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JAG AR EN TONARING!
— EN INTERVJUUNDERSOKNING OM MOJLIGHETER FOR UNGDOMAR MED
FUNKTIONSHINDER ATT FA EN VUXENRELATION TILL SINA FORALDRAR*

Carola Berglund och Jessica Lucic

Under tonarstiden forandras relationen mellan foralder och tonaring.
For att en sadan forandring ska kunna ske behover tonaringen ha
tillgang till privatliv, aktiviteter utanfér hemmet, kamrater samt
utrymme for eget beslutsfattande. Syftet var att undersdka mojligheter
till forandring av relationen mellan ungdomar med funktionshinder
och deras foraldrar. Undersokningen var kvalitativ och
datainsamlingen gjordes med semistrukturerade djupintervjuer.
Informanterna var tio ungdomar i aldern 15-20 ar och sju foraldrar.
Ungdomarna hade olika rorelsehinder, synskador och kognitiva
funktionshinder. Data analyserades med tematisk analys. Resultaten
visade varierande mojligheter till forandring. Flera hinder kunde
identifieras. Kamratrelationer var ett problematiskt omrade, oavsett
funktionshinder, likasa majligheten till beslutsfattande. Vidare fanns
tendenser till overbeskydd och infantilisering, saval fran foraldrarnas
sida som fran samhallet. Resultaten diskuterades utifran tanken att
samhallets syn pa funktionshinder forsvarar foraldrarnas stravan att
gbra ungdomarna sjalvstdndiga. Inlérningsteorier anvandes som
teoretisk ram for forstaelse av olika forhallningssatt. Slutligen
diskuterades hur foréaldrar pa olika satt kan medverka till att relationen
forandras.

Inledning

Fran 1950-talet och framat har det bedrivits en hel del forskning om hur det &r att leva
med barn som har funktionshinder. Centrala begrepp i denna forskning har varit sorg,
stress och coping (Mdller & Nyman, 2003). Forskning om barn och ungdomar har
bedrivits utifran tre perspektiv (McConachie, 1994; Byrne & Cunningham, 1985,
refererade i Hogberg, 1996). Ett dar fokus ligger pa krisreaktioner, social isolering,
stress och psykisk belastning, som alla anses vara oundvikliga reaktioner for den
foralder som far ett barn med funktionshinder. Det andra perspektivet utgar fran
familjens otillfredsstallda behov, som antas ge upphov till stress. Med det tredje
perspektivet fokuserar man pa saval risk- som skyddsfaktorer och forskningen inriktas
pa anpassning och coping (ibid.). Priestley (1998) delar in forskningen om barn och
ungdomar med funktionshinder utifran tre olika fokus. | ett av dessa &ar det barnets

*Handledare under planerings- och datainsamlingsfasen var Britta Hogberg, FoU-enheten
Handikapp & Habilitering. Bada forfattarna har varit lika delaktiga i samtliga faser. Vi vill
tacka alla som mojliggjort den har studien— informanter, handledare och narstaende. Vart storsta
och varmaste tack riktar vi till de ungdomar och foraldrar som medverkat och delat med sig av
sina erfarenheter och tankar. Stort tack for ert ovarderliga bidrag!
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skada och funktionshinder som star i centrum. | ett annat intresserar man sig for barnets
sarbarhet, dar barnet beskrivs som utsatt och som ett passivt objekt. | den tredje
ansatsen ar det barnets relation till stéd och service med anledning av funktionshindret
som star i fokus (ibid.).

Moller och Nyman (2003) menar att det rader stor brist pa forskning som undersokt hur
familjemedlemmarnas satt att reagera och fungera kan tankas paverka - vilka
konsekvenser barnets skada far och hur barnet utvecklas. Forfattarna tar upp hjarnans
plasticitet och darmed formaga att aterhamta funktioner vid ratt stimulering, men
framforallt hur familjens reaktioner och sétt att hantera enskilda situationer paverkar
upplevelserna och konsekvenserna av skadan. Man menar att detta kan ge effekter pa
individuell niva, i form av depression, beteendeproblem, stress, kognitiv och annan
prestationsformaga. Likasa kan det ge effekter pa social niva, till exempel vad galler
samspel med andra och deltagande i sociala aktiviteter. Forskningens uppgift ar darfor
att belysa vilka faktorer som paverkar och hur de paverkar (ibid.).

Relationen till foraldrarna forandras under tonarstiden

Det finns ett flertal olika teorier kring ménniskans utveckling. Den psykodynamiska
utvecklingspsykologin har utvecklats ur psykoanalysen som sag utveckling som styrd
av forutbestamda inre processer. Varje tidsperiod, fas i livet, antogs innehalla psykiska
utvecklingsuppgifter som maste l6sas (Havneskdld & Mothander, 1995). Sadana
specifika utvecklingsfaser har dock inte kunnat belaggas. Vidare ansags drifter vara den
primara kraften fér utveckling. Den dynamiska utvecklingspsykologin har utvecklats
fran driftteorier via jag-, objektrelations-, sjalv- och affektteorier till att idag se
utveckling som paverkad av saval inre som yttre processer. Barnets medfodda formaga
till affektivt samspel och dess behov av intersubjektivitet ses numera som sjalvklara
antaganden. Istéllet for faser ser man idag utveckling som ett antal livsteman eller
utvecklingslinjer som finns med oss under hela livet. Stern har utvecklat en modell for
sjalvutveckling dar han beskriver fem positioner; k&nslan av ett uppvaknande sjélv, ett
karnsjalv, ett subjektivt sjalv, ett verbalt sjdlv. och ett berdttande
sjalv. Sjalvutvecklingen ses som en process av émsesidiga relationer och inom de fem
upplevelseperspektiven organiserar barnet de olika erfarenheter som det méter i sitt
sociala liv (ibid.).

Nar det géller utvecklingen under tonarstiden ansags uppgiften enligt Blos drift-
jagpsykologiska modell vara en andra individuation (Wrangsjo, 1993). Ungdomen
antogs ha ett antal faser att ga igenom i syfte att uppna frigorelse fran foraldrarna.
Erikson som fokuserade mer pa identitetsskapande beskrev tonarstiden som
utvecklingscykelns femte fas, en fas dar de unga paborjar den slutgiltiga utvecklingen
som ska gdra dem till autonoma personer (ibid.). Nar Wrangsjo (1993) utvecklar Sterns
sjalvbegrepp att galla for tonarstiden tar han bland annat upp kérnsjalvet som under
tonarstiden paverkas pa olika satt. Upplevelsen av att vara sina handlingars upphov,
agensen, kan paverkas av kraven pa delaktighet i nya relationsmonster. Koherensen,
kdnslan av att vara sammanhangande, utsatts for provningar da nya emotionella,
kognitiva och fysiologiska upplevelser ska harbargeras. Affektiviteten ska omfatta nya
omraden, till exempel kanslor till viktiga andra, sdsom personer av motsatt kon.
Kontinuiteten, det vill saga upplevelsen av att vara densamma, “pagaende”, stressas i
tonaren eftersom kroppen och relationerna forandras. Inom det verbala respektive det
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“berattelseskapande” sjélvet sker en utveckling som kan hérledas till bland annat det
abstrakta tdnkande som tillkommer under tonarstiden. Tonaringen kan se sig sjalv i ett
nytt ljus och laborerar med att finna sig sjalv genom att berdtta om sig sjalv, till
exempel genom telefonsamtal med vénner (ibid.).

Skinners utforskande av operant beteende och betingning lade grunden till olika sétt att
se pa utveckling som paverkad av omgivningen (Crain, 2000). Inlarningsteorier bygger
pa tanken att ett beteende regleras av dess konsekvenser. Nar en konsekvens okar
sannolikheten for att ett beteende ska upprepas, talar man om att beteendet forstarks.
Positiv forstarkning innebar att ett beteende okar i frekvens nar det foljs av en positiv
konsekvens, medan negativ forstarkning innebér att beteendet Okar nar det leder till att
oonskade konsekvenser tas bort. Positiv forstarkning ar mest effektiv nar den sker
intermittent, det vill sdga oregelbundet, men vid nyinlarning bor kontinuerlig positiv
forstarkning tillampas. Savél positiv som negativ forstarkning bor ske i direkt
anslutning till beteendet i fraga. Bestraffning ar en metod som syftar till att eliminera ett
visst beteende och som innebér att ett obehag tillfogas eller nagot positivt avlagsnas.
Enligt Skinner inverkar bestraffning endast kortsiktigt pa ett beteende. Mer effektivt ar
istallet utslackning, vilket innebér att en forvantad konsekvens av ett beteende uteblir
(ibid.). Vad som forstarker ett beteende ar individuellt (Hawton, Salkovskis, Kirk &
Clark, 1989). Pryor (2002) menar att de principer som anvénds vid forstarkning kan ses
som lagar som alla larsituationer bygger pa. Narhelst vi forscker paverka andras eller
vart eget beteende anvander vi oss av dessa lagar, vare sig vi & medvetna om det eller
ej (ibid.).

Bandura har i sin sociala inlarningsteori utvecklat de idéer som bland annat Skinner
formulerade och ser inlarning genom observation som en central del for utveckling
(Crain, 2000). Bandura menar att méanniskor lar sig effektivt bara genom att observera
andras beteenden och att detta innebar en tydlig kognitiv aspekt i inlarningen. Vi lar oss
aven genom symboliska modeller, saésom modeller i media eller verbala instruktioner.
Bandura menar att om vi vill att barn ska utvecklas maste vi motivera och hjélpa dem,
ge positiva och negativa konsekvenser samt forse dem med lampliga modeller. Bandura
menar aven att olika beteenden som ingar i socialisationen lars in. Vi lar oss i syfte att
uppna internaliserade mal och normer. Utveckling av prosociala beteenden sasom att
dela med sig, hjalpa andra, samarbeta och vara altruistiska, sker bade genom att regler
lars in och genom modellinlarning. Beroendet av yttre forstarkning minskar genom
socialisation och 6kad sjalvreglering. Vi satter upp egna krav och ger oss sjalva
beloning eller straff utifran dessa. Att stdlla hoga krav innebar sannolikt att
prestationerna Okar, men hoga malsattningar innebar ocksd en hogre risk for
misslyckanden och depression. Bandura menar darfor, i likhet med bland annat
Skinner, att man ska satta upp delmal och strava framat i sma steg.

Hur vi bedomer var formaga att beharska olika omraden (”self-efficacy”) har betydelse
for motivationen. Nar vi tror pa var formaga okar sannolikheten att ett visst beteende
upprepas. Hur vi bedomer var egen formaga baseras pa fyra informationskallor; verklig
prestation — om vi lyckas 6kar kanslan av att klara av, andras erfarenheter — framforallt
om vi bedomer att den andras formaga liknar var, verbal dvertygelse — peptalks och
kroppsliga signaler — angestsymtom kan tolkas som bevis pa oférmaga. Sma barn
utvecklar en kansla av tilltro till egen formaga nar de utforskar sin omgivning och i
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nagon utstrackning upplever sig kunna kontrollera den. Nar barnet vaxer upp vidgas
den sociala varlden och under tonarstiden anvander vi oss av kamrater som modeller for
vad vi kan bemastra och som social jamforelse. Tilltron till den egna férmagan
omprovas standigt da vi stalls infor nya omraden i livet, tonaringen vérderar sin
formaga som karlekspartner och som nybliven foéralder varderas kapaciteten som
mamma eller pappa (ibid.).

Att ga fran barndom till vuxenliv innebar att livssituationen forandras i manga
avseenden. Youniss och Smollar (1985) ser tonarstiden som en tid nar foraldrar och
tonaring tillsammans omdefinierar relationen. Relationen till foraldrarna, som under
barndomen framst praglats av beroende, ska nu i stéllet bereda rum fér mer autonomi.
Man kan aven beskriva detta som att ga fran beroende till relativ jamlikhet (Williams,
2003). En omdefiniering av relationen till foraldrarna sker genom foréndringar inom
flera omraden sdsom kamratrelationer, fritid, aktiviteter, beslutsfattande och
risktagande (se t ex Youniss & Smollar, 1985; Larson et. al., 1996; Smetana, 1988).
Dessa omraden tas upp nedan och galler generellt for alla ungdomar. Genomgangen
kompletteras med forskning kring barn och ungdomar med funktionshinder. En del av
denna forskning beror specifika funktionshinder, vanligtvis utvecklingsstdrning eller
olika former av rorelsehinder. 1 andra refererade undersokningar har olika
funktionshinder inkluderats, ibland saval fysiska som kognitiva. Tyvarr rader det brist
pa forskning som specifikt berér ungdomar med synskada och vissa kognitiva
funktionshinder, sasom autismspektrumstérning och Damp/ADHD.

Minskad tid med familjen

Tiden som spenderas med familjen minskar under tonaren (Larson, Richards, Moneta,
Holmbeck & Duckett, 1996) och tonaringens privata sfar okar (Youniss & Smollar,
1985). Williams (2003) pekar pa en dialektisk kamp mellan 6ppenhet och det privata,
eller 6ppen respektive sluten kommunikation i relationen mellan tonaring och foraldrar.
Foraldrarna vagar ge sina barn storre frihet forst nar de litar pa barnen, vilket de gor nar
barnen ar 6ppna. Foraldrarna forsoker darfor fa ungdomarna att beratta mer om sina
forehavanden, medan ungdomarna varnar om sitt privatliv — hér fyller telefonsamtal till
kompisar och SMS en viktig symbolisk funktion.

Trots att tiden tillsammans med familjen minskar, behdver det inte innebara minskad
Oppenhet eller samre relation. Istéllet blir relationen med tiden mer symmetrisk och
omsesidig (Larson et. al., 1996). Studier har visat att ungdomar i sena tonaren leder
samspelet i nastan lika hog grad som foraldrarna (ibid.). Aven om relationen mellan
tonaring och ursprungsfamilj forandras under tonaren, har foraldrarna anda fortsatt stor
betydelse for sina barn bade under denna period och livet igenom (Williams, 2003).

Youniss och Smollar (1985) visade att man inte l&ngre pratar med sina foraldrar om vad
som helst under tonaren, utan foredrar att prata med sina kamrater om vissa saker. Det
géller till exempel karleksrelationer och sex. Det betyder dock inte att man upphor att
prata med sina foraldrar. Istéllet bidrar dessa relationer med olika, men lika vardefulla,
erfarenheter for tonarsutveckling och socialisation (ibid.). Nar det galler familjens
kommunikation, paverkas denna av de allminna antaganden som vi manniskor har om
olika sociala grupper (Williams, 2003). Tonaringen i familjen ar inte bara en individ
utan dven en tonaring, det vill saga tillhor en viss social grupp (ibid.).



Kamratrelationer och fritid

Att skapa nara relationer till kamrater &r ett sétt att forbereda sig pa 6kat oberoende fran
foraldrarna. Vanskapsband knyts ofta i skolan, men forstarks av att man umgas pa
fritiden (Coleman & Hendry, 1999). Ungdomar ingar ofta i manga olika grupper, till
exempel en grupp i skolan och nagon annan grupp pa fritiden, sasom en idrottsférening.
En del ungdomar har svart att etablera kamratrelationer utanfor skolan beroende pa
bristande sjalvfortroende eller sociala fardigheter (ibid.).

Kamratrelationerna far en helt annan innebdrd under tonaren. De blir mer nara och
6ppna, man loser problem och ger varandra rad och stod (Youniss & Smollar, 1985). Av
vanner far man bekréftelse, social status och man delar ofta intressen (Larson et. al.,
1996). Genom utbyte av olika erfarenheter definieras man som person (Youniss &
Smollar, 1985). Hartup (1996) visade att kamratrelationerna upplevs som mer jamlika
an relationen mellan vuxen och barn.

For barn och ungdomar med funktionshinder har kamratrelationer visat sig vara ett
problematiskt omrade. Savél ungdomar med rérelsehinder som med utvecklingsstorning
rapporterar spanda och bristfélliga relationer med kamrater (se t ex Skar, 2002;
Gustavsson, 1998). Barnombudsmannen (2002), som inkluderat barn och ungdomar
med synskada, rorelsehinder, horselskada, Damp/ADHD och Aspergers syndrom, visar
att fler barn med funktionshinder blir retade i skolan och ar ensamma pa rasterna. De &r
ocksa i hogre grad utsatta for mobbning an barn utan funktionshinder (ibid.). Manga
barn med funktionshinder sager att deras basta kompis &r en vuxen person, ofta en
personlig assistent (Barnombudsmannen, 2004).

Aven om man har kompisar i skolan saknar manga kamrater pa fritiden. 81 procent av
barnen med funktionshinder i BO: s undersdkning (2002) hade kompisar pa fritiden,
jamfort med 98 procent av barnen i en kontrollgrupp. Skar (2003) menar att det finns
saval fysiska som sociala hinder for ungdomar med rorelsehinder att bygga upp
kamratkontakter. Tillgangligheten till stallen som ungdomar besoker ar ofta dalig,
exempelvis sporthallar, biografer och diskotek (ibid.). For att ett barn med
funktionshinder ska kunna félja med sina kamrater pa fritiden maste ett flertal hinder
overvinnas. FOrutom att det kan vara svart att ta sig in i lokaler eller kamratens hem,
kan det vara problem med fardtjanst som maste bestéllas lang tid i forvag eller det kan
rada brist pa nodvandig ledsagare (Barnombudsmannen, 2004). Skars (2002)
understkning visade att relationerna till jamnariga aven inneholl sociala barriarer i form
av attityder, vilket innebar att ungdomarna redan fran tidig skolalder kant sig uteslutna
fran kamratgruppen. | andra fall &r det funktionshindret i sig som forsvarar
kamratkontakt (Mé&ller & Nyman, 2003). Kring barn med ADHD uppstar ofta brak till
foljd av deras brist pa uthallighet och impulskontroll. Regler och uppgjorda planer foljs
inte. Nar det galler barn med autismspektrumstorning forsvaras socialt samspel av
bristande uppmérksamhet, fokusering pa sarskilda specialintressen och brister i
forstaelsen av sociala koder (ibid.).

Det finns forskning som antyder att fritid ger mdjlighet att utveckla sociala fardigheter
och lara sig fatta egna beslut (se Larson & Verma, 1999). Likasa att deltagande i olika
idrottsaktiviteter, foreningsliv eller kulturell verksamhet, ar férenat med utmaning samt
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utvecklar initiativformagan (ibid.). Barron (1996) anser att ungdomar med rorelsehinder
har begransade valmojligheter i frdga om fritidssysselséttningar och kamratgrupper.
Barn med funktionshinder deltar sallan i “vanliga” fritidsaktiviteter
(Barnombudsmannen, 2004). Det saknas stallen eller organiserade verksamheter som ar
anpassade for de behov ungdomar med olika funktionshinder har. Istallet hanvisas de
till sarskilda aktiviteter tillsammans med andra barn med funktionshinder (ibid.). En del
foraldrar onskar specifika aktiviteter eller traffpunkter for barn med funktionshinder dar
de skulle kunna traffas pa lika villkor (Barnombudsmannen, 2002). Andra foraldrar
efterlyser uthildning for fritids- och idrottsledare, sa att dessa fick dkad forstaelse och
kunskap om funktionshinder. Darigenom skulle barn med funktionshinder kunna delta
och kénna sig valkomna i befintliga aktiviteter (ibid.).

Vuxenorienterade aktiviteter

En annan vag mot autonomi &r att borja dgna sig at mer vuxenorienterade aktiviteter
utanfor familjen, sasom att dejta, kora bil och arbeta (Dowdy & Kliewer, 1998). Dessa
nya roller skiljer sig fran rollen som barn, elev eller van och ger tillfalle att lara in nya
beteendemdnster som familjen sedan maste anpassa sig till. Foraldrar fortsatter dock att
betrakta ungdomen som barn i forsta hand. Foraldrar vérderar ocksa betydelsen av
tonaringens karleksforhallanden lagre an vad tonaringarna sjalva gor (ibid.). 1 en
retrospektiv undersokning av Rousso (1988) sag man att ungdomar som hade olika
typer av funktionshinder fore puberteten hade signifikant senare erfarenheter av dating
och sex an de som fatt ett funktionshinder efter tonarstiden. En majoritet forklarade
detta med olika sociala svarigheter, orsakade av negativa attityder till funktionshinder.
Aven 3g sjalvkansla och lagt sjalvfortroende samt fysiska hinder namndes. Utover detta
indikerade resultaten ocksa att foraldrars forvantningar paverkade ungdomarnas sociala
och sexuella erfarenheter under tonarstiden.

Forskare har vittnat om att politiskt, socialt eller annat féreningsengagemang ar av vikt
for tonarsutvecklingen. Roker et. al. (1997) visade att sadant engagemang var betydande
for individens sjalvbild (refererad i Roker, Player & Coleman, 1998). Ungdomar med
fysiska respektive kognitiva funktionshinder som tillfragades om betydelsen av olika
former av frivilligt och politiskt engagemang, uppgav att sddant bland annat bidrog till
okat sjalvfortroende, storre tilltro till den egna formagan och utokat socialt natverk
(Roker et. al.,1998).

Beslutsutrymme och konfliktomraden

Tonaringen stravar efter att uppna mer jamlikhet i relation till foraldrarna. Foraldrarnas
auktoritet ifragasatts alltmer och tonaringen arbetar for ett utokat beslutsutrymme, det
vill sdga ratten att bestimma mer pa egen hand (Smetana, 1988; Smetana & Asquith,
1994). Foralder och tonaring maste traffa nya dverenskommelser om var den enes
beslutsomrade borjar och den andres slutar. Konflikter uppkommer nar tonaring och
foralder inte ar Gverens om vad som ska betraktas som tonaringens respektive foralderns
angelagenhet (ibid.).

Eftersom ratten att sjalv besluta i personliga fragor ar av stor betydelse for tonaringen,
kan detta ge upphov till motsattningar i relation till foréldrarna (Bosma et al., 1996;
Smetana & Asquith, 1994). Dartill vill tonaringen i allt hdgre grad bestimma om mer
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vardagsnara ting sdsom ordning, laxor, vart man beger sig nar man gar hemifran samt
tider for sanggaende, hemkomst och sa vidare. Foljaktligen blir ocksa detta en kélla till
konflikt (ibid.). Tonaringar som dejtar rapporterar storre forekomst av konflikter &n
tonaringar som inte dejtar (Dowdy & Kliewer, 1998).

Foraldrars forsok att styra och begransa barnets aktiviteter genom olika regler, till
exempel for tider och dylikt, brukar bendmnas beteendekontroll (Schaefer 1965,
refererad i Barber & Harmon, 2002). Beteendekontroll tycks minska risken for
antisocialt beteende (Barber, 1992; 1996) och i kombination med foréldraacceptans
underlatta positiv psykosocial anpassning (Barber, 1996; Lamborn, Mounts, Steinberg,
& Dornbusch, 1991). Daremot visar studier att tonaringar som upplever att foraldrar
utbvar kontroll dver den personliga domdnen - kamrater, klader, utseende,
pojkvan/flickvan och dylikt, lider av olika symptom pa angest och depression (Hasebe,
Nucci & Nucci, 2004). Eget beslutsfattande i personliga fragor predicerar bade béttre
egenvarde och lagre grad av depression i de sena tonaren (Smetana, Campione-Barr &
Daddis, 2004). Baumrind (1991) menar att demokratiskt beslutsfattande i familjen ger
ungdomar béttre sjalvkansla samt utvecklar saval social formaga som formaga till
moraliskt resonerande.

Enligt Arnett Jensen, Jensen Arnett, Feldman och Cauffman (2004) medfor de
motstridiga uppfattningar som foralder och tondring har i fraga om vad respektive part
ager ratt att besluta om, att tonaringar ibland upplever sig ha ratt att ljuga for sina
foraldrar. I en undersokning visade det sig att en stor del av de tillfrdgade tonaringarna
hade ljugit for sina foraldrar vid ett flertal tillfallen under det senaste aret. Detta géllde i
huvudsak fragor dér tonaringen ansag sig ha rtt att fatta sitt eget beslut.

Nar det géller tonaringar med rorelsehinder, tycks inte fragor kring klader, utseende och
kamrater utgora huvudsakliga konfliktomraden (Anderson & Clarke, 1982). | deras
studie framkom att oenighet kring vart man begav sig nar man gick hemifran och tider,
framfor allt for sanggadende, var kallor till konflikt. Jamfort med tonaringar utan
funktionshinder var emellertid antalet grél farre och tonaringarna med rorelsehinder
rapporterade ocksa att foraldrarna ofta vann de gral som uppstod. En hogre andel av
tondringarna sade sig aldrig vara osams med sina foraldrar och pa det hela taget
uttryckte de mer acceptans gentemot foréldrarnas regler och normer.

Risker och experimenterande

Som namnts ovan vill tondringar i allt hogre grad fatta egna beslut. Barron (1997)
menar att ungdomar med rorelsehinder tillagnar sig ratten och formagan att fatta egna
beslut senare &n andra ungdomar, beroende pa att de lyder under storre foraldrakontroll.
Foraldrarna har darmed ocksa storre mojlighet att skydda dem fran att utsatta sig for
risker. Coleman och Hendry (1999) papekar att experimenterande &r ett viktigt steg mot
mognad och vuxenhet. Genom att experimentera lar man sig tréffa sjalvstandiga val och
fatta beslut. Det ar viktigt att man far lara sig av egen erfarenhet.
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Sjalvstandighet och autonomi
— en central aspekt av tonarstiden for ungdomar med funktionshinder

| vart samhalle ar vuxenrollen intimt forknippad med autonomi (Soder, 1989).
Autonomi, i sin tur, betraktas vanligen som synonymt med fysiskt oberoende, det vill
saga klara sig pa egen hand utan andras hjalp (ibid.). Alla ménniskor ar beroende av
andra pa ett eller annat satt, men personer med funktionshinder befinner sig ofta i en
beroendestédllning som paminner om barns beroende, eftersom man ar i behov av
praktisk hjalp i sin vardag (Barron, 1997). P4 samma satt som barn inte tillats vara
autonoma i meningen sjalvbestammande, tenderar vi att begransa sjalvbestdmmandet
hos manniskor med funktionshinder (ibid.). Skélet &r att begreppen oberoende och
autonomi blandas ihop pa sa satt att sjalvbestammande forutsatter oberoende, i
betydelsen klara sig sjalv (Soder, 1989). Konsekvensen av en sadan forestallning blir att
en person med funktionshinder maste bevisa att han/hon klarar sig sjalv innan man kan
tanka sig att personen klarar av att leva ett sjdlvbestdmmande liv, det vill séga ta ansvar
for sina val och handlingar. Sjélvstandighet och oberoende har av det skalet framforts
som den mest centrala aspekten av dvergangen mellan barndom och vuxenliv for unga
med funktionshinder. Det &r den period i livet da man forvéntas att steg for steg gora sig
oberoende for att sa smaningom uppna vuxenstatus. For tonaringar med funktionshinder
framstar detta som avsevart mer problematiskt an for andra tonaringar. Personer med
funktionshinder halls i stallet kvar i barndom, eftersom myten om den eviga barndomen
lever kvar hos saval familjemedlemmar som 6vriga samhéllet. Saledes utgar man fran
att personer med funktionshinder &r i behov av samma beskydd och restriktioner som
barn (ibid.).

En viktig aspekt av sjalvstandighet eller oberoende &r att flytta hemifran. Ungdomar
med utvecklingsstérning och andra funktionshinder visar inte alltid att de kan och vill
klara sig sjalva (Moller & Nyman, 2003). Ungdomarna behover darfor redan tidigt och
saval mentalt som praktiskt forberedas pa att de en gang kommer att flytta hemifran
(ibid.).

Barron (1997) undersokte relationen mellan fysiskt beroende och autonomi, genom
intervjuer med ungdomar som hade fysiska funktionshinder. Undersokningen utgick
fran ett socialkonstruktionistiskt synsatt, som bygger pa antagandet att sociala objekt
inte & givna, utan konstruerade av manniskor i deras stravan att forsta sin omvarld.
Funktionshinder betraktas saledes som en social konstruktion, som uppkommer inom
en specifik kulturell kontext i relationen manniskor emellan. Barron identifierade tre
betydande hinder for autonomiutveckling for ungdomar med fysiska funktionshinder;
professionell makt, diskriminering och patrangande stod fran foraldrar — Gverbeskydd.

Professionella definierar ofta funktionshindrade personers behov och fattar i sitt tycke
lampliga beslut at personen i fraga. Enligt Barron grundar sig detta forhallningssatt i
forestallningen att en méanniska med funktionshinder lider brist pa nagot och behéver
kompensation i form av hjalp och problemldsning. Vanligtvis bestrids inte de fattade
besluten eftersom de funktionshindrade personerna betraktar besluten som definitiva.
Barrons studie (1997) visade att de intervjuade tonaringarna med rorelsehinder ofta fick
beslut rorande skolgang, arbete och sa vidare fattade at sig, vilket Barron havdar ar
detsamma som infantilisering. Barron papekar ocksa att tonaringarna hade svarare att
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besvara intervjufragor kring beslut, vilket tolkades som att ungdomarna var ovana vid
att hantera sadana fragor.

Att det finns stora brister i bemo6tandet av manniskor med funktionshinder,
konstaterades i den bemdétandeutredning som regeringen foérordnade Bengt Lindqvist att
gora (SOU, 1999:21). Lindqvist menar att det finns en otydlighet i det politiska
budskapet om hur samhallet ser pa manniskor med funktionshinder och hur samhéllet
behandlar och tillgodoser deras behov av stdd och service. | ett projekt inom
handikapprorelsen om arbetsmarknaden framkommer asikten att det saknas kunskap,
bland saval beslutsfattare som allmanheten, om vad ett funktionshinder innebar (HSO,
2003). En allman attityd &r att personer med funktionshinder inte klarar av att bedriva
hogre studier. Anda skulle det i manga fall rdcka med smarre anpassningar fran skolans
sida for att mojliggora hogskolestudier, menar ungdomar med funktionshinder.
Handlaggare har vanligtvis installningen att personer med funktionsnedsattningar inte
kan ta ett arbete. Darfor fortidspensioneras manga mot sin vilja. Overhuvudtaget bidrar
samhallets stodsystem oftare till att passivisera ungdomar med funktionshinder, &n att
bista med stod till ett delaktigt liv (ibid.).

Barron (2001) menar att 1994 ars handikappreform, som genomdrevs i syfte att oka
funktionshindrade manniskors inflytande Gver sin livssituation, inte lett till nagra som
helst forbattringar. Makt och kontroll finns fortfarande hos den som ger hjalp och stod,
inte hos den som tar emot hjalpen.

Ytterligare ett hinder for autonomi ar diskriminering (Barron, 1997). Diskriminering
kan komma till uttryck i olika former. Att bli nekad tilltréde till en restaurang trots att
den inte &r fullbokad, &r en direkt form av diskriminering. En mer indirekt form uppstar
som en foljd av otillganglighet, vilket kan innebéra att tonaringar med rorelsehinder
utestangs fran dansstallen och liknande. Tonaringarna i Barrons studie hade ocksa blivit
klappade pa huvudet eller erbjudits godbitar av forbipasserande, vilket upplevts som
oerhort fornedrande (ibid.). Intervjuer med foréldrar till barn med lindrig
utvecklingsstorning, rorelsehinder och hjarnskador har visat att manga foraldrar pa olika
satt forsoker skydda sina barn fran en ofta fordomsfull, hansynslos och diskriminerande
omgivning (Read 2000; Gustavsson 1989). Foraldrar kanner sig oroliga for hur barnen
ska klara av att hantera sddana obehagliga erfarenheter pa egen hand nar de flyttar
hemifran, vilket ocksa &r ett viktigt skal till att foraldrar fortsatter att vara mycket
involverade i sina barns liv aven efter att de uppnatt vuxen alder (Read, 2000).

Stigmabegreppet ger ytterligare ett perspektiv pd hur samhallet och allméanheten
forhaller sig till personer med funktionshinder. Stigma kan beskrivas som nagon form
av avvikelse som gor att man inte far fullt socialt erkdnnande (Goffman, 2004).
Coleman (1986) utvecklar resonemanget om stigma och menar att det &r en social
konstruktion, skapad av kulturer, sociala grupper och individer i syfte att ange vilka
manskliga skillnader som &r ofordelaktiga. Sma barn uttrycker intresse for olikheter,
men soker likheter for att mojliggdra samspel. Radsla och undvikande lars daremot in,
liksom vilka kategorier eller attribut som ska ogillas, undvikas eller stigmatiseras. Till
detta kommer méanniskans tendens att betona skillnader mellan grupper och bortse fran
skillnader inom den egna gruppen. Coleman menar att stigmatiseringsprocessen &r ett
kraftfullt och farligt vapen som bygger pa under- och 6verordnade positioner (ibid.).
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Foraldrastrategier och foraldrabeteenden

Det tredje av de hinder for autonomi som Barron (1997) identifierade var foréldrar som
gav sina tonaringar med rorelsehinder for mycket hjélp, eller hjélpte pa ett sadant satt att
tonaringen upplevde det som stérande och patrangande. Foréaldrabeteenden som &r
patrangande och som pa olika satt hindrar barnet att utvecklas som en individ separat
fran fordldern benamns ofta psykologisk kontroll (Barber & Harmon, 2002). Parker,
Tupling och Brown (1979) menar att psykologisk kontroll ingar som en del i begreppet
Overbeskydd, tillsammans med foreteelser som infantilisering och forhindrande av
sjalvstandigt beteende (refererad i Barber & Harmon, 2002). Forskning har visat att
psykologisk kontroll kan leda till olika negativa foljder for barnet, sasom depression och
antisocialt beteende (Barber, 1992; 1996), lag sjalvtillit (Barber & Buehler, 1996), samt
samre formaga att fatta beslut och traffa sjalvstandiga val i vardagliga fragor (Kurdek,
Fine & Sinclair, 1995).

Holmbeck, Shapera och Hommeyer (2002) gjorde en jamforande studie av psykologisk
kontroll i familjer med barn (8-9 ar) med ryggmargsbrack respektive familjer med barn
(8-9 ar) utan funktionshinder. Resultaten visar att mammor till barn med
ryggmargshrack utévade signifikant mer psykologisk kontroll an mammor till andra
barn. Resultaten bekraftar tidigare studier som visat pa olika negativa foljder av
psykologisk kontroll.

Winter och DeSimone (1985) diskuterar denna typ av hjélpbeteende och menar att
tonaringen harigenom blir mer beroende av familjemedlemmar &n nddvandigt och
hindras fran att utveckla formagor som kravs i dagligt liv (refererad i Barron, 1997).
Tonaringen med rorelsehinder behandlas inte likadant som syskon, utan betraktas som
skor och omogen, en bild som tonaringen sjalv anammar (ibid.). Anderson och Clarke
(1982) anser ocksa de att attityder och Iagt stallda forvantningar fran foraldrar och
omgivning hdmmar utveckling av oberoende.

Beroende av hjalp och stod fran fordldrar kan upplevas som problematiskt av
tonaringarna sjélva (Skar, 2003). Det kan vara svart att bestamma Gver sitt eget liv nar
man &r i beroendestallning och ungdomarna med rorelsehinder i Skars studie uttryckte
en rédsla for att hamna i konflikt med sina foréldrar om de inte visade sin uppskattning
éver den hjélp de fick. I Anderson och Clarke (1982) framkom att tonaringarna med
rorelsehinder tyckte att fordldrarna gav fér mycket hjalp och dven de uppgav att detta
kunde vara en kalla till konflikt. Tonaringarna upplevde att féraldrarna behandlade dem
som barn nér de gjorde saker i deras stalle (ibid.). Anderson och Coyne (1993) menar att
for mycket Overvakning och hjalp fran foraldrar kan leda till att ett barn med
ryggmargsbrack kanner sig invaderat och berévat formagan att fatta sjalvstandiga beslut
(refererad i Holmbeck et. al., 2002).

