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Abstract

Titel: Foraldrar till barn med neuropsykiatriska funktionsnedsattningar och deras upplevelser
av bemdtande och insatser

Forfattare: Emilie Olsson och Jonna Olsson

Nyckelord: Neuropsykiatriska funktionsnedsattningar, foérélder, bemotande, insatser.

Syfte

Studiens syfte har varit att ta reda pd hur foraldrar till barn med neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar upplever bemotandet fran professionella inom socialtjanstens
funktionshinderenhet och inom habilitering och skola samt att underséka hur foraldrarna
upplever insatser och deras funktioner.

Metod

For att undersoka foraldrarnas upplevelser har vi anvént oss av kvalitativa intervjuer som
metod. Vi har utgatt fran ett fenomenologiskt perspektiv i var analys for att fanga personernas
upplevelsevarldar. Vi har intervjuat sex foraldrar som har barn med neuropsykiatriska
funktionsnedséttningar och som bor i samma kommun.

Vi har anvant ett empirinara forhallningssatt vilket innebér att vi utifran var empiri har skapat
teman. Vi beskriver resultatet utifran fem 6vergripande huvudteman och 14 underteman som
vi tog fram genom var analys. De huvudteman vi skapat &ar relationer, kommunikation,
kunskap, stod och forslag till forandring och de underteman vi tagit upp belyser det som vi
sett som viktiga delar till huvudtemana.

Resultat

Resultatet visar att bemotande upplevs utifran hur relationerna till de professionella fungerar
och att kommunikation och kunskap &r faktorer som féraldrarna upplever fungerar mindre bra
och att detta paverkar upplevelserna av bemétande pa olika satt. Insatserna upplevs ge stod i
olika former till barnen och foraldrarna och hur man upplever dessa fungera beror bl.a. pa hur
val anpassat och tillrackligt man anser att stodet ar.



Forord

Vi vill tacka de foraldrar som deltagit i var undersokning och for att de delat med sig av sina
tankar och erfarenheter och bidragit till att denna undersékning varit genomforbar.

Sedan vill vi tacka varandra for manga givande diskussioner och ett gott samarbete.

Emilie Olsson & Jonna Olsson

Goteborg 2011-11-28
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1. Inledning

Utifran var erfarenhet att neuropsykiatriska funktionsnedsattningar innebér svarigheter som
inte alltid syns pa utsidan men som bl.a. kan paverka ens uppmarksamhet samt hur man klarar
av sociala situationer har vi reflekterat kring vikten av att ha ratt kunskap inom detta omrade.
Vi tror att kunskap inom neuropsykiatri kan ge battre verktyg i hur man arbetar med och
bemater dessa personer. Manga manniskor har dessa svarigheter i storre eller mindre grad
men ndr svarigheterna ar sa pass stora att de kraftigt paverkar individers utveckling och
mojligheter att fungera i samhéllet sa blir de en funktionsnedsattning. Vi tror att en
funktionsnedsattning i sig inte behdver innebdra stora svarigheter men att personer kan
uppleva sig som funktionsnedsatta da samhallet inte ar anpassat efter dessa personers behov.

Erfarenheter fran var praktik pa Socionomprogrammet har gett oss tankar kring att det kan
vara svart att vara foralder till barn med neuropsykiatriska funktionsnedsattningar. Att ha barn
med en funktionsnedséttning tror vi kan paverka hela familjers livssituation och kan innebara
att man ofta har flera olika kontakter med myndigheter och andra instanser. Vi tror att det
finns mangder av tankar hos férdldrarna kring dessa kontakter, vilket fatt oss att undra vad
foraldrar tycker ar viktigt i ett bemd&tande fran professionella. Vad vill man ha och vad vill
man inte ha? Vad far man? Och hur paverkar detta ens upplevelser kring professionellas och
verksamheters bemgtande?

Det vore intressant att fa en bild av hur foraldrar till barn med neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar upplever bemétande fran professionella samt att fa en bild av hur de
insatser man beviljats fungerar och om dessa anses vara tillrackliga for barnet. Darfor har vi
valt att skriva denna uppsats kring damnet neuropsykiatri och belysa det ur ett
foraldraperspektiv.

1.1 Syfte

Syftet med studien &r att ta reda pa hur foraldrar till barn med neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar upplever bemotandet fran professionella inom socialtjanstens
funktionshinderenhet samt inom barn och ungdomshabilitering och skola. Studien syftar aven
till att undersdka hur foraldrarna upplever insatser och deras funktioner.

1.2 Fragestéllningar

1. Hur upplever foraldrar till barn med neuropsykiatriska funktionsnedsattningar
bematandet fran professionella och deras verksamheter?

2. Vad tycker foraldrar &r bra respektive mindre bra i bemotandet gentemot bade
foraldrar och barn?

3. Hur upplever foréldrar att de beviljade insatserna fungerar? Vad dr det i insatserna
som ér till hjalp och vad &r mindre hjalpsamt?

4. Upplever forédldrar att insatserna &r tillrackliga eller 6nskar man en férandring och hur
skulle i sa fall denna forandring se ut?



1.3 Begrepp

Vi kommer hér att forklara nagra begrepp som ar aktuella i uppsatsen och vi forklarar dem
utifran hur vi anvant dem.

Bemdtande — | uppsatsen har vi bendmnt bemoétande som samspel mellan ménniskor och den
installning som personer har till varandra och hur det kommer till uttryck i tal, handlingar och
tonfall samt om vad som formedlas genom informationsmaterial.

Insatser — D4 vi i uppsatsen har talat kring insatser, har det varit i form av avlastning pa olika
satt fran socialtjansten, olika former av stdd och hjalpmedel fran barn och
ungdomshabiliteringen och extrastdd i form av resursperson och specialpedagog i skolan.

Neuropsykiatriska funktionsnedsattningar — De diagnoser som férekommit i var undersokning
ar; ADHD, Aspergers syndrom, Tourettes syndrom, trotssyndrom, tvangssyndrom och social
beteendestdrning och det &r dessa diagnoser vi syftar till i var uppsats da vi talar om
neuropsykiatriska funktionsnedséattningar.

1.4 Forforstaelse

En av oss praktiserade pa funktionshinderenheten inom socialtjansten och i slutet av praktiken
blev hon tillfragad om det fanns ett intresse fran hennes sida att undersoka hur foraldrar till
barn med neuropsykiatriska funktionsnedséattningar i deras kommun upplever bemétandet fran
socialtjansten. Vi fattade bada intresse for denna fragestallning men vi ville utvidga den och
gora den till var egen samtidigt som vi garna ville undersoka det vi blev tillfragade. Detta for
att eventuellt bidra till en utveckling av arbetet med personer med neuropsykiatriska
funktionsnedséttningar i kommunen.

Vi har olika erfarenheter av neuropsykiatri. En av oss praktiserade pa allman psykiatrisk
sluten- och oOppenvard, dar hon traffade vuxna personer med neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar. Den andre av oss hade som vi namnt tidigare praktik pa
funktionshinderenhet inom socialtjansten. En annan erfarenhet &r att hennes foraldrar under
uppvaxten varit stodfamilj och familjehem for barn med dessa diagnoser. Det ar fran dessa
erfarenheter vi fatt en forforstaelse kring att manga av dessa foraldrar och barn far stéd och
hjalp frdn manga aktérer s som socialtjanst, skola och barn och ungdomshabilitering vilket
medfort att det ar dessa tre verksamheter vi valt att fokusera pa.


http://attention-riks.se/index.php/adhd.html
http://attention-riks.se/index.php/aspergers-syndrom.html
http://attention-riks.se/index.php/tourettes-syndrom.html

2. Bakgrund

Som forélder till barn med neuropsykiatriska funktionsnedsattningar har man kontakt med
manga olika aktorer inom kommun och landsting. For att ge en tydligare bild kring de
verksamheter som foraldrarna i var undersokning har kontakt med och vad de har for ansvar
gor vi i detta avsnitt en kort presentation av socialtjansten, habiliteringen och skolan.

2.1 Socialtjanst

Socialtjansten &r en verksamhet som drivs av_ kommunen och som foljer Socialtjanstlagen
(SoL). Kommunen har det yttersta ansvaret for invanarna och ska ge dem den hjalp de
behdver som inte fis nagon annanstans ifran. Enligt malséattningen ska man arbeta for en
ekonomisk och social trygghet samt jamlikhet och ett aktivt deltagande i samhallet.
Verksamheten ska grundas pa respekt for manniskors sjalvbestimmande och integritet. Man
kan dela upp socialtjansten i tre olika delar: strukturinriktning genom medverkan i
samhallsplaneringen, allmén inriktning och individuell inriktning. Den allmanna delen galler
frdmst barnomsorg, aldreomsorg och funktionshinderomsorg. Inom funktionshinder tillkom
1994 en lag, Lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade (LSS) som &r en
tillaggslag till SoL. Den individuella delen infattar bland annat ekonomiskt bistand, missbruk
och barn och unga (www.ne.sel).

2.2 Barn och ungdomshabilitering

Barn och ungdomshabiliteringen beskrivs som en verksamhet som ger stod till personer med
funktionsnedséattningar samt till deras angdriga. De riktar sig till barn som har medfédda, eller
tidigt uppkomna funktionsnedsattningar som paverkar dem och som ger svarigheter i
vardagen. Habiliteringen ar ett komplement till den Gvriga halso- och sjukvarden, forskola,
skola och socialtjanst. Personalen har sarskild kompetens kring funktionsnedséttningar och
hur dessa paverkar personen. Man arbetar i team dar arbetsterapeut, kurator, logoped, lakare,
psykolog, sjukgymnast, sjukskoterska och specialpedagog samverkar. Malen med
verksamheten ar att barnet ska klara olika aktiviteter och ha mojlighet att géra det man vill i
vardagen, ge fordldrarna bra mojligheter att stddja och hjalpa sitt barn samt ge barnet och
familjen stérre mojligheter att delta i aktiviteter i samhallet (dok.vgregion.se).

