Dubbel stigmatisering

Féraldrars funktionsnedsattning kan paverka barns uppvaxt. Att
riskfaktorn fattigdom 1laggs dartill - det boér samhallet
motverka.
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Att vaxa upp med foraldrar som har kognitiva svarigheter kan
ses som en riskfaktor for barn. Foraldrar med till exempel
neuropsykiatriska funktionsnedsattningar som ADHD, Aspergers
syndrom och tvangssyndrom eller intellektuell
funktionsnedsattning eller utvecklingsstdrning fdrmodas oka
risken for forsummelse och fdrsenad utveckling hos barnet.
Men hur paverkar ekonomisk utsatthet barn i familjer dar
fordldrarna har kognitiva svarigheter? Och vilken hjalp kan
familjerna fa med ekonomin?

Det ar huvudfragan i vart forskningsprojekt vid Uppsala
universitet med start 2013. Fokus ligger pa familjernas egna
erfarenheter och strategier men ocksda pad hur samh&dllets stod
till familjerna ser ut nar det galler ekonomin.

Trots att ekonomisk utsatthet i den har typen av familjer ofta
beskrivs som en del av deras samlade problematik, har det
sallan beskrivits i forskningen. Det entusiastiska mottagande
projektet fatt fran professionella som moter dessa familjer
tyder pa att var studie fyller en kunskapslucka. Responsen
fran medverkande foraldrar har ocksa varit god. Vi har till
och med blivit kontaktade av foraldrar som hort talas om
studien och som oOnskat delta. Det sager nagot om vikten av att
lyfta problematiken.

Fordaldrarna i studien har olika typer av kognitiva
svarigheter: intellektuella eller neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar; nagra har bade och. Gemensamt for dem
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alla ar att deras kognitiva svarigheter orsakar problem i
vardagen.

Gemensamt &r ocksad ekonomiska svarigheter — trots att det inte
var ett kriterium nar vi rekryterade deltagare i projektet,
och trots att deras livssituationer i oOvrigt ser mycket olika
ut — till exempel familjekonstellation, bostadssituation och
sysselsattning.

”"Barnen hade aldrig veckopeng eller sa. Sana hdr ganger néar
kontanterna var slut och man star ddr och ska handla mjélk
eller det som behévs till frukost.. och att sta utan.”

Detta visar hur viktigt det ar att aven belysa familjernas
ekonomiska utsatthet.

I den internationella forskningen vags fattigdom och social
exkludering in 1 den samlade riskbilden for dessa familjer. I
exempelvis en stor survey som genomfordes i Australien 2014
framkom att foraldrar med intellektuell funktionsnedsattning
loper en storre risk att hamna utanfor arbetsmarknaden och att
lida av samre fysisk och psykisk ohalsa. Att leva med
kognitiva svarigheter kan ofta gora det mycket svart att
etablera sig pa arbetsmarknaden; likasa kan hanteringen av
vardagsekonomin vara problematisk.

Samtidigt kan moéjligheterna att fa forsérjningsstod vara
begransad. For att fa socialhjalp maste mottagaren dels
forsoka forsorja sig genom lonearbete och dels kunna redovisa
och hantera sin ekonomi. Badadera kan vara svart for personer
med kognitiva svarigheter — inte pa grund av bristande
motivation eller sjalvdisciplin, utan for att de helt enkelt
inte maktar med det utan stod. Sjalva ansdkningsforfarandet
kan ocksa kannas overmaktigt.

Villkoren for forsorjningsstod kan alltsa gora att manga med
kognitiva svarigheter blir utan stéd — trots att de behdver
det, och utan att orsaken till detta kommer fram.

Foraldrar beskriver hur olika stddpersoner kan underlatta for
dem att hantera sin ekonomi. Nagon har haft en hemterapeut som
lade upp hushallsbudgeten med hjalp av en flanellograf;



kontaktpersoner och hemterapeuter fungerade som praktisk hjalp
att hantera ekonomin i vardagen eller genom att fylla 1
ansokningar till valgorenhetsorganisationer. En foralder
beskriver den oumbarliga hjalp hen far av sin hemterapeut vid
matinkop:

"att rédkna ut fran det ena till det andra, vilket som &r
billigast.. om jag inte har henne med som jag kan sta och
diskutera med blir jag alldeles konfys”.

Ett par foraldrar har eller har haft hjalp av en god man men
med varierande resultat. I ett fall beskrivs hur den gode
mannens bristfalliga bevakning av rakningar ledde till att
elen stangdes av. Foraldern hade troligen kunnat fa hjalp av
socialtjansten eftersom det fanns barn i hushallet, men att
ingen berattat att den méjligheten fanns och hur hen i s3 fall
skulle ga tillvaga.

Den ekonomiska knappheten kan rdra basala behov:

"Vintertid &r jag ju bara i vardagsrummet och kéket, sa
stanger jag till allt det andra. Annars har jag en
elférbrukning pa 4000 i manaden och det gar inte, da aker ju
matpengar och allt till elen.”

I intervjuerna som helhet framkommer ett ganska omfattande
behov av ekonomiskt std6d. Foraldrarna efterfragar Overlag ett
mer systematiskt stod i ekonomiska fragor och en battre
anpassning av befintliga instanser och system till personer
med kognitiva svarigheter. Nagra ber&dttar om att de kant sig
misstankliggjorda av befintliga stodinstanser — "bara for att
man ar LSS:ad férstar man inget” — och efterlyser en storre
forstdelse for de problem som de kognitiva svarigheterna kan
medfora.