Barron (2001) ger en bild av foraldrar som bade stravar efter att utveckla sina barns
autonomi och att ge beskydd nar sa behdvs. Dessa foraldrar hade barn med saval fysiska
som kognitiva funktionshinder. 1 Anderson och Clarkes (1982) undersékning upplevde
manga foraldrar att de forsokte fa sina tonaringar med rorelsehinder mer sjalvstandiga,
till exempel genom att Overlata ansvar for ekonomi eller fa tonaringen att anvanda
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kommunala fardmedel. Bland de intervjuade foraldrarna fanns ocksa de som sade sig
vilja bidra till sjalvstandighetsutvecklingen, men inte visste hur de skulle ga tillvaga.

Det finns aven exempel pa foraldrar vars inblandning i sina barns liv ar tamligen
omfattande (Anderson & Coyne, 1993, refererad i Holmbeck et. al., 2002; Barron, 1997,
2001; Read, 2000; Anderson & Clarke, 1982). Undersokningar visar att vissa foraldrar
behaller makt och kontroll genom att ha hand om barnens pengar eller neka dem att
flytta (Barron, 2001). Andra kampar for sina barns réattigheter, for deras talan i
kontakten med myndigheter och andra samhéllsinréattningar och forsoker skydda dem
fran respektlost bemdtande (Read, 2000). Dessa foraldrar upplever att de ar oumbaérliga
for sina barn och undrar hur barnen skulle kunna klara sig utan dem (ibid.). En del
foraldrar uppger att de gor manga saker i sina barns stélle for att de ar radda att barnen
annars ska komma till skada, eller for att de inte trott att barnen var i stand att klara sig
pa egen hand (Anderson & Clarke, 1982). Andra fortsatter att Gvervaka olika former av
funktionshinderrelaterade, medicinska géromal, eftersom éverlatande av ansvar i sadana
fragor skulle kunna riskera barnens hélsa (Anderson & Coyne, 1993, refererad i
Holmbeck et. al., 2002). En del foraldrar uppger att tonaringarna protesterar mot den
hjalp foraldrarna ger (Anderson & Clarke, 1982).

Att diskutera 6verbeskydd har gett upphov till viss kritik. Anderson och Clarke (1982)
anser att det ar en forenklad och orattvis term som inte tar hansyn till den svara
balansgang mellan att skydda och ge stod som foréldrar stélls infor.

Assistenter

Relationen till assistenter kan upplevas som ett hinder for autonomiutvecklingen. Skar
(2003) menar att mojligheten till oberoende och sjélvstandighet minskar nar
assistenterna tar pa sig rollen som foralder och fattar beslut 6ver huvudet pa tonaringen.
Ungdomar med rorelsehinder i en studie av Skér och Tamm (2001) uppskattade inte
heller assistenter som tog deras plats i lek och aktiviteter tillsammans med skolkamrater.
En bra assistent var en som visade respekt och tog héansyn till tonaringens dnskan om att
bli lamnad i fred i vissa situationer. Véasentligt var ocksa att bli sedd som den person
man &r snarare an som det funktionshinder man har, vilket gjorde att man ké&nde sig mer
som alla andra. Aven assistenter som upptradde som en kamrat och som tog initiativ till
eller mojliggjorde deltagande i aktiviteter, upplevdes som bra.

Syfte och fragestallningar

Foreliggande undersokning fokuserar pa en viss aspekt av vuxenblivande, namligen den
forandring, eller omdefiniering, av relationen mellan forélder och barn som sker under
tonarstiden. Denna omdefiniering sker genom forhandling om autonomi och jamlikhet i
relation till foraldrarna och likasa genom okat utrymme for eget beslutsfattande och nya
roller — wvuxenorienterade aktiviteter utanfor hemmet. Stor betydelse har ocksa
kamratrelationer och behovet av privatliv som oOkar. Var utgangspunkt ar att den
normativa forskning som finns inom detta omrade atminstone pa en 6vergripande niva
galler for alla ungdomar, det vill saga alla relationer kan och bor férandras i nagot
avseende. Den forskning kring barn och ungdomar med funktionshinder som vi tagit
upp pekar dock pa skilda forutsattningar inom nagra omraden mellan ungdomar med
och utan funktionshinder. Med var syn pa funktionshinder utgar vi fran att en
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beroendestallning till foraldrarna kan paverka utrymmet for omdefiniering av relationen
mellan forélder och barn, detta oavsett vilket funktionshinder det rér sig om. Vidare
tanker vi oss att olika individuella, sociala, samhélleliga och kulturella faktorer kan
paverka beroendestéllningen, alltsd att beroendet i ndgon man kan vara skapat. Den
forskning om ungdomar med funktionshinder som vi tagit del av, har foretradesvis
utgatt fran ett foraldra- eller expertperspektiv. Det finns mycket lite forskning som
utgatt fran ungdomars egna upplevelser, och den forskning som finns har sallan gjorts
utifran ett psykologiskt perspektiv. Fokus i var undersokning ligger inte pa hur
funktionshindret paverkar foraldrar och omgivning, utan istéllet pa hur foraldrarnas och
omgivningens  forhallningssatt  paverkar upplevelser och konsekvenser av
funktionshindret. Detta i enlighet med vad Moller och Nyman (2003) efterfragar.

Syftet ar att undersdka mojligheter till forandring av relationen mellan ungdomar med
funktionshinder och deras foraldrar, utifran hur ungdomar och foraldrar beskriver
tonarstiden.

Fragestallningar

— Hur beskrivs sjalvstandighet respektive beroende, nu och i framtiden?

— Vilka foréldrastrategier och foraldrabeteenden beskrivs?

— Vilken betydelse har olika former av hjalpmedel och andra vuxna for
tonaringarnas beroende och oberoende?

— Hur betraktas ungdomarna av allménhet och andra ménniskor i omgivningen?

— Hur ser kamratrelationer, fritid och andra aktiviteter utanfor hemmet ut?

— Hur ser beslutsutrymmet ut och vilka konfliktomraden finns?

— Hur beskrivs relationen mellan tonaring och foralder?

Metod

Urval

Infor urvalsprocessen bestdmde vi oss for att endast inkludera deltagare med tillrackligt
god kommunikativ formdga. Nar det galler ungdomsgruppen innebar
informativitetskravet ocksa att vi valde att begransa urvalet till ungdomar mellan 15 och
20 ar, eftersom vi antog att yngre ungdomar kunde ha svart att bidra med sa mycket
information. Efter etiska 6vervaganden beslutade vi att exkludera personer med mattlig
eller grav utvecklingsstorning. Pa sa satt minskades risken att inkludera personer som
sjdlva kunde ha svart att ta stallning till vad deltagande innebar. Antalet deltagare
bestdmdes inte i forvag. Istallet fick tillganglighet och mattnad i materialet bestamma
slutgiltigt antal deltagare. Utover alder skulle ungdomarna ha ett funktionshinder samt
bo i Stockholmstrakten. For foréldrarna gallde att de skulle ha en ungdom med
funktionshinder i aldern 15 till 20 ar samt bo i Stockholmstrakten.

For att fa en sa heterogen grupp som majligt vad betraffar typ av funktionshinder soktes
deltagare pa flera olika satt. | forsta hand soktes informanter genom olika
handikapporganisationer ~och  Handikapp &  Habilitering i  Stockholm.
Handikapporganisationerna tillfragades via telefon eller e-post om intresse att hjalpa till
med sdkandet efter deltagare. De organisationer som var intresserade delgavs ett utdrag
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ur undersokningsplanen och fick darefter ta stallning till om de trodde det var mojligt att
fa kontakt med deltagare via dem. Till intresserade organisationer sandes darefter
annonser ut for publicering pa handikapporganisationernas hemsidor, e-postlistor eller i
tidskrifter. Elva handikapporganisationer meddelade att annonserna publicerats pa nagot
av ovanstaende satt. Av dessa var tre organisationer for synskadade, tre for
horselskadade eller dova, tre for rorelsehindrade, en for dovblinda och en for
neurologiskt handikappade. Ytterligare fyra organisationer och natverk for dova,
horselskadade eller dovblinda var intresserade och fick var annons, men huruvida ndgon
publicering av annonsen dgde rum vet vi inte. Ett forbund for trafik- och polioskadade
avbojde medverkan pa grund av for fa ungdomar.

Genom Britta Hogberg, forskningsledare pa Handikapp & Habilitering FoU-enheten,
formedlades kontakt med habiliteringscenter, skolenheter samt specialiserade
verksamheter, sasom U.N.G (Ung, natverk, grupp). Var forfrgan gick ut via
habiliteringschef och verksamhetschefer. N&ar en tid hade forflutit tog vi sjélva, per
telefon eller via e-post, kontakt med tretton habiliteringscenter. De habiliteringscenter
som visade intresse delgavs annonsen som de ombads foérmedla vidare till ungdomar
och foréaldrar som uppfyllde urvalskriterierna. Vi tog dven kontakt med synteamet och
Stockholms lans landstings tva syncentraler som skickade ut var forfragan till ungdomar
och foraldrar. Rekryteringen av deltagare paborjades i januari 2005 och avslutades i
april 2005 da materialet borjade uppna mattnad och tidsramen inte heller medgav
fortsatt rekrytering.

Undersokningsdeltagare

Undersdkningen kom att omfatta totalt sjutton deltagare, varav tio ungdomar och sju
foraldrar. Fyra deltagare tog sjalva kontakt med oss efter att ha last var annons. Fem
personer godkéande att personal pa habiliteringscentret lamnade ut deras namn och
telefonnummer varpa vi kontaktade dem. Sju personer kontaktades efter att vi fatt deras
namn och telefonnummer av nagon handikapporganisation. En person kontaktade oss
efter att ha hort talas om undersokningen av en som deltagit. Pa grund av begréansad tid
for undersokningens genomférande tvingades vi tacka nej till ett par intresserade
ungdomar och nagot fler foraldrar.

Ungdomsgruppen bestod av sex flickor och fyra pojkar i aldern 15 till 19 ar.
Medelaldern i gruppen var 16,7 ar och medianen 17 ar. Tre av ungdomarna hade nagon
form av synskada, tre rorelsehinder av nagot slag (varav en dven hade synnedséttning),
tre ungdomar hade olika former av lindrig utvecklingsstérning och en ungdom hade en
autismspektrumstorning. Vi fick i flertalet fall information om ungdomens fullstdndiga
diagnos, men tillaggsdiagnoser som vi inte har vetskap om kan eventuellt forekomma.
Nagra ungdomar rapporterade till exempel kognitiva svarigheter av olika slag. Tva av
ungdomarna bodde under veckorna sjélva pa annan ort for studier medan Gvriga atta
bodde med sin familj. Sex av ungdomarna hade foraldrar som separerat, samtliga av
dessa ungdomar bodde mestadels hos sin mamma. Atta av ungdomarna hade syskon.
Tre var éldsta barnet medan fem var mellanbarn eller yngsta barnet i syskonskaran.
Samtliga ungdomar studerade, fyra gick i grundskola varav tre med ndgon form av
anpassad skolgang och sex pa gymnasium varav tva med anpassad skolgang. For att
skydda deltagarnas identitet har vi valt den gemensamma ben&mningen anpassad
skolgdng. Med denna avses undervisning for barn med behov av sarskilt stod i bade
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grundskola och gymnasium, individuellt gymnasieprogram, sargymnasium och
liknande. Ingen av ungdomarna uppgav att nagon annan i deras familj hade ett
funktionshinder. Fyra av ungdomarna hade en foralder som deltog i undersékningen.

Foraldragruppen bestod av sex kvinnor och en man. Férdldrarna hade ungdomar med
synskada, rorelsehinder, lindrig utvecklingsstérning, ADHD/DAMP och autism. Néagra
ungdomar hade fler &n en av dessa diagnoser. Ungdomarna var i aldern 15 till 19 ar,
medelaldern var 16,6 ar och medianen 17 ar. Av foraldrarna var tva ensamstaende.
Samtliga foréldrar hade fler &n ett barn. |1 fem familjer var barnet med funktionshinder
aldst, i ovriga tvd mellanbarn eller yngsta barn. Fem foraldrar forvarvsarbetade,
studerade eller hade eget foretag, en var sjukskriven och en var hemmafru. Av
foraldragruppens ungdomar gick tre i grundskola varav tva med anpassad skolgang och
fyra i gymnasium varav en med anpassad skolgang. Ingen av fordldrarna hade nagot
funktionshinder. Fyra av foréldrarna hade ungdomar som deltog i undersékningen.

Datainsamling

Var ansats var inspirerad av fenomenologin i det att vart intresse var att fa ta del av
ungdomarnas och foraldrarnas subjektiva forestallningar (Wedin & Sandell, 1995). Data
samlades in genom semistrukturerade djupintervjuer. Att intervjuerna var
semistrukturerade innebar att ett antal pa forhand bestamda frageomraden tacktes av
med hjalp av pa forhand bestamda fragor (Kvale, 1997). Tva intervjuguider
konstruerades, en for ungdomar och en for féraldrar (Bilaga 1 och 2). Guiderna bestod
av atta frageomraden; funktionshindret, sjalvstandighet och beroende, bemotande,
relation, kompisar, vuxenorienterade aktiviteter, assistent och beslutsfattande. | stort
stalldes samma fragor till saval ungdomar som foréldrar. Konstruktionen av
intervjuguiderna gjordes framst utifran forskning om tonarstiden och funktionshinder
som vi kommit i kontakt med under planerandet av undersokningen. Denna forskning
var i huvudsak kvantitativ. Den kvalitativa forskning vi tog del av utgick framst fran
sociologiska och socialkonstruktionistiska tankegangar. Fragorna var inte helt styrande,
utan intervjuerna holls aven 6ppna for annat som informanterna tog upp. Informanternas
svar foljdes upp, vilket innebar att vissa frageomraden gavs storre utrymme an andra,
samt att nya omraden dok upp.

Procedur

Vid forsta telefonkontakten med ungdomar respektive fordldrar presenterades
undersokningens syfte; att undersdoka hur ungdomar med funktionshinder och deras
foraldrar beskriver tonarstiden. Informanterna gavs exempel pa frageomraden som
skulle behandlas och fick veta att frdgorna huvudsakligen var relativt konkreta.
Informanterna upplystes om att deltagande var helt frivilligt och att man nér som helst
fick avboja vidare medverkan. Tidsatgangen som uppgavs var ungefar en och en halv
timme. Informanterna fick dven veta, och godkanna, att intervjuerna skulle spelas in pa
band. Redan i det forsta samtalet togs konfidentialiteten upp. Vi beskrev pa vilket satt
intervjuerna skulle komma att redovisas i en uppsats, samt att inga namn eller andra
uppgifter som gor att en utomstaende kan identifiera personen skulle tas med. For
informanter med anknytning till Handikapp & Habilitering papekades att uppsatsen var
fristaende fran dem och att var tystnadsplikt dven géllde gentemot habiliteringspersonal.
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Tid bokades in och informanterna fick sjalva foresla en lamplig, ostord, plats for
intervjuernas genomfarande. | de fall informanten inte kunde foresla plats, foreslog vi
Stockholms universitet eller nagot habiliteringscenter. Intervjuerna genomfordes under
mars och april 2005. Sju av intervjuerna med ungdomarna agde rum i deras hem. Tva
valde att bli intervjuade pa universitetet och en pa foralderns arbetsplats. Av foraldrarna
intervjuades fem i deras hem och en hemma hos en slakting. En foréalder valde att bli
intervjuad pa ett habiliteringscenter.

Var avsikt var att genomfora halften av intervjuerna var. Pa grund av ojamnt antal
informanter kom den ena att gdra en intervju mer. En av oss gjorde fyra intervjuer med
ungdomar och fyra foréldraintervjuer, den andra sex ungdoms- respektive tre
foraldraintervjuer. Varje intervju inleddes med en presentation av oss sjalva samt
repetition av syfte, intervjuns uppldggning, informantens rattighet att avbryta och
konfidentialitet. Dessutom beréttade vi hur resultaten skulle anvéndas, vilka som hade
mojlighet att komma i kontakt med materialet samt att informanten hade ratt att fa den
fardiga uppsatsen via e-post. | de fallen bade ungdom och foralder ingick i
undersokningen poangterades att deras beréattelser inte skulle jamforas eller pa nagot
annat satt relateras till varandra. Att det trots detta finns en mdjlighet att kdnna igen
uttalanden fran sin anhorige i den fardiga rapporten papekades ocksa. Denna del
spelades inte in pa band.

Samtliga informanter godkande att intervjuerna togs upp pa band. En intervju pagick i
60 minuter, dvriga mellan 90 och 130 minuter. Intervjuerna genomfordes i ostord miljo.
Trots detta forekom vissa storningsmoment. Vid nagot tillfalle avbrots intervjun
tillfalligt av telefonsamtal eller av att en familjemedlem eller annan person kom in i
rummet. Under en intervju ville informanten, en forélder, avbryta en stund pa grund av
nervositet och under en annan intervju tog ungdomen initiativ till en halvtimmes paus
for fika. Under en intervju valde informanten att involvera en nara slékting, eftersom
aven denna kunde bidra med viktig information. I nagra fall var tiden som vi hade till
vart forfogande lite val begransad, vilket innebar att det sista frageomradet kom att
behandlas en aning styvmoderligt. Vid ett par intervjuer togs storre avsteg fran
intervjuguiden. Till dessa informanter, som hade utvecklingsstérning eller andra
kognitiva svarigheter, stalldes avsevart mer konkreta fragor. Fragorna var ocksa mer
ledande, pa sa satt att exempel gavs for att ungdomen skulle kunna forsta vad som
avsags med fragan. En av dessa informanter fick ocksa en skriftlig sammanstallning av
frageomradena for att kunna folja intervjuns upplaggning.

Databearbetning och analys

Intervjuerna transkriberades ordagrant av den som genomfort intervjun. En
ungdomsintervju kunde dock endast till halften transkriberas eftersom inspelningen
slutat fungera efter halva intervjun. Aterstoden av den intervjun sammanfattades istéllet
ur minnet direkt efter intervjutillfallet. Transkriberingarna gjordes vartefter intervjuerna
var klara och lastes darefter av oss bada.

Databearbetningen gjordes utan avsikt att tolka informanternas berattelser. Avsikten var
istallet att skapa en deskriptiv sammanstallning av informanternas utsagor kring de
frageomraden vi var intresserade av att fa belysta, samt av annat som informanterna
relaterade till vuxenblivande. Eftersom teoretiskt férhandsstyrda och datastyrda teman
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kombinerades kan den tematiska analys som gjordes, och som beskrivs nedan, sagas
vara saval induktiv som deduktiv.

Bearbetningen pabdrjades genom att materialet forutsattningslost lastes igenom av oss
bada var for sig. Vi provade oss sedan fram pa olika satt for att hitta det
tillvagagangssatt som béast skulle kunna redogora for vad som fanns i materialet. Det
centrala var att saval delar som helhet tydligt skulle framtrada. Det tillvagagangssatt
som befanns vara det basta var att med stod av frdgeomradena ga igenom varandras
intervjuer och markera allt som kunde inordnas i ndgot omrade. Ovrigt som kunde ha
betydelse for vuxenblivande sammanstélldes under andra lampliga rubriker. P& detta
satt reducerades det fran borjan drygt fyrahundrasidiga materialet till 300 sidor. 12
teman erholls; andra vuxna, bemdtande, fritid, funktionshindret, kompisar, relation,
sjalvstandighet/beroende, svarigheter vara foralder till ungdom med funktionshinder,
vardagspaverkan, vuxenorienterade aktiviteter, samhéallshinder och hjalpmedel. Dessa
teman lastes darefter igenom ytterligare en gang och vi kunde da konstatera att somliga
overlappade varandra eller hangde ihop pa nagot satt, medan andra innehdll fenomen
som skiljde sig at relativt mycket. De teman vi under denna genomlésning fann i
materialet bendmndes och definierades. Hela materialet gicks sedan igenom och
kodades utifran dessa definitioner. Materialet koncentrerades ocksa genom att
meningsbarande enheter som var en upprepning av andra enheter togs bort. Materialet
reducerades pa sa sétt till ungefar 150 sidor och foljande atta teman med definitioner
aterstod;

Egen sjalvstandighet: Ungdomars beskrivningar av sin sjalvstandighet och sitt beroende. Hur
kanns det att behova hjalp? Vilken typ av sjalvstdndighet skulle de vilja/forsoker de utveckla
mer? Hur féraldrarna férsoker géra ungdomen mer sjélvstandig. Hjalpmedel, andra vuxna som
del i sjélvstandighetsutveckling. Andra hinder for sjéalvstandighetsutveckling. Hur
sjalvstandiga/beroende kommer de att/vill de vara som vuxna?

Att bli vuxen: Foraldrarnas beskrivningar av ungdomens sjalvstandighet/beroende. Vilka krav
kan man stélla? Hur underlattar/skyddar/tar man hand om och varfér? Behdver man som
foralder pusha eller visar barnet sjalv vagen? Hur forsoker fordldrar gdra sina barn mer
sjalvstandiga? Hur ser man pa ungdomens egna steg? Hjalpmedel och andra vuxna. Hur vill/tror
foraldrarna att det kommer att se ut i framtiden?

Bemotande: Som hinder for tonarsidentitet (infantilisering)

Kompisar: Beskrivning av kompisar nu och tidigare. Kompisars betydelse. Svarigheter att fa/ha
kompisar (pga funktionshindret eller annat).

Fritid: Vad ungdomarna gor, vad aktiviteter ger. Finns det saker ungdomarna skulle vilja gora?
Varfor gar inte det? Hur nojda ar foraldrarna med ungdomarnas fritid? Hur ar foraldrarna
inblandade i ungdomarnas fritidsaktiviteter och vad tycker foraldrar resp. ungdomar om det?

Vuxenorienterade aktiviteter: Hur forhaller sig foraldrar till de vuxenorienterade aktiviteter
som deras barn &gnar/inte agnar/vill d4gna sig at? Vad tanker de att sadana aktiviteter betyder?
Vilka vuxenorienterade aktiviteter dgnar sig ungdomarna at och vad betyder det for dem?
Onskar de mer av sadana aktiviteter? Hur tycker de att féraldrarna forhaller sig till sddana har
aktiviteter och vad anser de om det?

Forhandling: Hur nojda ungdomarna ar med hur mycket de far vara med och bestdamma samt
hur nojda fordldrarna tror att ungdomarna &r. Vad foréldrar resp. ungdomar vill bestdmma om
samt tankar kring detta. Konfliktomraden. Beslutsutrymme.
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Relation: Beskrivningar av hur relationen ar, forandras, paverkas av olika saker. Hur man vill
att den ska se ut i framtiden.

Nar sorteringen var klar strukturerades innehéllet i varje tema sa att liknande utsagor
foljde pa varandra. Detta gjordes for att ssmmanfattningen i egna ord, som sedan foljde,
skulle bli sa smidig som mojligt. Genom detta forfaringssatt framtradde delvis andra
underrubriker till de ovanndmnda temana. Utifran dessa underrubriker bestamdes aven
nya temarubriker for tre av temana; egen sjélvstandighet, att bli vuxen och férhandling.
Dessa fick istédllet rubrikerna: sjalvstandighet och beroende -ur ungdomarnas
perspektiv, sjalvstdndighet och beroende -ur fordldrarnas perspektiv  samt
konfliktomraden och beslutsutrymme.

Forforstaelse

De teoretiska perspektiv. som undersokningen frdmst har influerats av éar
inlarningspsykologi respektive socialkonstruktionism. Det faktum att en av oss é&r
tonarsforalder och en har en synskada har formodligen ocksa paverkat undersokningens
olika delar.

Presentation av resultaten

Med hansyn till den konfidentialitet som garanterades, har det redovisade materialet i sa
stor utstrackning som mojligt avidentifierats. | texten anvands antingen han/hon eller
neutral form, med undantag for enstaka fall dar kon &r av betydelse for framstallningen.
| de citat som aterfinns i texten anvands emellertid feminin form, for att skydda
personernas identitet. Namn pa personer, platser och sa vidare har bytts ut eller tagits
bort. Dértill har citaten redigerats for 6kad lasbarhet, genom att upprepningar och icke-
meningsbarande ljud tagits bort.

| de fall dar typ av funktionshinder har betydelse fér sammanhanget redovisas
funktionshindret. Vi har dock valt att inte redogora for vilken diagnos som asyftas. Ett
funktionshinder kan medféra manga olika typer av svarigheter, varfor vi ibland valt att
referera till de i sammanhanget mest relevanta svarigheterna istallet for
funktionshindret. Exempelvis far ibland bendmningen orienteringshandikapp ersétta
begreppet synskada. | begreppen kognitivt funktionshinder/kognitiva svarigheter ingar
saval personer med lindrig  utvecklingsstérning som  personer  med
autismspektrumstorning eller ADHD/DAMP. Detta for att ytterligare skydda
informanternas identitet.

Resultaten presenteras med utgangspunkt i de teman och underrubriker som slutligen
erh6lls under databearbetningen. Déarpa féljer en reflektion dar vi utifran tidigare
forskning diskuterar de erhallna resultaten.
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Resultat och Diskussion

Sjalvstandighet och beroende — ur ungdomarnas perspektiv

Sjalvstandighet verkar inte vara nagot statiskt begrepp, utan varierar fran individ till
individ. Formagan att rora sig fritt och anvanda sig av kollektivtrafik utan assistent eller
foraldrar, dr ndgot som tas upp av bade ungdomar med synskada, rérelsehinder och
kognitiva funktionshinder. Att kunna tréffa vénner utan att ha assistenten med sig, ar
ocksa nagot tonaringar med rorelsehinder varderar hogt. Likasd att sjalv skota
toalettbesok, personlig hygien och pakladning. Sarskilt toalettbesok tas upp som nagot
man ar valdigt n6jd och tacksam att man klarar sjalv. Det &r nagot privat som man inte
vill att foraldrar ska vara involverade i. Pakladning har kravt stor viljestyrka att lara sig,
berdttar en tonaring med rorelsehinder, men tvekar inte om att det har varit vart
besvéret.

Ungdomar med orienteringshandikapp kanner sig sjalvstandiga nar de klarar av att bege
sig till platser de aterkommande vistas pa, sdsom skola eller fritidsaktiviteter. Formagan
att hitta information via Internet ar ocksa vardefull, speciellt om man har en synskada.
Hushallsbestyr sdésom matlagning, stadning och tvatt ar ndgot som bade ungdomar med
synskada och rérelsehinder tar upp. Aven om stidning tar oerhdrt mycket mer tid nér
man har ett rorelsehinder, ar det viktigt att visa att man faktiskt klarar av detta, menar en
av tonaringarna. Lika viktigt ar det att kunna ta ett steg tillbaka och ordna stadhjalp nar
man inser att det blir for tidskrdvande att stdda sjalv. Det ar vuxet att medge att man
behéver viss hjalp, menar ungdomen.

Tonaringar med synskada tar vidare upp formagan att bedriva studier pa egen hand som
en form av sjalvstandighet. Om man har ett kognitivt funktionshinder och vanligtvis
undervisas i en liten grupp, upplever man att man ar sjalvstandig nar man gar ut i stor
klass. Vetskapen att man skulle kunna vara ute sent pa kvéllarna om man sa énskade,
framfors ocksa som ett tecken pa sjalvstandighet av en tonaring med rorelsehinder. Har
man ett kognitivt funktionshinder kan det vara svart att precisera pa vilka satt man ar
sjalvstandig, men man kan anda ha kéanslan att man klarar av en hel del saker. En
tonaring hanvisar till exempel till sin formaga att ordna mat pa egen hand.

Jag kan laga mat/.../Allting. Jag brukar laga mat, kioskmat. Nej! Jag brukar laga
hamburgare, kéttbullar /.../och fardiga mat!

Andra ungdomar med kognitiva funktionshinder kanner sig sjalvstandiga nér de klarar
av att vara ensamma hemma.

En tondring med rorelsehinder har bevisat sitt oberoende genom att flytta hemifran
redan efter grundskolan. Att vara mentalt sett sjalvstandig, till exempel kunna tdnka och
fatta beslut sjalv, ar en stor tillgang, papekar en annan av tonaringarna. Har man
slutligen minnesproblem kan fasta rutiner bidra till 6kad sjalvstandighet. Rutiner
kompenserar for en del av minnesproblemen och bidrar till att man kan skota olika
vardagliga goromal pa egen hand.



21

Beroende anser man sig vara nar foraldrar eller assistenter hela tiden behover finnas till
hands for en rad praktiska bestyr i vardagen. Det kan till exempel réra sig om
uppstigning pa mornarna, toalettbesok, viss personlig hygien och pakladning for
ungdomar med rorelsehinder.

Sa sjalvstandighet det ar ju en valdig drom for mig, att kunna klara sig battre sjalv. Men
samtidigt sa ar det valdigt svart att...gora nat...Jag tranar ju véldigt mycket for att liksom
bli battre i mitt handikapp liksom. Men, alltsa...det ar svart och...bli mer sjélvstandig
men...Alltsd sjalvstandighet for mig, det ar ju nan som inte ar sa himla beroende av
andra, som jag alltid har varit.

Flera oavsett funktionshinder ar beroende av att fordldrar lagar mat eller skoter tvatt.
Det forekommer ocksa att man behover las- och anteckningshjalp av foraldrar eller
andra for att kunna gora skolarbete.

Har man ett orienteringshandikapp blir man beroende s& snart man maste bege sig till,
eller vistas pa, okanda platser. En tonaring beréattar att man ibland behéver foralderns
hjalp med att lara sig nya strackor och dven att den goda orienteringsformaga man har
idag &r ett resultat av att foraldrarna lagt ned mycket tid pa att géra ungdomen fortrogen
med staden. En annan ungdom med orienteringshandikapp upplever att det &r komplett
omdjligt att lara sig nagra som helst langre strackor. Dartill oroar man sig for att man
ska bli pakord av nagot fordon nar man &r ute pa egen hand. Saledes ar man i behov av
foralderns assistans for att kunna ta sig dit man vill, till exempel affaren.

Vidare kan oron for att det ska intraffa “olyckor” vid urin- och avforingsinkontinens,
gora att man som tonaring vill att en foralder ska finnas i narheten till exempel under
fritidsaktiviteter. Detsamma géller om man drabbats av komplikationer av en operation,
vilket kan innebara obehag som till exempel lackage av urin. En tonaring beréattar hur
detta bidragit till att 6ka beroendet av foraldrarna jamfort med tidigare. Foralderns
narvaro gor att man kanner sig trygg och man behdver inte oroa sig lika mycket for att
nagot ska ga pa tok. For ungdomar med synskada upplevs vidare oférmagan att pa egen
hand gora inkop i affarer som ett beroende. Afféarer ar det vérsta som finns, séger en av
dessa tonaringar. Fér ungdomar med minnesproblem eller problem med tidsuppfattning,
innebar beroendet att man aterkommande behdver pdminnas om saker och ting samt fa
hjalp med att halla ordning pa tiden. En tonaring sager att det kanns jobbigt att inte sjalv
klara av att komma ihag saker och speciellt jobbigt kanns det nar det man glommer ar
sadant som andra tar for givet i socialt samspel, som till exempel artighetsfraser.

Vissa ungdomar med kognitiva funktionshinder uppger att de inte behdver nagon hjélp i
vardagen. Emellertid framkommer vid narmare utfragning att det finns en del som de
inte klarar av att utfora pa egen hand, till exempel badda séngen eller stada sitt rum. Nar
foraldrarna utfor dessa och andra goromdl i deras stélle, verkar ungdomarna inte
uppfatta detta som hjélp, utan snarare som sadant som foraldrar ska gora. Flera av
tonaringarna, oavsett funktionshinder, papekar att de skulle klara av att utféra mer &n de
gor och att deras foraldrar sakert ar medvetna om detta. Skélet till att ungdomarna anda
inte gor mer ar lattja.

En del av ungdomarna jamfor sig med dem som har samma funktionshinder och kanner
sig sjalvstandiga eftersom de klarar fler saker &n dessa personer gor. Ater andra kanner
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sig nojda trots att de behdver en del hjélp fran foraldrar. En del av tonaringarna kanner
sig nojda med hur sjalvstandiga de ar, &ven i jamforelse med ungdomar utan
funktionshinder. En tonaring med rérelsehinder menar sig ha klarat enormt mycket mer
an omgivningen, inklusive experter, har kunnat drémma om och har darfor kénslan att
det i princip gar att klara vad som helst. Upplevelsen att man klarar sig utan foraldrar ar
viktig, sager den har tonaringen. Andra &r inte fullt sa néjda eftersom de fortfarande ar i
behov av foraldrars hjalp och eftersom de upplever att jamnariga utan funktionshinder
Klarar mer &n dem.

Reflektion

| manga fall ar den typ av sjalvstandighet som ungdomarna vérderar hogt sadant som
tillndr den privata sfaren. Det handlar om att vara ensam hemma utan foréldrar, eller
dka kommunalt och traffa kompisar utan att ha ndgon annan vuxen med sig. Aven
toalettbesok och personlig hygien tas upp som nagot man inte vill ha foréaldrar
inblandade i, eftersom det upplevs som nagot privat. Ungdomarna verkar vidare ha en
tydlig bild av vad de inte vill vara beroende av och vad de vill klara pa egen hand. Néar
de vérderar sin grad av sjalvstandighet verkar fardigheter som inte &r sjalvklara med ett
visst funktionshinder uppskattas séarskilt mycket. | deras berattelser ligger fokus pa
formagor och majligheter, snarare &n pa hinder och svarigheter. Beroendestallningen
betraktas i de allra flesta fall inte som statisk. Det ar gladjande att ungdomarna
framstéller sig pa det har sattet, men i sammanhanget ar det forstas viktigt att komma
ihdg att det har &r den bild som ungdomarna valjer att formedla och det kan eventuellt
vara sa att man inte ar beredd att lamna ut alla tankar kring sitt beroende.

En del av tondringarna tar mycket av foraldrarnas hjéalp for given — det ar helt enkelt
meningen att foraldrar ska gora sadana saker. Skulle detta kunna tolkas som att dessa
tonaringar har accepterat rollen som hjalpbehévande? Coleman (1986) menar att en del
stigmatiserade manniskor blir beroende, passiva och som barn for att detta ar vad som
forvantas av dem. Aven Soder (1989) menar att personer med funktionshinder halls
kvar i barndom, eftersom myten om den eviga barndomen lever kvar hos saval
familjemedlemmar som 6vriga samhéllet.

Hjalpsituationer

Att fortfarande behdva hjélp med sadant som andra utan funktionshinder larde sig for
flera ar sedan kénns inte bra, menar en tonaring med synskada. | manga av de
hjélpsituationer man vanligtvis hamnar, krévs dessutom att man forst berattar vad for
slags hjalp man behdver. Det tar tid och kanns jobbigt. En annan ungdom menar att
hjalp &r nagot man alltid kommer att behdva och det maste man acceptera oavsett om
det kanns bra eller ej. Daremot ar det svart att acceptera hjalp pa andras villkor.
Foraldrar hjalper till nar de har tid eller pa det satt som passar dem bast, vilket inte alls
kanns bra. Man vill sjalv diktera villkoren for hur hjalpen ska ges och nar.
Hjalpsituationer kanns &nnu svarare om man inte mar bra av andra skal, eller nar man
behover hjalp med nagot man egentligen skulle kunna lara sig att gora pa egen hand. Da
hander det att man protesterar nar foraldrar kommer for att ge den hjélp man bett om.