2.3 Skola

Grundskolan ar obligatorisk i Sverige och omfattar nio ar, vanligen fran 7 till 16 ars alder och
man kan ga i kommunal skola eller i friskola. Sattet man arbetar pa styrs av en laroplan som
ar ett obligatoriskt styrdokument och for varje kurs finns det en kursplan som ska vara lika for
alla. Det finns ocksa en timplan déar det star hur manga timmar en elev ska fa som &r
lararstyrd. Om en elev behdver extra hjélp i skolan har denna rétt till sarskilt stod. Eleven ska
i forsta hand fa hjalp i sin egen klass av exempelvis en specialpedagog. Om detta inte fungerar
kan man ge eleven extra stod i en sarskild undervisningsgrupp. Det finns ocksa mojligheter att
anpassa studiegangen sa att den passar eleven pa ett battre satt (www.ne.se2).



3. Tidigare forskning och teoretiska perspektiv

| detta avsnitt tar vi upp tidigare forskning som beskriver kunskapsléget i amnet och det
teoretiska perspektiv som vi ansett vara aktuellt da vi sett att det ar viktigt med en helhet for
fordldrarna som deltagit i studien. Vi ger dven en presentation av de diagnoser som barnen i
undersokningen har.

3.1 Tidigare forskning

Vi har sett att det finns mycket forskning kring bemdtande gentemot barn med
neuropsykiatriska funktionsnedsattningar och aven en del dar foraldrar till dessa barn har
beskrivit sina livssituationer. Vi har dock inte funnit lika mycket kring studiens syfte.
Den tidigare forskning som vi har tar upp ar rapporter som pa olika satt belyser foraldrars
upplevelser av professionella och deras verksamheter.

3.1.1 ”Barn med funktionshinder och deras familjer”

Lena Larsson (2002) fick ansvaret att genomféra intervjuer samt att skriva rapporten ”Barn
med funktionshinder och deras familjer” efter att vard och omsorgsforvaltningen i Mdlndal
fatt uppdraget att gora en kartlaggning éver behovet av stod och avlésning for familjer med
funktionsnedsatta barn i aldrarna 0-16 ar. Syftet var att ge forslag till hur barnverksamheten
kunde utvecklas i kommunen. Man skickade ut enkater till foraldrarna till de 119 barn som
hade LSS-insatser i Molndals kommun. Man ville komplettera enkaterna med intervjuer for
att belysa omradet mer och FoU vast fick da i uppdrag av vard och omsorgsforvaltningen att
gora intervjuer med foraldrarna till atta av dessa funktionsnedsatta barn dar alla familjer hade
flera olika insatser eller omfattande insatser enligt LSS.

Larsson (2002) visade att de flesta av foraldrarna varit néjda med manga av insatserna och att
de genom insatserna fatt stod och avlastning som gjort att vardagen fungerat. Manga av
foraldrarna kande sig delaktiga och upplevde att deras barn fick delta i bra aktiviteter som var
anpassade efter barnets formagor och utvecklingsnivaer. Nar insatserna inte svarat mot
behoven har det varit pa grund av dalig kontinuitet, saknad av kompetens och att man haft for
manga olika kontakter. Foraldrarna gav uttryck for asikter och énskemal kring att det behdvs
mer information om hur man Iar sitt barn olika fardigheter och om vilken omsorg och service
barnet kan behova i framtiden. Det Larsson (2002) skriver ar att det behGvs nagon som
organiserar och samordnar handlaggning och insatser da manga fordldrar upplevt det
tidskravande och betungande att sjalva ta kontakt.

3.1.2 "Bryt upp reviren”

Sveriges kommuner och landsting (2002) genomférde ett utvecklingsprojekt kallat ”Bryt upp
reviren” for barn och ungdomar 1 behov av sérskilt stod dir en del av projektet riktade sig till
barn med neuropsykiatriska funktionsnedsattningar. Syftet var att forsoka forbattra samverkan
mellan kommun och landsting (socialtjanst, skola/férskola, barnhélsovard, barn- och
ungdomsmedicin, barn- och ungdomspsykiatri och barn- och ungdomshabilitering) for att
underlatta for barnet och familjen.

Det visade sig att dessa familjer ofta har stora och komplexa behov vilket inneburit att
foraldrarna efterfragat ndgon typ av samordnare. Vikten av att uppticka barn med
neuropsykiatriska funktionsnedsattningar sa tidigt som mojligt ar nagot som diskuterats, for



att pa sa satt kunna ge dem den hjalp och det stod de behover. | rapporten diskuterades det
kring att larare med baskompetens inom funktionsnedséttningar béttre kan handskas med
situationer i skolan an de som inte besitter denna kunskap. Man behover ocksa forbattra och
anvanda atgardsprogram och moten med alla inblandade mer frekvent for att hitta de basta
I6sningarna for barnet och for att fa foraldrarna mer delaktiga. Man tog upp att kontakten till
foraldrarna ar viktig och ju mer kravande barnet ar desto viktigare ar det att foraldrarna har en
god kontakt med skolan. Man sdg dven att barnets och familjens situation underléttar om olika
professioner samverkar, exempelvis skola, habilitering, barnmedicin och socialtjanst.
Foraldrautbildningar hjalper foraldrar att klara sin vardag genom att de far kunskap om vad
funktionsnedséattningen innebar fér dem och deras barn och genom att utbyta erfarenheter
sinsemellan. | rapporten diskuterade man kring att larare ska ga utbildningar for att lara sig
mer om neuropsykiatriska funktionsnedsattningar och att skolan borde ha ett tatare samarbete
med socialtjansten (Sveriges kommuner och landsting, 2002).

3.1.3 "Kompetenta fordldrar - beroende av socialtjinstens stod”

Enheten for handikappfragor inom Socialstyrelsen (2004) genomforde studien Kompetenta
fordldrar — beroende av socialtjdnstens stod” utifrdn ett projekt ddr man genomfort
gruppintervjuer med foraldrar. Huvudsyftet var att ur ett brukarperspektiv fa en oversiktlig
bild av hur socialtjanstens stod och service till barn med omfattande funktionsnedsattningar
sdg ut och hur deras familjer fungerade i forhallande till lagstiftarens intentioner. Man tittade
pa kvaliteten i socialtjanstens stod och service ur foraldrarnas perspektiv.

Rapporten visade att manga ar hanvisade till att soka information pa egen hand, via andra
foraldrar eller via nagon av brukarorganisationerna. Man resonerade kring att kommunerna
borde bedriva en mer uppsokande verksamhet kombinerat med tidig och tydlig information
om LSS till brukarna och deras familjer. Det framkom &ven att dessa familjer behdver en
langtidsplanering for att mota nya behov som uppkommer da barnen véxer upp och for att
veta mer kring framtiden och hur den ska se ut. Det togs upp att det finns en brist i
kontinuiteten, i samordningen samt att majligheterna att fa en individuell plan varit mycket
liten. Man diskuterade kring att foljden av detta blir att foraldrarna tar pa sig stora delar av
ansvaret for att fa till ett helhetstankande och nodvandig samordning och man poéngterade i
rapporten vikten av att som foralder fa kanna trygghet (Socialstyrelsen, 2004).

3.1.4 "Man blir sd glad ndr det gar framat”

Lena Larsson (2007) sammanstéllde resultaten fran en studie som var ett samarbetsprojekt
mellan FoU i Vast/GR och Habiliteringen Goteborg och Sédra Bohuslén. | studien ”Man blir
sd glad nar det gar framat” syftade man till att intervjua 21 foraldrar till barn med
funktionsnedséttningar (12 familjer med 13 barn) om sina upplevelser kring deras och deras
barns livssituation och vilket stdd de behdvde samt att undersoka vilka insatser familjerna haft
och i vilken utstrackning dessa tillgodosett behoven.

Larsson (2007) visade att de flesta av fordldrarna ar ndjda med de insatser barnet haft och att
de tillgodosett behoven och underlattat vardagen. Vad som inte fungerat ar att resurserna i
skolan inte varit tillrackliga och att avlastningen inte varit utformad pa basta satt. Man
saknade &ven motesplatser med anpassade aktiviteter. | rapporten diskuterade man kring
forbattringsomraden. Ett av dem var att det borde finnas béttre information till foraldrarna
angaende vilka insatser man kan soka och vilken typ av hjalp och stod man kan anstka om
samt om vilka rattigheter de har. Det togs ocksa upp att denna information borde finnas
lattillganglig och pa ett begripligt satt vilket medfor att den nar ut till fler. Larsson diskuterade



ocksa kring att det skulle underlattat for foraldrarna om det funnits nadgon form av samordnare
med mer kunskap om funktionsnedsattningar och som kan hjélpa till att informera och
formedla kontakter. Det resonerades ocksa kring att manga av foraldrarna ar oroliga dver hur
omgivningen bemdter deras barn och att denna oro skulle kunna minskas genom att
omgivningen far mer kunskap och pa sa satt kan bemota pa ett béattre satt (Larsson, 2007).

3.2 Teoretiska perspektiv

Vi valde KASAM — kénsla av sammanhang darfor att den pa ett bra satt kan belysa att
faktorer som foraldrarna upplever paverkar deras situation ar delar som utgér en helhet och ett
sammanhang.

3.2.1 KASAM - kénsla av sammanhang

Antonovsky (2005) forskade kring kvinnor som &verlevt forintelsen och forvanades over att
sa manga kommit ur denna med en stabil och positiv livssyn. Han funderade kring vad det ar
som gor att vissa manniskor klarar av besvérliga eller till och med forfarliga upplevelser med
livsgladjen i behall. Han kom fram till att dessa personer upplevde tillvaron som begriplig,
hanterbar och meningsfull och att dessa paverkade formagan att ta sig vidare. Han menade att
tillvaron blir sammanhangande ndr den gors begriplig, hanterlig och meningsfull och
tillsammans kallade han dessa for KASAM - Kénsla av sammanhang.

