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Trots starka normer om egen bostad bor en minoritet vuxna personer med
intellektuell funktionsnedsattning kvar i féraldrahemmet i Sverige. Varfor
da? | denna studie intervjuas atta féraldrar med hemmaboende vuxna barn.
Foraldrarnas motiv handlar om pliktkansla, att férse barnen med “ett gott liv”
samt att ge barnen ett socialt sammanhang. Deras I6sning av boendesitua-
tionen medfér att de utmanar normer om hur funktionshinderstdd bor ges, hur
familjer bor se ut och hur relationer inom familjer bor vara. Det finns risk for
att samboendet befaster en aldersmaktstruktur dar féraldrar tillskrivs “evig”
vuxenalder och aldrig intrader i alderdom, medan barnet férblir "evig” ungdom.

Despite strong norms in Sweden that adults with intellectual disabilities
should live on their own, a minority still live in the parental home. Why? In
this study, eight parents are interviewed. The parents’ reasons are related to
a sense of duty, the ability to give their children “a good life” and a social con-
text. Their solution of the housing situation means that they challenge norms
on how disability support should be given, how families should look and how
family relations should be. There is risk that the co-living of parents and
adult children will entrench an age structure in which parents are ascribed
“eternal” adulthood, never transitioning into old age, while the child remains
in “eternal” adolescence.

Ledorden for svensk funktionshin-
derpolitik har under de senare de-
cennierna varit sjilvbestimmande,
inflytande och delaktighet. Att som
vuxen med intellektuell funktions-
nedsittning ha egen bostad, om dn
med stéd, dr en sjilvklar utgiangs-
punkt i svensk funktionshinderpoli-
tik. Att flytta hemifran antas inga i ett
“normalt” livslopp och betraktas ofta
som ett led 1 vuxenblivandet och ett
steg mot sjalvstindighet. Samtidigt vet
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vi att inte alla vuxna med intellektuell
funktionsnedsittning flyttar hemifran
utan fortsitter att leva med sina forald-
rar, trots att ett siadant beslut gar mot
dagens funktionshinderideologi, mot
moderna férestillningar om vuxen-
blivandet och mot antaganden om hur
relationen vuxet barn — foraldrar bor
se ut. Varfor viljer man att bo tillsam-
mans? I den hir studien moter vi atta
foraldrar med hemmaboende vuxna
barn med intellektuell funktionsned-
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sittning. Syftet dr att studera deras
motiv for att lata de vuxna barnen bo
kvar, hur de bemdts samt att analysera
hur aldersmaktstrukturerna péaverkas i
dessa familjer.

Ovanligt att bo tillsammans

De flesta vuxna personer med intel-
lektuell funktionsnedsittning i Sve-
rige bor 1 egen ligenhet. Boende dr
den nistvanligaste insatsen enligt LSS
(Lagen om stéd och service till vissa
funktionshindrade) efter daglig verk-
samhet. Det finns dock en minoritet
som bor tillsammans med sina for-
aldrar. Nationell statistik saknas, men
tva lokala studier visar pa tio och 19
procent (Eriksson & Tideman 2009;
Umb-Carlsson & Sonnander 2005).
Internationella studier om varfoér
torildrar bor tillsammans med sina
vuxna barn pekar ofta pa fordldrar-
nas missndje med kvaliteten pa de
boenden som erbjuds (Mansell 2006;
Miettinen 2012). Andra studier vi-
sar att forildrar till vuxna barn med
funktionsnedsittning upplever att ett
sammanhallet sambhilleligt stoéd ar
svart att fa (Whitaker 2013, Olin &
Dunér 2015) och att de dirfor kinner
sig tvungna att vara aktiva i sina barns
liv. Ett sadant missndje bland forild-
rarna har inte visat sig i denna studie.
Tvirtom dr fordldrarna néjda med
det samhilleliga stéd de far. De upple-
ver att de far tillricklig avlastning och
att de far gehor for sina 6nskemal av
myndigheterna. En anledning till att
de dr n6jda kan vara att de dnnu inte
torsokt limna Gver huvudansvaret for
sitt vuxna barn. Det samhilleliga sys-
temets granser har dnnu inte prévats av
dessa familjer. Norska studier har visat
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att det just dr processen for att fi gehor
tor sina insatser som upplevs bristfillig
av forildrar till yngre barn — inte in-
satserna i sig (Tossebro & Wendelborg
2015). Ytterligare en anledning till att
torildrarna dr n6jda kan vara, som de
ocksa sjilva uttrycker, att det ur ett sam-
hillsekonomiskt perspektiv dr billigare
f6r kommunerna att bevilja avlastande
insatser 4n att bekosta ett sjilvstindigt
boende. En férilder siger:

"Det dr faktiskt sd att det dven for Rom-
munen dr billigare att ha honom hemma
héir hos oss istdllet for att sitta honom pa
boende ...” (interviju 3).

Studiens uppligg

Studien bygger pa kvalitativa inter-
vjuer med sju médrar och en far vars
vuxna barn med intellektuell funk-
tionsnedsittning bor kvar i hemmet.
Fem av forildrarna var yrkesarbetan-
de varav tva arbetade som personliga
assistenter till sitt vuxna barn. De
ovriga tre var numera pensionirer
men hade tidigare l6nearbetat. Deras
vuxna barn hade alla en intellektuell
funktionsnedsittning men i olika om-
fattning vilket framgick av beskriv-
ningarna av vardagen dir nagot vuxet
barn behévde matas, lyftas osv medan
andra klarade av dka kollektivtrafik,
varma mat i mikro osv. De vuxna bat-
nen var i dldrarna 27 till 55 4r med en
medeldlder pa 35 4r. Samtliga vuxna
barn har daglig verksamhet. Andra
samhallsinsatser var kortidsverksam-
het, kontaktperson och liger. Studien
har genomgitt etikprévning och blivit
godkind (2012/1999-31/5).

De transkriberade intervjuerna har
ldsts igenom ett flertal ganger och en
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konventionell, kvalitativ, innehalls-
analys har anvints (Hsiech & Shan-
non 2005). Ur utsagorna har ett flertal
temata utkristalliserats. Inlednings-
vis har jag anvint mig av empirindra
kategoriseringar. I den senare delen
av analysarbetet har dessa kategorise-
ringar stillts mot aktuell forskning,
Artikeln inleds med att diskutera
hur beslutet att ha vuxna barn boende
hos sig fattas. Direfter granskas for-
dldrarnas motiv till samboendet och
hur de upplever sig bli bemétta. Slutli-
gen analyseras samboendet utifran ett
aldersmaktsperspektiv.

Beslut eller icke-beslut?

Forildrarna spelar en viktig roll for be-
slutet nir och om det vuxna barnet ska
flytta hemifran (Olin 2003; Dyke m.fl.
2013). For att fa en gruppbostad maste
man ansOka om detta vilket oftast god
man och/eller forildrarna gor.

Forildrarna  har ibland diffusa
framtidsplaner som innebdr att en
férindring av deras eget boende kom-
mer att leda till flytt dven f6r barnet.
Det finns tankar om att silja huset
och flytta till ligenhet eller att bar-
net Gvertar den nuvarande bostaden
medan férildrarna séker en ny. Kon-
kreta tidsplaner saknas och i prakti-
ken skjuts besluten pa framtiden och
knyts till forildrarnas dlder, f6rmaga
och lust. "INdr jag kdnner mig mogen” sd-
ger en mamma (intervju 8).

I intervjuerna hidvdar nagra av for-
dldrarna att de avvaktar barnets beslut
att initiera en flytt. ”Jag vantar pa att han
ska sjily saga: jag vill gora som de andra®
(intervju 3). En annan forilder frigar
ibland sitt barn om det dr aktuellt med
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Aytt: “ney, jag vill vinta ett ar, jag vill vanta,
sdger hon alltid” (intervju 7).