En tonaring med rorelsehinder berattar hur vardagen kan forandras drastiskt efter
operationer. Under en period fick den har ungdomen inte lov att gora nagonting sjalv,
inte ens vanda sig i sangen. Det kandes hemskt for tonaringen som i vanliga fall sétter



23

stort varde pa att klara sig utan foraldrarna. | sadana lagen menar han/hon att det &r
viktigt att foréldrarna ar lyhorda och respekterar ens gréanser, till exempel genom att
lamna en ensam om man sa begar. En del ungdomar behéver mycket praktisk hjélp fran
saval foraldrar som assistenter. Kunde man vélja sjalv, skulle man emellertid foredra att
ta emot hjalp av assistenterna. Att vara sa beroende av foraldrarna kanns inte bra.

| andra fall behdver tonaringar hjalp med att komma ihag saker. | vissa situationer kanns
detta helt okej, men det hander att foraldrar pdminner om sadant som tonaringen
upplever som sjalvklarheter sdsom hur man bést skoter sin hygien. Detta ar krankande,
menar en tonaring med kognitivt funktionshinder. Att féraldrar paAminner om vissa saker
nar andra hor pd, upplevs ockséd som bade pinsamt och irriterande. An mer frustrerad
kan man kanna sig nar foraldrar pastar att glomskan beror pa att man inte gor tillrackligt
stora anstrangningar for att komma ihag. Slutligen forekommer att ungdomar kanner att
deras behov av hjalp innebar en belastning for foraldrarna. Detta ar ocksa ett skal till att
man foredrar att fa hjalp av andra nar sa ar mojligt.

Sjalvstandighetsutveckling

Styrke- och rorelsetraning kan vara ett satt for tonaringar med rorelsehinder att
successivt utveckla fardigheter. Tanken &r att man framdver ska kunna utfora alltmer pa
egen hand, men trots att det & vad man sjalv 6nskar, kan man ibland kanna sig
omotiverad till trdning. Det finns andra sk&l an bristande motivation till att tréning
uteblir. En ungdom med orienteringshandikapp som vill kunna réra sig fritt utomhus
utan hjalp, tranar anda inte eftersom det kanns alldeles for svart och otryggt.

Jag skulle inte kunna ga och handla sjélv /.../. Jag skulle inte hitta vagen for det forsta
/...1. Jag har valdigt daligt lokalsinne nar det galler att hitta 6verallt /.../. Om folk lar mig
en vag sa kommer inte jag att komma ihag den till nasta gang jag ska lara mig den och s,
sa att dar ar jag jatteberoende. /.../ Naturligtvis ar jag inte n6jd med att ha det sa har utan
jag vill ju bli annu mer sjalvstandig. /.../ Men jag tror anda inte att jag kommer att gora
nagonting at det. Jag tror inte att det gar. Det &r sa.

Ytterligare ndgon avstar fran att utfora praktiska sysslor eftersom han/hon tvivlar pa sin
formaga.

Nej, jag kan inte badda sjélv./.../ Jag provade en gang, det gick inte. /.../ Stada? Jag kan
inte stada.

Studier kan vara en form av sjalvstdndighet som man tycker det ar viktigt att utveckla.
En ungdom med kognitivt funktionshinder forsoker lara sig att anteckna pa egen hand
under lektionerna. Malet &r att klara sig utan assistenten nar man &r ute i stor klass. En
annan av tondringarna menar att universitetsstudier ar en sjalvklar fortsattning pa
framgangsrika gymnasiestudier.

Att pa egen hand ringa telefonsamtal for att boka tider eller dylikt, & nagot som en
tonaring med kognitiva svarigheter for narvarande haller pa att lara sig. Det kan kénnas
nervost i borjan, men fungerar anda ganska bra, tycker den har tonaringen. Ytterligare
en ungdom med kognitivt funktionshinder forsoker for nérvarande léra sig att hanga upp
sina klader pa galge varje dag.
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Vidare kan det kdnnas angeldget att lara sig resa med buss och tag eller klara sig pa
egen hand i affarer och pa apotek. Samhéllet & emellertid inte inrattat pa ett satt som
mojliggor ett sjalvstandigt liv for personer med funktionshinder, menar en ungdom med
synskada.

/...IProblemet ar val att samhéllet &r inte byggt for att man ska klara sig sjalv sa mycket
som mojligt, utan att nar man gér om platser och affarer och allt méjligt sa tanker man ju
inte pa att jag som handikappad ska kunna klara mig sjalv. Jag kommer nog aldrig kunna
klara mig att handla mer an mjolk och bréd och sant, utan da behover jag hjalp.

Om synskadan dartill inte syns, kan det ocksa vara svart att fa ratt slags hjalp av bade
personal och allménhet. De beddémer att man klarar mer &n man gor, vilket kan skapa
stor frustration. For att slippa hamna i sadana situationer, har ungdomen for avsikt att
gora alla sina inkdp i samma affar och samma apotek och l&ra sig utbudet utantill. Nar
det galler flygplatser maste man lara sig efter vilken princip flygplatser vanligen &r
organiserade, for att kunna klara sig pa egen hand. Ett annat satt att langsiktigt skapa
utvecklingsmojligheter for sig sjalv och andra med funktionshinder, ar att ideligen
patala alla de brister som finns i systemen. Det finns en gréans for hur mycket man som
funktionshindrad kan klara pa egen hand och darfor maste samhéllet forandras, menar
den héar tondringen.

Nar ungdomarna beskriver pa vilka satt deras foraldrar forsoker géra dem mer
sjalvstandiga, visar det sig att foraldrarna har lite olika strategier. Precis som i vilka
andra familjer som helst, forekommer tjat och férmaningar som ett satt att fa tonaringar
att gora vissa saker. Det kan galla det mesta fran att forsoka fa ungdomen att inse vikten
av att trana fysiskt, till att lagga smutstvatten i tvattkorgen i stallet for att slanga den pa
golvet. En tonaring med kognitivt funktionshinder orkar inte béara kladerna till
tvattkorgen varje dag. Ungdomen anser dessutom att det ar mest rattvist om tonaring
och forélder turas om att gora detta.

En tonaring med synskada menar att det inte alltid &r sa latt att veta om foraldrarna
verkligen tycker det ar bra att man ar sjalvstandig. Nar han/hon ska bege sig nagonstans
pa egen hand, ligger det till exempel ofta nara till hands att foraldrarna argumenterar for
nyttan med att de foljer tonaringen den aktuella strackan, argument som handlar om att
det ar for svart for denne att pa egen hand bege sig dit man planerat. Detta upplevs som
jobbigt och han/hon kanner sig kontrollerad. Ytterligare nagon beskriver hur foraldern
forsoker fa reda pa vad det egentligen ar man gor alla de dar timmarna som man
spenderar utanfor hemmet, eller om alla de kontakter man tar med myndigheter i det ena
och andra arendet verkligen &r nodvandiga. Tonaringen fragar sig om foraldern, som
vanligtvis trycker pa for att ungdomen ska klara det mesta pa egen hand, upplever att
han/hon blivit for sjalvstandig.

Det finns andra som ocksa beskriver foraldrar med en mer ambivalent installning. En
foralder vill inte folja med tonaringen till den narbeldgna affaren, eftersom foraldern
anser att denne borde klara detta sjalv. Nar tonaringen motiverar sitt hjalpbehov med att
séga att han/hon faktiskt inte kan, framhé&rdar inte foraldern utan verkar i stéllet se det
som sin uppgift att hjalpa. Foraldern anser alltsa att den har typen av hjalp inte borde
behovas, men ger den anda.
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En tonaring med synskada beskriver en foralder som gjort stora uppoffringar och till
och med asidosatt egna intressen i sina strdvanden att gora denne sjdlvstandig.
Tonaringen menar att det ar tack vare dessa anstrangningar han/hon idag &r sa pass
sjalvstandig som han/hon upplever sig vara. Som barn kande sig tonaringen ofta radd
for att gora saker pa egen hand, men foraldrarna har alltid tryckt pa att han/hon skulle
klara mer och mer. Réadslan finns fortfarande kvar, men den ar lattare att hantera idag.
Tonaringen har ocksa fatt mycket hjalp av foraldern med studier, eftersom foraldern
ansett att tonaringen har formagan att i framtiden bedriva hogre studier, vilket denne
ocksa avser att gora. Den har tonaringen beklagar att s3 mycket av foralderns tid gatt at
till att hjalpa honom/henne att bli sjélvstandig, men menar att det inte skulle ha gatt att
|6sa pa annat satt, for det &r vad ett barn med funktionshinder kraver.

Stor malmedvetenhet utmérker aven ett annat forhallningssatt som beskrivs, men dven
kreativitet. En tonaring med rorelsehinder, som anser sig vara ovanligt sjalvstandig i
forhallande till de flesta andra ungdomar, anger att ett viktigt skal till detta &r att
fordldrarna insag att det tar tid att lara sig saker. Foraldrarna forsokte darfor redan fran
att tondringen var riktigt liten fa denne att klara saker pa egen hand. Man maste ges
mojligheten att fa prova igen och igen tills man lart sig, utan att foraldrarna ingriper,
menar tonaringen. Ett exempel som ges &r pakladning och tonaringen beréttar att det tog
tre kvart att kla pa sig byxor sjalv forsta gangen, men att det har varit vart alla
anstrangningar. Foraldrarna uppfann ocksa olika faciliteter for att tondringen som
forhallandevis ung skulle kunna ga pa toaletten sjélv. Det har &r ett forhallningssatt som
har ifragasatts av omgivningen, men tonaringen kanner sig oerhort tacksam och menar
att hela familjens instéllning har varit avgdrande for sjélvstandighetsutvecklingen.
Ingenting &r omojligt — i stéllet for att se skog och mark som hinder fér en person i
rullstol korde foraldern rally med barnet genom terréangen.

En tonaring med kognitivt funktionshinder beskriver en fordlder som inte driver pa
sjalvstandighetsutvecklingen, utan véantar tills tonaringen sjalv tar initiativ och vill
tilligna sig nya fardigheter. Viljan att lara sig kommer sig ofta av att ungdomen
upplever att jamnariga redan har de har fardigheterna och dartill vetskapen att det inte
drojer sa lange innan man ska flytta hemifran. Nar ungdomen vill lara sig nagot nytt,
reagerar foréldern positivt och ger det stdd och den hjalp som behovs. Foraldern verkar
dock inte forstd den frustration som tonaringen ibland ger uttryck for nar denne
upplever att jamnariga klarar sd mycket mer och att man maste hinna i kapp. Foraldern
tycker inte att tonaringen ska jamfora sig med andra, utan i stallet se de framsteg
han/hon gjort. Tonaringen funderar pa om det har stéllts hogre krav pa andra ungdomar
och att de darigenom tidigare fatt mojlighet att lara sig sadant som han/hon ocksa
kommer att klara, fast nagot senare an dem. Kénslan av att det gar framat i larandet ar
dock viktig, menar den har tonaringen.

Reflektion

Det faktum att en tonaring i undersokningen ar beredd att gora stora anstrangningar och
aven uppoffringar for att undvika hjalpsituationer, visar att sadana situationer kan ge
upphov till betydande obehag. Hjélpsituationer bygger pa en maktrelation dar den som
tar emot hjalpen riskerar att hamna i underldge (Barron, 2001). Personer med
funktionshinder ar i behov av hjalp i varierande grad for att klara sin vardag eller leva
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meningsfulla liv, varfor det &r av storsta vikt att det inte upplevs som obehagligt att be
om eller ta emot hjélp.

Hjélpsituationer som involverar foraldrar kan upplevas som problematiska nér hjélpen
ges pa fel satt. Om man har omfattande behov av assistans i vardagen, har det ocksa
betydelse vem som ger hjalpen. Man vill helst att assistansen ska ges av andra an
foraldrarna i sa stor utstrackning som majligt. Under tonaren bor man steg for steg ges
mojlighet att klara sig utan foraldrar, vilket kraver utokad tillgang till assistans. Nar det
galler bedomning av enskildas behov av assistans, framgar av kommentaren till 9 § LSS
(Lag om Stod och Service till vissa funktionshindrade) att man ska beakta vad som
normalt kan anses falla inom ramen for alla vardnadshavares foraldraansvar. Hansyn
ska bland annat tas till barnets alder och utveckling. 1 en kommentar till 1 § LSS
framgar vidare att stod och service ska utgad fran en sammanvéagning av medicinska,
sociala och psykologiska faktorer. Om en tonaring &r beroende av sina foraldrar for att
kunna vistas utanfor hemmet, kan detta knappast frimja dennes utveckling. Det kan
heller inte anses falla inom alla vardnadshavares ansvar att hjalpa nastan vuxna barn
med personlig hygien och toalettbesok. Med hansyn till psykologiska faktorer vore det
kanske lampligare om tondringen i mdjligaste man slapp fa sadan privat hjilp av
foraldrar och istéllet i sa stor utstrackning som mojligt fick denna typ av hjélp av
assistenter. Det finns annars risk for att relationen mellan foraldern och tonaringen
bibehaller karaktaren av foralder-smabarnsrelation.

De ungdomar som upplever att foraldrarna ar kontrollerande eller 6verbeskyddande pa
andra satt ar forhallandevis fa i var undersokning (jamfor Anderson & Clarke, 1982;
Barron, 1997; Skar, 2003). Ett viktigt skal till detta kan vara det faktum att ungdomarna
inte fick nagra fragor som specifikt berérde dverbeskydd. De ungdomar som daremot
sjalva tar upp sadana erfarenheter, kan jamforas med ungdomar i Anderson och Clarkes
(1982) intervjuundersokning, dér en del av tonaringarna hindrades av foraldrarna nar de
ville bli mer sjélvstandiga. Andra ungdomar i foreliggande studie beskriver beteenden
som forefaller vara 6verbeskyddande och kontrollerande, beteenden som ungdomarna
sjalva verkar ta for givna. Utifran den tidigare diskussionen kring rollférvantningar kan
man fraga sig om vissa av dessa ungdomar har anammat rollen som hjalpbehévande
och skora, vilket i sa fall skulle kunna forklara varfor de accepterar sadana
foraldrabeteenden.

Nér det géller ungdomarnas egna initiativ och forsok att bli mer sjalvstandiga, forefaller
dessa vara forhallandevis fa. Det finns sékert flera olika skal till detta, varav ett ar att
man for narvarande ar nojd med den grad av sjalvstandighet man uppnéatt. Omraden som
kvarstar har mer med samhallets otillganglighet att gora &n egna anstrangningar. Ett
annat skal tycks vara bristande sjalvfortroende. Man tror inte att man har férmagan att
utfora olika géromal lika bra som foraldrarna, eller man tror inte man &r i stand att lara
sig orientera utomhus pa egen hand. Bandura menar att motivation hanger samman med
hur man bedomer sin férmaga (Crain, 2000). For att kunna lara sig behéver man
motiveras och forses med positiva och negativa konsekvenser (ibid.).

Nar tonaringarna reflekterar kring sina foraldrars del i sjalvstandighetsutvecklingen,
visar det sig att det uppstar frustration nar foraldrarnas och tondringens syn pa
sjalvstandighetsutveckling skiljer sig at. Det intraffar nar ungdomar som vill bli mer
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sjalvstandiga upplever sina foraldrar som antingen hindrande eller icke padrivande. De
tonaringar som haft padrivande foraldrar menar att detta ar anledningen till att de idag &r
sa sjalvstandiga som de ar. Dessa resultat kan jamfoéras med Anderson och Clarkes
(1982), dar ungdomarna med rorelsehinder rapporterade att de var ndjda nér de fick
gora mycket pa egen hand.

Andra vuxna och hjalpmedel som del i sjalvstandighetsutvecklingen

Att ha assistent i skolan &r inte alltid sa bra, menar vissa av ungdomarna. Det kan latt bli
sa att man tar hjdlp av assistenten aven till sadant som man skulle klara sjalv och
darigenom blir mer “handikappad” an nodvandigt. Det kan ocksa vara sa att assistenten
hjalper till for mycket eller pa ett satt som gor att det kanns alldeles for narganget.
Sadana erfarenheter har gjort att ungdomar inte langre har velat ha assistent, nagon har
slutat med assistent pa mellanstadiet och ndgon annan redan pa lagstadiet. | stéallet har
man en resursperson av nagot slag som kan vara behjalplig vid skolutflykter eller som
man vet hela tiden finns tillganglig i skolan. Ar man i behov av annan hjilp, till
exempel i matservering eller liknande, kan klasskamraterna gott rycka in, anser man.
Det har &r en 16sning som man k&nner sig mycket ndjd med.

Vidare betyder det mycket att assistenter har kunskap om vad funktionshindret innebér
och givetvis ocksa formagan att mota den enskilda individen. En tonaring med
kognitiva svarigheter kande sig otrygg med sin assistent, eftersom denna ofta skamtade
pa ett satt som tonaringen inte forstod. En ungdom med synskada understryker fordelen
med att fa hjalp av en person med bade kunskap och erfarenhet inom omradet. | det har
fallet rorde det sig om en sa kallad resurslarare som skulle bistda med saval administrativ
som praktisk hjalp. Resursléraren klarade av att férmedla till 6vriga l&rare vilka behov
tonaringen hade och hur de pa béasta satt kunde underlatta, vilket bidrog till att férenkla
tonaringens skolgang. En annan synpunkt som framkommer &r att en bra assistent ar en
som klarar av att markera eller ta en i forsvar om larare beter sig illa mot en.

Alla skolor tillhandahaller inte assistans under de former som man sjalv skulle 6nska.
En tonaring med kognitiva svarigheter har blivit erbjuden att fa assistans efter
skoldagens slut i stéllet for under lektionerna, vilket inte kdnns som nagot bra alternativ.
Med en sadan I6sning inkraktar assistansbehovet pa tondringens fritid. Fritiden ar inte
nagot han/hon &r beredd att offra, vilket kan gora att tonaringen kanner sig tvingad att
vélja bort den skolan, trots att det program man helst av allt vill ga finns dar.

I hemmet kan assistanstimmar som inte svarar mot behoven goéra att man blir mer
beroende dn man skulle 6nska. Fler assistanstimmar innebar att man kan ge sig ut pa
fler aktiviteter och darigenom fa storre frihet. En forutsattning for att det ska fungera bra
med en assistent i hemmet, ar att man trivs tillsammans och kan umgas som kompisar.
Vidare ar det viktigt att assistenten uppmuntrar till studier, ar aktiv och observant och
papekar sadant som man inte sjalv tanker pa, som till exempel kroppshallning. Daliga
assistenter ar sadana som inte hjalper till med det man vill att de ska hjalpa till med.

Personer med funktionshinder moter livet igenom ett antal olika specialister eller andra i
auktoritetsposition, vilka delar med sig av sina omdémen i olika fragor, eller vars
bistand man som funktionshindrad &r beroende av. Tyvarr &r det inte alltid som de har
manniskornas bidrag till sjalvstandighetsutvecklingen ar sa lysande, menar
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tondringarna. Nar man vill lara sig att hitta en ny vdg, kan reaktionen fran
syncentralspersonal bli att vagen &r lite svar. Det hander ocksa att larare avfardar de
planer man har vad galler val av gymnasieprogram, planer som senare visar sig ga
utmarkt att omsétta i praktiken. Har man ett rérelsehinder kan man fa veta av lakare att
en viss form av fysisk aktivitet inte & mojlig att klara med det funktionshindret, en
aktivitet som man trots detta lar sig att klara galant. Vidare & man ibland tvungen att
strida en hel del for att fa hjalpmedel som man anser sig behéva just for att klara mer
saker pa egen hand. | stallet for att till exempel bevilja en fargindikator, kan personalen
komma med forslag pa hur man kan klara sig utan en sadan. Att bara ha klader i tva
farger &r ett sadant forslag, som for tondringen ter sig mer som ett vansinnigt skamt an
en fungerande 16sning.

Vidare kan ungdomar ibland uppleva att den hjélp de far av habiliteringspersonal &r
bristfallig. Om man vill tillagna sig konkreta fardigheter, som att lara sig att uttrycka
egen asikt, kanner man sig inte hjélpt av att bara ha ett samtal kring detta — man behover
hjalp med att konkret lara sig. Dessutom kan personalen upplevas som alltfér ”snall”
vilket gor att man inte far tillrackligt bra feedback under larprocessen. En sadan
erfarenhet kan gora att man tycker det kanns 16nldst att be om liknande hjélp igen. Det
forekommer ocksa att man far alldeles for mycket hjalp till exempel av personal pa
kollo for barn med rérelsehinder. Personalen “daltar” s mycket att man véljer att aldrig
mer aka pa kollo.

Det finns &ven positiva exempel pa hur vuxna bidrar till att utveckla tonaringars
sjalvstandighet. En larare borjade till exempel ge en av ungdomarna i hemuppgift att
utratta telefonarenden, vilket resulterade i att tonaringen successivt borjade utratta fler
och fler saddana pa egen hand. Detta har varit ett viktigt steg framat, menar den har
tonaringen. En annan tonaring berattar ocksa att radslan for att borja aka tunnelbana pa
egen hand, 6verbryggades av det faktum att syncentralspersonalen tog det lugnt och lat
ungdomen fa tid pa sig. Ytterligare nagon beskriver hur en ledsagare kan gora det
mojligt att tillbringa mer tid utanfér hemmet. Ledsagaren fungerar som en kompis och
man traffas regelbundet, en 16sning som ungdomen &r mycket néjd med.

Ledsagarservice tas upp som en fortrafflig majlighet om man ska resa pa egen hand som
synskadad. E-post ar ocksa nagot som underlattar oberoende om man har en synskada,
eftersom man klarar att skicka brev helt pa egen hand utan seende personers hjalp.
Mobiltelefonen bidrar till att man som synskadad vagar rora sig ute pa egen hand,
eftersom man vet att man kan ringa efter hjalp om man skulle raka ga vilse eller om
nagot annat skulle intraffa. Har man ett kognitivt funktionshinder som medfor
svarigheter med tidsuppfattning, kan foraldrar skicka paminnelser via mobilen sa att
man kommer hem vid ratt klockslag. Nar det galler studier ar det viktigt att man far
samma tillgang till litteratur som andra studenter, vilket upplevs som lattare pa
universitetet menar en tonaring med synskada. Motsvarande service har framfor allt i
grundskolan varit bristfallig. Datorhjalpmedel for studier namns ocksa och en tonaring
med synskada fragar sig varfor man inte rekommenderades en barbar dator langt
tidigare i stallet for den stationdra dator som rutinmassigt foreslogs. En sadan dator kan
man inte bara med sig fran klassrum till klassrum, vilket gor att man behdéver en
assistent som tar anteckningar. Tonaringen skulle hellre ha antecknat pa egen hand pa
en bérbar dator.
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Brist pa tillganglighet ar ett hinder for sjalvstandighet, anser flera ungdomar. Har man
en synskada ar det omojligt att hitta ratt pendeltdg utan hjalp, likasa att klara sig sjalv i
affarer, pa apotek och sa vidare. Dalig snorojning kan gora att man valjer att inte
forflytta sig utomhus pa egen hand i rullstol. Radslan for att fastna i snon och inte klara
av att komma loss sjalv, gor att man vill ha nagon med sig. Att komma in pé caféer och
restauranger fungerar inte heller alla ganger, vilket gor att man blir begransad och
beroende.

Fardtjanst ar slutligen till ovérderlig hjalp nar man som synskadad vill ta sig till platser
man inte hittar till eller for tonaringar med rorelsehinder respektive kognitiva
funktionshinder som vill bege sig nagonstans utan inblandning av foraldrar. Men det
finns ett problem som de flesta fardtjanstnyttjande ungdomar &r ense om och det ar att
det inte gar att lita pa fardtjansten. Kommer bilen éverhuvudtaget att dyka upp, ar den
standiga fragan. Om den kommer ar den ofta for sen eller for tidig. Ungdomar kommer
for sent till fritidsaktiviteter eller ocksa kommer de dit en timme fore alla andra och far
sitta och vanta. De som kan, undviker fardtjansten till varje pris, flera foredrar att
foraldrar skjutsar, trots att det inte alltid ar vad man egentligen vill.

Reflektion

Flera av ungdomarna upplever assistenter som ett hinder for sjalvstandighet, vilket
Overensstaimmer med tidigare forskning (Skar, 2003). Dessutom kan assistentens hjélp
ibland upplevas som alltfor nargangen, vilket kan jamforas med tidigare resonemang
kring hjalp som inte ges pa det sitt som ungdomen sjalv vill. Enligt lagen (LSS,
kommentar till 7 8) ska insatser utformas sa att de 6kar den enskildes mojligheter att
leva ett sjalvstandigt liv. Insatserna far vidare inte ges formen av ett beskyddande
omhandertagande déar den enskilde sjalv spelar en passiv roll.

Att ungdomarna onskar att en assistent ska vara som en kompis, framkommer &ven i
andra undersokningar (Skar & Tamm, 2001; BR 2004:06). Ungdomarna i Var
undersokning menar vidare att en assistent ska ha kunskap om funktionshindret, ha
formaga att mota den enskilda individen, kunna sta upp for en om sa behdvs samt
uppmuntra till fysisk traning. 1 Skar och Tamm (2001) framkom att assistenter som sag
ungdomen i forsta hand som individ, vérdesattes hogt. Vasentligt var ocksa att
assistenten visade respekt och lamnade ungdomen i fred nar denne sa 6nskade, vilket
kanske kan jamféras med de resultat i foreliggande undersokning som visar att
tonaringar som upplever assistentens narvaro som besvérande, helt enkelt foredrar att
vara utan assistent.

Det finns andra vuxna som paverkar tonaringarnas mojlighet att leva ett sjalvstandigt
liv. Det forekommer att “experter” problematiserar och menar att olika planer som
ungdomen har inte & majliga att forverkliga. Gustavsson (1998) antyder att sadana
attityder visar pa ett utifranperspektiv, dar den utomstaende utgar fran olikheter och
begrénsningar som funktionshindret medfér. Personer med funktionshinder har ett
inifranperspektiv, dar begransningar satts i relation till de formagor man besitter. Man &r
darfor inte beredd att avsta fran livsprojekt hur omajliga de an kan te sig for andra,
projekt som dessutom inte séllan visar sig vara fullt mojliga att genomfora (ibid.).
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Barron (1997) menar att professionellas benagenhet att ifragasatta och problematisera
funktionshindrade manniskors intentioner, ar ett uttryck for infantilisering.

Man kan fraga sig vad det ar som ligger bakom sadana har diskonfirmerande och
hindrande installningar. Ar det ett forsok att forhindra befarade misslyckanden? En
sadan tanke harror fran den typ av utifranperspektiv som Gustavsson (1998) beskriver
och som utgar fran att funktionshindret ar en forlustsituation. Kanhénda tanker man att
en person som standigt maste leva med denna forlust, bor skyddas fran ytterligare
nederlag. Sakerligen upplever ocksd manga sitt funktionshinder som en forlust, men
funktionshindret ar samtidigt nadgot mer &n sa — det ar helt enkelt det liv man har (jamfor
Watson, 2002; Gustavsson, 1998) och om man alltid blir pamind om att det &r en
forlust, blir det kanske inget liv. Majligheten att misslyckas och att lyckas &ar saledes
inte nagot som icke-funktionshindrade manniskor har ensamratt till, utan den
mojligheten bor finnas till for alla.

Det faktum att ndgon av ungdomarna har fatt kampa lange for att bli beviljad ett
hjalpmedel som bidrar till att man klarar sig mer utan foéraldrarnas hjélp, visar att de
som tillhandahaller hjalpmedel inte i tillrackligt hor grad inser vikten av att tonaringar
successivt uppnar storre oberoende i relation till sina foraldrar. Att fa konkret hjélp att
utveckla sociala fardigheter efterfrdgas ocksa, en hjalp som vissa habiliteringscenter
erbjuder (http://www.lul.se/upload/1549/autism.pdf). Positiva exempel pa andra vuxnas
del i ungdomarnas sjalvstandighetsutveckling som tas upp ar ledsagarservice, spontana
utvecklande initiativ fran larare och en stodjande hallning hos syncentralspersonal.
Dessa bidrar alla pa olika sétt till att ungdomen klarar sig mer utan foraldrarnas hjalp.

Framtiden

Nar ungdomarna delar med sig av sina tankar kring framtiden, star det klart att en
majoritet har for avsikt att klara sig sa langt det ar mojligt pa egen hand med det mesta.
Foraldrar inkluderas inte i nagon storre utstrackning i framtidsplanerna. En tonaring
med kognitivt funktionshinder inser att man inte kan utga fran att foraldrarna finns till
hands - nagot skulle ju kunna handa dem. Néagon tanker att man kan komma att behéva
hjalp fran foraldrar under en 6vergangsperiod efter det att man flyttat hemifran. Nagon
annan tror att det finns risk for att foraldrarna kommer att vilja kontrollera och blanda
sig i hur man ska ha det i sitt hem och att han/hon kommer att bli tvungen att markera
var gransen gar. Det ar man sjalv som ska satta villkoren for foraldrarnas eventuella
inblandning, menar tonaringen.

Sadant som man for narvarande inte hjalper till med eller klarar av att géra sasom
vardagsbestyr, tror manga att de kommer att kunna gora sjalva i framtiden. Man
kommer att kanna betydligt stérre ansvar for ett eget hem och darfér kommer man pa ett
eller annat satt att ordna allt som behdéver ordnas, menar en tonaring med rérelsehinder.
Fa har emellertid funderat pa exakt hur saker ska losas. Det ar framfor allt de fa
ungdomar som planerar att flytta hemifran inom 6verskadlig tid, som har tankt igenom
sadant mer noggrant. Rakningar, deklaration och liknande upplevs som svarhanterligt
av ungdomar med synskada eller kognitiva svarigheter, men man tanker att detta kan
I6sas med hjalp av hemtjanst eller god man.


(http://www.lul.se/upload/1549/autism.pdf)
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I huvudsak ténker sig ungdomarna att de kommer att ha eget boende. Att bilda familj tas
upp som en sjalvklarhet for vissa och mer som en énskan av andra. Nagon planerar att
flytta ihop med en nédra van i en handikappanpassad bostad och ser mycket fram emot
detta. Tanken pa att ta hand om ett eget hem kan dock for vissa te sig bade oroande och
Overvéldigande.

Tank om jag ska flytta hemifran, da ska jag halla koll pa ett helt, en hel lagenhet for mig
sjalv. Jag undrar hur det kommer att ga./.../ Bra hoppas jag i alla fall.

Det blir mycket att halla reda pa i ett eget hem, men far man bara lite mer tid pa sig att
lara sig allt som man behdver kunna, kommer det sékert att fungera, tanker nagon. En
ungdom med kognitivt funktionshinder undrar hur man ska klara av olika tekniska
installationer, men kommer efter lite resonerande fram till att sddan hjalp gar att fa fran
yrkeskunniga personer. Ett annat satt att hantera sadant man inte klarar sjalv, sasom
stddning och tvatt, ar att flytta hem till partnerns foraldrar och hoppas att de kan vara
behjélpliga.

En del av den hjalp man idag far av foréaldrar och andra, kommer man &ven att vara i
behov av som vuxen. Det kan till exempel handla om orienteringshjalp, minnesstod
eller hjalp med matinkdp. Ingen tanker sig dock att foraldrar ska bistd med sadant i
framtiden. En del vet idag inte hur detta ska ldsas, andra har funderat ut mojliga
alternativ. Att klara av att ga nya strackor med hjélp av vagbeskrivning i stallet for att
enbart kunna ga inlarda strackor, skulle till exempel bidra till storre frihet for en
tonaring med orienteringshandikapp. Att skapa kontakter med vissa sarskilt utvalda
affarer, apotek och sd vidare, kan vara ett annat satt att underlatta om man har en
synskada. Barn ar ju sjuka ibland, sager en tonaring och darfér maste man hitta ett
smidigt satt att gora apoteksarenden pa. En annan ungdom undrar hur man ska kunna
folja med barn till dagis, nar man i nulaget har sadana problem med orienteringen.
Tonaringar som idag har behov av omfattande assistans i vardagen kommer aven
fortsattningsvis ha behov av detta, men med den vasentliga skillnaden att det bara &r
assistenter och inte foréldrar som kommer att ge hjélpen, samt att det ar man sjalv som
kommer att bestimma Gver assistenterna. Detta framfors som nagot val vart att se fram
emot, men det kan te sig nog sa avlagset, aven om man &r i sena tonaren.

Samtliga ar pa det klara med vilket yrke de skulle vilja ha eller inom vilket omrade de
skulle vilja arbeta. Det ror sig om arbeten inom omraden sasom friskvard, juridik,
journalistik, pedagogik, musik, ungdomsverksamhet, litteratur och service. Overlag
bedomer man sina mojligheter att fd nagot av de arbeten man &r intresserad av som
goda. Ar man oséker ar det endast i nagot enstaka fall som man ser funktionshindret i
sig som ett hinder. Osakerheten handlar i stallet om generellt sett harda antagningskrav
eller tvivel om man verkligen orkar studera sa manga ar som kravs. Att se sa langt
framat kan ocksa kéannas jobbigt.

En del har inte funderat sa noga pa hur deras mojligheter ser ut att fa arbetet de énskar
sig, men uttrycker anda optimism. Det ordnar sig liksom det mesta hittills gjort, menar
en tonaring med rorelsehinder. Man kan givetvis inte vélja vilket arbete som helst, men
det kanns inte som nagot problem. Nagon ungdom tanker emellertid att funktionshindret
gor det svart att fa ett av de eftertraktade arbetena. Arbetet forutsatter att man kan lasa
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stora mangder text pa papper, troligtvis dven handskriven text, vilket blir problematiskt
om man har en synskada. En tonaring med kognitivt funktionshinder betonar att
arbetsplatsen maste vara forhallandevis lugn och valstrukturerad for att det ska fungera
att arbeta dér.

Ett par ungdomar med kognitiva funktionshinder har svart att bedéma sina majligheter
att fa de arbeten de énskar sig. En tonaring vill till exempel garna bli brandman eller
ambulansforare och en annan funderar pa att bli gladiator pa TV. Aven om man i ndgot
fall inser att antagningskraven kan vara harda sa hoppas man att det gar att fa ett sadant
arbete.

Reflektion

Bilden man far av ungdomarna &r att de dverlag ser optimistiskt pa framtiden. De avser
att klara sig utan foraldrarnas inblandning nar de blir vuxna. Aven nar det géller
framtida yrkesliv ges en optimistisk bild, vilket &r gladjande med tanke pa de dystra
siffror som brukar presenteras angdende personer med funktionshinder i arbetslivet.
Farsk statistik visar att andelen rorelsehindrade med jobb har sjunkit de senaste nio
aren, fran 42 procent till 39 procent (HANDU AB, http://www.handu.se/). Nar det
géller synskadade har knappt 50 procent jobb, och av dem &r det endast 13 procent som
har heltidsjobb.