Enligt Antonovsky (2005) innebar begriplighet att det som sker i och utanfor individen ska
vara forutsagbart, begripligt och strukturerat. Att det finns en mdjlighet att forstd det som
hander runtomkring och att man kan sétta det i sitt sammanhang. Da man har en hog kansla av
begriplighet kan man pa ett battre satt hantera oférutsedda handelser.

Hanterbarhet handlar om att de resurser olika skeenden kréver ska finnas tillgangliga.
Skeenden i livet upplevs som erfarenheter och utmaningar som man kan handskas med. Man
anser sig ha resurser och att dessa star till ens forfogande och aven strategier som medfor att
man klarar pafrestningar som kan ge stress i livet. Om man har en hog kéansla av hanterbarhet
kanner man en storre styrka infor olika omstandigheter och tycker da inte att man standigt blir
utsatt for orattvis behandling. En person med hdg hanterbarhet férvantar sig att det man moter
i framtiden ar forutsagbart, man formar att gora saker begripbara (Antonovsky, 2005).

Meningsfullhet innebér att livets olika delar &r varda att investera sitt engagemang i och ar
sammankopplad med motivation. Méanniskor med en hég kansla av meningsfullhet upplever
att det finns en mening med olyckliga situationer och att man kommer att ta sig ur svara
situationer. Att se ett meningsfullt ménster och sammanhang ar viktiga faktorer i hanterandet
av livet (Antonovsky, 2005).

Manga faktorer som paverkar kanslan av begriplighet paverkar aven kanslan av hanterbarhet.
Saker som &r obegripliga och oférutsagbara minskar kénslan av att kunna hantera och klara av
situationen. Att kunna forsta omvérlden, se sin egen roll och mdjliga handlingsalternativ och
att se ett meningsfullt monster och sammanhang i livet ar viktiga faktorer for att hantera sin
livssituation (Antonovsky, 2005).



Beroende pa om man besitter en stark KASAM eller inte hanterar man situationer pa olika satt
och enligt Antonovsky (2005) paverkar styrkan i KASAM vilka strategier en person anvander
sig av. Med en stark KASAM vdljer man den strategi som ar bast lampad for den situation
man befinner sig i. Knutet till detta ar hanterbarhet — coping dvs. var férmaga att hantera
stressfyllda och kanslomassigt kravande situationer och vilka copingstrategier vi valjer for att
hantera problem och pafrestningar i livet. Antonovsky (2005) menar att de personer som
besitter manga alternativa copingstrategier och som kan vélja vilken av dessa man ska
anvanda sig av beroende pa hur situationen ser ut har en stark KASAM. Han menar att dessa
personer har en vilja att 16sa problemet for att ta sig ur situationer och att dessa personer
kartlagger problemet och sedan valjer den strategi man anser vara bast lampad for just det
andamalet.

3.3 Neuropsykiatriska diagnoser

| detta avsnitt beskriver vi de diagnoser som barnen till de fordldrar vi intervjuat har. Detta for
att ge en battre helhetshild av vad diagnoserna innebar och hur dessa paverkar livssituationen
for barnen och deras omgivning.

Gillberg (2005) skriver att dessa typer av diagnoser innebar svarigheter med hur hjarnan
arbetar och fungerar. Diagnoserna har manga likheter med varandra och det &r vanligt att en
person har flera diagnoser. Samlingsnamnet for dessa diagnoser &r neuropsykiatriska
funktionsnedséttningar.

3.3.1 Attention —Deficit / Hyperactivity Disorder (ADHD)
ADHD innebdr att man har svarigheter med uppmarksamhet, aktivitet och impulsivitet.

| DSM- IV, som dar den amerikanska psykiatrikerféreningens diagnostiska manual med
detaljerad symtomforteckning och som &ven anvénds i Sverige, talar man om tre olika typer
(Gillberg, 2005):

e ADHD dominerad av uppmarksamhet
e ADHD dominerad av 6veraktivitet och bristande impulskontroll
e ADHD kombinerad form med bade uppmarksamhetsbrist och dveraktivitet.

Nér man i DSM-IV talar om bristande uppmérksamhet skriver Kutscher (2010) att
symptomen av bristande uppmarksamhet innebar att man har en oférmaga att trycka undan
intryck och koncentrera sig pa sin uppgift. Man tycks inte heller lyssna ordentligt och det ar
vanligt att personen &r slarvig. De symptom som visas i form av hyperaktivitet innebér att
man &r rastlos nar nagon pratar (Gverdrivet) mycket samt att man kan ha svart att leka tyst.
Impulsivitet innebér att man slanger ur sig svar, har svart att vanta pa sin tur och tranger sig
pa eller avbryter.

Kutscher (2010) skriver att symptomen, for att diagnostiseras som ADHD, ska framtrada
innan barnet fyllt sju ar samt att dessa ska paverka barnets tillvaro och férekomma i minst tva
miljoer som exempelvis i hemmet, skolan eller pa traningen. Gillberg (2005) skriver att det
finns en svarighet med ADHD da diagnosen menar att hyperaktivitet ar en sjalvklar del, vilket
det inte alltid &r. En del &r hyperaktiva och en liten del &r underaktiva. D&rfor har man satt in
ett snedstreck mellan Attention-Deficit och Hyperactivity Disorder. Detta symboliserar att
problematiken kan vara ”AD” eller "HD”, eller bade och.



Barn med primara koncentrationssvarigheter brukar enligt Kadesjo (2008), férutom de som
namns ovan, ha svarigheter med att hitta ratt aktivitetsniva samt att uppfatta och folja
instruktioner och regler. Barnens typiska svarigheter marks oftast i tidig alder och foljer dem
nar de vaxer upp. Kadesjo (2008) papekar dock att det ar viktigt att komma ihag att alla barn
kan ha dessa problem i vissa situationer eller utvecklingsfaser. Svarighetsgrad, omfattning och
paverkan i vardagen ar det som avgor hur svarigheterna ska vérderas. Svarighetsgrad och
vilken problematik som &r mest framtrddande &r olika hos olika barn och under olika
tidpunkter. Svarigheterna kan aven visas pa olika satt beroende pa situation och miljo, vilket
medfor att olika personer kan uppfatta samma barns svarigheter pa olika sétt.

3.3.2 Trotssyndrom

Gillberg (2005) skriver att beteendet vid trotssyndrom paminner mycket om det man ser hos
barn i 2-4 arsaldern som gnaller, grater och blir arga nar de inte far som de vill eller nagot gar
dem emot. Kutscher (2010) skriver att symptomen maste vara ovanligt starka i férhallande till
barnets alder for att kunna diagnostiseras som trotssyndrom. Han skriver ocksa att
trotssyndrom ofta har en biologisk bakgrund. | yngre aldrar &r trotssyndrom vanligare hos
pojkar an hos flickor men under puberteten jamnas denna siffra ut. Beteendena &r ofta svara
for andra att visa empati infor. Trotssyndrom kannetecknas av aggressivitet, illvilligt,
hamndlystet och ibland samvetslost beteende. Man har ett ihdllande monster att aktivt vagra
folja uppmaningar, att Gverreagera, tappa humoret samt att man ofta missforstar situationer
och kan da reagera med aggressivitet. Man vill oftast inte heller se sin del, eller ta ansvar for
sina handlingar.

Kutscher (2010) menar att trotssyndrom sallan forekommer ensamt utan ofta tillsammans med
andra neuropsykiatriska funktionsnedsattningar. Enligt Gillberg (2005) har minst héalften av
alla barn med ADHD beteenden som passar in pa trotssyndrom.

Beteendena kan forvarras av inkonsekventa eller dverdrivet stranga forédldrar eller av stress i
familjen. Symptomen kan vara sd dominerande att andra svarigheter sdsom
inlarningssvarigheter kan missas/forbises (Kutscher, 2010). Aven Gillberg (2005) talar om att
beteendena kan forvérras. Han pratar om att trotssyndromets uttryck i samband med
nedstamdhet, daligt sjalvfortroende och kanslor av misslyckande ofta forvarras.

3.3.3 Aspergers syndrom

De tva huvudsakliga symtomomradena for Aspergers syndrom enligt DSM-1V ar (Gillberg,
1999):

A. Kvalitativt nedsatt formaga till social interaktion, och

B. Begrénsade, repetitiva och stereotypa monster i beteende, intressen och aktiviteter.

Gillberg (1999) skriver att diagnosen Aspergers syndrom inte kan stallas med sékerhet forran
efter fyra ars alder. Detta beror delvis pa att symptomen ibland &r subtila eller okarakteristiska
under de forsta levnadsaren. Tidiga symptom kan vara sémnproblem, envishet, passivitet,
uppmarksamhetsbrist och annorlunda utveckling av rost, tal eller sprak.

Enligt Dahlgren (2007) beddms personer med Aspergers syndrom ofta av omgivningen ha en
storre formaga att klara det dagliga livet an vad de egentligen har. Det ar vanligt att dessa
personer aven har svarigheter med att anpassa sig till en grupp och det uppstar ofta konflikter
med andra i omgivningen. Kontakten med andra ménniskor handlar ofta mer om aktivitet an
gemenskap. Det férekommer ofta sprakproblem gallande det egna talet samt av andras tal och



sprak. Det kan uppsta en del kommunikationssvarigheter da talet hos personer med Aspergers
syndrom ofta & mycket grammatiskt exakt vilket gor att omgivningen da tror att spraket &r
valutvecklat samt for att manga av dessa personer har svarigheter med att anpassa sig till
lyssnaren och istéllet for en ensidig monolog.

Gillberg (1999) skriver att barn med Aspergers syndrom ofta kan ha ett bra samspel med
familjen under forsta aren och att svarigheterna ofta visas forst nar de borjar forskolan och ska
beblanda sig med andra jamnariga. D4 visar barnet ofta lite intresse och kan vara lite klumpig
och har ofta specialkunskaper inom begransade omraden. Talet &r ofta valutvecklat men
barnet kan vara lillgammalt och ha svart att delta i socialas sammanhang. Barnet kan ha svart
med kroppsspraket och for ofta en monolog.