Vuxna med intellektuell funktions-
nedsittning saknar manga av de an-
ledningar som andra har i friga om att
limna forildrahemmet. Medan andra
lamnar hemmet fOr att resa, studera,
arbeta eller flytta ihop med en part-
ner tycks dessa incitament inte upp-
levas som relevanta f6r dem (Curryer
m.fl. 2015). Att diskutera framtid kréd-
ver ocksa sisom Veronica Lo&vgren
(2013:140) beskriver férmaga att “rela-
tera till tidigare erfarenheter samt tillganglisa
tolfeningsramar”. Detta kan vara svart
eftersom sia mycket i livet beslutas av
andra och personer med intellektu-
ell funktionsnedsittning sillan far
trina pd att gora val och fatta beslut.
Nir forildrarna ligger ansvaret pd de
vuxna barnen att ta initiativ till en flytt
tillskrivs de ddrmed ett inflytande som
de i praktiken har svart att hantera.

Motiv

Nir fordldrarna beskriver varfor deras
vuxna barn bor hemma s kan argu-
menten delas upp i tre kategorier. For
det férsta en pliktkdnsla. For de dldsta
foraldrarna kan erfarenheterna av att
de uppmanades limna bort barnet till
institution under smabarnsaren fa be-
tydelse (Knox & Bigby 2007, Whita-
ker 2013). En av de dldsta mammorna
aterkommer flera ganger i intervijun
till att hon och hennes man lovat att
ta hand om dottern sjilva.

"... vi var instillda pa att vi skulle ta

hand om henne sa linge det gar alltsi och
det har gatt bra hittills” (intervju 5).
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For det andra vill f6rildrarna kunna
torse barnen med vad de sjilva defi-
nierar som “ett gott liv”. En flytt med-
for att forildrarnas mojligheter att
styra barnens liv minskar. Det finns
en kluvenhet infér den hégre grad av
sjalvstindighet som ett eget boende
medfor, sisom en oro for att sonen
kommer att bli 6verviktig eftersom
ingen lingre kontrollerar vad han iter.

For det tredje handlar det om m&j-
ligheterna att kunna ge barnen ett
socialt ssmmanhang och sociala kon-
takter. Férdldrarna konstaterar att de-
ras barn har fa eller inga egna vinner.
De vuxna barnen behéver stod for att
kunna triffa vinner. En mamma si-
ger: "o, men du vet att det dr lite trogt med
det ddr [vanner]” (intervju 5). Sd linge
barnen bor kvar hemma finns mdoj-
ligheten att forse dem med ett socialt
umginge och de inkluderas i familje-
och sliktsammanhang. En mamma
berittar:

“Hon har ju inga kamrater. Det ar det
som dr sd trakigt. Men hon blir sa glad
ndr vi brukar ba sana hér slikttriffar.
Och da blir hon si glad nér alla kusiner
kommer ...” (interviju 8).

Men det ar inte bara de vuxna bar-
nen som fir sillskap genom att bo
tillsammans med foraldrarna. Det ar
ocksda uppenbart att vuxna barn kan
vara ett sillskap till forildern. Det
miirks tydligast i familjerna med ildre
tordldrar ddr den ena partnern gatt
bort, har blivit sjuk eller inte lingre
har ork eller lust att gbra sociala akti-
viteter. I dessa familjer har barnet en
viktig social roll (Engwall 2017).

I diskussionerna om eventuell flytt
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till gruppbostad ar férdldrarna oroliga
for att deras barn ska bli ensamma.
Det handlar om oro att fi fel grannar,
att de ska bli ensamma i sina ligen-
heter och att personalen inte ska upp-
fatta barnens behov. Trots farhdgorna
ir gruppbostaden dndé det alternativ
som forordas nagon ging i en dif-
fus framtid. Om bara grannarna blir
ratt - 1 ratt alder och med liknande
funktionsférmégor - kan gruppbosta-
den utgéra en arena foér vinskap och
aktiviteter. 1 fordldrarnas férhopp-
ningar finns saledes en tilltro till det
kollektiva avseende si val aktiviteter
som umginge. Dessa férdldrar viljer
att hirbirgera svarigheterna med in-
tegrering av personer med intellektu-
ell funktionsnedsittning i samhillet
genom en individuell 16sning ddr de
liter dem bo kvar i fordldrahemmet.