Att storre inflytande Gver sin assistans ar nagot som man kopplar samman med
framtiden, ar vart att notera. Forskning visar att manga tondringar anser att de sjélva
borde fa vilja en assistent i 6verensstaimmelse med egna krav och 6nskemal (Skéar &
Tamm, 2001). | en kommentar till 7 8 LSS s&gs att “det bor efterstrévas att den enskilde
sjalv tar aktiv del i beslut om olika insatser”. En tonaring bor saledes ha stort inflytande
éver hur och av vem hjalpen ges. Barnombudsmannen (2002) foreslar dessutom att
handldggare ska vara skyldiga att tala direkt med barnet eller ungdomen som den
ansoOkta insatsen riktar sig till, innan beslut om beviljande eller avslag av ansokan fattas.

Sjalvstandighet och beroende — ur féraldrarnas perspektiv

Né&r foraldrarna beskriver sina barns sjalvstandighet framtrader en varierande bild av
vad ungdomarna Klarar av. En del foraldrar beskriver sjalvstandighet som ungdomens
formaga att sjalv kunna ta sig till platser, andra att ungdomen kan skdéta sin personliga
hygien, kla pa sig, badda sin séng, laga mat och liknande. Ytterligare andra tar upp
sadant som att ungdomen kan skaffa fram information av olika slag som exempel pa
sjalvstandighet.

Vissa av ungdomarna klarar att gora saker, men gor det anda inte av olika orsaker. En
orsak som namns ar lattja. Att upptacka att ungdomen klarar av att géra saker som &r
roliga, till exempel att pa egen hand resa till kompisar i andra delar av landet trots
rorelsehinder, samtidigt som ungdomen kraver hjélp for vardagliga bestyr som att duka,
gor att man som forédlder kan ké&nna sig utnyttjad.

Nar foraldrarna beskriver pa vilka satt ungdomarna &ar beroende finns en gemensam
uppfattning om att &ven om ungdomarna rent praktiskt kan klara av mycket, ar de
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beroende av olika former av stdd. Det kan handla om att foréldrar till ungdomar med
kognitiva svarigheter maste hjélpa till att strukturera dagen sa att ungdomen vet nar
saker och ting ska ske. Som foralder till ungdomar med kognitiva svarigheter far man
ocksa ofta fungera som bollplank och beméta olika funderingar. Det kraver att man ar
tillganglig, om sa bara per telefon, vilket kan vara pafrestande. Att en foralder finns i
narheten ifall nagot skulle intraffa, till exempel pa grund av inkontinens, &r ett stod som
vissa ungdomar med rorelsehinder behéver. Ungdomar som normalt inte ar sa beroende
av sina foraldrar kan under och efter langre sjukdomsperioder bli mer beroende, saval
praktiskt som k&nslomassigt, berattar foraldrar till ungdomar med rérelsehinder.

Det finns dven foraldrar som beréttar om beroende av praktisk hjalp. Det kan handla om
behov av hjalp med saker som pakladning, fysisk traning och tillsyn for ungdomar med
rorelsehinder. Ett annat beroende som ndmns &r att tonaringen behover sina foréldrar for
att fa lagad mat, eftersom ungdomen annu inte lart sig matlagning. Att ha koll pa att
forbrukningsartiklar som ungdomen behéver pa grund av sitt funktionshinder finns
hemma, bestélla lakartider och skriva ansokningar ar sadant man som foréalder ocksa
maste gora. Aven om det inte finns behov av praktisk hjalp s& sager flera foraldrar att
man maste paminna om saker for att dessa ska bli gjorda. Till exempel kan man behéva
paminna ungdomen om att skota sin hygien, men ocksd paminna om saker som
ungdomen maste ha med sig eller saker som maste ordnas.

Nar foraldrarna jamfor sina ungdomar med jamnariga utan funktionshinder, menar
manga att ungdomarna ar mer sjéalvstandiga nar det galler vissa omraden, men mindre
nar det galler andra. Ungdomar med synskada kan vara mer sjalvstandiga nar det galler
att ta reda pa fakta, men mindre nar det handlar om att spontant bege sig ivag pa saker.
Andra ungdomar klarar mer praktiska goromal an jamnariga, som till exempel
matlagning, men kan istéllet ha svart att strukturera sin vardag pa ett fungerande satt.

Foraldrarna utgar ofta fran funktionshindret nar de staller krav pa vad ungdomarna
sjdlva ska klara av. Man tar till exempel hansyn till att ungdomar med vissa
rérelsehinder har ansvarsomraden som inte andra tonaringar har. De har ofta sarskilda
toalettbestyr som tar tid och maste oftare &n andra uppsoka sjukvarden for
komplikationer eller operationer. Detta gor att foraldrarna inte tycker att de kan stélla sa
hoga krav pd ungdomen. Foraldrarna &r radda att det ska bli for mycket och att skolan
ska bli lidande. Nar ungdomen har varit sjuk och kanske legat pa sjukhus under en
langre tid, ar det latt att kanna att man maste vara lite extra snall och da kan det vara
svart att veta hur hoga krav man kan stéalla. Risken finns att man ar lite for snall och
staller for laga krav, sager en foralder till en tonaring med rérelsehinder.

Det &r pa, var jag ska lagga ribban. Krav. Jag tycker det ar svart ibland veta, hon har haft
sd mycket problem /.../. Genom aren, det har varit stora bekymmer, jag tror hon har
genomgatt sakert mellan 40 och 50 operationer /.../. Och det gor att hon...jag tror det
paverkat henne att hon orkar inte med for mycket stress, for mycket press. Och var ska
jag da lagga ribban? /.../ Ar jag for strang? Ar jag for snall? Hur ska jag lagga, och nu har
hon varit sjuk /.../ och nu maste jag va snall mot henne. Nar hon har haft det sa jobbigt.
Vad ska jag kréva? /.../man har varit kanske lite for snéll ibland ténker jag. Och stallt upp
lite for mycket och kravt lite for lite och hon &r valdigt lat, alltsa det...hon &r val lat i
grunden
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Manga av foraldrarna berattar om hur och varfor de underlattar for sina ungdomar och
funderar Gver vilka konsekvenser detta kan fa. Nagon beskriver sig sjalv som en
curlingforalder nér denna ser till att ungdomens férbrukningsmaterial inte tar slut eller
anmaler honom/henne till lager, med tanke pa att detta &r saker ungdomen egentligen
skulle kunna gora sjalv. Samma fordlder menar att man kanske satter upp hinder for
sjalvstandigheten genom att géra saker at ungdomen, men har svart att se hur man
kunde gora pa annat satt med tanke pa ungdomens glomska. Att daligt minne och
oférmaga att strukturera sin tillvaro skulle kunna vara relaterat till rorelsehindret, tror
ytterligare en foralder, som forklarar sin dldre tonarings daliga férmaga att passa tider
och komma upp pa morgonen pa det sattet.

Det kan ocksa vara svart att avgora vad ungdomen faktiskt kan klara och darmed vilka
krav man kan stalla. Detta galler speciellt nar ungdomen sjélv inte tycker sig ha nagot
funktionshinder och darmed inte heller vill medge nagra svarigheter. Det blir da upp till
foraldern att fran situation till situation avgora hur mycket ungdomen kan klara av och
nar man maste hjalpa till eller satta stopp. Att ungdomen ena stunden vill gora saker
som andra tonaringar gor, for att i nasta stund vilja krypa upp i knéet eller leka, kan
gora det svart att veta hur man ska agera som foralder.

Sedan dr det val mycket det hdr med att...i och med att Louise inte &nnu har accepterat
sina begransningar, sa blir det ju nagonstans att dar har hon ju en stor bit att arbeta pa och
det gor ju ocksa att det blir lite svart att hantera och tolka och veta egentligen hur mycket
fixar hon egentligen? Var ska man sétta gransen? Hur mycket ska man hjélpa? Och det &r
nagonting man bara hela tiden far kanna av lite. /.../ Hon vill véldigt véldigt mycket och i
och for sig, det ar val positivt, men ibland sa blir det valdigt svart att veta just det har, nar
ska man saga stopp? /.../ Och hon ska ju vara precis som alla andra da ra och ja, det &r ju
inte riktigt mojligt alltsa.

Reflektion

Foraldrar upplever att det ar svart att veta om kraven de stéller pa sina tonaringar ar
rimliga eller inte. Det finns foraldrar som fragar sig om de kanske varit vl eftergivna.
Det kan vara svart att hitta balansen mellan krav och stod. Likasa ar det fullt begripligt
att foraldrar under barnens sjukdomsperioder blir extra omhandertagande och gor allt
for att underlatta aterhamtning. Saledes finns atminstone periodvis goda skal till att
foraldrar staller lagre krav pa tonaringarna. Tidigare forskning har visat att ungdomar
med rorelsehinder har farre ansvarsomraden i hemmet &n ungdomar utan
funktionshinder (Anderson & Clarke, 1982). Lagt stallda férvantningar pa tonaringarnas
formaga framfordes som en orsak till detta (ibid.). Kan lagt stallda krav hanga samman
med en bendgenhet att betrakta tonaringarna som funktionshindrade i forsta hand och
tondringar i andra hand? En sadan tendens kan finnas hos foraldrar, personal och
natverk i dvrigt (Moller & Nyman, 2003). Dessa menar att foljden av en sadan tendens
ocksa kan bli att man kopplar samman reaktioner och beteenden med funktionshindret
snarare an med den enskilda individen (ibid.). En forlangning av detta resonemang
skulle alltsa kunna innebéra att dven aldersadekvata beteenden eller ovanor relateras till
funktionshindret.

Givetvis har funktionshindret i sig ocksd betydelse for vilka krav man kan stalla.
Kognitiva funktionshinder kan innebara oférmaga till abstrakt tankande och darmed
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ocksa andra svarigheter sasom att forutse konsekvenser. Att foraldrar kanner sig osékra
pa vad dessa ungdomar klarar av, ar darfor inte svart att forsta.

Skydda och hjalpa ungdomen

Ibland gor man som foréalder sadant som ungdomen sjélv vill, eller skulle kunna gora,
for att skydda tonaringen. Man vill inte att tonaringen ska behdva utsattas for risken att
ma daligt pa grund av misslyckanden och da tycker man som foralder att det ar béttre att
man hjalper till, d&en om man inser att det kan hindra ungdomens
sjalvstandighetsutveckling. Det ar svart att se att tiden nu narmar sig nar ungdomen
sjalv maste Gverta ansvarsomraden, sasom myndighetskontakter. Dessa upplevs som
svarhanterliga och krankande och ar nagot man helst vill att tonaringen ska forskonas
ifran. Som foralder forsoker man darfor ordna s mycket som majligt infor Gvergangen.
Nar ungdomen kraver att fa gora saker dar man som foralder vet att det finns en risk att
misslyckas, kan det vara svart att lata bli att ta upp funktionshindret som ett argument
for varfor man som forélder vill vara med och hjdlpa. Man 6nskar att ungdomen kunde
lyssna mer pa foraldern som vet hur man ska gora for att undvika att ga pa olika nitar.

Det finns ocksa foraldrar som menar att man inte kan Gverlata vissa ataganden at
ungdomen, eftersom det finns risk for att ungdomen skadar sig eller blir sjuk. Att lata en
tonaring med rorelsehinder vara ensam hemma néar tonaringen sa onskar, innebar att
man som foralder maste sta ut med oron for att ungdomen ska ramla och sla sig. Att lata
en ungdom med kognitivt funktionshinder vistas pa korttidshem innebéar att man maste
lamna Gver ansvaret till andra vuxna, vilket &ven det kan vacka en hel del oro och leda
till att man avstar. Aven om man inser att man borde lata ungdomen fa vara mer och
mer sjélvstandig, kan oron gdra att man anda inte klarar av det. Det &r ocksa svart att
helt sldppa ansvaret for att mediciner tas och toalettbestyr skots, berattar foraldrar till
ungdomar med rorelsehinder eftersom misskotsel kan leda till svara fysiska
komplikationer. Dessa foraldrar tycker att det verkar som att ungdomar med en sarskild
rorelserelaterad diagnos, saknar formagan att se orsak - verkan, eftersom man har hort
att manga av dessa ungdomar struntar i att ta sina mediciner.

Det finns ocksa annat dn ansvar for mediciner som foraldrarna inte kan lita pa att
ungdomarna klarar pa egen hand. En sadan sak ar att veta vad som éar bast for
ungdomens utveckling, till exempel vilken traning han/hon behdver och vilka
fardigheter som maste forbattras. Att inse att det ansvaret snart kommer att lamnas Gver
till ungdomen kénns svart och ar ndgot man helst skjuter fram pa obestamd tid.

Aven om tonaringen inte har ndgot motoriskt handikapp sa hjalper nagra av foraldrarna
till med att exempelvis borsta tdnderna eller knyta skorna, eftersom det inte blir bra
gjort om tonaringen sjalv gor detta. Trots att man forstar att orsaken till att det inte blir
sa bra, ar att man inte har lart barnet, fortsatter man att hjalpa for att det ska bli
ordentligt gjort.

Knyta skor./.../ Det ar val i stort sett det enda, men det ligger i mig ocksa, jag har aldrig
lart henne och sedan har man knutit en dubbelknut redan sa far hon pa sig skorna &nda,
det ar liksom sa dar, men hjalp, sjalvklart laga mat, som vi var inne pa férut men hon
behover inte hjalp att borsta tanderna... jag gor ju det pa kvallen, hjalper henne for att det
ska bli ordentligt gjort, for det slarvas annars.
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Att hjalpa sin tonaring att strukturera sin tid ar ett satt att underlatta, inte bara for
ungdomen som blir lugnare, utan ocksa for foraldern som kan ldgga mindre tid pa
paminnelser och tjat. FOr att kunna bistd sin ungdom med struktur &r det bra om
kommunikationen mellan hem och fritids fungerar, berattar en foralder vars tonaring
ofta ringer och vill gd hem efter skolan istallet for till séarfritids. Om foraldern fatt
information om vad man ska dgna sig at pa fritids under eftermiddagen, kan detta
formedlas till ungdomen som da lattare kan 6vertygas om fordelen med att ga till fritids.

Reflektion

Awven tidigare forskning har visat att foraldrar forsoker skydda sina ungdomar fran
krankande kontakter med myndigheter och liknande (Read 2000; Gustavsson 1989).
Likasa att man skyddar for att ungdomen inte ska komma till skada (Anderson &
Clarke, 1982). Vidare vill man skydda ungdomen fran att raka ut for misslyckanden.
Detta har redan diskuterats som en forestélining om att funktionshindret betraktas som
en skorhet och att personer med funktionshinder déarfér antas vara kénsligare for
misslyckanden. Aven andra forskare har tagit upp synen pad ungdomar med
funktionshinder som skdra och menar att detta kan leda till att ungdomen blir mer
beroende av familjen &n nddvéndigt och hindras fran att utveckla férmagor som Kravs i
dagligt liv (Winter & DeSimone, 1985, refererad i Barron, 1997). Det finns ocksa risk
for att ungdomen borjar betrakta sig sjalv som skér och omogen (ibid.).

Vidare forekommer att foréldrar ogarna lamnar ungdomarna ensamma hemma av radsla
for att nagon olycka ska ske. Liknande har dven framkommit i tidigare forskning
(Anderson & Clarke, 1982) dar en betydande del av foréldrarna inte ville ldmna
ungdomar med rorelsehinder ensamma hemma pa kvallarna. Det finns aven andra
exempel i var undersokning dar foralderns egen oro bidrar till att begransa ungdomens
livsrum.

En annan anledning till att skydda &r att det finns risk for medicinska problem om man
inte gor det. Det kan darfor vara svart att slappa ansvar for medicinering och
toalettbestyr. Anderson och Coyne (1993) menar att det finns en risk for sa kallad
missriktad hjalp ("miscarried helping”) i familjer med barn med ryggmargshrack
(refererad i Holmbeck et. al., 2002). Missriktad hjélp uppkommer nar foraldrars
anstrangningar att vara stodjande och astadkomma basta méjliga medicinska utfall,
leder till en forédldrar - barn relation som blir mer och mer tvingande och till sist skadlig
for barnets valmaende och mdjlighet att fungera sjalvstandigt. Utvecklingen av ett
sadant missriktat hjalpbeteende kan borja redan fore adolescensen och man bor darfor
tidigt 1ata barnen bli mer delaktiga i olika medicinska procedurer (ibid.).

| studien finns dven exempel pd andra former av Overbeskydd eller psykologisk
kontroll. Foraldrar uppger att de har gett eller ger tonaringen hjalp som denne, enligt
foraldrarna, inte behdver. En anledning som namns &r att det blir battre om foraldern gor
det i ungdomens stalle. Att ge hjalp som inte efterfragas eller ar nddvandig bidrar till att
personen halls kvar i barndom (se Soder, 1989). Darmed minskar ocksa personens
mojlighet att utveckla autonomi (t ex Kurdek, Fine & Sinclair, 1995; Anderson &
Coyne, 1993, refererad i Holmbeck et.al., 2002).



37

Sjalvstandighetsutveckling

Bland de intervjuade foréldrarna finns lite olika tankar om sjalvstandighetsutveckling.
Nagra av foraldrarna menar att barnet sjélvt visar nar det &r moget for att ta nésta steg i
utvecklingen och att man som foralder inte behover stalla nagra sadana krav pa sitt barn.

Sa det ar val sjalvstandighet, att klara sig utan mig helt enkelt och det tycker jag... och
det har jag kant liksom &nda sedan fran hon var liten och trott pa att... jag tror att saker
och ting ordnar sig. /.../ Och sa tycker jag det har blivit ocksa, den ena grejen har givit
det andra och nu har hon blivit mogen for det och nu har det steget kommit, sa det ar
inget som jag har behovt trycka pa eller gora och jag vill inte det heller, utan jag vill att
det ska komma och jag har mérkt att det gor det.

Initiativen att vilja bli mer sjalvstandig ska komma fran ungdomen sjalv och som
foralder blir uppgiften att ta stallning till om initiativen kan accepteras eller inte.
Foréaldrar med det har sattet att tinka om sjélvstandighetsutveckling, forsoker vanligen
inte aktivt fa sina barn mer sjalvstandiga. De staller inte krav pa att ungdomarna ska
klara saker pa egen hand, daen om det finns exempel pa nagon foralder som ibland
forsoker fa sin ungdom att klara mer praktiska saker. Detta kan ske genom tjat eller
genom att foraldern helt enkelt lamnar platsen sa att hjalp inte finns tillhands. Nér nagon
utomstaende uppmuntrar ungdomen till att forsoka lara sig saker, visar det sig oftast att
det gar alldeles utmarkt och att de nyvunna fardigheterna vérderas hogt av ungdomen
sjélv.

Nackdelarna med att inte aktivt forsoka fa ungdomen att bli mer sjélvstandig, ar att
samhallet forvantar sig sjalvstandiga medborgare. Det ar svart att komma ut i ett sadant
samhalle om man levt i en skyddad verkstad, séger en foralder. En forélder till en
ungdom med kognitivt funktionshinder funderar kring hur det faktum att ungdomen har
haft 24-timmars passning kan ha paverkat sjalvstandigheten. Nar foraldern jamfor med
andra med samma diagnos, vars foraldrar forvérvsarbetat, och ser hur mycket mer
sjalvstandiga dessa ungdomar &r, funderar foraldern pa hur pass mycket av beroendet
som har skapats av foréldern sjalv. Men &ven om foréldern kan se att mgjligheten att
leva ett sjalvstandigt vuxet liv kanske har forsvarats genom att denne alltid har funnits
néra och haft fullstandig kontroll, menar foraldern att detta har varit det enda tankbara
sattet for just deras familj och att det ocksa har gjort ungdomen mycket trygg.

En foralder som gjorde allt at sin ungdom nar denne var yngre, agerade utifran
dvertygelsen att ungdomen, pa grund av funktionshindret, aldrig skulle klara av sadant
som han/hon idag Kklarar utan problem. Darfor tog foréldern éver mycket. Den har
tonaringen har tydligt visat sin vilja till sjalvstandighet och ofta vagrat att ta emot hjalp
under tonarstiden. Den enda nackdelen foraldern kan se med att inte langre fa hjélpa till,
ar att det skulle ga mycket snabbare om det tillats.

Det har vart jattemycket brak och skrik. Jag har velat hjalpa henne mycket och hon blir
skitforbannad och tycker inte att det ar nan hjalp, att jag tar 6ver valdigt mycket. Att jag
tar fran hennes fardigheter, hon vill lara sig sjalv och det gar mycket snabbare om jag gor
det. Och jag ser att, jag hade svart med det har att hon skulle lara sig och gora det sjalv,
jag vill gora det at henne. ldag gar det inte, idag gor hon allt sjalv./.../ Hon har ett
funktionshinder, det gar sn... det gor att man maste hjélpa, ta dver och hjalpa véldigt
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mycket./.../En del ar tidsmassigt, sen det har, nanstans sa tror jag att jag trodde hon
kommer aldrig att klara av det.

Om man menar att initiativen till sjalvstandighet ska komma fran ungdomen sjalv, hur
reagerar man da nar ungdomarna visar att de vill ta egna steg och klara sig mer och mer
pa egen hand? Aven om féraldrarna menar att det & ungdomen som ska bana vag och
visa nar denne & mogen for nasta steg i utvecklingen, ar det inte alldeles enkelt att
hantera de egna initiativen, visar det sig. En foralder till en ungdom som ljuger for att pa
egen hand kunna vara ute pa stan, kanner stolthet Gver dessa bedrifter, samtidigt som
foraldern forsoker fa ungdomen att forsta riskerna med att ta for stora steg. Denna
foralder ger en bild av en ungdom som vill vara mer sjélvstandig &n vad som tillats och
som pa olika sétt tvingar foraldern att slappa taget. Foraldern tycker det ar mycket svart
att slappa taget pa grund av radslan for att nagot ska handa.

Fast hon ar sa sjalvstandighetsstravande sa hon forsoker knoppa av mig och alla andra.
/...1 Ja, det &r skitjobbigt, det ar forfarligt./.../Ja det ar den har angesten for att det ska
handa nanting alltsa, det &r ju det./.../Men hon tranar mig for fullt att jag ska slappa det sa
att det... det ar val sa./.../Jo men hon har ju tranat mig alltsa hela livet, det har hon ju varit
tvungen... alltsa hon banar ju vagen for mig, hon tvingar mig till det och det ar val jadrigt
bra det da.

Det finns flera foraldrar som upplever stor oro for att nagot ska handa nar deras
ungdomar borjar krava att fa gora saker pa egen hand. En foralder menar att det anda &r
viktigt att forsoka lata bli att visa sin oro, eftersom ungdomen formodligen klarar sig
béattre sjalv om denne inte vet att fordldern sitter hemma och &r orolig.

Aven om man tycker att det ar bra att ungdomen vill géra mer sjalv, kan det vara svart
att avgora vilka initiativ som &r rimliga. Som foralder kan man behéva vara med och
forsoka se till att ungdomen bara gor sa mycket som ar mojligt att klara av. Detta galler
sarskilt om ungdomen sjalv inte medger nagra svarigheter och garna vill gora saker som
jamnariga gor, saker som man som foralder tanker inte & mojliga. En foralder till en
ungdom med kognitivt funktionshinder, tycker att det ar svart att bem&ta ungdomens
Onskan om ett mer sjalvstandigt liv. Foraldern tror att ungdomen kommer med initiativ
utan att egentligen forsta inneborden av dessa. Det ligger da néra till hands att man som
foralder valjer att ignorera initiativen.

Det andra sattet att tdnka kring ungdomarnas sjalvstandighetsutveckling, ar att det
behovs padrivning utifran och att man som foralder darfor har stor méjlighet att paverka
hur sjélvstandig ens ungdom kan bli. En del av foraldrarna menar att de alltid har stravat
efter att forsoka gora sina ungdomar sa sjalvstandiga som mojligt, medan andra har
borjat krava mer av sina ungdomar forst under senare tonar. Foraldrarna tycker att det ar
viktigt att forbereda ungdomarna infér vuxenlivet och pa olika satt forsoka gora dem
mindre begransade i framtiden. Man uppmuntrar sina tonaringar att trana sa att de ska
kunna rora sig sa obegransat som majligt i samhallet, kunna ta sig till platser utan hjélp
eller sa forsoker man forbereda dem infor eget hushall med allt vad det innebér. Manga
forsoker ocksa sa smatt lagga over ansvar for saker som ar relaterade till
funktionshindret, till exempel att ta ansvar for att tarmskoljningar och dylikt gors nér
det ska. Nar ungdomen tar egna steg ar det viktigt att uppmuntra och berdmma menar en
foralder till en tonaring med kognitivt funktionshinder.
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Att det kan vara svart att sent under tonarstiden borja lagga Gver ansvar pa ungdomen,
beréttar en foralder om. Denna forélder har funnits till hands under ungdomens uppvéxt
och har anpassat sina arbetstider for att kunna vara hemma med sina barn, men har det
senaste aret borjat saga ifran nar tonaringen vill ha hjalp med olika saker. Sa mycket av
foralderns tid och kraft gick at till att skdta ungdomens liv, att foraldern kande att den
egna halsan riskerades. Dessutom maste ungdomen borja ta ansvar sjalv for att snart
kunna Klara sig i eget boende. Eftersom den har tonaringen har varit van vid att
foraldrarna gjort allt, ar det valdigt svart att acceptera att foraldrarna nu vagrar. Aven
om tondringen drommer om att snart fa flytta hemifran, kan det vara svart att forsta
varfor foréldrarna helt plotsligt kréver att han/hon ska badda séngen, stada, ta hand om
papper och lakarbesok. Ungdomen forsoker ldmna tillbaka ansvaret och som forélder
kanner man sig da utnyttjad. Och dven om man star pa sig och kraver att ungdomen ska
ta hand om saker sjalv, finns det en grans for hur lange man kan lata bli att ingripa. Nar
det stinker av smuts eller nar ungdomen blir sjuk pa grund av att medicinering inte
skots, maste man som foralder trada in, vare sig man vill eller inte.

Reflektion

Resultaten visar att det finns tva olika synsatt hos foraldrarna nar det galler hur
sjalvstandighet utvecklas. Dessa synsatt kommer &ven fram i intervjuerna med
tonaringarna och &r inte relaterade till nagot specifikt funktionshinder. Det forsta
synsattet ar att viljan att utvecklas kommer inifrdn, genom individens mognad och
medfor att man som forélder inte behdver/ska driva pa utvecklingen. Liknande resultat
har framkommit i annan forskning (Anderson & Clarke, 1982). Flera forédldrar i
foreliggande studie menar att barnet sjalv kommer att visa nér det & moget att ta nésta
steg. Trots detta visar resultaten att det kan vara svart att hantera dessa steg nar de val
kommer. Aven om tondringen sager sig vara mogen att gora saker pa egen hand, sé kan
man som foralder av olika anledningar, som diskuterats ovan, kanna att det ar svart att
lata ungdomen ta dessa steg. Andra anledningar som namns &r att det gar snabbare eller
att man inte trott att ungdomen skulle klara det pa egen hand. Att man gor saker i
tonaringens stélle pa grund av att det gar fortare, har dven visat sig i tidigare forskning
(Anderson & Clarke, 1982). Dar framkom é&ven att foraldrar gav hjalp for att de inte
trodde pa ungdomens formaga (ibid.). Nar ungdomarna hindras att géra saker pa egen
hand reagerar de pa lite olika sétt. Nagon har under flera ar hogljutt protesterat och har
pa sa satt fatt foraldern att minska sin hjalp och kontroll. Nagon annan ungdom ser till
att gora saker i smyg och kommer efterat hem och berattar om sina nya framsteg. Det
hander att tonaringar ljuger nar de inte far fatta beslut i fragor som de anser ar deras
egen angelagenhet (Arnett Jensen et. al., 2004). Ytterligare andra tycks ha funnit sig i att
det ar foraldrarna som bestammer vad man far och inte far géra. Dessa olika strategier
kan diskuteras utifran det som tagits upp tidigare kring rollférvantningar och stigma. De
ungdomar som pa olika sétt protesterar mot 6verdriven hjalp och kontroll eller som med
list forsoker uppna storre frihet, véagrar anpassa sig till rollen som passiv och
hjalpbehdvande (se Coleman, 1986). Andra kan, som tidigare nd&mnts, ha anammat
denna roll. Rollférvantningarna kvarstar dock ofta daven om de stigmatiserade
personerna avvisar dessa (ibid.).

Ett synsatt som utgar fran att individen forst maste mogna innan man kan lagga éver
ansvar pad denne, kan mojligen sparas till en slentrianméssig tillampning av de
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psykologiska utvecklingsteorier som lange varit dominerande i var kultur. Dessa teorier
bygger pa tidigare tankegangar om att utvecklingen ar forutbestamd, kommer inifran
och sker i olika faser (se t ex Wrangsjo, 1993; Crain, 2000). Det kan finnas en risk att en
sadan syn bidrar till att utvecklingen forsenas.

De foraldrar som menar att de bor delta aktivt i tonaringens sjalvstandighetsutveckling,
har ett synsatt som mer liknar det som olika inlarningsteorier bygger pa, namligen att
utvecklingen paverkas av omgivningen (se Crain, 2000). Foéraldrar med en sadan
uppfattning forsoker pa olika satt fa sina tonaringar att bli sa sjalvstandiga som majligt.
De stéller krav och forstarker ungdomens egna initiativ. | Anderson och Clarkes (1982)
undersokning hade ungefar halften av mammorna till ungdomarna med rorelsehinder ett
sadant synsatt. De flesta hade haft malet att gora barnet sa sjalvstandigt som majligt
anda fran att det var litet (ibid.). I foreliggande studie finns exempel pa hur svart det kan
vara att borja lagga over ansvar och stalla krav forst under tonaren. Bandura menar att
alltfor hoga malsattningar ofta leder till upplevd oférmaga och kénsla av att vara
misslyckad (Crain, 2000). Bandura foreslar darfor en metod med sma steg samt
realistiska och uppnaeliga delmal (ibid.). Ett forhallningssatt dar man som foralder
deltar aktivt i sjalvstandighetsutvecklingen ar saledes inte heller helt oproblematiskt.
Kraven som stalls maste anpassas till saval alder som funktionsniva. Vidare finns en
risk att alltfor stor fokusering vid att utveckla en viss typ av sjalvstandighet kan leda till
att man som barn uppfattar det som om féraldrarna stravar efter normalitet och att det i
varsta fall kan signalera att man inte duger som man ér.

Andra vuxna och hjalpmedel som del i sjalvstandighetsutvecklingen

Flera av ungdomarna har eller har haft assistent i skolan. De flesta har emellertid slutat
med assistans, vilket har skett mellan arskurs sex och arskurs nio. En tonaring fattade
sjalv beslutet att sluta med assistans, eftersom han/hon ville klara sig sjalv. Denna
ungdom avskydde sin assistent for att hon var for mammig och styrde for mycket, har
foraldern senare fatt veta. Det faktum att assistenten var omvardande och till exempel
sag till att barnet inte gick ut om det var for kallt, tyckte foraldern da bara var bra, men
idag tanker foraldern att omvardnaden kanske hindrade barnet utvecklingsméssigt och
fran att komma med i kamratskap. Liknande tankegangar om att assistenten kanske blev
ett hinder for att komma in i kamratgruppen, kommer fran ytterligare en foralder. Aven
denna assistent tog over valdigt mycket, vilket ocksa den har foraldern upplevde som
positivt, eftersom barnet genomgick flera operationer och hade det jobbigt. FOréldern
har stor forstaelse for assistentens svara situation och menar att det inte ar latt att leva
upp till de krav som stélls. Att hjalpa till med barnens sjalvstandighetsutveckling &r inte
latt om man saknar utbildning och inte har tillgang till handledning. En annan foralder
berattar att beslutet att upphora med assistans, var ett medvetet steg fran foraldrarnas
sida for att gora ungdomen mer sjélvstandig. Tonaringen, som anda mest kande sig
irriterad pa sin assistent, stallde sig bakom beslutet.

Assistenter ska hjalpa ungdomen att vara som andra ungdomar, tycker nagon foralder -
vill ungdomen skolka sa ska han eller hon fa gora det och da ska assistenten hjalpa till
att gora det mojligt. Det &r ocksa viktigt att assistenten tranar ungdomen sa att han/hon
kan utveckla sin sjalvstandighet. Assistenten far dock inte upptrada som en foralder.
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Flera av fordldrarna till ungdomar med olika typer av kognitiva funktionshinder,
efterfragar olika former av vuxenstdd pa fritiden. En foralder skulle vilja att ungdomen
fick tillgang till ndgon vuxen som kunde finnas med och végleda under aktiviteter, men
har fatt veta att det inte finns ndgon sadan hjalp att fa via kommunen. Det har innebér att
foraldern maste neka sin tonaring att delta i en ungdomsaktivitet som han/hon sett fram
emot. Foraldern uttrycker stor frustration dver att en 6nskan om att vilja hjalpa
ungdomen att utvecklas som tonaring, ska stoppas pa det har sattet.

Att ha kontaktperson kan vara ett satt for tonaringen att komma ut och fa nagot att gora
pa fritiden. Nar ens ungdom, som inte vill kiannas vid nagot funktionshinder, plotsligt
kommer hem och vill ha kontaktperson, kanns det som ett stort steg framat. Att da fa
veta att ungdomen maste bli mer handikappmedveten innan det kan bli aktuellt med
kontaktperson, upplevs som ett slag i ansiktet. Fordldern menar att det ar perioden fram
tills man &r medveten om sina svarigheter som &r den jobbigaste och den period da en
kontaktperson kanske skulle kunna vara till storst nytta. Foraldrar beréttar att det Gver
huvud taget kan vara svart att hitta kontaktpersoner.

Medan en kontaktperson ska fungera som en vuxenkompis sa finns det dven ndgon
foralder som &r néjd med att ungdomen har tillgang till “extramammor”, sdsom personal
pa fritidsgardar. For denna foralder ar olika former av omsorg det viktigaste.

Mobiltelefonen &r ett hjalpmedel som kan 6ka ungdomens méjlighet att fa tillbringa mer
tid utanfor familjen, berattar en foralder till en tonaring med kognitivt funktionshinder.
Foraldern menar att det ar en enorm trygghet att kunna ringa och héra vad ungdomen
gor. Tillgang till fardtjanst 6kar ocksa majligheten for manga av ungdomarna att leva ett
mer sjalvstandigt liv. Ett problem kan dock vara om man inte tycker sig ha nagot
funktionshinder, varfor ska man da dka fardtjanst? Ett annat problem &r att det inte
riktigt gar att forlita sig pa fardtjansten. Taxin kommer inte i tid eller ocksa resulterar
samplanering i langa omvagar, vilket gor att ungdomen kanner sig otrygg. Som foralder
kan det kannas frustrerande att behdva aterga till skjutsande, om man som ett led i
sjalvstandighetsutvecklingen har forsokt ga dver till fardtjanst.

Bristen pa tillganglighet i samhallet kan ocksa vara ett hinder for ett sjalvstandigt liv.
Som rullstolsburen kan man inte lita pa att hissar fungerar pa tunnelbanestationer, inte
heller ar det sérskilt latt att sjalv kopa klader. Kladerna hanger hogt upp, det ar trangt
och provrummen &r inte anpassade for rullstol. Handla i matvarubutiker utan hjalp &ar
ocksa nast intill omajligt eftersom manga varor ar oatkomliga fran sitthojd.