3.3.4 Tourettes syndrom

Enligt Gillberg (1999) ar Tourettes syndrom ett sallsynt tillstind som férekommer hos
ungefar 0,5 procent av alla skolbarn. Vanliga symptom &r tvangshandlingar, tvangstankar,
impulsivitet och uppmarksamhetsproblem. Ibland férekommer motoriska tics dvs. ofrivilliga
rorelser i kombination med vokala tics, dvs. ofrivilliga ljud, laten eller ord.

Enligt Kutscher (2010) innefattar kriterierna pa Tourettes syndrom en kombination av minst
en vokal och tva motoriska tics samt att symptomen har bestatt i minst ett ar och att det
debuterar fore 18 ars alder. Tourettes syndrom visar en hdg grad av samsjuklighet da manga
av dem med Tourettes syndrom aven har ADHD eller tvangssyndrom.

3.3.5 Sociala beteendestdrningar

Enligt Lindgvist (2000) kan manga méanniskor med neuropsyKkiatriska funktionsnedsattningar
aven ha olika beteendestorningar. Detta kan till viss del bero pa funktionsnedsattningen i sig
men kan ocksa till viss del bero pa psykosociala konsekvenser som kan uppsta i vardagen.
Gillberg (1999) menar att sociala beteendestdrningar ar en typ av antisocialt beteende som
beskrivs som ett stabilt monster av en eller flera typer av antisociala handlingar som ofta ar
kombinerade med aggressivitet och destruktivitet. En del manipulativa drag kan &ven
forekomma. Nagra procent av alla skolbarn uppfyller kriterierna for social beteendestorning
dar pojkar ar kraftigt dverrepresenterade. Lindqgvist (2000) skriver att stérningen innebér en
grav avvikelse fran det socialt accepterade dar valdshandlingar, missbruk och sexuellt
utagerande &r vanligt.



4. Metod

| detta avsnitt presenteras den metod vi anvant i var studie. Vi kommer ocksa att presentera
hur urval, insamling och genomférande har sett ut samt de etiska 6vervaganden vi gjort och
hur vi forhallit oss till begreppen reliabilitet och validitet.

4.1 Metodval

Da vi ville undersoka upplevelser av bemétande och insatser valde vi att anvanda oss av
kvalitativ metod med intervjuer for att pa basta satt besvara vara fragestallningar och uppna
syftet med uppsatsen. Widerberg (2002) skriver att syftet vid kvalitativ intervju &r att anvanda
sig av det direkta motet mellan forskare och intervjuperson just for att intervjupersoners
berattelser varierar. Forskarens uppgift ar da att fanga upp varje persons berattelse och att
folja upp de delar som belyser det man vill studera. Kvalitativa undersékningar lagger enligt
Bryman (2011) mer fokus pa intervjupersonernas egna uppfattningar och synsatt an
kvantitativa. Man riktar intresset mot intervjupersonens egna tankar och uppfattningar vilket
skiljer sig fran en kvantitativ undersokning dar man vill fa en mer generell bild av situationen.
Vi anvéande oss av semistrukturerade intervjufragor da vi ville fanga intervjupersonernas olika
perspektiv pa ett sa bra satt som mojligt. Semistrukturerade intervjuer kan enligt Kvale och
Brinkmann (2009) ge mdjlighet att upptécka aspekter som man inte tankt pa tidigare. Man
anvander sig da av en semistrukturerad intervjuguide innehallande 6vergripande teman samt
fragor som &r formulerade med Oppen karaktar for att pa sa satt ge intervjupersonerna
mojlighet att formulera sig fritt.

Vi valde metoden for att fa sa detaljerade och individuella svar som mojligt. Vi har alltsa inte
kunnat ge en generell bild av hur upplevelserna kring bemétande och insatser fran foraldrar
till barn med neuropsykiatriska funktionsnedséttningar ser ut. Vi har endast exemplifierat och
uttalat oss om upplevelserna hos de foraldrar vi intervjuat och gett en bild av hur det kan se ut.

4.2 Urval och genomférande
4.2.1 Urval

For att hitta intervjupersoner som passade vart syfte och vara fragestallningar anvande vi oss
av kontakten med den funktionshinderhandldaggare som en av oss praktiserade hos. Det
innebar att vi nar vi gjorde vart urval anvande oss av ett malinriktat urval som enligt Bryman
(2011) betyder att man inte valjer deltagare slumpmassigt utan pa ett strategiskt satt for att fa
relevanta personer for sina fragestallningar.

Den funktionshinderhandldggare som vi haft kontakt med hjélpte oss att kontakta foraldrar till
barn med neuropsykiatriska funktionsnedséttningar. Det finns en foraldragrupp i kommunen
som handl&ggaren rekommenderade oss att rikta oss mot. Vi skickade ett mail (se bilaga 1)
med information om uppsatsen till handldggaren som bifogade detta till alla i gruppen.
Gruppen bestod av 15-20 foraldrar och da nagra av dem &r par fick de ett gemensamt utskick,
vilket medfor att 12 mail skickades ut. De som valde att delta i studien kontaktade oss via
mail eller telefon och vi bestdmde tid och plats for genomfdrande av intervju.
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Vi fick vid en av vara forsta intervjuer fragan om vi behovde fler personer att intervjua och
om denne skulle paminna nagra foraldrar i foraldragruppen om var undersokning. Da vi vid
det tillfallet hade svarigheter att fa tillrackligt med intervjupersoner sa vi att denne gérna fick
gora det. Vi kontaktades senare av tva foraldrar som fatt paminnelsen, vilket medfor att vi
aven till viss del har haft ett snébollsurval. Bryman (2011) skriver att ett snébollsurval innebar
att man anvander de personer man intervjuat for att komma i kontakt med fler respondenter.

Undersokningsgruppen kom att besta av sex foraldrar, alla mammor, som tillsammans hade
sju barn i aldrarna 7-13 ar. Alla foraldrarna bor i samma kommun men vilken kommun det
galler kommer inte att presenteras. Detta for att inte man inte ska kunna identifiera
respondenterna.

4.2.2 Planering och genomfdrande av intervjuer

Vid utforandet av vara intervjuer utgick vi fran en intervjuguide (se bilaga 3) som vi
utformade utifran vart syfte och vara fragestéllningar. Kvale och Brinkmann (2009) skriver att
en intervjuguide ar ett manus som mer eller mindre styr intervjun. Denna guide kan innehalla
nagra av de amnen man vill ta upp eller sa kan den vara detaljerad. Var intervjuguide innehdll
bakgrundsfragor samt fragor om bemotande och insatser.

De foraldrar som valde att delta i undersokningen kontaktade oss via mail eller telefon och vi
fragade var och en av foraldrarna vilken plats som var bast for dem att traffas pa. Detta for att
skapa en trygghet och géra det mindre besvarligt for dem. Vi traffades bade i universitets
lokaler men dven hemma hos ett par av foréldrarna. Intervjuerna varade mellan ca 30 - 90
minuter.

Vid tidpunkten for intervjuerna fick intervjupersonerna inledningsvis skriva pa ett
informationsbrev (se bilaga 2) dar vi informerade dem om undersokningens syfte, och att
studien skulle komma att redovisas pa gruppniva vilket innebar att ingen person skulle
komma att ges till kdnna. Vi informerade dven nar och vilka som skulle komma att ta del av
uppsatsen och poangterade att det var ett frivilligt deltagande och att man kunde dra sig ur nar
man ville. Vi frgade inledningsvis om vi fick spela in intervjuerna och fick av samtliga
tillatelse till detta. En av oss hade ansvaret for att stalla fragor och fora intervjun framat och
den andre ansvarade for inspelningen och gjorde &ven stddanteckningar om inspelningen inte
skulle ga att anvanda. Vi turades om med de bada ansvaren och anser att vi kompletterat
varandra bra pa detta satt da vi har kunnat se intervjuerna fran olika hall.

4.2.3 Analysmetod

Thomassen (2007) skriver att ett fenomenologiskt perspektiv ar en lamplig utgangspunkt da
man forsoker forstd en “levnad erfarenhetsvirld” vilket innebér att man undersoker hur ett
fenomen upplevs fran personens subjektiva upplevelse. Alla manniskor har olika upplevelser
av samma fenomen och utifran ett fenomenologiskt perspektiv anser vi att vi lattare kunnat
forsta och tolka foraldrarnas upplevelser, alltsa vart material. Enligt Widerberg (2002) ar ett
empirinara  forhallningssatt  att  rekommendera vid kvalitativa  undersokningar.
Forhallningssattet innebar att man tar fram teman fran det empiriska materialet.

Vi laste till en borjan igenom vart empirimaterial som en helhet och analyserade sedan detta
genom att skapa teman utifran aterkommande delar som vi sett i vart material. (Widerberg,
2002). De huvudteman vi skapade var relationer, kommunikation, kunskap, stdd och forslag
till forandring. Utifran varje huvudtema skapade vi underteman kring det som vi sett att man
pratat mest om i intervjumaterialet och som vi sett som viktiga delar i studien. Det vi skrivit i
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vara underteman har vi i vissa fall exemplifierat med citat fran intervjuerna. Resultatet av
detta blev fem huvudteman och 14 underteman som presenteras nedan for att ge en mer
overskadlig bild.

Huvudteman Underteman

Relationer Kontakter
Engagemang
Tillganglighet

Kommunikation Information
Samarbete

Kunskap Kompetens och utbildning
Foraldrautbildning

Stod Avlastning
Extrastod
Annat stod

Forslag till forandring Vardagen

Anpassad inlarning och mindre klasser
Anpassad aktivitet

Uppsokande verksamhet

4.3 Litteratursokning

For att fa information och tidigare forskning inom vart omrade anvéande vi oss av Goteborgs
universitetsbiblioteks hemsida och sokfunktioner. Vi sokte i universitetsbibliotekets
databaser; GUP och SwePub samt efter tidskrifter och avhandlingar i universitetsbibliotekets
samlingar. Sokord som vi anvande var exempelvis bemotande, neuropsykiatriska
funktionsnedséattningar, bemdtande och insatser samt foraldrars upplevelse. Vi anvénde o0ss
ocksa av Socialstyrelsens och FOU/GR’s hemsidor dar vi sokte information under deras flik
”funktionshinder”.