Att utmana normer

Familjernas liv utmanar en stark funk-
tionshinderpolitisk diskurs om sjilv-
stindighet och oberoende som vicker
fragor om hur omsorg bor ges: betalt-
obetalt, offentligt-privat. Den svenska
valfiardsstatens stod har ersatt famil-
jens omsorg och minskat beroende-
torhallanden inom familjen i alla fall
1 offentlig retorik. I praktiken dr fra-
gan om hur mycket stéd som ges till
personer med funktionsnedsittning
av anhoriga i Sverige underutfors-
kad. Forskare har lyft tre orsaker till
detta: anhorigvardarna till manniskor
med funktionsnedsittningar dr rela-
tivt fa jAimfort med motsvarande till
ildre, omsorgen Overensstimmer inte
med funktionshinderpolitikens mal
om delaktighet och autonomi, sidan
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omsorg bryter med den normala livs-
cykeln dir det dr vanligast att ta emot
omsorg som barn och som gammal
(Jeppsson Grassman m.fl. 2009).

Foraldrarnas stora ansvar och om-
sorg for de vuxna barnen visar pa en
kollision mellan tvéd rationaliteter dir
stod bor ges via samhillet inte via an-
hériga. De komplexa relationerna mel-
lan sambhilleligt och anhérigas stod
blir kanske tydligast i de familjer da
anhoriga arbetar som personliga assis-
tenter (jfr Olin & Dunér 2015, Selan-
der 2015).

Komplexiteten i hur och vem som
utfér stédet understryks ytterligare
1 studien genom de sega strukturella
genusforhallanden som framtrider.
Ansvar och omsorg f6r barn med och
utan funktionsnedsittning har histo-
riskt sett vilat pd modrar. Det dr ocksa
modrar som skuldbeldggs f6r att knyta
sina barn for hart till sig och anklagas
for att forhindra barnens sjdlvstindig-
hetsutveckling (Knight 2013, Olin &
Dunér 2015). Kraven pia moderskap
anas ocksd i denna studie; majoriteten
informanter var modrar och médrarna
menar att de tagit huvudansvaret for
barnet. Den enda fadern beskriver sig
sjalv som ett undantag i funktionshin-
dersammanhang genom att ta huvud-
ansvaret for sitt barn.

Moter forildrarna ett ifrdgasittande
av sitt sdtt att leva? En forilder hdvdar
att hon moter ett samhilleligt mot-
stand:

"o sd fran sambdllet mdrker man ju
det liksom att nej det har ska man inte
gira [--/ man kénner liksom att man
gar lite emot nagon sorts regler dar ...”
(interviju 4).
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Den hir férdldern var tidigare aktiv i
en funktionshinderorganisation men
har avslutat sitt engagemang eftersom
hon kianner att deras val av boende
inte stimmer Overens med férening-
ens syn. En annan férilder uttrycker
ocksd en olustkansla infor funktions-
hinderforbundet som hon 4r med i
och gir bara pd méten om hon kan ta
sin son med sig.

Diremot ir de flesta fordldrar néjda
med det samhilleliga st6d de far:

"... jag bar aldrig behivt gnilla ntan jag
Jfar det jag behover och sambillet i stort ar
Ju véldigt handikapprénligt” (intervju 1).

De kidnner att de fir stéd av LSS-
handliggarna och att de beviljas det
stod de Onskar. Ndgon klagar Over
neddragna timmar i friga om kon-
taktperson och svirigheterna att kom-
binera heltidsarbete med omsorg av
det hemmaboende barnet i synner-
het vid sjukdom. En annan férilder
tycker att stodet blivit bittre dver tid
och tror att det beror pd att hon sjilv
kan systemet och vet hur hon ska ar-
gumentera.