Reflektion

Omvardande assistenter upplevdes som bra da barnet var litet, men idag funderar
foraldrarna pa om denna typ av hjalp hindrade sjalvstandighetsutveckling och mojlighet
att komma in i kamratgruppen. Foréaldrarna efterfragar utbildning och handledning for
att assistenterna pa ett battre satt ska kunna framja sjalvstandighetsutvecklingen.
Barnombudsmannen (2002) menar att alla personliga assistenter bor ges en passande
utbildning och fortbildning for att kunna méta de sarskilda behov som barn och
ungdomar med funktionshinder har. For att undvika att skillnader som inte finns skapas,
borde férmodligen en bra utbildning dven férmedla att behoven till stor del & desamma
som hos vilka barn och ungdomar som helst.
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Foraldrar tycker det &r viktigt att assistenten hjalper ungdomen att vara som andra
ungdomar. Begransad tillgang till assistans i hemmet gér att man blir mer beroende av
sina foraldrar. Med fler timmar skulle tiden utanfér hemmet kunna utokas. LSS
foreskriver att insatserna ska anpassas till mottagarens individuella behov samt utformas
sa att de ar lattillgangliga for de personer som behdver dem och starker deras formaga
att leva ett sjalvstandigt liv (7 §). Det borde vara givet att tonaringar har stor tillgang till
assistans. | tonaren ar det meningen att man successivt ska borja klara sig utan foraldrar.
Detta &r den viktigaste dimensionen av sjalvstandighet under denna livsperiod.

Framtiden

Nar foraldrarna funderar kring sina ungdomars framtid sa dyker det upp en del
orosmoln. Ett par av foraldrarna ger uttryck for stor oro och ser en framtida flytt
hemifran mer som ett mal eller en drém, &n nagot som ar genomfdrbart inom en
overskadlig framtid. Det kdnns som om det &r sa manga steg som maste klaras av innan,
men man hoppas att det ska ga framat under kommande ar. Nagra av foraldrarna utgar
fran att de kommer att behdvas dven nar ungdomarna har flyttat hemifran. En foralder
till en ungdom i Gvre tonaren kanner att han/hon kommer att behéva vara med och styra
sa att det fungerar dven om ungdomen bor i anpassat boende. Som foralder vet man béast
vad ungdomen behdéver och vill férmedla detta till de personer som ska hjalpa denne.
Denna foralder har svart att tanka sig att ungdomen ska kunna vara utan tillsyn med
tanke pa att det kan handa olyckor, &ven om han/hon nog kommer att kunna klara
mycket pa egen hand. En foralder till en ungdom med kognitivt funktionshinder i évre
tonaren, ar pa det klara med att denne kommer att flytta hemifran sa smaningom, men
sager att man forst maste hitta ett gruppboende med personal som man kénner att det
gar att lamna over ansvaret till. Aven om man inser att det kommer att finnas andra
vuxna i ungdomens narhet, kan det kdnnas jobbigt nar man tanker pa hur det kommer
att fungera med ekonomi, matlagning och andra hushallsgéromal.

En anledning till att fordldrarna tror att de kommer att vara fortsatt inblandade i den
unga vuxnas vardag, ar att ungdomen inte klarar praktiska goromal av olika
anledningar. 1 en del fall handlar det om att tonaringen inte har fatt lara sig. Detta kan
vacka en del oro dver hur det kommer att ga nar han/hon snart ska flytta hemifran. Man
antar att det innebar att ungdomen kommer att vara beroende av nagon form av
hemtjanst for att kunna bo helt ensam. Ett alternativ ar att dela boende med nagon
kompis till att borja med. | andra fall tdnker fordldrar att ett rorelsehinder gor det
omdjligt att klara vissa hushallshestyr. Det basta vore om tonaringen kunde fa sadan
hjalp fran samhéllet, men med tanke pa alla indragningar inom handikappomsorgen sa
ar foraldern radd for att det kommer att vara de som far trada in med den hjalpen.

Undervisning om vuxenlivet, om hur det &r att flytta hemifran ar ndgot som en foralder
efterlyser. Foraldern tycker att steget fran barn- och tonarsstadiet till att bli vuxen, ar for
stort for ungdomar med rorelsehinder. Tonaringarna har blivit sa mycket mer
omhandertagna an ungdomar utan funktionshinder, vilket gor att man far storre
svarigheter nar man ska borja klara sig sjalv. Darfér vore det bra om ungdomarna fick
lara sig lite av ndgon som redan har tagit det steget. Att fa veta vilka blanketter man ska
anvanda for olika ansékningar och vilka problem man kan stota pad skulle kunna
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underlatta overgangen, menar foraldern. De ungdomar som gar i sargymnasium kan fa
lara sig en del om hur man skoter ett hem, vilket nagon foralder tycker ar bra.

Vilka boendeformer foraldrarna tanker sig beror bara delvis pa vilket funktionshinder
tonaringen har. Gruppboende eller servicehem ar boendeformer som saval foraldrar till
ungdomar med rorelsehinder som kognitiva funktionshinder téanker sig kommer att bli
aktuella. Andra foraldrar till ungdomar med kognitiva funktionshinder hoppas pa eget
boende med nagon form av boendestdd och menar att tanken pa att ungdomen kan
tvingas bo i gruppboende inte alls k&nns bra. Att eget boende med stdd av hemtjanst
kommer att fungera, tror ett par foraldrar till ungdomar med rorelsehinder respektive
synskada. Endast en foralder tror att ungdomen kommer att klara sig helt sjalvstandigt i
eget boende, utan nagot stod varken av foraldrar eller av samhallet.

Hur det ska bli med det sociala umgénget ar ytterligare ett orosmoln som ett par av
foraldrarna tar upp. Man &r orolig for att den unga kommer att bli valdigt ensam och
man hoppas da pa nagon form av kontaktperson.

Nar det géller arbete sa ar flera foraldrar optimistiska. De berattar att deras ungdomar ar
mycket duktiga inom vissa omraden och foraldrarna tror inte att det kommer att vara
nagra problem for dem att fa arbete. Andra foraldrar tror att ungdomen kommer att fa
jobb, men att vissa villkor maste vara uppfyllda. Det galler att skaffa sig en bra
utbildning, menar saval foraldrar till ungdomar med kognitiva svarigheter som till
ungdomar med rorelsehinder. Sedan finns det forstas arbeten som ar omojliga att ta om
man &r rullstolsburen. Det &r ocksa viktigt att hitta arbetsgivare som har forstaelse for de
sarskilda svarigheter som funktionshindret kan medféra, sager en foralder till en
ungdom med kognitiva svarigheter, och menar vidare att detta kan vara svart pa en
arbetsmarknad som kraver stresstaliga medarbetare. Nagon form av anpassat arbete ser
en annan foralder till en tondring med kognitivt funktionshinder som en mojlighet for
sin ungdom.

Att ha ett funktionshinder kan i sig forsvara mojligheten att fa jobb och det ar darfor
viktigt att inte uppge att man har ett funktionshinder nar man soker arbete, menar en
foralder. Om man dessutom har ett funktionshinder som innebér standigt aterkommande
och ofta langa sjukperioder, kan majligheten att fa jobb forsvaras ytterligare. Aven om
man som foralder ser morkt pa framtiden, forséker man anda ingjuta hopp hos sin
ungdom.

Reflektion

Foraldrarna ser mindre optimistiskt pa framtiden &n ungdomarna. De ser fler problem
och dessa verkar i ganska hog grad hédnga ihop med att ungdomen saknar féardigheter
som behovs for att klara eget hushall. 1 en del fall handlar det om att ungdomen inte har
fatt mojlighet att lara sig. Det tycks alltsa finnas en tendens till 1agt stallda krav pa
delaktighet i vardagliga goromal. Overlakare Berg-Kelly menar i en reflektion till BO: s
rapport (2002) att det &r viktigt att stalla realistiska och rimliga krav och att man pa det
sattet visar att man rdknar med sina ungdomar. Forutom att det ger sjélvkansla och
sjalvfortroende underlattar det forstas 6vergangen till vuxenlivet.
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Bemotande - som hinder for tonarsidentitet

Att bli bemott som ett barn av allmanheten dr nagot som manga av ungdomarna brukar
raka ut for.

Grejen &r ju att den har férdomen du vet, stackars lilla du grejen liksom i....Den finns
valdigt mycket hos...alltsa...inte hos dldre som man...Inte bara hos &ldre som manga tror
utan det liksom den finns hos...gemene man, de mesta i alla fall. Liksom att, att de tror
att man é&r lite efter liksom./.../ ja men de talar ju lite nedlatande och s dér, som om man
vore liksom ett barn. Alltsa lite efterbliven kanske.

Det &r vanligt att manniskor pratar ver huvudet pa tonaringar med rorelsehinder eller
synskada. | stéllet for att vanda sig direkt till ungdomen fragar man féréldrar eller
kompisar. Fragorna kan handla om allt frdn om tonaringarna vill ha sas till kéttbullarna
pa restaurang, till varfor de sitter i rullstol. Nar folk pratar 6ver huvudet pa ungdomarna,
blir en del av dem ledsna eller arga. De hanterar situationen lite olika beroende pa
humor och vilka de har med sig. Ar man pa gott humor kan man strunta i det intraffade,
men annars forsoker manga séaga till pa olika satt. Ar foraldrarna med s& hander det ofta
att dessa hanvisar vidare till tondringen, detsamma galler kompisar. Det tycker
ungdomarna ar skont.

Ett par av tondringarna forsoker hitta en forklaring till allmanhetens nedlatande
bemdtande. Man menar att det ror sig om okunskap eller radsla. Folk kanske &r radda
for vad de kommer att fa hora, att man har varit med om nagot mycket traumatiskt och
darfor ar valdigt skor. Av det skalet vander de sig inte direkt till ungdomen. Manga
manniskor ar dessutom okunniga om vad ett rorelsehinder innebér och kanske tror att
man inte forstar eller kan prata. Det &r svart att bli arg pa nagon som agerar utifran
okunskap och uppgiften blir istallet att forsdka bilda ménniskorna.

Nar det galler frdgor om funktionshindret som i vissa fall stalls over huvudet pa
tonaringen och i andra fall riktas direkt till denne, sa blir vissa av tonaringarna arga nar
sadant hander. Man har ingen lust att informera allmanheten om hur lange man har varit
blind och det forekommer att man upplyser allménheten om att de inte har med det att
gora. En tonaring med rorelsehinder tycker dock att det &r béttre att manniskor kommer
fram och fragar &n att de bara star och stirrar, sa lange fragorna haller sig inom rimliga
granser.

Flera av ungdomarna tycker att de blir behandlade som barn dven av slaktingar. De har
en kansla av att slaktingarna tycker synd om dem och att de darfér tar hand om dem
som om de vore sma barn. En ungdom med synskada berattar att denne inte far hjalpa
till med sadant som dukning, disk och sa vidare, trots att han/hon ber om att fa géra det.
En annan tonaring med synskada berattar att slakten gor precis allting i dennes stlle.
Att slippa hjalpa till kdndes bra n&r ungdomarna var yngre, men nu ké&nner de sig
krankta. De protesterar, men tyvarr hjalper det oftast inte. Slaktingar eller vanner till
familjen kan ocksa bli forvanade nar tonaringarna deltar i diskussioner eller visar sig
vara allmanbildade, nagot som ungdomarna tolkar som att dessa tanker pa dem som
barn.
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Aven i skolan finns det en kansla av att vissa larare tycker synd om ungdomarna. Darfor
far man ibland fordelar, vilket inte kanns bra. Man vill bli behandlad som vilken annan
elev som helst. Att larare ifragasatter ungdomens férmaga att klara sig pa egen hand
forekommer ocksa. Likasa att bli behandlad som om man vore obegdvad, nar man i
sjdlva verket bara har en synskada. En av tonaringarna beréattar att han/hon har valt att
anmaéla larare som har haft en sddan attityd, trots att anméalningarna har gjort det svarare
att ga kvar i den skolan.

Awven foraldrar upplever att ungdomarna blir daligt bemétta av allménheten och berattar
hur de sjalva brukar hantera sadana situationer. En foralder vars barn har rérelsehinder,
forsoker vid tillfallen nar folk pratar éver huvudet pa tonaringen, demonstrativt lata bli
att svara for att personen ska tvingas véanda sig direkt till ungdomen. Ett annat satt ar att
helt enkelt sdga att ungdomen kan prata sjalv, menar ett par foraldrar till ungdomar med
synskada respektive rorelsehinder. Det hdnder dock att man gldmmer bort sig och svarar
i sitt barns stalle, men da far man genast en putt i sidan som en paminnelse. Ett par av
foraldrarna dnskar att deras tonaringar skulle vaga saga ifran lite mer sjalva. En foralder
hamnar ofta i situationer dar ungdomen drar sig tillbaka och later foraldern fora talan.
Da ser ju samhéllet att man som foralder hjalper till for mycket, tanker foraldern. Ett
satt att undvika detta &r att forsoka se till att ungdomen utréattar mer arenden sjélv eller
tillsammans med kompisar.

Reflektion

Tidigare forskning har visat pa infantiliserande beteende mot ungdomar med
rorelsehinder (Barron, 1997). | en intervjuundersdkning med madrar till ungdomar med
olika funktionshinder visade det sig att daligt bemd&tande fran omgivningen upplevdes
som sa jobbigt att man forsokte undvika att vistas pa vissa platser, vilket begransade
familjens livsutrymme (Read 2000). Likasa 6kade modrarnas bendgenhet att skydda
sina barn (ibid.).

Goffman (1963) menar att i motet mellan personer med och utan funktionshinder maste
bada parter forhalla sig till den funktionshindrades stigma. Detta kan ta sig uttryck pa
flera olika satt. Det kan till exempel vara sa att utomstaende tycker sig ha ratt att komma
fram och stélla personliga fragor eller konversera kring funktionshindret, vilket &ven
framkommer i forevarande studie. Goffman menar vidare att motena leder till angest
och osakerhet hos bada parter, vilket forsvarar dessa moten (ibid.). Hur vi har lart oss att
betrakta manniskor som avviker paverkar vart satt att forhalla oss (se Coleman, 1986).

Nér det galler det beteende som ungdomarna utsatts for av sléktingar skulle det kunna
forstas utifran forestallningen om personer med funktionshinder som barn. Detta kan
aven galla for de larare som ungdomarna upplever medverkar till positiv sarbehandling.
Sjalvklart ar det viktigt att underlatta, men det bor ske pa ett sadant satt att elever med
funktionshinder far lika forutsattningar som andra elever, men inte mer &n sa.
Overdriven hjalp signalerar savil till eleven med funktionshinder som till évriga att
denne saknar vissa formagor. Dessutom bidrar ett sddant forhallningssatt till en onddig
fokusering pa olikheter.

For att kunna forandra vara varderingar maste vi konfronteras med de tankar och
forestallningar vi har kring funktionshinder. Detta sker i moétet med personer som har
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funktionshinder och det storsta hindret i forandringsprocessen &r saledes att personer
med funktionshinder inte i tillrackligt stor utstrackning deltar i samhallet. De utgér en
minoritet pa hogskolor, i arbetslivet och pa hogre positioner i samhéllet dar de knappast
finns alls. Gustavsson (1996) papekar dock att den fysiska narheten till icke-
funktionshindrade som integrering i skolor, bostadsomraden och pa arbetsplatser
medfor, inte nddvandigtvis innebér utokade sociala kontakter mellan de integrerade och
de icke-funktionshindrade.

Kamrater

Fa upplever att kamratrelationer har varit ett problemfritt kapitel. Pafallande manga ar
berattelserna om mobbning och utanférskap. Vanligen har detta pagatt under manga ar,
det vill sdga under storre delen av ungdomarnas grundskoletid. Foérutom direkt
mobbning kan en form av utanférskap uppstd nar man inte riktigt vet hur man gar
tillvaga for att ta kontakt med jamnariga eller fa nya kompisar. En tonaring har av det
skalet inte haft sarskilt mycket kontakt med sina klasskamrater, varken i storklass eller i
mindre grupper. Andra tonaringar beskriver att de varit helt osynliga for sina
klasskamrater. Ungdomarna betraktades som luft — de fanns inte till och ingen raknade
med dem. Nar de behdvde hjalp var det ingen som erbjéd sig. Alla bara gick forbi. Hur
hanterar man sadant? Nagon beskriver hur man forsokte gora sig annu mer osynlig for
att man skamdes s& mycket dver att vara ensam. Nagon annan orkade inte langre ga till
skolan efter manga ar av tyst fortryck. Ungdomarna upplever det stod man fick som
bristfalligt. Ingen forandring skedde. En tonaring berattar att det de wvuxna
aterkommande sa var: bit ihop, det ar bara tva ar kvar, bit ihop, det &r bara ett ar kvar.
Att beratta for sina foraldrar har inte heller varit en sjalvklarhet for alla.

Det forekommer att man bytt skola ett flertal ganger for att undkomma mobbningen. Att
komma till en ny skola efter langvarigt ofredande, kan bli en riktig aha-upplevelse. Det
kdnns ovant att bara fa vara och byta nagra ord med klasskamraterna nar man sa onskar,
utan nagra obehagliga konsekvenser. | andra fall férandras tyvarr inte situationen av
skolbyte. Man kan till och med bli utsatt for mobbning i en liten specialklass bestaende
av bara sex elever. Den ungdom som gjort denna erfarenhet, fragar sig hur detta ar
mojligt. Hur kommer det sig att lararna inte ser nagonting och om de ser, varfor gor de
ingenting?

Ett par av ungdomarna har under perioderna av mobbning och utanforskap i skolan haft
andra att umgas med pa fritiden. Flera har fatt véanner inom ramen for
handikappforbundens verksamhet. Det finns emellertid de som inte haft ndgon kompis
alls och de som endast har haft det ibland.

Mobbning och utanforskap ar ett tema som aven aterfinns i foraldrarnas beréattelser. En
foralder upplever att svarigheterna med kamrater borjade pa hogstadiet. De fa kompisar
som ungdomen haft, har frdmst varit av motsatt kon. En annan foralder beréttar hur
tonaringen under manga ar gratit sig till somns pa grund av langtan efter kompisar.
Ungdomen har ett kognitivt funktionshinder som gor socialt samspel mycket
komplicerat. Att ungdomen inte har accepterat sitt funktionshinder, och darmed inte
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heller vill umgas med kamraterna i klassen, ser foraldern som ytterligare en forsvarande
omsténdighet.

Foraldrar vars ungdomar blivit utsatta for mobbning och utfrysning i skolan, upplever
detta som valdigt tungt. En fordlder menar emellertid att det har varit en trost att
ungdomen atminstone haft vanner pa fritiden. Handikappforbundets verksamhet for
barn och ungdomar har bidragit till ett rikt socialt liv trots utanforskap i skolan.
Foraldern har sjalv medverkat till att ungdomen kommit i kontakt med séadan
verksamhet. En annan féralder, vars ungdom har ett rorelsehinder, upplever inte att
kamrater pa fritiden kunnat kompensera for tondringens svara skolsituation. Bristen pa
kamrater har varit den har foralderns storsta sorg. Det ar svart att se hur ens barn sjalv
hela tiden forsokt fa kompisar — ringt och ringt till dem utan att ndgon ringt tillbaka. Nar
ungdomen tillfalligtvis fatt en kamrat, har denne slukats med hull och har, vilket
konsekvent lett till att kamraten dragit sig ur. Nar det galler skolsituationen anser
foraldern att det funnits tillfallen da andra borde ha reagerat pa den behandling som
ungdomen utsattes for. En sadan situation var da foraldrarna hamtade sina barn efter att
klassen varit pa lager och ingen ville aka med i ungdomens bil. Foraldern beréttar om
sitt barns fortvivlan 6ver att klasskamraterna valde att aka i andras éverfulla bilar, utan
att nagon av de andra foréaldrarna reagerade.

Néar en ungdom haft ett utanforskap under hela grundskolan, kan man som foréalder
reagera med bade hapnad och gladje den dagen da ungdomen plotsligt borjar folja med
sina klasskamrater ut. Till skillnad fran manga andra tonarsféraldrar ar den har féraldern
gladare ju senare tonaringen kommer hem pa natten.

Och det ar sa man, pa jobbet ocksa, de som har tonaringar som kommer hem halv fyra:
”och jag &r sa orolig! Och jag har ringt och mobilen och hon inte svarar” Och jag, jag &r
skitglad om hon kommer hem halv fyra i morse. Men jag ser det precis tvartom, just med
henne. /.../ Den dar frigorelsen, nar hon borjade ha kompisar och va ute och jag var sa
jadra lycklig! Jag kunde sitta ute pa altan pa sommaren ibland nar hon kom hem och...
Ja, jag sag hur lycklig hon var och glad att hon hade fatt va med.

En majoritet av ungdomarna uppger att de nu ar néjda med hur deras kamratrelationer
ser ut. Flera har kompisar savél i skolan som pa fritiden. Ett par tycker att det har hant
mycket pa kompisfronten under senare tid och nu har man sa mycket kamrater att man
knappt hinner med dem alla. Flera tillbringar mer tid med kompisar nu &n tidigare och
gor fler saker utanfor hemmet med dem.

/...] For det har hant ganska mycket pa bara ett ar har for nu, nu ar jag mycket sa
har...mycket mer med kompisar an vad jag var innan och jag liksom ar mer sa har pa
fritidsgarden och &r med...alltsa klasskompisar och vi ar till stan och vi gér pa bio och vi
sa har... Forut var det mycket mer sitta hemma och kolla pa TV /../Alltsa jag tycker det
har hant mycket det senaste halvaret.

Nagra ungdomar har begransad eller ingen kontakt med klasskamrater och ett par av
dessa kanner sig ocksa utanfor i klassen. Om man har andra att vara med utanfor skolan
och atminstone &r respekterad av sina klasskamrater for de kunskaper man besitter,
besvaras man inte av utanférskapet, anser nagon. En tonaring som tycker det ar svart att
ta kontakt och skapa nya relationer menar att det kanns trakigt att sta utanfor klassen,
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men har accepterat situationen. Han/hon kanner sig véldigt olik klasskamraterna. De
roker och tycker om att festa, intressen som ungdomen inte delar. Vidare finns
ungdomar som ser sina assistenter som kompisar, speciellt assistenter som inte ar sa
manga ar aldre an man sjalv. Att ungdomar betraktar sina assistenter som kompisar, kan
upplevas som problematiskt av foraldrarna. Dels &r assistenterna &ldre och dels ar
samvaron med ungdomen forst och framst ett arbete. Saledes blir ocksa relationen val
tillrattalagd. Om tonaringen betraktar assistenterna som kompisar, finns ocksa en risk att
ungdomen slar sig till ro och inte aktivt forsoker fa andra kamrater, menar foraldern.

Bland de tonaringar som upplever sig ha gott om kamrater, finns ocksa de som har sina
kompisar framst i skolan. Det ar svart att traffa dem pa fritiden, eftersom de bor langt
bort. Nagon har i viss utstrackning andra kompisar pa fritiden, andra har det inte. Man
ar dock ngjd med situationen som den &r och vill inte ha fler kompisar. En foralder till
en tonaring som aldrig har haft nagon basta kompis, tror inte att detta, eller bristen pa
jamnariga kamrater att umgas med pa fritiden, nagonsin plagat ungdomen. Tonaringen,
som har ett kognitivt funktionshinder, ar valdigt social och betraktar de flesta som sina
kompisar, ung som gammal. | skolan, som ligger Iangt borta, finns kompisarna, men pa
fritiden har ungdomen anda ett rikt socialt liv bade med personer i narmiljon och pa
ungdomsgarden.

En annan anledning till att man inte traffar sina klasskamrater pa fritiden, kan vara
behovet av fasta rutiner. Om man ska tréaffas, kravs att detta planeras in i forvag, vilket
far till foljd att rutinerna rubbas. Daremot kan man ha chattkontakt med klasskamraterna
utanfor skolan, men den kontakten forsvaras om foraldrarna bestamt att tiden framfor
datorn ska begrénsas.

Négra ungdomar &r missnojda med hur deras kamratrelationer ser ut. Man har fa eller
inga kamrater pa fritiden och ingen nara van som alltid finns dar. Man kéanner sig
ensam.

Jag kan ju séga att just nu har jag det inte, just nu har jag ingen... som jag kanner: nu mar
jag daligt, nu kan jag vanda mig till henne. /.../ Och da s& funderade jag pa att ha en
middag...Och da borjade jag tanka: vilka skulle jag bjuda? Svar: ingen...For det finns
inga som skulle komma pa... pa en fest som jag skulle anordna.

Via Internet och MSN kan man fa chatt- och telefonkompisar. Dessa kontakter upplevs
dock av en ungdom som ytliga och utan betydelse. Det &r bara tidsfordriv. Ett par
tonaringar har kommit underfund med att det kanns bast att umgas med kamrater som &r
aldre. Jamnariga upplevs som omogna och ytliga. En av ungdomarna forsoker aktivt fa
nya kamrater genom att engagera sig i olika verksamheter. Ungdomen har kommit ifran
sina tidigare kompisar eftersom man inte langre har nagot gemensamt och soker nu nya
vanner med samma intressen.

En foralder, som onskar att tonaringen hade fler jamnariga vanner, funderar pa om det
kan vara sa att ungdomens brist pa jamnariga vanner bakat i tiden, har bidragit till att
ungdomen blivit mindre kompetent pa det omradet, det vill séga att vara med jamnariga.
Andra foraldrar menar att bristen pa kamrater mycket vél kan bero pa att ungdomarna
pa grund av kognitiva funktionshinder har svart att veta hur man ska umgas. En ungdom
kan enligt foraldern vara ganska kréavande att vara med eftersom han/hon staller mycket



49

ingaende fragor. Den andra ungdomen har det senaste aret borjat umgas med en
skolkompis, men samvaron ar mycket trevande. Tonaringen har svart att ta initiativ och
vet heller inte hur man ska vara mot sin kamrat. Ena sekunden blir kamraten avsnést och
i nasta sekund vill ungdomen att allt ska vara som vanligt igen. Att ibland stélla upp och
gora sadant som kompisen vill gora, ar heller ingen sjalvklarhet. Ibland fungerar det
nagorlunda bra, men som foralder behéver man finnas till hands for att vagleda, medla
och komma med forslag nar initiativen tryter.

Vad betraffar vanner med funktionshinder, sager en ungdom att man behdéver nagon att
prata om funktionshinderrelaterade saker med. Kompisar med samma funktionshinder
har alla samma problem och darfér kan man vara mer 6ppen tillsammans med dem.
Man behdver inte smyga. Ocksa foraldrarna tanker att ungdomen behdver nagon att
diskutera sina funktionshinderrelaterade saker med, eftersom varken foraldrar eller
kompisar utan funktionshinder har den erfarenheten. Det handlar bade om att kdnna
igen sig och att jamfora sig med andra i samma situation.

En helt annan synpunkt som framkommer &r att jamnariga med funktionshinder ofta har
daligt sjalvfortroende eller mar daligt och att det darfor kan vara jobbigt att umgas med
dem. Flera har haft vanner med funktionshinder tidigare, men tycker nu att man saknar
gemensamma intressen. Man har umgatts sa mycket med dem och vill nu i stallet vara
med icke funktionshindrade och gora saker som de gor. Att man vill ersétta en intensiv
funktionshinderperiod med annat, dar funktionshindret inte langre star i centrum, tycker
nagon foralder ar fullt begripligt. Att fungera som en forebild for andra med
funktionshinder genom att visa vad som ar majligt i livet, gor ndgon ungdom daremot
garna. Ytterligare nagon har inte haft nagot behov av kompisar med funktionshinder.
Det kanns svart att umgas med andra funktionshindrade — ungdomen vet dock inte
riktigt varfor.

Vissa foraldrar vars tonaringar inte har vanner med funktionshinder beklagar detta.
Foraldrar till tonaringar med kognitiva funktionshinder beréttar att deras ungdomar inte
accepterar sina funktionshinder och darmed heller inte kénner nagon tillhérighet med
sina klasskamrater i sarskolan. En tondring skams Over att synas tillsammans med
klasskamraterna. Nagon annan ar mycket koncentrerad vid att funktionshindret inte far
synas pa nagot sétt.

Det finns en del andra faktorer som kan forsvara kamratkontakter an de som
framkommit sa har langt. Otillganglighet ar en sadan forsvarande omstandighet. En
ungdom med rorelsehinder kan inte hanga med kompisarna pd vad som helst. Man
kommer inte in i alla byggnader och det &r inte sa enkelt att félja med pa picknick och
liknande. En foralder till en tonaring med rorelsehinder papekar att dennes kontakt med
klasskamraterna forsvarades av det faktum att skolgarden bestod av berg och skog. Ett
par foraldrar tar ocksa upp idrottslektionerna i skolan som en bidragande orsak till att
ungdomen stalls utanfor kamratgruppen. Om idrottslérarna vore lite mer kreativa, skulle
ungdomen kunna delta i idrotten i avsevart storre utstrackning, anser man. En assistent
kan ocksa vara ett hinder for kompiskontakter i skolan, menar en foralder. Assistenten
ska ombesdrja att ungdomen snabbt kommer ut pa rasten och underlatta kamratkontakt.
Om assistenten inte klarar av detta, utan betraktar sig sjalv som den funktionshindrades
extramamma och &agnar halva rasten at omsorgsfull pakladning, framjar detta givetvis
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inte kamratrelationerna, menar en foradlder. Om Kklasskamraterna dartill ogillar
assistenten, forvarrar det ytterligare situationen.

Operationer och langvariga efterverkningar av dessa, ar ocksa en forsvarande faktor
som bade ungdomar och foraldrar tar upp. Det hander att man har sjukdomsperioder
som varar manga manader. Nar kompisarna har lov och kan gora roliga saker, kanske
tonaringen ar inneliggande pa sjukhus. Oférutsedda och svarartade komplikationer av
operationer ar ocksa ofrdnkomligen en erfarenhet som lamnar spar. En ungdom
beskriver till exempel att man efter en sadan erfarenhet kénde att man hade forandrats
och man tyckte inte ldngre att man hade nagot utbyte av sina jamnariga vanner. | stallet
borjade tonaringen foredra aldre kamrater.

Vad man gér med sina kompisar varierar. For manga av ungdomarna handlar det
mycket om att gora saker utanfor hemmet. Man aker till stan med kompisar, gar i
affarer, fikar, gar pa bio eller disco, styrketranar, idrottar, gar pa restaurang eller deltar i
kroglivet. Man gor saker utan foraldrar. Man kan plugga tillsammans eller bara vara -
sitta och prata om allt och inget. Ett par ungdomar med kognitiva funktionshinder
beskriver att de leker med sina kompisar. En kramar och pussar ocksa sina vanner.

Flera av ungdomarna séager att det ar viktigt att ha kompisar att prata med. Nagon som
kan ge rad, nagon som man vet alltid finns dar. Man traffas, sms: ar eller ringer till
varandra. Med sina kompisar pratar man ocksa om det motsatta konet. Det ar ocksa
kamraterna som haller en underrattad om saker — och man har nagon att skvallra med.

Foraldrarnas berattelser om vad ungdomarna gér med sina kompisar &r i stort desamma
som ungdomarnas egna. Det handlar mycket om att komma hemifran och gora saker
utan foraldrar. Det &r viktigt att fa kanna att man &r en i ganget. Att ha kul, dka
utomlands och borja dricka alkohol &r saker som nagra av de aldre ungdomarna gor. |
nagot fall har ungdomen gett sig ivag ut pa strapatser med kamrater efter att ha blivit
osams med foraldrarna. Ett par foraldrar sager att deras tonaringar leker med sina
kompisar, de cyklar, gungar eller tittar pa klisterbilder. Aven féraldrarna menar att det
ar med kompisarna ungdomarna pratar, om sex och relationer. Man delar &ven svara
erfarenheter med sina kompisar.

De ungdomar som saknar kompisar skulle vilja ha kompisar att dela sina intressen med
- prata om politik eller litteratur. Man vill ha ndgon som tar en med ut pa roliga saker
eller nagon att testa nya fritidsaktiviteter tillsammans med. Man saknar nagon att ga pa
krogen med eller nagon att bjuda pa middag. Man skulle vilja ha nagon att ringa nar
man mar daligt. Kompisar ger en grupptillhérighet och det ar mindre risk att bli mobbad
om man har véanner. Blir man dnda mobbad &r det lattare att utharda det om man har
kompisar, menar en ungdom. Fordldrar till ungdomar som saknar kompisar tror att
ungdomen saknar nagon att spontant springa ut med eller aka pa fritidsaktiviteter med.

Avsaknad av kamrater kan gora att man kénner sig annorlunda. Man har en 6nskan att
vara som alla andra och man tanker att alla andra har kamrater. Bade foraldrar och
ungdomar anser att det ar viktigt att ha vanner utan funktionshinder. Nagon foralder
menar att det &r da ungdomen har chans att kdnna sig som vem som helst — som en helt
vanlig tondring.



51

Reflektion

De flesta av de intervjuade ungdomarna séger att de dr ndjda med sina nuvarande
kamratrelationer. Detta trots att flera av dem endast traffar kompisar sporadiskt och inte
har nagon bésta van. Nagon séger att det har ljusnat pa kamratfronten under den senaste
tiden. Flera av de tonaringar som tidigare haft kamrater med funktionshinder ar nu i fard
med att byta ut dem. Detta kan forstas utifran forskning som visat att kamratrelationerna
far en annan innebord under tonaren (t ex Youniss & Smollar, 1985; Larson et. al.,
1996), en innebdrd som dessa kontakter kanske saknar.

En del ungdomar kanner sig dock ensamma. De kénner sig dessutom annorlunda i
relation till jamnariga eller tycker att jamnariga & omogna, vilket vi inte funnit i
tidigare undersokningar. Daremot finns mycket forskning som visar pa bristande
kamratkontakter for barn och ungdomar med funktionshinder (t ex Skar, 2003; BO,
2002; Moller & Nyman, 2003). Barnombudsmannen (2002) menar att mobbning ar
vanligare bland barn och ungdomar med funktionshinder an bland andra barn och
ungdomar. Mobbning eller utfrysning har forekommit i var grupp oavsett typ av
funktionshinder. Brister i tillganglighet och geografiskt avstand kan vara orsaker till
bristande kamratkontakter (Skar, 2003). Endast nagon enstaka ungdom namner dock
bristande tillganglighet som orsak till avsaknaden av kompisar. Daremot finns det flera
ungdomar som inte kan traffa sina skolkamrater sa ofta pa fritiden pa grund av stora
geografiska avstand. Umganget maste planeras i forvag och kan inte ske spontant.
Detsamma géller for ungdomar som har behov av fasta rutiner. Det finns ungdomar och
foraldrar som tar upp of6rmaga till socialt samspel som en tankbar orsak till
utanforskap. Svarigheter att skapa och bibehalla kamratrelationer kan vara en del av
funktionshindret (Moller & Nyman, 2003), men ocksa uppkomma som en féljd av
manga ar i utanforskap (Coleman & Hendry, 1999). Om svarigheterna ar relaterade till
funktionshindret kanske nagon form av social fardighetstraning kan oka formagan att
relatera till andra. Det finns ocksa ungdomar som ser negativa attityder till
funktionshinder som orsak till problemen. Aven ungdomarna i Skars (2002)
undersokning sag negativa attityder som en orsak till varfér man uteslots ur
kamratgrupper.