Boklitteratur sokte vi via LIBRIS, som &r en nationell séktjanst med information om titlar fran
svenska universitet och hdgskolor samt via Goteborgs stadsbibliotek.

4.4 Avgransning

Till en borjan hade vi manga uppslag och funderingar kring vad vi skulle géra med den
forfragan vi fick fran den socialtjanst en av oss praktiserade pa. Vi insag relativt tidigt att vi
var tvungna att begransa oss bade angaende dmne och antal intervjupersoner pa grund av den
begransade tid vi hade till vart forfogande. Vi hade fran borjan en tanke att forutom intervijuer,
aven genomfdra en enkatundersokning for att pa sa satt kunna uttala oss mer generellt. Vi
hade &ven en tanke att géra en mer ingaende jamforelse mellan de tre verksamheterna. Tiden
paverkade dven dessa tankar och medforde att det inte var genomforbart.

Da omradet kring neuropsykiatri ar stort och skulle kunna belysas ur bade féréldrars, barns
och professionellas perspektiv valde vi att avgransa oss pa grund av den tid vi haft till vart
forfogande och endast belysa det ur ett foraldraperspektiv.
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4.5 Etiska dvervaganden

Kvale och Brinkmann (2009) skriver att det finns svarigheter med att forska kring personers
privata liv och att sedan redovisa detta offentligt. Detta &r nagot vi har tankt och resonerat
kring utifran olika etiska perspektiv. | borjan av var planering diskuterade vi olika etiska
overvaganden och vi pratade om vad undersokningen skulle kunna bidra med for foréldrarna
och deras situation. Vi diskuterade dven vilken och hur mycket information vi behtdvde ge i
forvag och hur vi skulle informera om detta och att vi behdvde fa samtycke till att fa lov att
anvanda materialet fran deras intervjuer. Via det mail som forst skickades ut gav vi
information kring vilka vi var, studiens syfte och en forfragan om de ville delta eller inte.
Sedan fick foréldrarna mer information vid intervjutillfallet i det informationsbrev som vi
utformat.

Vetenskapsradet har tagit fram fyra principer som géller inom samhallsvetenskaplig
forskning. Informationskravet innebér att forskaren ska informera de berdrda om
undersdkningens syfte, samtyckeskravet innebér att deltagarna sjalva har ratt att bestimma
over sin medverkan i undersokningen, konfidentialitetskravet innebér att deltagarna ska ges
anonymitet och att deras information ska forvaras sa att obehdriga inte kan ta del av denna.
Nyttjandekravet innebér att materialet endast far anvandas for undersokningens andamal
(Www.vr.se).

Ovannamnda principer hade vi i atanke da vi i samband med att vi skrev var intervjuguide
ocksa utformade ett brev som vi kallat informationsbrev (se bilaga 2). Dar informerade vi vara
intervjupersoner om undersokningens syfte, och att studien skulle komma att redovisas pa
gruppniva vilket innebar att ingen person skulle ges till kanna. Vi informerade aven nar och
vilka som skulle komma att ta del av uppsatsen. Vi poangterade ocksa i brevet att det var ett
frivilligt deltagande och att de kunde dra sig ur nér de ville och att materialet endast skulle
komma att anvéndas till denna uppsats. Detta fick de godkanna och skriva under.

En av oss hade praktik i kommunen och utifran ett etiskt perspektiv tror vi inte att det haft
nagon paverkan pa deltagandet eller pa materialet da hon inte haft personlig kontakt med
dessa foraldrar under sin praktik.

4.6 Validitet och reliabilitet

Bryman (2011) skriver att det diskuteras hur pass relevanta begreppen validitet och reliabilitet
ar for kvalitativa undersokningar. Man menar att eftersom den kvalitativa forskningen inte har
méatning som huvudintresse sa ar validitet inte av sarskilt stort intresse. Kvale och Brinkmann
(2009) tar upp att man inom samhallsvetenskapen diskuterar begreppen validitet och
reliabilitet i relation till tillforlitligheten, styrkan och dverféringsbarheten. De tar ocksa upp
att en del forskare valt att inte anvanda begreppen validitet och reliabilitet utan har
introducerat nya begrepp som lampar sig battre for kvalitativ forskning.

| relation till reliabilitet satter Kvale och Brinkmann (2009) begreppet tillforlitlighet och
diskuterar huruvida resultatet kan aterges vid ett senare tillfalle och av andra forskare. Vi ar
medvetna om att undersokningens resultat kanske inte hade sett likadant ut om andra
genomfort undersokningen, dven om undersokningen hade gjorts pa samma sétt. Detta bl.a. pa
grund av var forforstaelse och att vi tolkat utifran denna. Kvale och Brinkmann (2009) skriver
att en for stark tyngdpunkt pa reliabiliteten kan motverka kreativitet och variation. Detta
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haller vi med om da vi tror att olika infallsvinklar kan uppmarksamma och belysa andra
fenomen.

Kvale och Brinkmann (2009) tar upp begreppen giltighet, riktighet och styrka i relation till
validitet. Validitet inom samhéllsvetenskapen handlar om att man undersoker det man pastas
undersoka och att man ibland kritiserar forskningsintervjuers resultat som ogiltiga da de inte
anses vara sanna uttalanden. Vi anser att det ar svart att uttala oss om giltigheten, da var
undersokning ar baserad pa upplevelser. Det ar darfor svart for oss att bedéma hur dessa
upplevelser dverensstammer med verkligheten. Vi & medvetna om att vi endast intervjuat sex
personer och att vi beskriver deras upplevelser av hur verkligheten ser ut. Pa grund av detta
kan man diskutera styrkan i resultatet.

Da vi utformat intervjuguiden utifran vara fragestallningar for att fa sa relevant information
som mojligt fran vara deltagare kan vi se att validiteten ar relativt hog utifran hur Kvale och
Brinkmann (2009) anvéander begreppet riktighet. Vi har under intervjuerna aktivt tankt pa och
kontrollerat att vi tolkat svaren sa som intervjupersonerna avsett vilket medfort att vi anser att
intervjuerna haller god kvalitet och riktighet. Trots detta &r vi medvetna om att viss tolkning
utifran oss sjélva har skett, men detta har inte paverkat resultatet i nagon riktning.

Kvale och Brinkmann (2009) menar att om en studies validitet och reliabilitet beddms vara
tillforlitliga och giltiga sa aterstar fragan om resultaten ar generaliserbara. De tar ocksa upp att
en vanlig invandning &r att man har for fa intervjupersoner for att man ska kunna generalisera
resultaten men tar daven upp motfrdgan varfér man ska generalisera. Vi anser inte att vi kan
gora en generalisering utifran vara resultat, och anser inte heller att det &r nddvandigt. Vi har
endast intervjuat sex personer i en kommun och har i var studie endast varit intresserade av
deras upplevelser.

4.7 Studiens begransningar
Vi kan i efterhand se att studien har en del begransningar inom olika omraden:

Vi har funderat kring om det var ett visst urval av manniskor som valde att delta i var
undersokning da vi valde att endast skicka ut forfragan via mail. Handlaggaren
vidarebefordrade det mail vi skrivit till foraldragruppen och han kunde utifran etiska aspekter
inte ge oss nagra personuppgifter om gruppens deltagare vilket medférde att kontakten endast
togs via mail. Vi har stéllt oss fragan om detta medfort att vi endast fatt kontakt med en viss
typ av personer.

Vi ar medvetna om att vart urval till viss del ar styrt da vi anvant oss av en redan fardig
foraldragrupp. Detta innebar dock att dessa foraldrar mer eller mindre och pa olika satt har
kontakt med verksamheterna, vilket medfor att de har en uppfattning om alla eller
nagon/nagra av verksamheterna. D4 vi fick en forfrdgan fran socialtjansten i kommunen att
undersdka foraldrarnas upplevelse anser vi att urvalet ar bra eftersom det &r den specifika
kommunen vi undersokt.

Vi har i efterhand reflekterat kring hur intervjuerna genomfordes och hur vi upplevt dem. Vad
vi i efterhand kanner ar att vi borde varit béttre pa att markera da vi kom in pa andra &mnen
som inte direkt var relevanta for var undersokning. Eftersom vi ocksa hade en tidsaspekt att ta
i beaktning kanner vi att vi borde markerat och styrt tillbaka battre. Men vi &r 6verlag néjda
och anser att var planering stamt dverens med hur genomférandet blev samt att vi fick det
material vi behovde for att besvara vara fragestéllningar.
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5. Resultat och analys

Vi har intervjuat sex foraldrar (mammor) med tillsammans sju barn i aldrarna 7-13 ar som har
neuropsykiatriska funktionsnedsattningar. | var analys av intervjumaterialet fann vi
huvudtemana relationer, kommunikation, kunskap, stod och férslag till forandring. Utifran
varje tema skapade vi dven underteman kring det som féraldrarna pratat mest om och som vi
sett som viktiga delar i studien.

5.1 Relationer

Att ha en fungerande relation med professionella inom de olika verksamheterna ar nagot som
alla foréldrar lyft som en viktig del i ett bra bemotande. For att uppleva att relationerna
fungerar behover de kdnna goda kontakter, engagemang och tillganglighet. Gemensamt for
alla foraldrarna &r att, om man kéanner att dessa finns i relationen upplever man ett gott
bemdtande.

Kontakter

Nagra av foraldrarna beskrev att for att kanna att en relation &r bra och positiv sa vill de kdnna
en 6dmjukhet och en respekt i de kontakter man har. Manga av foraldrarna beskrev att de fran
borjan haft en god kontakt med olika professionella och att det ar betydelsefullt for dem.
Forandringar i kontakten beskrevs av nagon av foraldrarna som en paverkande faktor for
relationen och i sin tur upplevelsen av bemdétandet vilket man upplevt da relationerna har sett
olika ut med olika personer. Denne namner ocksa att hon upplevt att det funnits personer som
kanske inte borde vara pa sin position. Nagon foralder tyckte att man bemoter barnet olika
beroende pa vem det ar och att detta beror pa personkemi vilket denne inte tycker att det far
lov att gora.

