en uppfattning om dina erfarenheter av att anvanda formularet. Titta garna i de
aktuella habiliteringsplaneringarna.

1)

2)

3)

4)

5)

6)

Hur manga familjer har du intervjuat med hjalp av FIQ?

Antal:

Har FIQ paverkat vilka slags insatser du har erbjudit familjerna?

Ja mycket Till vissdel  Nej inte alls

Vilka typer av insatser har FIQ initierat?

Upplever du att antalet insatser har paverkats?

Ja mycket Till viss del Nej inte alls

Kommentar:

Bilaga 4.

Upplever du att tiden fran nybesok till insats har forkortats av den information
du har fatt genom FIQ?

Ja mycket Till viss del Nej inte alls

Kommentar:

Upplever du att FIQ har varit till hjalp for att synliggora behov av riktat stod till
foraldrarna?

Ja mycket Till viss del Nej inte alls

Vilka fordelar kan du se med att anvanda FIQ for att kartlagga behov av riktat
stod?
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7) Vilka nackdelar kan du se med att anvanda FIQ for att kartlagga behov av riktat
stod?

8) Tycker du att Barn- och ungdomshabiliteringen fortsattningsvis ska anvanda FIQ
i kontakten med familjer?

Ja Nej

Kommentar:

9) Finns det omstandigheter da FIQ ar mindre lamplig att anvanda?

Kommentar:

Tack for din medverkan!
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