Foraldrar tar upp ytterligare tankbara orsaker till svarigheterna med kamratkontakter.
Néagra funderar O6ver hur assistenten kan ha forsvarat for barnet att komma in i
kamratgruppen. Det finns forstas en forhojd stigmatiseringsrisk om assistansen innebar
att fokuseringen pa olikheter mellan den funktionshindrade och de icke-
funktionshindrade eleverna 6kar, vilket tycks vara en realitet i flera fall. Fragan ar om
sadana negativa foljder av att ha en assistent skulle kunna elimineras genom béttre
utbildning for assistenter. Foraldrar tar dven upp ett annat omrade dar risken for
utanforskap Okar, namligen att barnet inte far delta i alla lektioner, till exempel
gymnastiklektioner. Detta framgar aven i BO: s rapport (2002). | foreliggande studie
galler detta for saval ungdomar med rorelsehinder som med synskada.
Barnombudsmannen menar att skolan, med stdd av specialpedagogisk kompetens med
inriktning pa motorik, borde kunna se till att undervisningen lades upp sa att den passar
varje barn (ibid.). Genom att minska antalet tillfallen dar man fokuserar pa skillnader
minskar risken fOr stigmatisering, varfor det &r viktigt att forsoka hitta aktiviteter som
kan utdvas av s& manga som majligt.
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Ett par foraldrar menar att ungdomens bristande acceptans av sitt funktionshinder
forsvarar kamratkontakter. Ungdomarna tar avstand fran andra med liknande
funktionshinder. Skulle detta avstandstagande kunna handla om att ungdomarna inte vill
bli socialt kategoriserade och intvingade i en grupp som de inte sjalva anser sig tillhéra?
I en intervjuundersdkning med personer med lindrig utvecklingsstérning, framkom
liknande resultat (Gustavsson, 1998). Forfattaren menar att avstandstagandet skulle
kunna bero pa att kategoriseringen uppfattas som stigmatiserande och nedvarderande.
Det kan ocksa vara sa att man anser att kategoriseringen inte ger nagon rattvisande bild
av vem man sjalv ar (ibid.). Kanske ser man sig i forsta hand som en tonaring, inte som
en funktionshindrad. Tidigare forskning har visat att det & sa ungdomar med
rérelsehinder betraktar sig sjalva — som vilken tonaring som helst (Skar, 2003).

Acceptans ar ett komplext begrepp. Vad ar det man ska acceptera? Ett funktionshinder
medfor olika typer av begransningar, fysiska och/eller kognitiva. Givetvis gagnar det
inte individen att forneka sina begransningar, men det finns en risk att man forvantas
acceptera begransningar som andra med ett utifranperspektiv tanker att funktionshindret
innebar. Acceptansbegreppet verkar ocksa rymma en forvantan om att man ska soka sin
tillndrighet hos manniskor som ar av samma ”sort” som man sjalv. Det &r viktigt att
komma ihdg att personer med liknande funktionshinder eller till och med samma
diagnos, kan vara oerhort olika bade vad galler individuella egenskaper och
funktionsniva. Ett avstandstagande kan saledes ha mer att gora med att man inte kanner
igen sig.

Det kan vara svart att bryta ett monster av utanforskap, det hjalper inte att byta skola
eller be foraldrarna om hjalp. | en dterkommande drogvaneinventering, den sa kallade
Stockholmsenkéten (FoU 2005:8), framkom att en majoritet av de elever som blivit
mobbade inte tyckte sig ha fatt nagot stod av skolan. Likasa framkom att mobbningen
minskade fran arskurs nio till gymnasiets arskurs tva. Detta liknar resultaten i
forevarande studie, dar nagra av de tidigare mobbade ungdomarna upplever att det &r
lattare att komma in i kamratgrupper nar man borjar gymnasiet.

Nagra foraldrar berattar hur de pa olika satt forsokt hjalpa barnet/ungdomen att fa eller
behalla kamrater. Forskning har visat att foraldrastrategier som syftar till att underlatta
for ungdomar i tidiga tonaren att skapa och bibehalla kamratkontakter, kan vara
gynnsamma (Vernberg, Beery, Ewell & Abwender, 1993). Strategier som uppmuntrar
till aktiviteter utan foraldrar, till exempel bio eller vara ensam hemma en helg, visade
sig vara mest fordelaktiga. Under aren med mobbning har flera av ungdomarna i
foreliggande studie haft kompisar att vara med pa fritiden tack vare
handikapporganisationernas barn och ungdomsverksamhet. Sadan verksamhet kan fylla
ett viktigt syfte och motverka utveckling av daligt sjalvfortroende och bristande sociala
fardigheter.

Ungdomarna vill ha kamrater att géra saker utanfér hemmet med, det vill sdga for att
utdka den privata sfaren. Dessa resultat liknar alltsa tidigare forskning, som visat att
man tilloringar mer tid utanfor hemmet tillsammans med kamrater under tonaren
(Larson et. al., 1996; Youniss & Smollar, 1985). Ungdomar i Stockholm tillbringar i
genomsnitt endast tre kvallar i veckan hemma, 6vrig tid & man ute pa stan tillsammans
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med kamrater eller omvaxlande hemma respektive hemma hos kamrater (FoU 2005:8).
Merparten av ungdomarna i foreliggande studie verkar tillbringa betydligt mindre tid
med kamrater, bade i och utanfér hemmet.

Ungdomarna vill ha kamrater som ar ndra, som man kan prata om allt och dela intressen
med. Detta 6verensstammer med forskning som indikerar att kamratrelationer far en
annan innebord under tonarstiden (t ex Youniss & Smollar, 1985; Larson et. al., 1996).
Ett par ungdomar med kognitivt funktionshinder séger att man har kompisar till lek.
Aven ett par foraldrar uppger att ungdomarna leker med sina kamrater. Att man i aldern
15-19 ar anvander ordet leka ar anmarkningsvart. | Barnombudsmannens (2002) rapport
reagerar Overlakare Berg-Kelly pa att barnen och inte minst fordldrarna till ungdomar
mellan 10 och 15 ar ofta talar om att de leker, vilket hon menar att andra 10-15 aringar
inte gor. Berg-Kelly menar att lagt stallda krav och forvantningar fran foraldrarna kan
ligga bakom detta.

Fritiden

Nar ungdomarna berattar om sin fritid framkommer tva mer framtradande monster. Ett
dar fritiden mest bestdr av ensamaktiviteter, oftast i hemmet, och ett av en fritid
bestdende av organiserade aktiviteter tillsammans med andra tondringar. Nagon av
ungdomarna saknar helt fritidsaktiviteter utanfor hemmet. De flesta har dock bade
aktiviteter i och utanfor hemmet. Vanliga fritidssysselsattningar i hemmet &r att 1&sa,
lyssna pa musik, titta pd TV, spela dataspel och chatta. Manga spelar sjalva
musikinstrument eller sjunger. Organiserade aktiviteter utanfér hemmet som
forekommer &r framst olika typer av idrotter, men aven samtalsgrupper och politiska
sammankomster.

Flera av tonaringarna som har fritidsaktiviteter utanfér hemmet, beréattar att de gar pa
dessa tillsammans med nagon kompis. Socialt umgénge ar viktigt for samtliga. De som
inte har nagon att ga pa aktiviteter med eller vara hemma med beréttar att de far kontakt
med andra genom att till exempel chatta.

Né&r foraldrarna beskriver sina ungdomars fritid framtrader en liknande bild av vad
ungdomarna gér. Hemma tittar ungdomarna pa TV, chattar, spelar TV-spel, laser,
skriver och lyssnar pa musik. Idrott &r den vanligaste aktiviteten utanfor hemmet, men
dven teater, politik och aktiviteter inom kyrka eller forsvar férekommer. Aven
foraldrarna ser sociala relationer som det mest vésentliga - att man ska fa traffa
jamnariga. Organiserade aktiviteter kan hjalpa ungdomen att fa kamrater. Aktiviteter
kan ocksa ge mental styrka och starka sjalvfortroendet. Att fa traffa andra ungdomar
med funktionshinder tycker man ocksa &r viktigt.

Det finns bade ungdomar som &r ndjda med den fritid de har och ungdomar som &r
missndjda. Funktionshindret namns endast av ett fatal som orsak till varfor man inte kan
gora saker som man skulle vilja gora. Att ha ett rorelsehinder kan omojliggora
aktiviteter som kompisarna agnar sig at, vilket kan kannas trakigt trots att man kan vara
med pa det mesta. En tonaring med synskada menar att det inte kanns bra att vara
hanvisad till typiska handikappsporter om man vill utéva nagon idrott pa sin fritid,
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darfor avstar man hellre. En annan anledning till varféor man inte kan gora saker som
man skulle vilja gora ar ensamhet, man har ingen att ga med. En tonaring skulle till
exempel vilja ga pa café, men det ar inte roligt att ga ensam. Att behéva ha med sig en
foralder pa organiserade aktiviteter for att slippa ga helt ensam, kdnns inte heller bra
langre, menar en tonaring med kognitivt funktionshinder, som da hellre véljer att lata bli
att ga.

Ocksa en anledning till att jag inte... att det inte har blivit av, har varit ocksa att jag inte
haft nagra vanner pa de fritidsaktiviteterna och da ar det inget kul. Och det ar inte sa
himla kul att ga med mamma./.../ jag tror huvudsakliga anledningen har varit just att jag
inte haft nagra kompisar./.../ Ja, om jag skulle... om jag skulle lyckas f& med mig nan av
mina tva kompisar, sa skulle det vara jattekul.

Foraldrarna kan ocksa upplevas som hinder for mojligheten att gora vad man vill pa
fritiden. Om detta beréattar en ungdom vars foraldrar har bestdmt att tiden framfér datorn
maste begransas. Att sitta vid datorn ar den enda fritidssysselsattning som ungdomen
uppger. Flera av ungdomarna beréttar att deras foraldrar har tyckt eller tycker att de
agnar sig at for lite fritidsaktiviteter. Vissa menar att foraldrarna inte har med det att
gora - vill man kasta bort sitt liv genom att bara slappa sa maste det fa vara ens ensak.
Det finns ocksa foraldrar som emellanat har tyckt att tonaringen har for mycket
aktiviteter. Att foraldrarna patalar detta ar daremot okej, anser ungdomarna.

Nar det géller fordldrarna ser dessa oftare funktionshindret i sig som ett hinder for en
aktiv fritid. En foralder till en ungdom med kognitiva svarigheter, berattar att det &r
svart att fa fritidsaktiviteter att fungera, eftersom tonaringen skulle behdva vagledning
av nagon vuxen for att kunna delta. Detta finns inte att tillga, vilket gor att man som
foralder maste neka sin ungdom att vara med, trots att denne vill géra samma saker som
jamnariga. Det far heller inte bli for mycket aktiviteter, eftersom ungdomen blir stressad
och mar daligt av fér mycket intryck. En annan forélder tror att tonaringen mer spontant
skulle vilja delta i olika kulturella evenemang. Tonaringen, som har ett
orienteringshandikapp, maste alltid planera aktiviteter som dger rum pa stallen dit
han/hon inte lart sig hitta. Foraldern tror att ungdomen skulle vara mer aktiv om det inte
vore for svarigheterna att hitta.

Flera av foraldrarna har nagon gang haft synpunkter pa hur mycket aktiviteter deras
tonaringar agnar sig at. De som tycker att ungdomarna har for lite aktiviteter vill, som
redan namnts, att ungdomarna ska komma ut och traffa jamnariga och forsoker pa olika
satt fa dem att bli mer aktiva. Foraldrar vars ungdomar har aktiviteter utanfor hemmet ar
i stort sett ndjda med hur tonaringarnas fritid ser ut. Bara det finns tid 6ver till laxor och
annat ar det bra.

Foraldrarna ar sallan involverade i sina ungdomars aktiviteter pa annat sétt an att nagra
skjutsar sina tonaringar. En anledning till att man far skjuts ar att det inte riktigt gar att
lita pa fardtjansten, det har hant att man fatt vanta pa taxin i flera timmar. En ungdom
menar att det pa grund av problemen med fardtjansten &r bekvamast om foréaldern
skjutsar, trots att det ar jobbigt att kanna att man ligger nagon till last. Det kan ocksa
kénnas tryggt att ha en foralder med sig pa aktiviteter ifall det hander nagot ovéntat. Om
man har en synskada kan det vara svart att hitta och da kan det ibland vara sa att
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foraldern far skjutsa, aven om man helst skulle vilja klara sig sjalv. Ett par av
tonaringarna tycker att det ar helt okej om foraldrarna skjutsar ibland.

Att som fordlder behdva vara med och végleda i ungdomens fritidsaktiviteter, upplevs
som mindre lampligt. Man tycker det naturliga ar att man som tonarsforalder ska vara sa
lite involverad i ungdomens fritid som méjligt.

Ja men det ju sjalvklart alltsa att, ja, visst skulle jag kunna ga dit och vara med henne i sa
fall for hennes skull, men nagonstans sa kanns det inte riktigt ratt att vara liksom /.../ och
det blir inte ratt for Jennifer sjalv att mamma finns i hasorna.

Néagon har noterat att tonaringen nu markerar en ovilja att ha med sig foraldern pa
aktiviteter. Detta upplevs av foréldern som helt naturligt, men i jamforelse med andra
ungdomar som mycket forsenat. Det finns ocksa foraldrar som pa grund av egen oro
valjer att hamta tonaringen pa aktiviteter, trots att foraldern vet att ungdomen klarar sig
bra pa egen hand.

Reflektion

Né&r det galler fritidsaktiviteter, som dar ytterligare ett satt att utdka den privata sfaren
och ett satt att etablera kamratkontakter, visar resultaten att det finns ungdomar som har
en aktiv fritid och som ar nojda med hur deras fritid ser ut. Endast ett fatal av
ungdomarna saknar helt aktiviteter utanfor hemmet. Detta liknar de resultat som
framkommer i Stockholmsenkaten (FoU 2005:8) dar drygt sju av tio elever deltog i
nagon form av regelbunden fritidsaktivitet. De ungdomar som saknar aktiviteter utanfor
hemmet anger bristen pa kamrater som framsta orsaken till detta. Man har ingen att ga
med och man vill inte langre ha med sig foraldrar pa aktiviteter. Andra sager att man ar
hanvisad till aktiviteter tillsammans med andra med samma funktionshinder, vilket man
inte ar nojd med och darfor hellre avstar. 1 Barnombudsmannens rapport (2002) fanns
foraldrar som efterlyste anpassning av befintliga aktiviteter sa att dven barn och
ungdomar med funktionshinder kunde kanna sig védlkomna. Tillganglighet &r annars
inget som ungdomarna tar upp som ett avgdrande problem, inte heller ser man
funktionshindret i sig som ett problem.

Foraldrarna anser att fritidsaktiviteter ar viktiga och manga av foraldrarna har pa olika
satt forsokt hjdlpa ungdomarna att hitta aktiviteter. Foraldrarna skiljer sig fran
ungdomarna i det att de oftare tar upp sjalva funktionshindret som orsak till varfor det ar
svart med fritidsaktiviteter. En foralder efterlyser vuxenstod for att ungdomen som har
ett kognitivt funktionshinder ska kunna delta i olika aktiviteter. Som det &r nu maste
foraldern vara med, vilket inte upplevs som nagot bra alternativ. Aven i
Barnombudsmannens (2002) rapport fanns foéraldrar som efterlyste stod i form av
ledsagning eller dylikt. Att som tonaring behGva ha med sig sina foraldrar pa aktiviteter
ar nagot som kan hindra utvecklingen av autonomi och férsvara en omdefiniering av
relationen. Flera av ungdomarna blir skjutsade till aktiviteter av sina foraldrar.
Anledningen &r ofta att fardtjansten &r opalitlig. Aven Barnombudsmannen (2004) tar
upp problem med fardtjanst samt brist pa nddvandig ledsagare och menar att detta
forsvarar fritidsaktiviteter.
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Sommarjobb

De fa ungdomar som haft sommarjobb, har fatt detta genom kommunen. Samtliga har
vardesatt att fd sommarjobba, dels for pengarna men ocksa for att fa gora det som alla
andra gor. Man skulle garna ha arbetat mer — sommarjobb som fdrdelas genom
kommunen varar endast i tre veckor. Man vill gdrna sommarjobba igen, men tror att det
ar svart att fa pa annat sétt an genom kommunen.

Bland 6vriga ungdomar finns nagon som har forsokt fa sommarjobb men inte lyckats,
ett par som kan tanka sig ha sommarjobb men inte forsokt fa och en majoritet som inte
vill ha sommarjobb. De foredrar att vara lediga. En synpunkt som framkommer ar att ett
sommarjobb skulle kunna vara intressant mer som ett tillfalle till socialt umgénge an for
pengarna. Flera tror att arbetsmarknadslaget gor det svart att fa sommarjobb och den
person som forsokt fa sommarjobb men inte fatt, anser att det &r i princip omajligt att fa
ett sommarjobb nar man har ett funktionshinder. Sa lange det finns s6kande utan
funktionshinder, kommer man inte att bli vald.

Foraldrar ser ocksa de sommarjobb som férdelas via kommunen som en mojlighet for
ungdomen. En del foréldrar har genom att kontakta kommunen medverkat till att
ungdomen fatt sommarjobb, detta bade med och utan ungdomens vetskap. Man
upplever att det har varit betydelsefullt for ungdomen att ha sommarjobb — det har stérkt
dem. Nagon foralder har forsokt fa ungdomen att intressera sig for sommarjobb, men
utan resultat. En foralder till en tonaring med kognitivt funktionshinder, beréattar att
denne sjélv borjat sbka sommarjobb via tidigare praokontakter, vilket foréldern ser som
positivt. Andra foraldrar till ungdomar med kognitiva funktionshinder anser att det inte
varit aktuellt med sommarjobb pa grund av funktionshindret. En av ungdomarna har
sjalv borjat intressera sig for sommarjobb, vilket vacker en del oro hos foraldern.
Tonaringen tycker sig inte ha nagot funktionshinder och kan saledes inte heller
informera en arbetsgivare om vare sig begrénsningar eller sarskilda behov. Hur ska man
som foralder géra da? Ska man avstyra det hela eller lata arbetsgivaren sjalv upptacka
att det inte ar genomforbart? Samtidigt vill foraldern att ungdomen som andra ska fa
mojlighet att sommarjobba och anser att nagon form av anpassade jobb for ungdomar
med sérskilda svarigheter borde tillhandahallas.

Foreningsuppdrag/medverkan i natverk

En del av ungdomarna har engagerat sig i foreningar eller natverk. Det kan réra sig om
styrelseuppdrag i en partipolitisk forening, en studentférening eller inom
handikapprorelsen. Det kan ocksa vara ett natverk som driver en specifik politisk fraga.
Séadant har engagemang tycker man ar roligt och viktigt. Det handlar om att vara med
och paverka, att bidra med sin kompetens och dven om att fa tillhorighet. Vidare ger
engagemanget nya vanner och det kan ocksa vara ett av skélen till att man engagerar

sig.

Foraldrar tanker att foreningsuppdrag och liknande betyder jattemycket foér ungdomen.
Det ar ett fortroende och andra intresserar sig for tonaringens idéer, vilket starker
sjalvkanslan. Dessutom okar forstaelsen for funktionshindrades situation ju mer de
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deltar ute i samhallet. Engagemang i ett handikappforbund tror man ocksa ar viktigt,
inte minst for att traffa andra med funktionshinder, men man forstar ocksd om
ungdomen tréttnar pa funktionshinderfragor och i stéllet vill ga vidare till annat dar
funktionshindret inte star i centrum.

Reflektion

Endast ett fatal av ungdomarna har haft eller sokt sommarjobb, vilket kan jamforas med
statistik som sager att drygt halften av Sveriges ungdomar i 16-17 ars alder
sommarjobbar (Barnombudsmannen, 2004). Att ungdomar med funktionshinder har
mojlighet att fa fortur till sommarjobb som fordelas via kommunen, gor att ungdomarna
far en chans att fa de viktiga erfarenheter som ett sommarjobb kan ge.

Ungdomarna menar att det ar viktigt att vara med och paverka och att fa bidra med sin
kompetens, men deltagande i olika foreningar och dylikt kan ocksa vara ett satt att fa en
kansla av tillhorighet och fa nya vanner. Dessa resultat liknar dem som Roker, Player
och Coleman (1998) fann, namligen att olika former av frivilligt och politiskt
engagemang bidrar till okat sjalvfortroende, storre tilltro till den egna férmagan och
utokat socialt natverk.

Dricka alkohol och ga pa krogen

Ett fatal av ungdomarna uttrycker intresse for drickande och krogliv. Nagon har druckit
lite tillsammans med kompisar pa privata fester, en annan gar pa krogen med kompisar
och dricker lite cider. Om man inte har aldern inne &n, kan man se fram emot att fa borja
ga pa krogen. Det kan ocksa vara sa att man har aldern inne och skulle vilja delta i
kroglivet, men inte har nagon att géra det med. Assistenter kan upplevas som ett hinder,
eftersom de ofta har moraliska betankligheter och inte vill medverka till att ungdomen
dricker. Vidare kan ett orienteringshandikapp vara ett skél till att man avstar fran att
dricka mycket alkohol. Att bli berusad och férlora kontrollen upplevs som obehagligt,
da kontroll &r en forutsattning for att man ska kunna klara sin orientering. Ett alternativ
kan da vara att man véljer en dryck med lag alkoholhalt, for att darigenom bade behalla
sin kontroll och samtidigt 4nda vara med i gruppen och gora det kompisarna gor.

Vanligare i den hér gruppen av ungdomar verkar emellertid vara ett ointresse for krogliv
och drickande. Man uttrycker att man inte har behov av det, att man inte haller pa med
”sant” och man onskar sig ingen alkohol pa sina fodelsedagar. Att foraldrar trycker pa
och uppmuntrar tonaringen att ga ut pa krogen eller dricka alkohol, upplevs som positivt
av ungdomar som har intresse, medan ungdomar som saknar intresse tycker att det
kanns jobbigt.

Ja, visst, jag gor inget sant dar, jag ar ingen san dar vild som springer sa hara pa fester
och ravepartyn och skit. /.../ Och det ar nastan sa att min mamma liksom foreslar att vi
ska ga liksom pa som krogen eller restaurang nu nar jag har fyllt liksom 18 och sana dar
grejer. /.../ For, ja det ar liksom det ar nastan sa dar tvartom. /.../ Det ar vél lite sa har ja,
hon vill ju det basta liksom, det vet jag. Sa det ar ju inget sa har, fast det ar ju kanske lite
sa hara, jamen vad d4, jag har ju inget liksom behov av och ranna runt, utan jag... Sa lat
mig va!
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Flera fordldrar har noterat att ungdomen borjat intressera sig for alkohol eller krogliv.
Det galler bade foraldrar till ungdomar i tidiga och senare tonaren. De kanner ocksa till
att tonaringen vid nagot eller flera tillfallen druckit alkohol med sina kompisar, ute eller
pa privat fest. Hur foraldrar forhaller sig till intresset for alkohol och krogliv varierar.
Ett par foraldrar har bjudit ungdomen pa ett glas vin till maten hemma och ser det inte
alls som nagot problem att tonaringen dricker ute med sina kompisar. Man har inte sett
ungdomen berusad nagon gang och kanner sig ganska saker pa att ungdomen dricker
mattligt. Att tondringen ger sig ut och firar sin 18-arsdag genom att bestalla in sin forsta
cider, &r ocksa det helt i sin ordning. Ar man daremot féralder till en ungdom i tidigare
tonaren, kanske man forsoker bromsa. Det forekommer dven att foraldrar uppmuntrar
ungdomen att dricka alkohol och bidrar till att gora det mojligt genom att forse
ungdomen med alkohol. Skalet till detta ar att ungdomen ska fa chans att géra samma
saker som jamnariga utan funktionshinder, det vill saga testa alkohol innan aldern sa
tillater. Om assistenter finns med i bilden, ska de inte hindra tonaringen fran att dricka
alkohol om det ar vad ungdomen sjalv vill. En instélining som enligt foraldern
uppskattas av ungdomen.

Ett rorelsehinder kan gora det svarare for en ungdom att borja vara ute och dricka
alkohol. Som foralder kdnner man vanligtvis val till var ungdomen befinner sig och med
vem, vilket givetvis gor det svarare for ungdomen att smyga omkring i buskarna och
dricka sprit. Detta kan av foréldern upplevas som en trygghet, men samtidigt ar man val
medveten om att ett tillfalle att dricka alkohol anda forr eller senare kommer att infinna
sig och att ungdomen da troligtvis kommer att utnyttja detta. | nagot fall kanner
foraldern inte till om ungdomen dricker, men anser att drickande rent allméant ar ett
problem bland ungdomar.

Reflektion

Enligt Stockholmsenkaten (FoU 2005:8) hade halften av eleverna i arskurs nio
respektive tre fjardedelar av eleverna i gymnasiets arskurs 2 varit berusade. Trots att
foreliggande studie ar kvalitativ och inte kan jamféras med ovanstaende undersokning,
verkar det anda vara betydligt farre som har druckit alkohol. Varfér man sa tydligt tar
avstand fran alkohol ar dock svart att ge nagot svar pa, eftersom fragorna till
ungdomarna pa det har omradet inte var tillrackligt djupgaende. Bristen pa kamrater kan
dock sakert vara en viktig orsak. Att dricka alkohol ar ett riskbeteende som vanligen
borjar praktiseras i en kamratgrupp. Experimenterande med riskbeteenden kan ske pa
grund av grupptryck, aven om grupptryck lika ofta kan utévas mot sadana aktiviteter
(Coleman & Hendry, 1999). For ungdomar som star utanfoér kamratgemenskap och
darmed ocksa “mojligheten” att dricka alkohol, skulle det déarfor kunna vara sa att man
hellre nedvarderar fenomenet i fraga och istallet uttrycker hur ndjd man ar med att man
inte sysslar med ”sadant”.

Ytterligare en anledning till ungdomarnas forhallandevis utbredda ointresse for alkohol,
skulle kunna ha att géra med foraldrars forvantningar. Barn vars foraldrar tydligt visar
att de inte vill att barnen ska dricka alkohol, dricker ocksa mindre alkohol (Hawkins,
Catalano & Arthur, 2002, refererad i FoU 2005:8). Kanske skulle det kunna forhalla sig
sa att foraldrar till ungdomar med funktionshinder inte i samma utstrackning som andra
foraldrar forvantar sig att deras barn ska dricka alkohol. Som tidigare diskuterats finns
hos vissa foraldrar i undersokningen en tendens att emellanat betrakta sina tonaringar
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som yngre an de i sjalva verket ar. P4 samma satt som man inte forvantar sig att barn
ska dricka alkohol, kanske vissa foraldrar inte heller forvéntar sig att deras tonaringar
med funktionshinder ska gdra det. | materialet framtrader dock aven en dnskan hos ett
par foraldrar om att ungdomen ska vara som alla andra, vilket far foraldrarna att driva
pa sin ungdom att dricka alkohol, ibland mot dennes vilja. Dessa foraldrar tycks istéllet
utga fran att alkoholdrickande ingar som en naturlig del av tondrstiden.

Romantiska erfarenheter

En minoritet av ungdomarna har fast forhallande och gemensamt for dessa ar att
relationen ar mindre an ett ar gammal. Ingen av dem har haft partner tidigare. Vanligast
ar att man traffat sin partner under senare delen av tonaren. Man har fatt kontakt via
bekanta, i verksamhet for funktionshindrade eller inom ramen for anpassad skolgang.
Ungdomarna uttrycker att relationen till partnern betyder mycket. Det &r en trygghet att
ha nagon annan dar och det &r en van. Man har langtat mycket efter att fa en partner och
det finns ocksa de som tidigare tvivlat pa att nagon skulle vilja ha en som partner. Ett
par av ungdomarna ar redan nu fast beslutna att dela sin framtid med partnern. Man
upplever att fordldrarna reagerat positivt pa att man traffat en partner, men de har i
nagot fall haft synpunkter pa att man satsar for mycket pa relationen.

De ungdomar som saknar partner, har till dvervagande del inte heller tidigare haft nagot
forhallande. Sa gott som alla vill ha en partner. Man vill inte prata sarskilt mycket om
vad man ténker kring sin avsaknad av partner, utan séger att det nog kommer att ordna
sig. Nagon uttrycker att man i sina morkaste stunder undrar hur det kommer att bli i
framtiden — om man ska fa sitta dar ensam eller om man kommer att ha familj. Andra
har inte tankt sa mycket eller forsoker lata bli att tanka pa sin avsaknad av partner. Ett
par medger att de varit intresserade av nagon, men att de aldrig vagat visa det. Nagon
har flera i sin umgéngeskrets som gérna skulle vilja vara dennes partner, men
tonaringen sjalv foredrar att vara kompis eftersom en partner medfor sa manga masten.
Att hitta en partner utan funktionshinder i samma alder, menar bade ungdomar med
synskada och rorelsehinder ar svart pa grund av fordomar och utseendefixering i
samhallet. For ungdomar som inte ser en partner med funktionshinder som nagot
alternativ, kan personer som lyckats med konststycket att hitta en partner utan
funktionshinder betraktas som viktiga férebilder.

Vill ungdomarna prata med sina foraldrar om sex- och kérlekslivet? Nej, de tonaringar
som far den fragan tvekar inte — de vill inte prata med sina foraldrar om sadant. Nagon
pratar med sina kompisar, men vanligast verkar vara att man haller det for sig sjalv.
Nagon tycker det ar pinsamt nar foraldrar tar upp sadant och nagon annan menar att
foraldrarna bara staller fragor om karlekslivet pa skamt, eftersom de begriper vad de
inte har med att gora.

Sexualitet och sexuella relationer visar sig vara nagot som foréaldrar har mycket tankar
kring. Hos flera finns en sorg éver att ungdomen annu inte haft nadgon partner eller
sexuell relation. Samma sorg har ocksa tidigare funnits hos dem vars ungdomar nu gjort
en sadan erfarenhet. En foralder, vars ungdom inte sjalv berort avsaknaden av partner
eller sexuella relationer, tror &nda att detta dr nagot som sysselsatter tonaringens tankar.
En foralder till en tonaring med kognitivt funktionshinder, berattar att denne ofta
aterkommer till sin langtan efter en partner och uttrycker att det & pa grund av
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funktionshindret som han/hon inte har nagon partner. ”Varfor har jag blivit sa har?
”Alla andra har en partner,” ar reaktioner som foraldern stalls infor.

Flera foraldrar tycker det &r viktigt att diskutera sex med sina ungdomar. Det kan till
exempel handla om att nyansera den bild som ungdomen far sig formedlad genom
pornografi, eller prata om vad ett nej star for. Den dagen dd ungdomen far sexuella
erfarenheter, tror man emellertid inte att man kommer att fa veta nagot om det. Nagon
annan foralder beréattar tvartom att ungdomen, som har ett kognitivt funktionshinder,
gett viss inblick i det intima umgéanget med sin partner. Nar tonaringen har ett kognitivt
funktionshinder, kan man kanna sig osaker pa hur mycket ungdomen férstar och tar till
sig av det man forsoker formedla. Pa vilken niva ska man lagga samtalet? En dotter &r
extra utsatt och man oroar sig kanske for att hon Iéper risk att bli utnyttjad. Samtidigt
vill man inte att den oron ska fa dottern att kédnna att sex ar nagot negativt. Det handlar
om att hon & ena sidan ska klara av att sétta granser och vaga séga nej till sex och & den
andra sidan faktiskt vaga ha sex. Ett annat dilemma kan uppkomma nar ungdomen val
fatt en partner. Hur ska man som foralder till en ungdom med kognitivt funktionshinder
forhalla sig da? Ska man lita till att han/hon minns tidigare diskussioner kring sex eller
ska man ta upp det igen? Kan man avvakta och lata ungdomen sjalv komma péa hur man
rent praktiskt gar tillvdga med sin partner? En foralder véljer det senare for att inte
riskera att skynda pa sexdebuten, vilket foraldern tycker kanns onddigt.

Andra foraldrar har inte pratat speciellt mycket med tonaringen om sex. Nagon har tagit
upp det till diskussion i samband med att ungdomen traffat en partner. Ovriga tycker
inte att man har med det att géra och anser att det ar battre att ungdomen har sadana
samtal med dem som befinner sig i samma situation, med andra vuxna som ungdomen
har tillgang till, eller inom ramen for verksamhet dar fragor kring funktionshinder och
sexualitet specifikt berors. Da kan man i stallet visa pa det kursutbud som finns i amnet
och sedan far tonaringen sjélv ta initiativet om han/hon &r intresserad.

Foraldrar till ungdomar med roérelsehinder, har mycket tankar om det rent praktiska
kring ungdomens sexdebut. Om funktionshindret medfor komplikationer sasom
avforings- eller urininkontinens, maste sexdebuten vara val genomtankt. Man &r ense
om att har kravs en forstdende och val insatt partner, samt stor Oppenhet fran
tonaringens sida. Sex kan saledes inte bli riktigt detsamma for de har ungdomarna som
for andra. Det finns inte utrymme for samma spontanitet, utan snarare kanske man
maste ldgga band pa sig och vara mer pa sin vakt. Detta & nagot som de har
ungdomarnas foraldrar beklagar.

Alltsd jag ar ganska overtygad, det har maste va en genomtankt sak, for hon har sa
mycket som hon maste ta i. Hon maste beakta sa valdigt manga saker innan hon, innan
hon har sex. Hon maste, den som hon gor det med maste ha en otrolig forstaelse for saker
och ting. Och se Johanna fér den hon dr, som man sager, utan maste verkligen tycka om
henne. Hoppas jag att det blir s3. Annars kommer hon bli véldigt sarad./.../ Jag har svart
att tanka mig att hon skulle ge sig in i nanting utan att den personen var medveten om vad
som vantar.

Foraldrar vars ungdom inte har partner, har forhoppningar om att tonaringen ska fa
romantiska erfarenheter inom ramen for nagon av de organiserade verksamheter som
han/hon deltar i. Mest hoppas man pa sadan verksamhet som specifikt vander sig till
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ungdomar med funktionshinder. Dar finns stérre mojligheter for tonaringen att bli
betraktad som en potentiell partner. Bland icke funktionshindrade, dar ungdomen
vanligtvis ar den enda med funktionshinder, riskerar man i stéllet att bli sedd just som
”den funktionshindrade”. Att chatta kan vara ett annat sétt att gdra romantiska
erfarenheter eller fa kontakt med potentiella partners. Nar tonaringen borjar chatta, kan
det upplevas som en kontrollférlust och det kan finnas oro for att ungdomen ska stota
pa obehagliga typer. | 6vrigt ar foraldrar positiva till Internet som matesplats, for dar
har ungdomarna chans att bli bedémda utifran de manniskor de ar och funktionshindret
kan for ovanlighetens skull fa en underordnad betydelse. Har tonaringen daremot ett
kognitivt funktionshinder, kan saken hamna i ett annat lage. Det kan till exempel vara
svart att veta hur manga eller vilka slags fragor man egentligen kan stélla till sin
chattpartner. | sddana har lagen kan man som foralder kanna att man behover vara med
och véagleda lite, sa att ungdomen inte trottar ut och forlorar chattpartnern.

/...I Hon chattar med en kille nere i Malmo och dar liksom fick jag da vara med och
styra...ja styra och styra men liksom...hon kom med en massa fragor och jag sa det: om
nu den har, Robin hette han, om nu Robin/.../svarar pa din fraga, da far du néja dig med
det svaret och inte liksom ga in i fragan for mycket som: varfor det? Varfor det? Eller
sedan kan hon da efter friga nummer tre...handlar om samma frdga men i andra ord. Och
det &r klart att den Killen liksom ténker: fan &r hon kndpp och blir arg liksom.