Engagemang

Det ar viktigt for foraldrarna att uppleva ett engagemang fran de professionella for att
relationen och bemdtandet ska upplevas som bra. Lyhordhet och forstaelse togs upp som ett
par aspekter som paverkar upplevelsen av engagemang. Man beskrev att en god kontakt
skapas genom uppmuntran och stéttning och att man upplever detta fran handlaggaren. Da
man inte blir sedd eller tagen pa allvar upplever foraldrarna att bemotandet ar mindre bra.
Man tog ocksa upp att det ar viktigt att se mojligheter istéllet for hinder och att man inte
begransar sig i sitt arbete.

Engagemang tycker foréldrarna visas genom att det finns en vilja att hjélpa och en vilja att
gora vad de kan for barnet och att man uppmuntrar, berdmmer och uppskattar det barnet gor.
Foraldrarna tycker att det ar bra nar skolan ser barnet, och inte problemen, och att de pa sa satt
utvecklar barnets positiva sidor samt att man inom socialtjdnsten varnar om foraldrars
rattigheter. Nagon foralder upplever det som ett bra bemotande att inte gldomma av barnet och
beréttade att habiliteringen ringde pa ett lov och erbjod barnet aktiviteter.

... de brydde sig och ville sonens bdsta...”

De flesta av foraldrarna upplever ett positivt bemotande fran professionella och beskrev att de
pa manga satt kanner ett engagemang fran deras sida. Foraldrarna uppskattar att man gor
hembesok sa att man pa sa satt traffar samt far en bild av barnet. Foraldrarna upplever da att
de visar ett engagemang for hur situationen verkligen ser ut. Nagon foralder forde ett
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resonemang kring fordelar och nackdelar med att professionella traffar barnet. Denne pratade
om att man genom att traffa barnet kan fraga barnet sjalv om vad barnet kanner och upplever,
men samtidigt kan man prata pa ett annat sétt da barnet inte ar med. Foraldern menade pa att
det inte behdver innebéra ett bristande engagemang om professionella inte traffar barnet, utan
att det finns for- och nackdelar. Nagon foréalder beskrev att upplevelsen kring skolan och
stodet har paverkats negativt pa grund av att denne anser att skolan inte gor tillrackligt for
barnet. Detta anser dock skolan att de gér, men foréldern upplever att de borde engagera sig
mer.

Nagon foralder tog upp att man upplevt att engagemanget finns kvar trots att man avslutat de
insatser barnet haft. Detta visar sig genom att man fortséatter med kontinuerliga méten dar man
diskuterar mal och vad barnet behover lara sig. Nagon foralder tog upp att denne upplevt att
barnet har en fungerande skolsituation och att skalet till det har varit att rektorn upplevts
engagerad och tillsétter resurser.

Tillganglighet

Foréldrarna beskrev sig ofta vara inne i nya processer och att inte uppleva sig ha full kontroll
over sin situation. De betonade vikten av tillgdnglighet och att det ar viktigt att de
professionella har tid att satta sig ner och forklara samt att man k&nner att de ar narvarande i
motet. Foraldrarna uppgav att de kanner att de kan ta kontakt da de behdver och att de
professionella oftast kan ordna en tid sa snart som mojligt. Manga av foraldrarna beskrev att
handlaggaren ofta erbjuder sig att folja med pa moten vilket upplevs som positivt. Nagon
foralder tog upp att habiliteringen styrs av diagnoser och inte av barnets behov och att
habiliteringen endast ar tillganglig for de med en viss typ av diagnoser. Fordldrarna pratade
kring att det borde vara behoven och inte diagnoserna som styr tillgangligheten. Nagon
foralder beskrev att kontakten med handlaggare har gatt i vagor och att detta berott pa att
frekvensen av kontakt styrts av behovet. Ibland ar det mycket pa gang vilket medfor en tétare
kontakt, men de flesta av foraldrarna konstaterade att handlaggaren varit tillganglig da det
behdvts och dr nojda med detta. Nagon av foraldrarna tog upp att en av sina kontakter &ar svar
att na via mail, vilket ibland upplevs jobbigt da foraldern tycker att det & mest bekvamt att
kommunicera via mail.

5.2 Kommunikation

Fordldrarna tog upp att de professionella borde ha ett storre helhetsperspektiv och att
kommunikationen borde vara battre bade inom och mellan verksamheterna samt med
foraldrarna. Flera av fordldrarna tog upp vikten av att de professionella ska lyssna och att
dalig kommunikation med lite information paverkar upplevelsen av bemétandet. Nagra
foraldrar beskrev att det &r viktigt och positivt nar skolan berattar om bra saker som hant och
bra saker som barnet gjort och att lararen tar tag i situationer direkt om dessa orsakar problem
samt meddelar foraldern om detta. Nagon av fordldrarna skiljer sig at da denne berattade att
det brustit i kommunikationen pa grund av att personalen pa skolan inte alltid tagit kontakt da
nagot hant och att denna brist i kommunikationen bl.a. bidragit till att man inte vet hur det gar
for barnet i skolan. En annan aspekt kring kommunikation &r vikten av kontinuerlig
kommunikation och kontakt angaende barnets situation genom uppféljning och utvérdering.
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Nagra foraldrar tog upp att tonfall, hur man lagger orden och hur och vad man séger paverkar
bemadtandet. Nagra foraldrar beskrev att de upplevt detta pa ett negativt sétt vilket paverkat
relationen.

”Den diagnosen kan man inte fa LSS- insatser for”
"Vi ar ingen barnvakt”
Information

Nagra av foraldrarna beskrev att bristerna i kommunikationen beror pa att man inte far den
information man kanner att man behover. Man upplever att man far dalig och for lite
information och att detta bland annat beror pa brist i kommunikationen.

Alla foraldrar tog i olika sammanhang upp bristen pa information och att man upplevt att
verksamheterna inte alltid ar sarskilt upplysande. Man saknar att inte veta vad man kan fa for
insatser och vad man kan kréva. Flera av foraldrarna beréttade att de inte vet vem ansvaret
ligger pa och manga upplever att de sjalva forvéantats veta och sjalva ta reda pa vilka insatser
och vilket stod som finns samt vad man kan soka. Nagra foraldrar tog upp att man inte alltid
har orken att sjalv ta reda pa detta och skulle istallet vilja fa information fran alla
verksamheter om deras funktioner och skyldigheter. Det kommer &ven upp fran nagon
foralder att man saknat konkreta rad kring hur man ska handskas med de har barnen och att
det ndgon gang brustit i informationen kring ett hjalpmedel och anvandandet av detta.

Samarbete

Flera av foréldrarna tog upp att de ként ett behov av kommunikation mellan verksamheterna.
Nagon av foraldrarna berattade att man upplevt att verksamheterna lagger over ansvaret pa
varandra och att man som foralder star mittemellan.

"Vart ska man vinda sig da?”

En aspekt som beskrevs ar att man som foralder upplevt sig vara spindeln i natet med manga
utspridda kontakter som man ska fa att fungera och halla ihop. Nagon foralder beskrev att
kontakten har underlattat da handlaggare, skolkurator och psykolog pa barnmedicin haft ett
samarbete och pratat sinsemellan. Denne menar att ett samarbete mellan verksamheterna
bidrar till en battre kommunikation. Nagon fordlder tog upp att skolan kanske borde
kommunicera samt soka hjalp fran andra verksamheter, sasom barnmedicin eller habilitering,
for att hitta dessa barn sa tidigt som mojligt s& man kan hjalpa och stétta dem. Deltagarna tog
ocksa upp att manga saker tar lang tid da verksamheterna varken kommunicerar eller for
informationen kring barnet vidare, mellan varandra.

Nagon foralder tog upp det positiva i att som foralder ha ett gott samarbete med skolan. Det ar
viktigt att barnet kanner att det ar samma bemoétande och regler hemma som i skolan. Nagon
annan av fordldrarna pratade om att man tillsammans borde fora en dialog kring hur framtiden
ska se ut for barnet och efterfragar en plan dar man tillsammans diskuterar fram hur man ska
ga till vaga och arbeta for att hjalpa, stétta och utveckla barnets egenskaper.

Att man haft ett gott och ndra samarbete med skolan och resursen har upplevts som positivt.
Nagra foraldrar berattade att da man samarbetat med personalen kring de svarigheter som kan
uppsta paverkar det barnet positiv samt foraldrarnas upplevelser av bemotandet. En aspekt var
att om skolan lyssnar mer pa foraldrarna skulle de fa mer kunskap kring varje barns formagor
och styrkor. En erfarenhet som berattades var att foraldern inte blev lyssnad pa da denne tog
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upp ett problem med lasning i skolan. Forst dd man kommunicerade med en tredje part kunde
man komma fram till en 16sning pa problemet.

5.3 Kunskap

Overgripande hos foraldrarna ar att man upplevt att det finns brister i kunskapen kring barn
med neuropsykiatriska funktionsnedsattningar. Flera av foréldrarna tog upp vikten av god
kunskap och rétt kompetens och utbildning och att néar det finns brister i denna kunskap kan
man inte heller bemota pa ett bra satt. Nagra av foraldrarna tog upp att det dven for dem ar
viktigt med kunskap i hur de ska hantera sina barn.

Kompetens och utbildning

Det framkom fran flera av foraldrarna att det saknas kompetens hos de professionella. Man
har upplevt detta framst i skolan och anser att kunskapen maste finnas da man undervisar barn
med sarskilda behov och att det borde finnas mer kunskap da dessa diagnoser ar sa pass
vanliga idag. Flera av fordldrarna ansdg att bade larare och resurspersoner behéver mer
utbildning och handledning och att det borde finnas mer kunskap i skolan kring olika
diagnoser. Ett forslag fran nagon av féraldrarna var att inventera vilka diagnoser som finns pa
skolan for att pa sa satt inforskaffa ratt kompetens. Nagon av féraldrarna tog upp att dven
fritids behover ha mer kunskap och forstaelse kring neuropsykiatriska funktionsnedséttningar.