Det dr huvudsakligen i det privata
nitverket som ett ifrdgasittande sker.
En forilder svarar att hur man dn gor
sa har folk asikter:

.. de tycker att bada hallen. Det dr
liksom mycket det att ah ni dr fantas-
tiska’ och andra ‘ni sliter bara ut er’”
(interviju 1).

Slikten uttrycker flest dsikter. Det
kan vara vuxna syskon som tycker att
fordldrarna ska tinka mer pa sig sjilva
och barnbarnen. En del har kinslan
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av att dldre sldktingar tycker att de
borde ha limnat bort barnen redan da
de foddes. Andra svarar:

"...de tycker det ar dumt, eller att de dr
avundsjukea egentligen, att de inte sjalva
orkar ta hand om sina barn” (interviju 2).

Alder och makt

Forildraskap diskuteras ofta utifrin
sma barn. Ju dldre barnen blir desto
diskuteras forildraskapets
innehall. En underliggande tanke
dr att barnet vixer upp, mognar, tar

mindre

mer ansvar, frigor sig fran forildrarna
och att nya relationer mellan vuxna
barn och forildrar skapas (Krekrula
& Heikkenen 2014). Barnet blir ung-
dom. Ungdomen blir vuxen. Parallellt
overgar fordldern till att bli dldre och
sedan pensiondr. Forildrarna i den
hir studien upplever inte en sddan
torindring i sitt fordldraskap. Behovet
av stéd och hjilp fortsitter inom om-
raden som andra féraldrar kan sldppa.
Vardagen for forildrarna har stora
likheter med smabarnstiden trots att
barnen dr vuxna. Praktiska sysslor sd-
som hygien, mat och organiserande
av fritiden fortsitter att 16pa pa. Var-
dagslivet fortsitter att innebdra stora
anpassningar till sonens eller dotterns
behov av stéd. Livet levs inte i enlig-
het med véra foérestillningar om hur
olika livsfaser bor levas. Det giller
exempelvis antagandet om att kunna
styra sin tid d4 smdbarnperioden lim-
nas. P4 manga sitt tycks maktférind-
ringar utebli i dessa familjer.

En anledning till de stagnerade
maktforhillandena kan vara att for-
dldrarna inte uppfattar sina barn som
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vuxna. Nagra forildrar argumenterar
att dlder och férmaga inte Gverens-
stimmer for deras barn, det vill sdga
det vuxna barnets kunskaper och fir-
digheter motsvarar inte vad som for-
dras av en vuxen person. Dirfér dr
det ocksa dr orimligt att hivda att de-
ras barn dr vuxna. En mamma siger
att ingen foérvintar sig att en femar-
ing ska flytta hemifrdn och det dr pd
den nivan hennes barn befinner sig.
Liknande resonemang ir en annan
mamma inne pa:

“Har lite svart, att tycka att X dr vux-
en. Han vet att ban dr det pa papperet
Ja, men jag bar valdigt svart att tycka
det” (interviju 2).

Hon jimf6ér med nér sonen skulle bor-
ja skolan vid sju drs dlder trots att han
inte forstod vad en skola var.

“De sa att han var som tvd, tre ar och si
skulle han birja skolan. Det dr val 15
ligt, sa jag, man skickar inte en tvaaring
1ill skolan” (interviju 2).

I dessa resonemang kolliderar argu-
ment att den faktiska dldern visar pa
vuxen dlder och det dr tid att flytta
hemifrin med fordldrarnas hinvis-
ningar till barnens faktiska férmigor
(Priestly 2001). Denna diskrepans
mellan dlder och faktisk férmaga kan
antas paverka att fordldrarna inte ser
nagon bradska med att folja konven-
tioner om ildersadekvat beteende och
stodja en flytt till eget boende.

I familjerna i den hir studien sker
normbrott mot forgivettagna makt-
och dldersordningar och det uppstar
svarigheter att férdndra social posi-
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tion. Samboendet riskerar att perma-
nenta en dldersordning ddr férdldrar
tillskrivs en “evig” vuxendom utan att
gd in i alderdom medan barnen stan-
nar 1 en “evig” ungdomsfas.
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