De foraldrar vars tonaring har eller har haft partner, upplever detta som mycket positivt.
En karleksrelation ar en oerhort viktig erfarenhet. Det starker ungdomen att bli &lskad
for den man ar. Nagra av ungdomarna har ett fast forhallande och nagon enstaka har
haft ett par kortare férbindelser. Vanligt ar att man har sin forsta partner forst under
senare delen av tondren. Vanligast ar att partnern ocksa har ett funktionshinder. En
foralder berattar emellertid hur hela familjen hapnade den dagen da ungdomen i sena
tonaren kom hem och triumferande visade upp sin forsta partner — en gaende partner.

Reflektion

Romantiska erfarenheter var det omrade som ungdomarna tycktes bli mest illa berérda
av under intervjuerna. Ungdomarna har haft forhallandevis fa sadana erfarenheter och
man varjer sig lite mot att diskutera orsaker till varfor man inte har en partner. Det som
dock framkommer é&r attityder och utseendefixering som gor det svart att bli ihop med
en icke-funktionshindrad partner, nagot som flera ungdomar direkt eller indirekt
uttrycker en dnskan om. Daligt sjalvfortroende eller blyghet framkommer ocksa som en
orsak, nagot som kan hora samman med kanslan av att inte vara eftertraktad. Dessa
forklaringar stammer val dverens med resultaten i en undersékning av Rousso (1988),
dar attityder, lag sjalvkansla och lagt sjalvfortroende framfordes som skal till senare
erfarenheter av dejting och sex. Undersokningen inkluderade roérelsehindrade,
synskadade, dova, neurologiskt funktionshindrade samt personer med hjarnskada.
Nagon tonaring i foreliggande studie varjer sig mot de masten som denne tanker sig
finns i rollen som partner. Tonaringen tycks inte vara beredd att inta den rollen. Det &r
fullt begripligt att man k&nner sig osaker infor det obekanta som en helt ny roll innebar.
Vad just denna ungdom tanker sig att man maste leva upp till som kérlekspartner
framgar dock inte. Utseende ar en egenskap som vérderas mycket hogt i vart samhalle
och kanske allra mest under tonaren. Fragan ar om den bild som vi matas med av vad
som forvantas av oss i rollen som karlekspartner, kan kannas annu svarare att leva upp
till fér ungdomar med vissa funktionshinder?
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Bland dem som har eller har haft romantiska erfarenheter under tonaren ar det vanligt
att man haft detta forst under senare delen av tonaren, vilket Gverensstammer med
tidigare forskning (Rousso, 1988). Som framgatt har flera fatt kontakt med sin partner i
verksamhet for personer med funktionshinder, vilket dn en gang bekraftar vardet av
sadan verksamhet.

Foraldrarna varderar betydelsen av tonaringarnas romantiska erfarenheter hogt, vilket
kan jamféras med resultat som visat att foraldrar véarderar tonaringars erfarenheter av
dejting lagre an tondringarna sjalva (Dowdy & Kliewer, 1998). Nar det galler
ungdomens sexualitet framkommer ett par intressanta fenomen. Det forekommer att
foraldrar har svart att tanka sig att sexdebuten &ar nara forestaende, trots att tonaringen
har fast forhallande och trots att denne pa olika satt visar att sex ar nagot som finns i
hans/hennes tankar. Folkesson och Kollberg (1996) menar att det fortfarande finns en
tendens att unga eller vuxna manniskor med intellektuella funktionsnedséttningar
betraktas som barn. Med en sadan attityd begransar omgivningen dessa manniskors
mojligheter att utnyttja sin sexualitet (ibid.). Stereotypiseringar av det hér slaget leder
till att man inte kan ta till sig information som inte passar in i befintliga forestallningar
(Aronson, 1999). Mdjligen kan detta vara en forklaring till varfor man ténker att
tonaringen inte har sex med sin partner, trots att man har tillgang till information som
skulle kunna tyda pa motsatsen.

Foraldrar till ungdomar med kognitiva funktionshinder tycker vidare att det ar svart att
veta hur mycket av informationen om sex som ungdomen tillgodogor sig. Om
tonaringen blir arg eller upprord nar amnet tas upp, tolkas detta som att han/hon inte &r
mogen for amnet annu. Forskning har visat att sex och karlek &r ndgot som tonaringar
inte vill prata med sina foraldrar om (Youniss & Smollar, 1985), vilket ocksa skulle
kunna vara en forklaring till den ilska som tonaringen visar nar foraldern forsoker fora
sadant pa tal. For foraldern ligger det dock narmare till hands att forklara ilskan med
bristande mognad pa grund av funktionshindret.

Att foraldrar hdpnar nar ungdomen har traffat en partner utan funktionshinder visar vad
som finns i var kulturs stereotypisering av funktionshinder. Att traffa en partner utan
funktionshinder &r tydligen inget man kan forvanta sig. Asch och Fine (1988) menar att
det ar annu svarare for kvinnor med funktionshinder att hitta en partner an fér man med
funktionshinder. Kvinnorna betraktas i &nnu hdgre grad som beroende och 6émkansvarda
an ménnen (Hanna & Rogovsky, 1986, refererad i Asch & Fine, 1988), vilket kan ligga
till grund for varfor vi inte i forsta hand betraktar en kvinna med funktionshinder som
en potentiell partner. Kanske kan det ocksa handla om att manga man vill ha kvinnor
som ar omhandertagande och att man inte tror att kvinnor med funktionshinder kan leva
upp till den rollen.

Konfliktomraden och beslutsutrymme
Ungdomarna uppger att de ar relativt nojda med hur mycket de far vara med och

bestdmma om hemma. Trots det framkommer det omraden som det uppstar konflikter
kring. Flera berattar att foraldrarna har synpunkter pa ungdomarnas utseende. Det kan
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galla kladsel eller hur man sminkar sig. Manga av ungdomarna handlar numera klader
pa egen hand eller med kompisar, men en del handlar klader tillsammans med foraldrar.
Det forekommer ocksa att fordldrarna sjalva gor kladinkopen. Nagon skulle vilja folja
med foréldrarna och handla klader eftersom det ar lattare att se vad som finns, medan
ytterligare nagon ar néjd med att slippa kladinkopen. Att man inte langre ar néjd med
klader som foraldrarna har kopt kan skapa konflikter, berattar en tonaring som vid nagot
tillfalle rensade ut en massa klader ur sin garderob.

Flera av flickorna sager att deras foraldrar ofta har synpunkter pa hur de sminkar sig. En
flicka far kommentarer om att hon sminkar sig for mycket. Andra foraldrar ger sina
dottrar med synskada tips om hur de kan sminka sig lite mer eller finare. Att foréldrar
kommer med synpunkter kan kannas jobbigt och gor att man blir sur, &ven om man i
slutdndan anda bestammer sjalv. Det kan emellertid vara bra att fa tips och smakrad om
man kanner sig osaker, men da vill man sjalv be om raden.

Att inte forsta varfor man maste gora saker kan ocksa kannas jobbigt. En tonaring kan
inte forsta varfor foraldern tjatar om att ungdomen ska tvétta sig och tycker att det &ar en
sak man borde fa bestamma om sjalv. Men dven om man forstar varfor man inte far
bestamma vissa saker sjalv sa kan det uppsta oenighet kring saddana omraden. Ett
exempel ar en ungdom med kognitiva svarigheter som forstar varfor man maste skota
sovtiderna och darfor tycker det ar bra med regler for ndr man ska ldgga sig. Trots detta
brukar tonaringen anda forsoka strunta i de reglerna.

Det egna rummet kan ocksa skapa konflikter. Att foraldrarna lagger sig i hur man ska ha
det pa sitt rum och gar in och stadar utan att man bett om hjalp, kanns for en ungdom
som mycket krankande. Det kan for en tondring med synskada dessutom innebara att
man sjélv inte hittar saker i sitt rum. En tonaring med kognitivt funktionshinder skulle
vilja ha ratt att bestamma att ingen fick komma in pa rummet utan tillatelse.

En annan sak som man kan bli arg pa ar regler for hur lange man far sitta vid datorn.
Séadana regler staller till problem om man ska spela spel mot en kompis och maste
avbryta nar man precis har kommit igang. Att bli tvungen att dka pa aktiviteter som man
sjalv inte har valt kan ocksa leda till stora dispyter, berattar en ungdom vars foralder
bestamde om vistelse pa korttidshem en helg i manaden. En annan tonaring uttrycker
sin besvikelse over att inte fa aka pa skolresa med sin klass och forstar inte varfor
foraldrarna bestdamde att han/hon inte fick folja med.

Viljan att klara sig pa egen hand kan gora att det blir konflikter om foraldrarna anser att
man inte klarar sig och darfor vill hjalpa. Ibland kan det ocksa vara sa att viljan att klara
sig sjalv ar sa stark att man vagrar ta emot hjalp av foraldrarna, trots att man egentligen
vill ha hjalp. Innerst inne hoppas da tonaringen att foraldrarna ska "vinna” konflikten sa
att man far hjalpen.

Flertalet foréldrar tror att deras ungdomar skulle vilja bestdamma mer. Nér det galler
konfliktomraden finns det forutom vanliga omraden som TV-tittande och pengar, dven
konfliktomraden som mera handlar om ungdomens formaga att skéta sig sjalv. Det kan
vara svart att lata bli att lagga sig i hur det ska vara pa tonaringens rum, trots att man
forstar att ungdomen vill ha sina granser. En foralder till en ungdom med rérelsehinder
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forstar att tonaringen upplever att den personliga integritetsgransen overtrads vid
paminnelser om att hygienen maste skotas, och att det darfor uppstar konflikter.

Konflikter kan ocksa uppkomma nar ungdomen tycker sig vara i stand att ta sig till
platser sjalv, medan foraldrarna anser att tonaringen behover hjalp. Ofta slutar sadana
diskussioner med att ungdomen aker sjéalv och foraldrarna sitter hemma och ar oroliga.
En annan ungdom markerar sin sjalvstandighet genom att numera helt enkelt bara tala
om att fardtjanst &r bestalld till en viss plats, utan att diskutera saken med foréldern
forst. Vid sadana tillfallen &r det bara for foraldern att acceptera ungdomens 6nskan om
att klara sig mer och mer pa egen hand.

Onskan om att vara som vem som helst kan géra att man inte vill bli forknippad med
andra som har funktionshinder. Om man tvingas till detta kan konflikter uppsta. En
foralder till en ungdom med kognitivt funktionshinder berattar hur svart det ar att
forklara varfor tonaringen maste ga pa sarfritids, nar de jamnariga kompisarna gar hem
eller till centrum efter skolan.

Nér det galler utseende &r flera foraldrar till flickor, oavsett funktionshinder, oroliga for
att dottrarna ska sminka sig utmanande och att de darmed ska utsatta sig for risker. Det
kan vara svart att pa ett bra satt forklara varfor man inte vill att ungdomen ska sminka
sig sa mycket. Huruvida ungdomen ska fa pierca eller tatuera sig ar nagot foraldrar vill
bestamma om. Ett par foraldrar vill ocksa vara med och bestaimma hur ungdomarna klar
sig. De tvivlar pa att ungdomarna sjalva ar kapabla att kla sig pa ett for arstiden lampligt
satt, men ar ocksa radda att fargkombinationerna blir vél idgonfallande om ungdomen
bestammer sjélv. En annan fordlder séger att ungdomen &r totalt ointresserad av
utseende och att foraldern darfor har bestdmt allt. Denna ungdom bérjar nu komma med
egna asikter om utseendet, vilket foraldern valkomnar —dven om det &r svart att lata bli
att ha synpunkter.

Det finns olika satt att fatta beslut hemma hos de intervjuade ungdomarna. | flera
familjer bestdammer man tillsammans, till exempel om tider. Ofta slutar dessa
forhandlingar med en kompromiss. En ungdom med kognitivt funktionshinder beréttar
att ett bra satt att fa foraldrarna att g med pa en senare tid for hemkomst, &r att forst
ringa till kompisarna och fraga nar de ska vara hemma.

Bland ungdomarna med rorelsehinder finns de som berattar att fordldrarna ar sa bra pa
att argumentera att man gar med pa det de séger, trots att man till en borjan tyckte det
var helt fel. De menar att om foraldern kan argumentera for sin sak sa kan det fa en att
andra asikt och till slut halla med. En tonaring med kognitiva svarigheter sager att
foralderns dvertalningsformaga leder till att foraldern alltid far sista ordet.

Hon forsoker... och hon har ju en bra san dar évertygningsformaga, hon far mig att tycka
det ar en bra deal, nat som jag egentligen tycker ar daligt. /.../ Det ar ingen idé att gréla,
hon har liksom alltid sett till att fa sista ordet, hur man an forsoker. Det & omojligt att
vinna. /.../ Jag tjatar inte heller, det ar ocksa samma anledning, hon ger aldrig efter.

Att det inte ar nagon idé att grala med foraldrarna, upplever flera av ungdomarna med
kognitiva svarigheter. Foraldrarna bestammer andd. Nagon har forsokt att strunta i
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foralderns uppmaningar, men nar denne blir sur kdnner man sig tvingad att lyda. En
annan tonaring verkar helt uppgiven och konstaterar helt enkelt att foraldrarna ar sadana
som man inte tjatar pa.

Det finns ocksa exempel pa ungdomar som har foraldrar som gar med pa det mesta och
dar det alltsa inte behdvs nagon forhandling alls. Ibland nar tonaringen far bestamma
sjalv kan det leda till ovantade och oonskade konsekvenser. Men som ung vill man lara
av sina egna misstag, sa det ar anda bra att fa bestamma sjalv, menar en tonaring med
synskada. De ungdomar som bor pa annan ort under veckorna, bestammer allt sjalva
och tycker att det fungerar bra. Det hander dock att skolarbetet blir lite eftersatt pa
grund av att man gar och lagger sig valdigt sent.

Enligt foraldrarna fattas besluten i de flesta familjer efter diskussioner och
forhandlingar. Ibland kraver foraldrarna motprestationer, for att fa pengar maste
ungdomen till exempel utféra nagot hushallsarbete. Hur man ser pa ungdomens dnskan
att fa vara med och bestamma varierar. En foralder sager att det ar stimulerande att
ungdomen kan argumentera. Att veta hur man ska stélla sig till ungdomens 6nskan om
att fa bjuda nagot aldre kamrater pa alkoholhaltlga drycker, ar inte helt okomplicerat.
Aven om man egentligen tycker det ar fel sd kan det hinda att man efter atskilligt
forhandlande ger med sig. En foralder till en ungdom med kognitiva svarigheter, sager
att ungdomen sallan lyssnar pa rationella argument och att man av det skalet ibland far
ge med sig, trots att man vet att det kommer att fa negativa konsekvenser senare. Om
ungdomen vid ett tillfalle tillats bestamma tid for sénggaende, vill ungdomen garna gora
detta aven i fortsattningen. Foljden av att lata ungdomen fa bestamma blir att
dygnsrytmen rubbas och ungdomen blir trétt. En annan forélder beskriver att det oftast
ar tonaringen som far ge sig vid diskussionerna.

| ett par av familjerna bestammer ungdomarna numera det mesta sjalva. De ar s pass
mogna att de kan ta ansvar for tider, pengar och léxl4sning. Aven om man som foralder
kommer med asikter om nar laxor bor goras, ar det inget som ungdomen tar nagon notis
om langre. Andra foraldrar bestammer allting. Nar man ar foralder till en tonaring med
kognitivt funktionshinder, kan det vara sa att man tanker att han/hon nog inte har nagot
storre behov av att fa bestamma. Féraldern beskriver det som ett slags samforstand -
ungdomen foreslar inte saker som denne vet att foraldern kommer att séga nej till.

/...] Alltsa hon &r sa van ocksa att jag styr sa att liksom, det ar inga kontroverser, sa hon
sdger inte helt plotsligt mamma jag sticker till city” for hon vet ju det att det funkar ju
inte, det kanske skulle funka men hon vet vél att liksom det skulle inte jag tillata sa det ar
val nagot sadant dar samforstand antagligen, att det dar sager inte jag for det vet jag att
det sdger mamma nej till.

Nar tonaringen nagon gang namner egna onskningar uppstar heller inga konflikter och
darfor ar det latt att sdga nej. Foraldern funderar dock pa om det kanske borjar bli dags
att lata ungdomen fa igenom vissa av sina 6nskemal. Ungdomens 6nskemal handlar i
det har fallet om att fa utvidga sitt utrymme utanfér hemmet - aka pa kollo eller komma
hem en timme senare.
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Reflektion

Overlag &r vart intryck att konflikterna hemma hos den studerade gruppen av ungdomar
ar anmarkningsvart fa. Ungdomarna ar, oavsett funktionshinder, néjda och uttrycker att
foraldrarna kommer med bra argument om oenighet uppstar. Detta liknar Anderson och
Clarkes (1982) resultat dar ungdomar med rorelsehinder hade betydligt farre gral med
sina foraldrar och uttryckte mer acceptans gentemot foraldrarnas regler och normer én
ungdomar utan funktionshinder. Ungdomarna i Skars (2003) studie uttryckte en radsla
for att hamna i konflikt med sina fordldrar om de inte visade sin uppskattning 6ver den
hjalp de fick. Eventuellt skulle en sadan outtalad radsla aven kunna finnas hos
ungdomarna i denna undersokning.

I den man konflikter anda forekommer visar resultaten, precis som tidigare forskning,
att konflikter uppstar kring vardagliga ting sasom ordning och tider for sanggaende
(Anderson & Clarke, 1982; Bosma et. al., 1996; Smetana & Asquith, 1994). Framfor
allt &r det tider for sanggaende som ger upphov till konflikter, precis som i Anderson
och Clarkes (1982) undersokning. Det faktum att tider fér hemkomst inte tas upp som
en anledning till konflikt, kan ha att géra med att ungdomar med funktionshinder inte
vistas utanfér hemmet i lika hdg grad som ungdomar utan funktionshinder, vilket &ven
Anderson och Clarke diskuterar.

Likasa uppstar konflikter kring sadant som brukar raknas till den personliga doménen
sasom klader, utseende och hygien, vilket 6verensstammer med tidigare forskning som
gjorts om ungdomar utan funktionshinder (Bosma et al., 1996; Smetana & Asquith,
1994). Ytterligt fa undersokningar kring beslutsfattande har inkluderat ungdomar med
funktionshinder, men en undersokning dar ungdomar med rorelsehinder deltog, visade
att konflikter kring den personliga doménen inte var vanligt forekommande (Anderson
& Clarke, 1982). Foreliggande undersokning ger saledes inte samma bild. Det star klart
att en stor del av ungdomarna sjélva vill bestdmma om utseende och hur hygienen ska
skotas. Det faktum att resultaten inte Overensstimmer med tidigare forskning nér det
galler att varna om den personliga domanen maste ses som positivt.

Vidare framkommer att det egna rummet kan vara en kalla till konflikt och frustration,
nagot som inte framkommit i annan forskning. Ungdomarna tycks betrakta det egna
rummet som en del av den personliga doménen, vilket skulle férklara den frustration
som flera ger uttryck for i detta &mne. En annan mojlig forklaring ar att ungdomarnas
privata sfar ar forhallandevis begransad, varfor det egna rummet far en helt annan
betydelse &n for andra ungdomar. Om man tillbringar mycket tid i hemmet, kommer ens
privata sfar i huvudsak att utgéras av det egna rummet. Det dr dar man kan dra sig
tillbaka, stdnga in sig och vara utan foréldrar. Detsamma géller kamratkontakter som
sker via datorn, som ocksa tas upp som ett konfliktomrade. Kamratkontakt &r som redan
namnts ett satt att utoka sin privata sfar. Har man begransat kamratumgange eller fa
aktiviteter att agna sig at pa sin fritid, kan umgange med kamrater via datorn fylla detta
tomrum och ge tonaringen tillfalle att utdka sin privata sfar.

En anledning till konflikt som tas upp i var undersokning ar da foraldrarna bestamt att
ungdomarna ska vistas pa korttidshem eller sarfritids. Vernberg (1990) menar att manga
tonaringar, till skillnad fran yngre barn som &r mer flexibla och mindre osékra, tycker
det kanns pinsamt och obehagligt att ga in i befintliga grupper (refererad i Coleman &
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Hendry, 1999). Coleman och Hendry (1999) menar vidare att det faktum att alla grupper
har olika normer och kraver olika roller, kan gora att det kanns svart for vissa tonaringar
att komma in som ny i en grupp, vars medlemmar sedan lange &r bekanta med normer
och rollférvantningar. Kanske ar det darfor lattare att introducera umgénge med andra
som har funktionshinder innan barnet blir tonaring?

Nar det galler hur beslutsfattandet gar till s framkommer att tider ar nagot man till stor
del forhandlar om. Detta 6verensstammer med forskning (FoU 2005:8) som visar att
drygt fyra av tio grundskolefamiljer i Stockholm gemensamt bestammer vilken tid
ungdomarna ska vara hemma pa kvallarna. Samma undersokning visar att ungdomar
med stigande alder far bestamma allt mer om tider for hemkomst. Mer an hélften av
gymnasieeleverna bestammer sjalva nar de ska komma hem pa helgkvéllarna. |
foreliggande undersokning tycks aldern inte vara avgoérande for hur mycket man har att
séga till om nér det galler tider. De ungdomar som bor borta i veckorna bestimmer
sjdlva om det mesta, sa dven tider, oavsett alder. Flera av gymnasieungdomarna har
aven de stort beslutsutrymme i de flesta fragor, men det finns dven exempel pa
ungdomar i sena tonaren som inte har nagot inflytande alls, inte heller vad géller tider.
De tondringar i undersokningen som har minst att saga till om har Kkognitiva
funktionshinder, men det finns &ven yngre ungdomar med samma funktionshinder som
har mer inflytande.

Det faktum att nagra foraldrar upplever att tondringen inte har nagot behov av att
bestdmma ar vart att notera. Ocksa vi fick en motstridig bild - &ven om ungdomarna
sade sig vara nojda med sitt beslutsutrymme visade narmare utfragning att det fanns ett
missnoje. Flera tonaringar skulle vilja ha mer att séga till om, men kanner sig rent av
uppgivna. Kan det forhalla sig sa att tonaringen inte riktigt vet hur han/hon ska géra for
att uttrycka egen asikt/vilja i relation till foraldern? Detta ar sarskilt sannolikt i de fall da
det ror sig om ungdomar med kognitiva funktionshinder. Om man inte vet hur man ska
gora for att markera sin vilja, kan man heller inte framhdarda utan ger i stéllet med sig.
Foraldern tolkar detta som att tonaringen ar Gverens med fordldern eller atminstone
accepterar dennes beslut. Det ar darfor forstaeligt om foraldern upplever att ungdomen
inte har nagot behov av att bestamma. Att fa delta i beslutsfattande &r dock viktigt for
sjalvkanslan och utvecklar den sociala formagan (Baumrind, 1991). Det &r ocksa ett
viktigt steg mot vuxenlivet eftersom det handlar om att uppna mer jamlikhet i relation
till foraldrarna (Smetana, 1988; Smetana & Asquith, 1994). En forutsattning for att
tonaringen ska kunna ta detta steg ar att foraldrarna emellanat ar beredda att ta ett steg
tillbaka eller att de aktivt inkluderar tonaringen i beslutsprocesser. Risken att drabbas av
att professionella och andra fattar beslut i ungdomarnas stélle, vilket ungdomarna i
Barrons (1997) undersokning hade erfarenhet av, torde annars oka.

De tonaringar som upplever sig ha stort beslutsutrymme ar nojda med detta. De medger
att deras beslut ibland leder till mindre positiva konsekvenser, men anser att det &nda &r
viktigt att fa bestamma sjalv. Detta diskuteras dven av Coleman och Hendry (1999)
samt Aronson (1999), som hdvdar att man lar béast av egen erfarenhet och
experimenterande.
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Relationen

De allra flesta ungdomar ar n6jda med hur relationen till foraldrarna ser ut. Hur en bra
relation ska vara har man dock lite olika asikter om. En bra relation kan vara en relation
dar man kan prata om allt och inte behéver dolja nagonting. I en bra relation kan man ta
upp problem som inte gar att l6sa pa egen hand och fa foraldrarnas stod. Foraldrar som
ocksa anses bra ar de som uppmuntrar ungdomen att fysiskt trdna och stottar
honom/henne pa olika sétt.

Relationen beskrivs av flera ungdomar som véldigt nara och vissa umgas mycket med
sina foraldrar.

Ja vi star varandra valdigt nara, vi pratar valdigt mycket om...sa att jag brukar prata med
mamma om sant som kanske inte...ja vissa pratar ju. Vissa foredrar ju att prata med
kompisar om saker istallet for foraldrar sa har och har en massa hemligheter for
foraldrarna sa har. Men det har inte jag utan jag pratar med mamma om néastan allting. Sa
vi star varandra valdigt nara. Sa att vi umgas ju valdigt mycket, har hemma och sa.

I ndgot fall ser man sin fordlder som en van. Aven om det kanns bra vill tondringen nu
att foraldern ska skaffa sig andra vanner. Ungdomen vill inte att foraldern ska bli ensam
den dag det &r dags att flytta hemifran och forsoker darfor hjalpa foraldern att ateruppta
bekantskapen med gamla vénner. Foraldern har forlorat kontakten med sina vanner
eftersom omsorgen om ungdomen har tagit s mycket tid.

Negativa sidor hos foréldrarna som beskrivs &r att de inte lyssnar. Det kan vara saker
som har hént i skolan, som man behdver hjélp av foréldrarna for att kunna reda ut. Att
kdnna att man da inte blir tagen pa allvar upplevs som valdigt frustrerande. Att ha
foraldrar som det inte gar att grala med kan ocksa vara jobbigt. | synnerhet om man &r
oense med dem om viktiga saker, som till exempel vad man vill anvanda sin fritid till.
Hoga krav kan ocksa upplevas som nagot som paverkar relationen i negativ riktning.
Att fordldern krdaver att man ska klara av i princip vad som helst, trots ett
funktionshinder, kan gora att man véljer att inte vara sa mycket hos den foraldern.
Ytterligare nagon foralder har stallt hogre krav pa ungdomen med funktionshinder an pa
syskon utan funktionshinder. Kraven har framférallt géllt skolprestationer, men har
minskat ju aldre ungdomen blivit. Kanske med tanke pa att foraldrarna ser att det gar
bra anda.

En bra relation kan ocksa paverkas negativt av beroende. Det &ar jobbigt att vara
beroende av sina foraldrar och det medfor slitningar och brak.

Den [relationen] ar vél anda bra fast jag vet inte, den kan dnda va... jag dr ju anda ratt
beroende av dem ju/.../ Det kan va ratt jobbigt, jag kan bli véldigt arg, manga ganger.
Men jag tycker anda att den ar bra pa det stora hela egentligen./.../ Ratt mycket brak och
sa dar i perioder nér jag har matt daligt och sa, det har det varit.

Att foréldrar inte respekterar ungdomens granser och inte ens ber om ursakt efter att
granserna Overtratts, ar nagot annat som gor att en i grunden bra relation kdnns mindre
bra.
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Nar man &r tonaring kan det upplevas som irriterande att foraldrar oroar sig nar man vill
ga ut och gora saker pa egen hand. Man vill inte langre att foraldrarna ska folja med till
olika platser. Det kanns pinsamt. Om de &anda gor det sa vill man att de snabbt ska
avlagsna sig, innan ndgon ser. Sarskilt pinsamt &r det om man ska traffa manniskor som
man inte kanner sa val.

Nar relationen till foraldrarna forandras kan detta markas pa olika satt. En tonaring med
kognitivt funktionshinder beskriver det som att det har blivit mera jamvikt sedan man
oftare borjade umgas med kompisar. Tonaringen tycker att det &r bra och tror att
foraldern tidigare, da ungdomen inte hade s&@ manga kompisar, ansag att de umgicks lite
val mycket. Idag umgas tonaringen nastan lika mycket med kompisar som med
foraldern. Nar man reser bort och mérker att foraldern har mer separationsangest 4n man
sjalv, ligger det vidare néra till hands att dra slutsatsen att foraldern har blivit mer
beroende an man sjalv. Ytterligare ett tecken pa att relationen forandras kan vara att
trakiga saker sasom kladinkop, helt pl6tsligt kan bli roliga bara man slipper gora dem
tillsammans med foréldrarna.

Nar man bor pd annan ort och endast traffar sina foraldrar sporadiskt forandras
relationen radikalt. Man relaterar till varandra som vuxna nar man tréffas och det k&nns
bra att bara kunna vara, ata middag ihop och umgas.

Foraldrarna upplever ofta relationen som préaglad av beroendet. Nar man hela tiden
maste ga 6ver ungdomens integritetsgrans och hjélpa till med personlig hygien, skapas
en valdigt nara och speciell relation. Nagon foralder beskriver relationen som en
navelstrang som aldrig klipps av. Ar man dessutom ensamstdende blir relationen
extremt ndra och ungdomen kan betraktas som utlamnad &t foraldern.

Som foralder till en ungdom med fysiskt funktionshinder, ar det latt att kdnna att rollen
som vardare dverskuggar en vanlig foralder — tonaring relation. Det kénns inte bra att sa
stor del av tiden man har tillsammans ska ga at till tjat om funktionshinderrelaterade
saker eller till hjalp av olika slag. Att mot sin vilja tvingas bli omhandertagande och
overbeskyddande kanns inte heller bra. Tonaringen blir trott pa tjatet om att vara
forsiktig och relationen paverkas. Flera foraldrar berattar om hur relationen forsamras
nar ungdomarna inte vill ha den hjalp som foraldrarna erbjuder. En tonaring har upplevt
att foraldern tagit 6ver for mycket, vilket resulterat i stora motsattningar. N&r foréldern i
stallet har tagit ett steg tillbaka och forsoker lata bli att lagga sig i ungdomens liv sa
mycket, har relationen aterigen blivit battre. Tonaringen far idag fraga efter hjalp och
sjalv bestamma hur hjélpen ska ges.

Ungdomar med vissa kognitiva funktionshinder kan pendla mellan att vara pa barn-
respektive ungdomsniva. Det kan gora det svart att veta hur man ska kommunicera med
sin tonaring. Ungdomar med kognitiva funktionshinder kan krava mycket narkontakt.
Dessa tonaringar soker ocksa kontakt med sina foraldrar genom att ringa. Man vill ha
koll pa var foraldern ar eller man vill frdga om saker som féraldern kan uppleva som
bagatellartade. Kan jag dta den har? Far jag gora det har? Bundenheten blir stor och
barnets beroende kanns som en belastning. Nar tonaringen tillbringar mer och mer tid
utanfér hemmet kanns det darfor skont. Man far lite lugn och ro.
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Aven om man upplever att man har en bra relation, med utbyte av varandras olikheter,
kan det kdnnas som om man sliter extra pa varandra pa grund av funktionshindret.
Ungdomen kan emellanat kdnnas som en belastning och man far daligt samvete for att
man kanner sa. Det upplevs som forbjudet att bli trétt och irriterad pa ndgon som har ett
funktionshinder. En tonaring ar inte heller alltid lika latt att tycka om som ett mindre
barn - det &r mycket protester och man kommer inte 6verens lika latt med en tonaring.
Man upplever ocksa att ungdomen sjalv ibland kanner sig som en belastning och man
kan méarka hur han/hon forsoker kompensera detta genom att verka glad och nojd eller
ge foraldern mycket bekraftelse.

Flera av foréldrarna lagger marke till att relationen nu forandras. En foralder till en
ungdom med kognitivt funktionshinder har noterat att ungdomen soker mindre
narkontakt. Fordldern tror att tonaringen har borjat tycka att det ar lite for mycket av
foraldrakontakt och att den forandringen hanger samman med att tonaringen skaffat
partner. Om ungdomen far en kram eller puss av féraldern, paminner han/hon foraldern
om sin partner. Samtidigt som det &r positivt kan det ocksa kannas svart att se att man
snart maste slappa taget. Foraldern hoppas att det ska dréja innan ungdomen flyttar
hemifran och anmarker att man sjalv nog ar den som &r mest beroende. Ytterligare en
foralder beréttar hur relationen till ungdomen foréndras nér en partner kommer in i
bilden. Tonaringen tillbringar mycket av sin tid med partnern och foraldern far
darigenom inte samma insyn i ungdomens liv. Aven utdkade kompiskontakter kan gora
att man upplever att tonaringen kommer langre och langre ifran en for varje dag. Man
far inte langre nagra fortroenden - ungdomen har nu andra att ge sina fortroenden till.

Vidare ar det mycket positivt att ungdomen borjar vilja gora saker pa egen hand, som
man tidigare gjorde tillsammans. En sadan sak kan vara att shoppa. Resa tillsammans ar
nagot man helst inte gor langre. Det &r inte roligt, varken for ungdomen eller for
foraldern. Att man som foralder inte langre anses vara allvetande, blir tydligt nér
ungdomen numera ifragasatter det foraldern sager. Tonaringen tar reda pa om det som
sagts verkligen stammer och litar inte kompromisslost pa foraldern. Att relationen
forandrats marks ocksa genom att ungdomen numera informerar féraldern om vad som
ar pa gang, istallet for att fraga om lov.

Aven om relationen har borjat forandras kan sjukdomsperioder gora att den &terigen blir
mer intensiv och aterfar karaktaren av en omvardnadsrelation. Relationer som praglas
av omfattande behov av hjalp och omvardnad kan bli s intima och néra att det kan
upplevas som oerhort svart att sldppa taget, sager en foralder till en tondring med
rorelsehinder.

Reflektion

Manga av ungdomarna uppger att de har en mycket nara relation till sina foréaldrar,
vilket uppskattas av de flesta. En ungdom anvénder sig av vi-form nar denne beskriver
hur han/hon skulle vilja utveckla sin sjalvstandighet, ett fenomen som &ven andra
forskare noterat (Barron, 1997). Detta antyder en extremt nadra relation. Det finns
ytterligare forskning som visar pa nara relationer mellan foraldrar och barn/ungdomar
med olika funktionshinder (t ex Read, 2000). I annan forskning ges en motségande bild
av relationen till foréldrarna (Sk&r, 2003). Relationerna beskrivs ofta som néra och
Omsesidiga, samtidigt som de i andra avseenden beskrivs varken som néra eller
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omsesidiga. Den senare beskrivningen berodde pa att ungdomarna med rorelsehinder
kande sig 6vervakade. Aven om majoriteten av ungdomarna var ndjda med den hjalp de
fick av foraldrarna, upplevde de att hjalpen ledde till en ojamlik relation (ibid.). Ett par
ungdomar i foreliggande studie tar upp beroendet som jobbigt och nagot som péaverkar
relationen i negativ riktning.

Att vara forélder till barn med funktionshinder kan innebdra en stor arbetsborda. Det
kan handla om tillsyn, fysisk eller mental traning samt kontakter med
sjukvardsinrattningar och myndigheter (Andersson & Lawenius, 1996). Manga foraldrar
ger en bild av hur slitsamt det kan kannas att stdndigt vara tillgdnglig och hur
ungdomens beroende paverkar relationen negativt. Méller och Nyman (2003) beskriver
hur foraldrar till barn med funktionshinder latt utvecklar dubbla roller — bade en vanlig
foraldraroll och en omvardnadsroll, aspekter som kan komma i konflikt med varandra.
Forfattarna tar &ven upp svarigheten att reglera narhet och distans utifran barnets fysiska
behov av hjalp och utifran det emotionella behovet av utékat livsrum (ibid.). Med tanke
pa sadana svarigheter &r det viktigt att man far tillgang till assistans och annat stod.
Detta inte minst utifran foralderns behov av distans och dennes onskan om en
aldersadekvat relation till sitt barn. Den fysiska och mentala narhet som ett
funktionshinder kan krava, ar adekvat under barnaaren, men inte under tonaren.