En aspekt som lyftes var att skolan inte riktigt forstar vad problemet &r och inte vet hur de ska
bemata barnet pa ratt satt och inte heller hur de ska hantera de eventuella situationer som kan
uppsta. En annan aspekt var att de inte vet hur de ska undervisa barn med sérskilda behov.
Nagon av foraldrarna upplever att resurspersonen varit ouppmarksam pa barnets behov och
bekymmer och inte forstar vad det handlar om, vilket man upplevt kan bero pa bristande
kunskap och kompetens.

Foraldrarna beskrev att kontaktpersonerna och resurspersonerna ofta dr ”vanliga” och inte har
nagon kunskap kring diagnoserna vilket de tycker medfor att dessa personer inte alltid
beharskar barnen. Det ar viktigt for foraldrarna att de kan lita pa kompetensen hos dessa for
att kdnna avlastning och stod.

Foraldrautbildning

Flera av foraldrarna tog upp att foraldrautbildningar ar valdigt bra och givande da de fatt
traffa andra fordldrar till barn med funktionsnedséttningar samt vuxna med liknande
funktionsnedsattningar. Gemensamt for foraldrarna var att man fatt utokad kunskap kring sitt
barns diagnos och en ¢kad forstaelse for andra. En aspekt var att man fatt mer kunskap kring
beteende och bemdtande, en annan att man upplevt att man fatt goda insikter infor framtiden.
Gemensamt har varit att man upplevt foraldrautbildning som nagot utdver vad de forvantat sig
att fa och att de varit néjda med att kommunen erbjuder detta.

“Det dr bra att man far prata med andra fordldrar”

Vi fick se hopp, det dr liksom inte kort. Man kan leva ett gott liv”.
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Nagon av foraldrarna berattade att man pa foéraldrautbildningen har pratat om vikten av
egentid och vad man kan gora for att ladda batterierna vilket upplevts som valdigt viktigt for
ens eget valmaende och for att orka med sin vardag.

5.4 Stod

Overgripande for vad foraldrarna tog upp angdende insatsernas betydelse och funktion ar att
de pa olika satt fungerar som ett stod, bade for dem sjalva, for barnet och for dvriga i familjen.
Gemensamt var att man upplever ett stod da professionella uppmarksammar och erbjuder
barnet insatser som man som foralder anser att barnet ar i behov av. En aspekt var att det ar
viktigt med uppfoljningar och utvarderingar for att insatserna ska fungera. Man lyfte stod i
form av avlastning, extrastdd for barnet och annat stéd som hjalpsamma och fungerande
insatser samtidigt som det framkommit synpunkter om dessa.

Avlastning

Foraldrarna lyfte att avlastning ar till stor hjélp och stdd. Man beskrev att man inte upplevt att
det varit nagot problem att fa den insatsen beviljad. En aspekt kring avlastning som stod var
att denna kan hjalpa i svara situationer och underlatta vardagen, en annan att avlastning gett
stod bade kring aktiviteter och kring det sociala. Vad nagon av foraldrarna tog upp var att nar
det finns en flexibilitet i upplagget kring avlastningen var det till en extra stor hjélp.

Extrastod

Extrastod i skolan ar en aterkommande insats som barnen har. Gemensamt hos féraldrarna var
att det fanns manga synpunkter angaende insatsens funktion och utférande. Man beskrev att
det ar ett stod, men att det pa olika satt skulle behova forandras. Alla foraldrarna tryckte pa att
det finns ett mycket stort behov av extrastéd och att detta ska fungera.

Nagra av fordldrarna berattade att deras barn tidigare haft extrastod i form av resurs i skolan,
men att det inte langre finns ett behov. Vad man tog upp som anledningar till att de avslutats
ar att resursen har hjélpt barnet att komma ikapp, att barnet klarar sig pa egen hand idag och
att man efter paborjad medicinering inte langre har samma omfattande behov.

Kvaliteter man som foralder upplever att resursen har och som uppfattats som en anledning
till att stodet fungerar &r lyhdrdhet och stéttning. En aspekt som togs upp var att det &r bra att
resursen stottar mer da barnet har samre/svarare dagar och att denne tar ett steg tillbaka vid
béattre dagar. En annan aspekt var att resursen lyfter positiva egenskaper hos barnet och inte
bara fokuserat pa det samre.

“Resursen ldser barnet bra och agerar efter dagsform”

“Resursen loser mycket pd skoltid och dr ett stod genom att denne lyfter
barnet pa ett bra sditt”

Da extrastodet inte har fungerat har det berott pa att det inte funnits kontinuitet, varit olika
personer och att det inte funnits erséttare vid sjukdom. En aspekt i detta var att barnet haft
resursen for fa timmar och en annan att man hade behévt mycket mer hjlp.
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Nagon foralder sa att denne upplevt att de insatser barnet har i skolan inte tillgodoser barnets
behov.

Annat stod

Att fa stod fran annat hall an fran de tre verksamheterna var nagot som alla pa olika satt har
eller haft. Gemensamt var att stodet har varit ett komplement pa ett mer kansloméssigt plan.
Varifran och vad det har gett varierade hos foraldrarna.

Nagra av foraldrarna tog upp att de & medlemmar i stoédféreningar som Attention, Autism och
Aspergerforeningen och Kompassen vilka man kéant ger en gemenskap och mer kunskap.
Nagon av foraldrarna berattade att man dven ar medlem for att stédja forskningen. Foraldrar,
syskon och ovriga i natverket ger for nagra av foraldrarna stod pa olika satt. Nagra av
foraldrarna beréattade att de fatt mycket stod fran barnmedicin och att de dar tagit dem pa
allvar. Man har framforallt upplevt stod fran en av de psykologer som arbetar dar och som de
upplevt alltid stéller upp da det behdvs och att man kan ringa vid behov. Gemensamt var att
upplevelsen av barnmedicin varit valdigt bra. Nagon av foréaldrarna tog upp att nar man fatt
traffa psykolog pa barn- och ungdomspsykiatrin har en del saker blivit mycket battre skétta.

En annan aspekt var att jobbet och kollegerna har haft en viktig roll for foraldrarna, bade
kanslomassigt men ocksa vad géller forstaelse. Vikten av egentid for att ladda batterierna
lyftes ocksa som en viktig faktor for att orka vardagen.

5.5 Forslag till forandring

Det kom upp manga tankar och asikter fran foraldrarna kring vad som kan férandras och
forbattras i de olika verksamheterna. Nar foraldrarna pratade kring vad de skulle vilja
forandra handlade det om vad som kan underl&tta vardagen, att man vill ha anpassad inlarning
och mindre klasser, anpassade aktiviteter och uppstkande verksamhet.

Vardagen

Nagra av foraldrarna tog upp att de skulle behdva ett hembitrade ett par timmar i veckan
under vissa perioder for att ha nagon som hjalper till med det basala som att rensa ut, stada,
handla och tvitta. Ett annat forslag var att ndgon kan ringa och fraga hur man har det, vilket
skulle gora att man inte kande sig sa ensam i situationen samt for att ha nagon att prata med.

“Det hinder oforutsedda saker som gor att jag inte hinner det jag tdnkt och jag vill spendera
min tid med barnen samtidigt som den ocksd behéver ldggas pa hemmet”

”Som ensam fordlder hinner man inte”

Nagon av foraldrarna tog upp att det borde finnas insatser som ger mer positiv input for att
komma bort ifran vardagen for en stund och kunna &gna sig mer at syskonen och sig sjalv.
Nagon annan foralder sa att vardagen hade underlattats om man hade haft mojlighet att arbeta
mindre vilket kanske skulle medféra att avlastning inte hade behdvts i samma utstrackning.
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Anpassad inlarning och mindre klasser

Anledningarna till att man ibland upplevt att skolan inte fungerat fullt ut beror pa
klasstorlekar och larartathet. Man tog ocksa upp att inlarningen inte varit anpassad for barnets
stodbehov. Vad man sa kring detta var att det vore bra med mer extrastdd och att man aven
skulle ha mojlighet att valja vem som ska jobba med ens barn. Den storsta anledningen som
foraldrarna uppgav var att klasserna ar for stora med for manga elever och att det ar
pafrestande for de har barnen att vara i stor klass. Nagon av foraldrarna tog upp att det vore
bra med sma klasser men att man fran kommunens sida har sagt att det inte ska finnas nagra
sma klasser, utan att det ska vara en integrerad skola och att behovet av detta inte finns idag.
Ett annat forslag var att det kanske vore bra om det fanns skolor som var anpassade for barn
med neuropsykiatriska funktionsnedsattningar i kommunen dar man har kunskapen kring
dessa diagnoser och hur man beméter barn med dessa diagnoser. Det togs upp att kommunen
koper en del platser fran andra kommuner och en aspekt som lyftes kring detta var att det
kanske vore battre att se behovet i hemkommunen och istéllet ha skolorna i kommunen sa att
barnen &r kvar.

Nagra av foraldrarna tog upp att det optimala for barnen hade varit mindre klasser for att ge
battre mojligheter for avskildhet och lugnare klimat och ett forslag &r att ha 5-7 elever i varje
klass med tva pedagoger och en resurs. Flera av féraldrarna tog upp att undervisningen borde
anpassas och att det borde ges alternativ till inlarning. En aspekt som togs upp var att skolan
ar penningstyrd och inte alltid tanker pa behoven, utan pa vad det kostar. Nagra beskrev att
det ultimata vore att ta in mer praktiska moment i inlarningen, exempelvis att lara sig rakna
genom att baka.

Nagra av foraldrarna tog upp att de 6nskar mindre antal elever pa fritids och fler vuxna pa
rasterna for battre tillsyn.