Informellt stoéd fran den egna familjen och slakten framhalls
ofta i bade forskning och bland professionella som mycket
betydelsefullt for dessa familjer. Tidigare studier har dock
visat att foraldrar med kognitiva svarigheter inte sallan har



mindre stoéd fran omgivningen an andra foraldrar, och att deras
relation till de egna foraldrarna kan vara anstrangd.

Att en del familjer saknar ett stottande natverk, bekraftades
bland nagra av dem vi intervjuat och i nagot fall var
natverket snarare destruktivt i fraga om ekonomin. Nagra
saknade mojlighet att till exempel g6ra nodvandiga kladinkop.
De som fatt ekonomiskt stod fran sina foraldrar uppskattade
det saklart, men det drabbade ocksa sjalvkanslan och
sjalvstandigheten i foéraldrarollen, och gjorde pa sikt
familjerelationerna problematiska.

Problemen med ekonomin laggs till de 6vriga svarigheter som
funktionsnedsattningen ger upphov till och gor de kognitiva
svarigheterna an mer markbara.

Enligt foraldrarnas berattelser ar barnen ofta mycket val
medvetna om den ekonomiska knappheten och anpassar sina behov
och O6nskemal efter den. De tycks vardesatta aktiviteter och
att gora roliga saker tillsammans med familjen hogre an -
eller atminstone lika mycket som materiella resurser.

Att barn systematiskt begransar sina individuella behov for
att inte anstranga en redan anstrangd ekonomi ar vanligt aven
hos andra familjer med knapp ekonomi. Ur ett barnperspektiv
kan det ses som problematiskt. Aven om barnen inte lider
materiell och fysisk ndod i absolut mening, sa kan deras
anpassningsstrategi vara skadlig for dem pa langre sikt. Inte
minst om de liksom andra ekonomiskt utsatta barn exkluderar
sig sjalva fran social samvaro med andra barn — fér att dolja
familjens daliga ekonomi och undga stigmatisering.

Det ar darfor viktigt att synliggOora hur sociala aspekter av
langvarig ekonomisk utsatthet, vid sidan av den rent
materiella resursbristen, kan paverka barn negativt.

"min tjej hangde ju inte med i kladerna. Idag kan hon saga att
hon var utfryst, men det klarade hon inte av att géra da.”

Det ar inte orimligt att den sociala dimensionen blir an mer
kannbar for barn vars foraldrar har kognitiva svarigheter
eller andra typer av funktionsvariationer. FOr dem ar ekonomin



ofta knapp under lang tid och de kan da bli utsatta for dubbel
stigmatisering.

Annu har vi inte haft méjlighet att intervjua barnen sjalva.
De f& studier som gjorts av barnens situation nar foéraldrarna
har kognitiva svarigheter visar att barnen kan stigmatiseras
och att deras sociala sfar bli begréansad pa grund av
foraldrarnas funktionsnedsattning. Det gor det rimligt att
anta att ekonomiskt utsatta barn till foraldrar med kognitiva
svarigheter, kan k&nna sig bade isolerade och stigmatiserade.

Bland intervjuerna finns exempel pa skolor som tar ett stort
ansvar for att pa olika satt stotta barn till foéraldrar med
kognitiva och ekonomiska svarigheter. Men det finns ocksa fall
dar de stodfunktioner och verksamheter familjen ar i kontakt
med tenderar att glomma bort barnens ekonomiska utsatthet.
Ekonomiskt ansvarstagande formuleras ofta som en del av
foraldraskapet. Det reser fragor om vilka férvantningarna ar
pa ett gott foraldraskap naér ekonomin &r knapp och inte minst
vad som hander med de foraldrar som har begransade
forutsattningar att hantera situationen pa ett bra satt.

Foraldrarnas berattelser i studien visar tydligt hur det
ansvar som kopplas till féraldraskap paverkas av ekonomisk
utsatthet — vid sidan av eller sammanlankat med det sociala
stigma som funktionsnedsattningen i sig kan utgora.
Foraldrarollen har i tidigare forskning diskuterats som nagot
vuxna med intellektuell funktionsnedsattning kan se som ett
efterstravansvart steg narmare normalitet. Det kan darfor vara
an viktigare for dessa foraldrar att fa mojlighet att uppfylla
fordldrarollens krav. De kognitiva svarigheterna begréansar
mojligheten att hantera ekonomisk utsatthet. Eftersom dessa
bada problemomraden ofta hénger ihop &r det motiverat att
stodet till dessa foraldrar ocksd omfattar den ofta kritiska
ekonomiska situationen.

I dessa foraldrars bilder av gode man framgar dock allvarliga
kvalitetsbrister i1 en del fall. I foraldrarnas berattelser om
stod for att underlatta problem med vardagsekonomin, framstar



fungerande st6d mer som initiativ fran enskilda stddpersoner
an som ett systematiskt uppbyggt stéd. Mycket tyder pa att den
problematik som ligger bakom att dessa foraldrar ofta drabbas
av att deras barn blir omhandertagna, forsvaras ytterligare av
ekonomiska problem.

Kanske skulle deras situation underlattas om ekonomiska
svarigheter i stdérre utstrackning betraktades och hanterades
som en dimension av funktionsnedsattningen?
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