De allra flesta foraldrar och ungdomar tycks énska en omdefiniering av relationen. |
undersokningsgruppen finns exempel pa relationer som har forandrats drastiskt, andra
dar forandringen har kommit en bit pa vag samt sadana dar en omdefiniering precis har
inletts. Till viss del kan man se att aldern spelar in - bland de yngre tonaringarna
aterfinns relationer dar man bara kan se en liten forandring. Sadana relationer
forekommer dock &ven bland ungdomar i Ovre tonaren. Det finns anledning att
misstanka att vissa av de relationer som utifran tonaringens alder borde ha kommit
langre i forandringsprocessen &n vad som ar fallet, i hogre grad préaglas av 6verbeskydd
i nagon form.

Metoddiskussion

Eftersom syftet med studien var att uppna en djupare forstaelse av informanternas
upplevelser, var den kvalitativa metoden ett givet metodval. Intervjuer var ocksa en for
andamalet val lampad datainsamlingsmetod, men det skulle ha varit en fordel om vi
kunnat traffa informanterna vid tva tillfallen i stallet for det enda tillfalle som den snava
tidsramen tillat. Dels gick en del av intervjutiden at till relationsskapande och i de fall
informanterna hade kognitiva svarigheter, tog det ocksa en del tid att komma underfund
med hur fragorna skulle formuleras pa basta satt. Intervjufragorna var mycket konkreta
till sin natur, men anda fick vi i ett par fall gora stora avsteg fran intervjuguiden for att
mota informanten. Tidsatgangen for att ticka de omraden vi ville belysa blev ocksa
storre an vi hade forvantat oss. Detta fick till foljd att mojliga foljdfragor inte alltid
stélldes. Istéllet valde vi att inom den tidsram vi hade till forfogande férséka hinna med
samtliga frageomraden. Vissa amnen, till exempel sex och alkohol, undersoktes inte
tillrackligt val. Overhuvudtaget skulle mer tid tillsammans med informanterna ha
kunnat ge mer data och ytterligare fordjupad forstaelse.
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Rekryteringsforfarandet kan, i de fall dar informanterna sjélva kontaktade oss eller nér
namngivna personer rekommenderades av handikappforbund, ha medfért en risk for att
resultaten blivit paverkade. Eventuellt har dessa personer ett engagemang som innebar
att de kom med ett sarskilt budskap som de ville férmedla. Vi traffade dock &ven
informanter som inte trodde sig ha s mycket att bidra med, men som &nda gick med pa
att delta. Detta faktum hoppas vi har uppvagt den ovannamnda risken.

Under rekryteringsfasen mottes vi av synpunkter fran handikappforbund och
habilitering pa vald aldersgrupp. Man trodde att det kunde bli svart att fa fragorna
besvarade, antingen pa grund av att de var for svara — man menade da att ungdomar
med funktionshinder &r senare i utvecklingen, eller for att ungdomarna inte skulle vilja
vara 6ppna med sina problem. Nackdelarna med att gora en retrospektiv undersokning
ar avsevarda och var uppfattning ar att de problem som befarades inte alls uppstod. Att
vi fick en aldersmassig spridning inom gruppen visade sig vara bra, eftersom alder
kanske kan ses som den mest avgorande faktorn for hur langt man har kommit i en
omdefinieringsprocess. Vi hade daremot gérna sett att fler pappor hade velat delta i var
undersokning. Kanske skulle det ha kunnat tillfora ytterligare aspekter.

Valet av en deskriptiv, icke-tolkande analysmetod gjorde att vi kunde forhalla oss 6ppna
till de data som erholls. Vi var dessutom mycket forsiktiga med att ta bort data som pa
nagot satt kunde relateras till syftet. Forst sedan resultaten sammanstéllts formulerades
de fardiga fragestallningarna. Vi anser darfor att den empiriska forankringen ar god
(Langemar, 2005). En mojlig konsekvens av det faktum att vi inte valde att tolka
informanternas svar, ar att den som har velat délja svarigheter har kunnat gora det. Vi
har dock ingen anledning att misstanka att detta har varit nagot vanligt forekommande
problem i denna undersokning.

Né&r det handlar om hur vél data svarar mot undersékningens syfte, ar vi medvetna om
att det mycket val kan finnas andra aspekter som paverkar en forandring eller
omdefiniering av relationen mellan tonaring och foralder an de vi valde att undersoka.
Vi valde just de har omradena eftersom det finns gott empiriskt stod for varje omrades
paverkan pa relationen mellan tondring och foralder. Nar det galler
sjalvstandighet/beroende kan vi dock konstatera att det var en brist att vi inte hade
specifika fragor om eventuellt Gverbeskydd med i intervjuguiden. Detta gjorde att vi
saknade mdjlighet att fa en tillrackligt heltackande bild av forekomst och upplevelse av
sadana foraldrabeteenden. Bakomliggande faktorer, alltsa faktorer som kan paverka de
omraden som vi undersokt, skulle kunna vara sadant som klasstillnérighet och etniskt
ursprung. Sadana faktorer har vi inte tagit hansyn till i var undersokning. Det faktum att
sd manga olika omraden undersoktes parallellt, anser vi har gett en bredd som inte kan
uppnas pa samma satt i undersokningar dar man fokuserar pa nagot enstaka omrade. Sa
har i efterhand kan vi dock konstatera att den breda deskriptiva ansatsen hade den
nackdelen att bredden astadkoms pa bekostnad av djup. For den som vill soka djupare
forstaelse av nagot av de fenomen som var undersokning har givit finns goda
forutsattningar for detta utifran resultaten.

Vara personliga erfarenheter som tonarsforalder respektive synskadad, har sakert
paverkat oss i vara moten med informanterna. Det kan till exempel ha intraffat att vi
ibland inte kommit med foljdfragor, eftersom vi utifran var egen erfarenhet trott oss
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forsta vad informanterna velat formedla. Det kan ocksa ha uppstatt samforstand kring
vissa omraden som bidragit till att vi inte kunnat forhalla oss objektivt. Emellertid &r vi
overtygade om att det inifranperspektiv som ett funktionshinder medfér, dven har
gagnat oss i motet med informanterna, sarskilt nar det galler tonaringarna sjalva. Vi har
inte blivit betraktade som om vi kommit fran en frimmande akademisk varld for att
undersoka nagot obekant fenomen. Istallet har vi forutsatts tillnéra den varld vi
undersoker, vilket vi tror beror pa att samtliga informanter kant till att den ena av oss
har ett funktionshinder. Kanske har de darfor utgatt fran att den av oss som saknar ett
funktionshinder ocksa har ett inifranperspektiv. I de fall da vi tankt att funktionshindret
skulle kunna forsvara kontakten med informanter, har dock den icke funktionshindrade
undersokningsledaren genomfort intervjun.

Sammanfattande diskussion

Tidigare forskning i detta amne har i huvudsak latit experter och foraldrar gora sina
roster horda, varfor en viktig avsikt med denna studie har varit att foretradesvis utga
fran ungdomarnas perspektiv. Detta kan komma att bli &n mer tydligt i denna
slutdiskussion, dar ungdomarnas ratt till utdkat livsrum och sjalvbestaimmande star i
centrum. Av det skalet innehaller framstallningen en del konkreta forslag till atgarder
som fordldrar och andra kan vidta for att underldtta ungdomarnas vuxenblivande.
Forslagen kan forhoppningsvis ocksa vara till hjalp for foraldrarna sjalva, som i manga
situationer kanner sig osakra pa hur de ska forhalla sig till ungdomens stravan efter okat
oberoende och inflytande.

Resultaten visar att ungdomarna forutsatter att relationen till foraldrarna ska forandras.
Detta framgar tydligt nar tonaringarna reflekterar kring framtiden. Utrymmet for
omdefiniering av relationen till foraldrarna varierar dock. Ungdomarna har saledes olika
mojligheter att ga mot en vuxenrelation till sina foraldrar. Relationen forvantas under
tonarstiden bli mer symmetrisk och 6msesidig (Larson et. al., 1996). Samspelet brukar i
allt storre utstrackning ledas av tonaringen (ibid.). | foreliggande studie har hansyn
tagits till varje individs egna forutséttningar till en omdefiniering och den féréndring
som kan noteras har satts i relation till dessa forutsattningar. Hos nagra av ungdomarna
har en genomgripande forédndring av relationen redan &gt rum. Ett par av dessa
ungdomar bor &ven pa annan ort. Andra har goda forutsattningar for en omdefiniering
av relationen, eftersom deras utrymme for forandring inom flera av de viktiga omraden
som tagits upp, ar tdmligen stort. Ater andra har sm& méjligheter att etablera en
vuxenrelation till foraldrarna, eftersom utrymmet inom flertalet omraden &r begransat.

Merparten av fordldrarna stravar efter att ungdomarna ska bli sjélvstandiga. De &r
installda pa att relationen ska férandras och stegvis fa mer och mer av vuxenkaraktar.
Emellertid finns en del hinder i vagen for en omdefiniering av relationen. Hinder som
kan gora att beroendestallningen till foraldrarna bibehalls eller okar, vilket innebar att
den till viss del kan anses vara skapad av samhdlleliga, kulturella, sociala och
individuella faktorer.

Samhalleliga faktorer som tas upp &r otillganglighet i samhéllet, som kan forsvara for
ungdomarna att tillbringa tid utanfér hemmet, samt problem med fardtjanst som medfor
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att foraldrar tvingas fortsatta skjutsa mot sin och ungdomens vilja. Foraldrar som pa
olika satt forsoker fa sina ungdomar mer sjalvstandiga, upplever att de hindras av att det
inte finns nodvandigt vuxenstod att tillga. Ungdomar och foraldrar far ocksa kdmpa mot
myndigheter for att fa hjalpmedel eller annat stod som skulle gora att tonaringarna
Klarar sig mer utan sina foréldrars hjalp.

Ett betydande hinder utgdrs av var kulturs syn pa personer med funktionshinder, som
mer eller mindre finns hos alla oss som samhéllet bestar av. En syn som yttrar sig i
antaganden om att personer med funktionshinder &r skora, hjélpldsa och behover
skyddas. Foraldrars bendgenhet att skydda ungdomarna skulle kunna harréra fran
sadana antaganden, likasa det faktum att ungdomar upplever att livsplaner och egna
initiativ till oberoende diskonfirmeras av experter. Av resultaten framgar ocksa att
ungdomar med fysiska funktionshinder moter infantiliserande attityder bland allménhet,
l&rare och slakt.

Infor denna studie har vi stott pa uppfattningen att ungdomar med funktionshinder &r
sena i utvecklingen. Denna installning har funnits hos saval handikappforbund som
habiliteringspersonal. Vi har fatt intrycket att man anser att funktionshindret ar orsaken
till en sadan forsening. Man kan ifragasatta den oproblematiserade installning som
fortfarande tycks finnas i vart samhélle och som bygger pa antagandet att personer med
funktionshinder, oavsett vilket, &r senare i utvecklingen.

Hur vi manniskor kommunicerar ar av stor betydelse. Under arbetets gang har vi
noterat att det finns en tydlig tendens till generaliserande kring personer med
funktionshinder. Detta kommer till uttryck i ordval, stereotypiseringar och liknande. Ett
sadant generaliserande uttalande &r att ungdomar &r sena. Det generaliseras ocksa kring
olika funktionshinder - uttalanden om hur utvecklingsstorda eller rorelsehindrade ér,
vilka problem de har och s& vidare. Dessa kategoriseringar anknyter i huvudsak till
funktionshindret pa ett eller annat sitt. Den kategorisering som man knappast alls
anvander sig av, ar den som ungdomar utan funktionshinder desto oftare far sig
tilldelade, namligen hur tonaringar ar. Familjens kommunikation paverkas av de
allménna antaganden som vi manniskor har om olika sociala grupper (Williams, 2003).
Tonaringen i familjen &r inte bara en individ utan dven en tonaring, det vill séga
medlem av en viss social grupp. Detsamma galler forstds for tonaringar med
funktionshinder — man &r inte bara en funktionshindrad” utan man ar i minst lika hog
grad en tonaring. En tonaring som har ett funktionshinder.

Att kategoriseringen av dessa ungdomar sker framst utifran funktionshinder och inte
utifran alder, kan illustreras med att manga av vara informanter under intervjuerna
reagerade med kommentarer som “men det dar ar ju inget som ar speciellt for
funktionshindret”. Detta gallde saval foraldrar som ungdomarna sjalva. Var
utgangspunkt var likhet, medan manga av informanterna istéllet tycktes utga fran att vi
var intresserade av skillnader. Av resultaten framgar ocksa att aldersadekvata
beteenden kopplas samman med funktionshindret. Ungdomarna bor stérkas i rollen
som tonaringar, vilket enligt ungdomarna sker pa ett bra sétt i samtalsgrupper sasom
U.N.G.
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Det framkommer ocksa att det finns sociala hinder for en omdefiniering av relationen
till foraldrarna. Kamrat- och karleksrelationer &r exempel pa sddana omraden, som kan
vara svara att paverka bade for tonaringen sjalv och for foraldrarna. Svarigheterna kan
uppkomma till foljd av begransande attityder, men kan ocksa hanga samman med
brister i sociala fardigheter som vissa kognitiva funktionshinder medfor. Oavsett vilken
orsaken till bristfalliga kamratrelationer ar, kanske man som féralder kan hjélpa till att
skapa andra utrymmen for privat sfar. Datorn kan till exempel betraktas som en verklig
tillgang nar det galler att underlatta en omdefiniering av relationen till foraldrarna for de
ungdomar som tillbringar mycket tid pa egen hand i hemmet. Att lata tonaringen
bestamma Over sitt eget rum ar en annan enkel atgard. Social fardighetstraning ar vidare
ett stod som kan 6ka ungdomens formaga att hantera de krav som stélls pa dem i sociala
situationer (Johansson, 1987).

| foreliggande studie finns dven exempel pa individuella faktorer som bidrar till att
beroendestallningen till foraldrarna bibehdlls och en omdefiniering av relationen
forsvaras. Hur stort beslutsutrymme tonaringen ges ar ett sadant exempel. Ett annat &r
hur mycket ansvar tonaringen tilldelas. | studien framkommer att en del foraldrar
avvaktar individens mognad innan de fordelar ansvar och stéller krav. Installningen
forekommer oavsett funktionshinder, det vill séga bade hos foraldrar till ungdomar med
synskada, rorelsehinder och kognitiva funktionshinder. Dessa forédldrar skyddar sina
ungdomar pa olika satt och tycker det &r svart att hantera ungdomens
sjalvstandighetsstravan. Darfor drar vi slutsatsen att det inte alltid &r funktionshindret i
sig som avgor behovet av skydd eller bidrar till férseningar. Overdrivet skydd kan ses
som ett skapat beroende, vilket kan bromsa den utveckling som ar mojlig med ett
specifikt funktionshinder.

Funktionshindret i sig ar inte ndgot som bor avgora hur mycket beslutsutrymme man far
i hemmet. Resultaten visar att relationen mellan tonaring och foralder kan paverkas
negativt om beslutsfattandet i familjen ar odemokratiskt. Tidigare forskning visar ocksa
att foraldrar i sddana familjer kan upplevas som hinder for utvecklandet av
sjalvstandighet (Skar, 2003). Barron (1997) fann bland annat att professionell makt och
Overbeskydd hindrade autonomiutvecklingen for ungdomar med fysiska
funktionshinder. Annan forskning visar att unga vuxna med utvecklingsstérning hindras
fran sjalvbestammande av personal i serviceboende (Olin, 2003). Mo6ller och Nyman
(2003) menar att familj och skola har ett stort ansvar for att ge ungdomar med
utvecklingsstorning tillfalle att 6va valsituationer och fa tonaringarna att engagera sig
for Okad sjalvstandighet. Arbete med sjalvbild, social problemldsning och eget
beslutsfattande i syfte att forbereda vuxenansvar, eget boende, sysselsattning och
delaktighet i samhéllet maste paborijas langt innan ungdomen lamnar skolan (ibid.).

Aven vara resultat visar att vissa av ungdomarna behGver stiarkas i sitt
sjdlvbestimmande. Dels skulle detta kunna ske med enkla medel inom ramen for
verksamhet som riktar sig till ungdomar med funktionshinder. Dels kan féréldrarna
sjalva gora mycket genom att bjuda in till beslutsfattande, ta in tonaringen i familjens
diskussioner och visa att dennes asikter ar vardefulla. Nar tonaringen uttrycker egen
asikt eller vilja kan detta beteende latt forstarkas — oavsett om man delar asikten eller gj
kan man anda lata tondringen veta att det ar bra att han/hon har en egen asikt.
Dérigenom starks tonaringens autonomi.
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Ett annat satt att visa att man raknar med ungdomen, kan vara att stalla krav pa
delaktighet i familjens vardagliga géromal. Inte heller har borde funktionshindret vara
ett hinder, satillvida funktionshindret inte & av mycket grav art. Rimliga krav utifran
alder och funktionsniva kan ge tonaringen tillit till sin egen férmaga och starka
sjalvfortroendet. Manga foraldrars oro Gkar nar barnen kommer i tondren och vill
spendera mer tid utanfor hemmet. En ungdom med synskada, rorelsehinder eller
kognitivt funktionshinder kan, precis som andra ungdomar, raka illa ut utanfér hemmet.
Som for vilka andra foréldrar som helst handlar det om att vdga riskerna mot
tondringens behov av utokat livsrum. Ett visst risktagande maste troligen ingd i
forandringsprocessen fran barn till vuxen. Genom att ta vissa risker och experimentera
lar man sig tréffa sjalvstandiga val och fatta beslut (Coleman & Hendry, 1999).

Resultaten visar att fordldrarnas oro pa flera olika satt bidrar till att begransa
tondringarnas livsrum, nagot som foraldrarna sjalva ar val medvetna om. Manga
situationer vacker s pass mycket oro hos foraldrarna att de helst ser att ungdomen inte
forsatts i sddana situationer. Med ett kognitivt/inlarningspsykologiskt synsatt ar det inte
situationen i sig som ar problemet, utan hur vi uppfattar och tolkar den (se Beck, 1995).
Oro uppkommer till foljd av tdnkta konsekvenser, exempelvis vad som skulle kunna
hédnda om man lamnar tonaringen ensam hemma eller later denne delta i en viss aktivitet
utanfor hemmet. Dessa forestallningar om vad som kan komma att hdnda ger upphov
till oro eller angest. Ett naturligt, men dock endast kortsiktigt effektivt satt att bli av med
angest ar att undvika det som ger upphov till angesten. Utifran detta resonemang kan
man alltsd betrakta vissa av de atgarder som foraldrar vidtar i syfte att skydda
tonaringen som angestreducerande beteenden, vilka pa kort sikt medfor en kanslomassig
lattnad for foraldrarna sjalva. Om foraldrarna avstod fran att undvika och darmed
exponerade sig for sin oro, skulle de mérka att den gradvis sjunker for att till slut kanske
helt upphora.

Aven nir det géller annan omvardnad, till exempel ansvar for medicinska géromal, kan
man betrakta foraldrarnas forhallningssitt inlarningspsykologiskt. Om man redan tidigt
gor barnen delaktiga genom att tilldela dem ansvarsomraden som inte riskerar hélsan
och sedan stegvis introducerar nya omraden, torde procedurerna bli en naturlig del av
individens dagliga liv. Likasa blir ocksa steget mellan foraldrahemmet och vuxenlivet
mindre. FOr att de tdnkta konsekvenserna inte ska bli verklighet, ndmligen att barnen
blir sjuka pa grund av att de inte beharskar de medicinska procedurerna, bor ett sadant
ansvarsskifte ske successivt. Om man daremot behaller kontrollen och forst under
tonaren forsoker lagga over hela ansvaret pa ungdomen, finns risk for att denne varjer
sig mot det utokade ansvaret och struntar i vissa delar av de medicinska procedurerna.
Foraldrarna upplever att detta ar vanligt forekommande och fragar sig om oférmaga att
se orsak-verkan kan vara nagot som hor till diagnosen. Det skulle dock lika garna kunna
bero pa att foraldrar inte har lagt 6ver ansvar pa ungdomen i tid.

Resultaten visar att en omdefiniering av relationen kan ske nar ungdomen sjalv tar tag i
forandringsprocessen, till exempel genom att protestera mot foréldrars hjalp. Emellertid
kan man inte utga fran att alla ungdomar klarar av detta. Kognitiva funktionshinder eller
omfattande hjalpbehov av olika slag, kan forsvara eller omdjliggora sadana initiativ.
Oavsett funktionshinder och hjalpbehov ar en omdefiniering av relationen nagot som
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foralder och tonaring tillsammans bor medverka till. Foraldern underlattar tonaringens
vuxenblivande genom att delta aktivt i fordndringsprocessen.

Att foraldraberoendet blir mindre, pa de satt som ar mojliga med det funktionshinder
ungdomen har, bor ge fordelar for alla. Risken for en dalig relation minskar,
arbetsbordan for foraldrarna nedbringas och tonaringen forbereds for ett vuxet autonomt
liv. Foréaldrar kan emellertid behdva stod. Stodet skulle med fordel kunna ges utifran ett
kognitivt/inlarningspsykologiskt synsétt, till exempel genom samtalsgrupper dar
foraldrar far utbyta erfarenheter, lara sig att handskas med oro samt konceptualisera och
utmana antaganden om funktionshinder. Detta skulle kunna vara ett satt att hjélpa
foraldrar att minska sin kontroll och benédgenhet att skydda. Aven tidigare forskning har
efterlyst olika former av stod till foraldrar for att komma tillratta med dverbeskydd
(OECD, 1986, refererad i Barron, 1997).

Framtida forskning

Vi efterlyser forskning som utgar fran ett inlarningspsykologiskt perspektiv, eftersom
detta perspektiv tycks vara underrepresenterat i forskning kring funktionshinder. Vidare
behdvs mer av sadan forskning som Moller och Nyman (2003) efterfragar och som
foreliggande undersokning ar ett exempel pa. Denna forskning syftar till att undersoka
hur omgivningens beteende paverkar upplevelser och konsekvenser av funktionshindret.
Mer forskning kring overbeskydd &r ocksa angeldget. Det finns redan en hel del
forskning om psykologiska konsekvenser av éverbeskydd. Daremot saknas forskning
om sociala konsekvenser samt forskning som utvarderar atgarder som syftar till att
underl&tta vuxenblivande.
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Bilaga 1
Intervjuplan individuella intervjuer ungdomar

Inledning

presentation

intervjuns syfte

upplaggning (bandspelare osv)

tid (ca 1-2 timme)

konfidentialitet (vad man kan identifiera och inte)
ratten att nar som helst avbryta

hur resultaten ska anvéndas

hur lange materialet kommer att dokumenteras
vilka som kommer att ta del av materialet

hur man kommer att fa ta del av resultaten

Intervjun

Fragor om respondentens person
Kan du berétta lite om dig sjalv?
alder, kon

sysselsattning

familj

Fragor om funktionshindret

Ar det ndgot du vill sdga som har med ditt funktionshinder (synskada, rérelsehinder etc)
att gora sa har i borjan av intervjun?

Finns det andra med funktionshinder i familjen?

Frageomrade sjalvstandighet/beroende

Nar du hor ordet sjalvstandighet, vad tanker du pa da? (Vad innebar sjalvstandighet for
dig? Vad tycker du att sjalvstandighet &r?)

Nar du hor ordet beroende, vad tanker du pa da?

Kan du beskriva pa vilka satt du ar sjalvstandig och pa vilka satt du &r beroende?

Ar du néjd med det?

Om nej, hur skulle du vilja fordndra det? Forsoker du bli mer sjalvstandig? Hur?

Hur vill du ha det nér du blir vuxen?

Vad tror du dina foraldrar tycker - tycker de att du borde bli mer sjélvstandig/ar for
sjélvstandig?

Vad hander om ni tycker olika?

Om du jamfér med andra som du kanner som inte har nagot funktionshinder, ar du mer
eller mindre sjalvstandig an dem? P4 vilket satt?

Frageomrade bemotande

Hur tycker du att din omgivning ar mot dig? Behandlar de dig som vem som helst eller
tycker du att de behandlar dig annorlunda pga ditt funktionshinder? (Slaktingar,
bekanta till familjen, larare, klass/skolkamrater, allmanheten, sjukvard). Kan du ge
nagot exempel?

Har du sjélv kontakt med myndigheter som forsakringskassa, fardtjansten osv eller har
dina fordldrar de kontakterna? Om har kontakt sjélv, hur tycker du att de & mot dig?
Vad brukar du géra om/nar du blir daligt behandlad?

Hur k&nner du dig?

Om dina foraldrar ar med, vad brukar de gora nar --- behandlar dig daligt?

Vad tycker du om det? Brukar du saga det till dem? Vad hander da?
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Frageomrade relation till féraldrar

Hur &r din relation till dina foraldrar?

Har det alltid varit sa? Har det skett nagon forandring? Nar?

Hur mycket umgas du med dina foraldrar?

Vad gor ni tillsammans?

Kan du beskriva hur det brukar vara en vanlig dag hemma hos er?

Finns det sant du inte berattar om for dina foraldrar?

Vad kan det vara till exempel? Med vem pratar du om det?

Forsoker dina foraldrar anda fa dig att prata med dig om de har sakerna? Hur
reagerar du pa det?

Behover du sarskild hjalp/stod av dina foréldrar pga ditt funktionshinder?
Vilken slags hjalp? Hur kanns det?

Hur vill du att er relation ska vara nér du inte langre bor hemma?

Hur tror du att det kommer att bli?

Frageomrade kompisar

Har du kompisar?

Om nej: Har det alltid varit sa? Saknar du det? Vad tanker du kring det?
Om ja, vad betyder det for dig att ha kompisar?

kompisar i skolan? Pa fritiden? Samma i skolan och pa fritiden?

Har du kompisar bade med och utan funktionshinder?

Om inte — skulle du vilja ha det? Varfér?

Vad gor du med dina kompisar?

Olika med olika kompisar?

(Finns det saker som du inte pratar med dina fordldrar om som du kan prata med dina
kompisar om? Vad kan det till exempel handla om)

Finns det saker som dina kompisar gér som inte du kan vara med pa?
Vad? Vad beror det pa?

Vet dina forédldrar vad du och dina kompisar gér? Berattar du det for dem?

Frageomrade vuxenaktiviteter

Har du nagon kille/tjej? (Ar du ihop med nagon?)

Om ja — hur lange har ni varit ihop? Hur traffades ni? Funktionshinder eller inte? Vad
betyder det for dig? Hur reagerade dina foraldrar pa att du blev ihop med nagon? Om
inte kille/tjej — skulle du vilja ha det?

Ar det latt eller svart att bli ihop med killar/tjejer?

Om svart, vad beror det pa?

Vad gor du pa fritiden?

Vad gor du nu som du inte gjorde nér du var yngre?
Finns det saker du skulle vilja géra som du inte kan géra?
Om ja, vad och vad beror det pa?

Hur tar du dig till dina aktiviteter?

Brukar dina foraldrar folja med dig pa aktiviteter?

Vad tycker du om det?

Vad tror du dina foraldrar tycker - tycker de att du dgnar dig at
for mycket/for lite/fel aktiviteter pa fritiden?

Vad hander om ni tycker olika?

Ar du med i ndgon forening eller liknande?

Har du nagot uppdrag etc? Vad betyder det for dig?

Har du haft nagot sommarjobb?

Skulle du vilja ha sommarjobb?

Ar det svart for dig att fa det? Vad beror det p& tror du?
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Om ja. Hur var det? Om bra - pa vilket sétt var det bra for dig? Om inte bra - vad var
det som inte fungerade?

Vad skulle du vilja arbeta med nér du blir vuxen?

Hur ser dina mojligheter ut tror du?

Assistent

Har du assistent? Till vad?

Hur ser er relation ut?

Hur ska en bra assistent vara?

Ar dina assistenter s&/ar du nojd med?

Kan det vara jobbigt att ha assistent ibland? Né&r?
Nar ar det bra att ha assistent?

Frageomrade beslutsfattande

Vad far du bestimma om hemma?

Vad far du inte bestamma om? Exempel: tider, kompisar, laxor, aktiviteter, pengar,
klader, utseende.

Om du jamfor med jamnariga kamrater — tror du att du far bestamma lika
mycket/mindre/mer hemma? (Med eller utan funktionshinder?)

Om du jamfor med syskon?

Hur néjd &r du med vad och hur mycket du far vara med och bestamma hemma? Skulle
du vilja vara med och bestamma mer/fatta mer beslut hemma an du far/gor?

Om ja. Vad gor du for att visa att du vill vara med och bestdimma mer?

Vad h&nder om du och dina foréldrar tycker olika?

Avslutning

Ar det ndgot du tycker vi har missat nar det géller hur det &r att vara tondring?

Om det ar nagot du kommer pa som du skulle vilja lagga till, kan du ringa eller
maila...

Nar uppsatsen ar klar kan du fa den om du vill. Vill du att vi ska kontakta dig da och i
sa fall hur?

Tack sa mycket for din hjalp!
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Bilaga 2
Intervjuplan individuella intervjuer féraldrar

Inledning

presentation

intervjuns syfte

upplaggning (bandspelare osv)

tid (ca 1-2 timme)

konfidentialitet (vad man kan identifiera och inte)

ratten att nar som helst avbryta

hur resultaten ska anvéndas

hur lange materialet kommer att dokumenteras (hur 1ange?)
vilka som kommer att ta del av materialet (opponent, handledare, mer?)
hur man kommer att fa ta del av resultaten

Intervjun

Fragor om respondentens person
Kan du berétta lite om dig sjalv?
alder, kon

sysselsattning

familj

barnets namn och alder

Fragor om funktionshindret

Vilket/vilka funktionshinder har X?

Hur lange har han/hon haft det? Forvérvat eller medfott?

Hur paverkar det er vardag?

Kan du beskriva hur en vanlig dag ser ut hemma hos er?

Pa vilket satt paverkar funktionshindret din relation med X? Berétta!
Finns det andra med funktionshinder i familjen?

Egna funktionshinder?

Finns det nagra sérskilda svarigheter med att vara foralder till en tonaring med
funktionshinder?

| sa fall —vilka?

Frageomrade sjalvstandighet/beroende

Nar du hor ordet sjalvstandighet, vad tanker du pa da?

Nar du hor ordet beroende, vad tanker du pa da?

Om du ténker pa din son/dotter i termer av sjélvstandighet/beroende. Hur skulle du da
beskriva honom/henne?

Vad tanker du kring det?

Pa vilka satt forsoker du underlatta vardagen for X?

For- och nackdelar med det?

Om du tanker framat nagra ar. Hur skulle du vilja att det ser ut da? Vad ar mojligt?
Pa vilka satt tror du att X kommer att vara beroende dven som vuxen?

Hur tror du att X sjalv skulle beskriva sig nér det galler sjalvstandighet/beroende?
Har du lagt mérke till om X férsoker bli mer sjélvstandig?

Hur? Hur fungerar det/hur reagerar du?

Forsoker du pa nagot satt fa X att bli mer sjalvstandig?

Hur? Hur fungerar det/tas det emot?

Om du jamfér med dina andra barn och jamnariga kompisar till X. Hur skulle

du da beskriva X:s sjalvstandighet/beroende?
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Frageomrade bemétande

Hur tycker du att X blir bemott?

Av slaktingar, bekanta till familjen, larare, klass/skolkamrater, allménheten och
myndigheter?

Hur hanterar du bemotandet?

Hur paverkas X av bemotandet?

Frageomrade relation till barnet

Hur &r din relation till X?

Har det alltid varit sa? Har det skett nagon férandring?

Hur mycket umgas du med X?

Vad gor ni tillsammans?

Vad pratar ni om?

Finns det omraden som du marker att X inte vill prata med dig om?
Kan du ge exempel?

Forsoker du fa X att prata med dig om det? Hur reagerar X pa det?
Vem pratar X med om sadant?

Behover X sarskild hjalp/stdd av dig pga sitt funktionshinder?
Vilket slags hjalp? Hur upplever X det? Hur upplever du det?

Frageomrade kompisar

Hur ser X: s kamratrelationer ut?

Tror du att X &r n6jd med det? Vad ténker du kring det?

Om inte kompisar — Hur ténker du kring det? Hur kénns det for dig?
Forsoker du forandra den situationen pa nagot satt? Hur?

Har X samma kompisar i skolan och pa fritiden?

Har X kompisar bade med och utan funktionshinder?

Om inte — skulle du vilja att X hade det? Varfor?

Vad gor X med sina kompisar?

Olika med olika kompisar?

Finns det saker som X: s kompisar gor som han/hon inte kan vara med pa?
Vad? Vad beror det pa?

Frageomrade vuxenaktiviteter

Ar X ihop med nagon?

Om ja — hur upplever du det? Vad tror du att det betyder for X? Har X dejtat lange? Hur
reagerade du nér X borjade dejta?

Hur ser du pa X: s sexualitet och sexuella relationer?
Nar tycker du att det ar okej att borja ha sex? Ser du nagra sarskilda svarigheter som har
med funktionshindret att géra?

Vad gor X pa fritiden?

Vad gor X nu som han/hon inte gjorde nar X var yngre?
Finns det saker X skulle vilja géra som X inte kan géra?

Om ja, vad och vad beror det pa?

Hur tar sig X till sina aktiviteter?

Brukar du folja med X pa aktiviteter?

Varfor? Vad tycker X om det? Vad tycker du om det?
Tycker du att X agnar sig at for mycket/for lite/fel aktiviteter pa fritiden?
Vad hander om ni tycker olika?

Ar X med i ndgon férening eller liknande?

Har X nagot uppdrag etc? Vad tror du att det innebar for X?
Har X haft ndgot sommarjobb?

Ar det svart for X att f& det? Vad beror det pa tror du?
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Hur tanker du om X: s mojlighet att fa arbete i framtiden?
Hur kanns det for dig?

Assistent

Har X assistent? Till vad?

Vilken roll vill du att assistenten ska ha?

Ar det s& X: s assistenter ar?

Hur paverkar assistentens narvaro er vardag?

Frageomrade beslutsfattande

Hur gar beslutsfattandet till hemma hos er? Vad bestammer ni vuxna om och vad
bestammer X sjalv om? Exempel: tider, kompisar, l&xor, aktiviteter, pengar, klader,
utseende.

Om du jamfér med X: s jamnariga kompisar — tror du att X far bestamma lika
mycket/mindre/mer hemma? (Med eller utan funktionshinder?)

Om du jamfor med syskon?

Ar ni 6verens om vad och hur mycket X far bestimma?

Om inte — kan du beskriva hur en sadan situation kan se ut? Hur I6ser ni det?

Avslutning

Ar det ndgot du tycker vi har missat nar det galler hur det &r att vara

tonarsforalder?

Om det &r nagot du kommer pa som du skulle vilja lagga till, kan du ringa eller
maila...

Nar uppsatsen ar klar kan du fa den om du vill. Vill du att vi ska kontakta dig da och i
sa fall hur?

Tack s& mycket for din hjalp!
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