Anpassade aktiviteter

| intervjuerna framkom det att man saknar aktiviteter och framforallt anpassade aktiviteter for
de har barnen. Nagon av forédldrarna tog upp att det vore bra om det fanns mer aktiviteter som
var anpassade till de har barnen samt for de barn som gar pa mellanstadiet, eftersom fritids
inte langre ar lika intressant. Man efterfrdgade aktiviteter pa eftermiddagarna och ett forslag
var scouter pa skoltid. Nagon annan foralder sa att det hade varit bra med nagon form av
motesplats for dessa barn och deras familjer.

Nagon av foraldrarna skulle vilja att habiliteringen hade ett strre urval gallande fysisk
aktivitet och tog dven upp att habiliteringen ligger for langt bort. En annan féralder sa att det
vore bra om barnet kunde fa aktiviteter fran habiliteringen for att pa sa satt fa traffa andra barn
med liknande svarigheter tidigt och lara sig mer kring sin diagnos.

Uppsokande verksamhet

Nastan alla foraldrar tyckte att verksamheterna borde vara mer uppsokande da foraldrarna inte
upplever att man far tillrackligt med information om dem. Nagra foraldrar pratade kring att
det skulle vara bra om man blev erbjuden en tid med en funktionshinderhandlaggare for att fa
information om vad man kan soka och vart man ska véanda sig. Ett forslag var att fa kontakt
med en handldggare direkt da diagnosen stélls for att fa information muntligt vid métet samt
fa den skriftligt i form av nagot héfte att ta med hem. Nagon av fordldrarna ville ha
information om vilka aktiviteter som finns i kommunen och vilka féreningar som man kan
sOka stod i.
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Det togs upp att det skulle vara bra om habiliteringen kom till kommunen for att traffa
foraldrar och for att ge forelasningar da upplevelsen ar att manga inte vet om att habiliteringen
finns eller vad de gor. Nagra av foraldrarna tyckte att det hade varit bra om habiliteringen
kunde komma till skolan och se hur det fungerar i klassrummen.

6. Diskussion

Syftet med studien har varit att undersdka hur féraldrar till barn med neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar upplever bemotandet fran professionella inom socialtjanstens
funktionshinderenhet och inom habilitering och skola samt hur de upplever de insatser som de
blivit beviljade. Vi kommer i detta avsnitt diskutera vart resultat utifran tidigare forskning,
teoretiskt perspektiv och vara egna tolkningar och reflektioner.

6.1 Relationer, engagemang och tillganglighet

Foraldrarna i var undersokning lyfte engagemang, tillganglighet och goda kontakter som
viktiga delar i en fungerande relation till de professionella och att man bl. a upplever
bemdtandet utifran dessa. De beskrev att da professionella ar engagerade sd upplevs
relationerna som positiva. Precis som KASAM (Antonovsky, 2005) betonar meningsfullhet
som en del i kénslan av sammanhang betonar foréldrarna vikten av fungerande relationer som
en del i upplevelsen av bemétandet. Vi tolkar att engagemang, tillganglighet och goda
kontakter tillsammans utgor en helhetsupplevelse av bemdétandet hos foraldrarna. Enligt
KASAM innebdr meningsfullhet att man engagerar sig i olika skeenden i livet och betonar att
det ska vara vart att lagga energi, tid och engagemang i saker och ting (Antonovsky, 2005).
Da engagemang ocksa ar viktigt for foraldrarna tolkar vi det som att da man bemots pa ett
positivt satt sa kanner man en meningsfullhet och tycker att det ar vart att lagga tid och energi
i den kontakten vilket paverkar kanslan av sammanhang hos foraldrarna.

6.2 Information och uppstkande verksamhet

Foraldrarna i var undersokning tog upp att de vill ha och behéver mer information kring de tre
verksamheterna for att veta att det finns hjélp att fa. De vill och behover kanna att det finns
strukturer i verksamheterna samt konkret information for att inte k&nna sig ensamma med
ansvaret. De efterfrigade mer uppsokande arbete fran de professionella for att kdnna en
trygghet i att veta vilka verksamheter man kan vénda sig till och vad de kan erbjuda.

Socialstyrelsen (2004) skriver i sin rapport att fordldrar ofta blir hanvisade till att sdka
information pd egen hand, via andra foraldrar i liknande situationer eller via nagon
brukarorganisation. Det framkom att det finns brister i kommunernas information till
familjerna, i kontinuiteten och att foraldrarna upplever att det ar svart att fa tillgang till
informationen. Rapporten visade att kommunerna behdver bedriva mer uppstkande arbete
med tidig och tydlig information till brukarna och deras familjer.

Larsson (2007) tar upp att det borde finnas battre information kring vilka insatser som finns
att soka och vilka rattigheter man har och att denna ska vara lattillganglig och begriplig.
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Larsson (2002) visar liknande resultat med att foréldrarna 6nskar mer information kring hur
man lar sitt barn olika fardigheter och kring vilken omsorg och service barnet behdver i
nulaget och i framtiden for att utveckla barnets formagor.

KASAM betonar begriplighet som en viktig del i att ta sig vidare och att det ger en trygghet
att ha vetskap om saker och ting och att man pa sa satt har lattare for att hantera situationer i
livet (Antonovsky, 2005). P4 samma satt har foraldrarna i var undersokning tagit upp vikten
av att fa information for att ha vetskap kring vart man ska véanda sig for att fa stod och hjalp.
Det ger en trygghet att forsta vilket gor att man blir mer handlingskraftig och upplever vérlden
som mer begriplig och strukturerad och inte som kaotisk och oforklarlig. Vi tror att
begripligheten blir samre da man inte far information och att brist pa information paverkar hur
val foraldrarna kénner att de kan klara av olika situationer och upplevelsen av att kunna
paverka och hantera olika situationer.

Utifran vad deltagarna i var undersokning tagit upp och fran tidigare forskning tycker vi oss
kunna se att det finns ett behov av att fa mer information fran professionella kring de insatser
och stéd som finns att fa. Det finns aven ett behov av att verksamheterna borde arbeta mer
uppsokande for att fordldrarna inte ska behdva soka kontakter pd egen hand. Aven om det
finns information uppfattas den inte som tillrackligt tillganglig och det uppsokande arbetet
anser vi beh6vs omarbetas for att méta vad foraldrarna efterfragar och deras behov. Vi tror att
tydligare information om vad varje verksamhet gor skulle kunna underlatta genom att
foraldrarna slipper onddiga kontakter och att man nar ratt personer fran bérjan.

6.3 Kommunikation och samarbete

Battre kommunikation och ett battre samarbete var nagot som deltagarna i undersékningen
efterfragade. Foraldrarna beskrev att de professionella borde vara mer tillgangliga for att
underlatta kommunikationen med dem. De 6nskade battre samarbete bade mellan familjer och
professionella och mellan olika verksamheter. Foraldrarna ville garna arbeta mer i samrad
med skolan for att hjdlpa barnen pa basta satt. De upplever att extrastodet i skolan kan tillfora
barnen mycket genom att starka det positiva och att stotta barnet mer da behoven ar storre. De
onskar att man tillsammans arbetar for att ge barnet goda strategier for att kunna hantera
eventuella svara situationer som kan uppsta.

Sveriges kommuner och landsting (2002) tar upp att det finns en efterfragan fran foraldrarna
av samordnare. Den pekar pa vikten av att gora foraldrarna mer delaktiga och att man pa det
sattet lattare hittar den basta losningen for barnen. Det foreslas att skola och socialtjanst borde
samarbete mer och man har sett att om det finns svarigheter i kontakten till skolan kan det
medfdra att situationen blir annu mer besvarlig fér barnet. Vikten av samverkan betonas och
att detta skulle underlatta i svara situationer for barnen, féraldrarna och alla de som arbetar
med och kring dem. Man foreslar ocksa att man ska anvanda atgardsprogram och méten mer
frekvent. Larsson (2007) beskriver att det finns en efterfragan av samordning for att underlatta
gallande kontakter och information mellan verksamheter. Foéraldrarna onskar nagon som kan
vara behjélplig i att informera och formedla kontakter. Larsson (2002) tar upp att det behdvs
nagon som organiserar och samordnar handlaggning och insatser sa att foraldrarna inte ska
behova ha alltfor manga olika kontakter.

Socialstyrelsen (2004) skriver i sin rapport att fordldrarna onskar en individuell plan for
barnet och att det behdvs en langtidsplanering for att mota nya behov som uppkommer da
barnen vaxer upp for att veta mer kring framtiden och hur den kommer se ut. Man poéngterar
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vikten av att som foralder kdanna trygghet och inte behova ta pa sig stora delar av ansvaret for
att fa till ett nodvandigt samarbete.

Foraldrarna efterfragar att de tillsammans med skolan ska fora en diskussion kring barnen om
hur man ska hjalpa dem pa basta satt. Att tillsammans ge barnet goda strategier och att
extrastodet kan hjalpa och lara barnen hitta strategier for att kunna hantera svara situationer.
Antonovsky (2005) menar att en stark KASAM innebdr att man har goda copingstrategier
vilket medfér att man har lattare for att hantera svara situationer. Vi tror att ett béattre
samarbete mellan skola och fordldrar kan ge barnen béttre forutsattningar att lara sig strategier
som gor att man kan hantera svarigheter bade i hemmet och i skolan.

Vi kan se att det behdvs ett battre samarbete mellan verksamheterna. Det verkar som om det
finns ett samband mellan bristande samarbete och brister i kommunikation och
informationsflode. Vi tror att det skulle behdvas tydligare granser for verksamheterna och
kring vem som ansvarar for vad. Ett ttare samarbete med professionella och framst med
skolan tror vi skulle bidra mer positivt for barnet och for relationerna mellan foréldrarna och
exempelvis larare. Det behdvs daven mer inplanerade mdten och uppféljningar for att
foraldrarna ska kanna sig mer delaktiga och inte behtva béra det storsta ansvaret. Ett béattre
samarbete mellan skola och fordldrar kan ge barnen béttre forutsattningar att lara sig strategier
som gor att man kan hantera eventuella svarigheter bade i hemmet och i skolan. Vi kan ocksa
tdnka oss att brister i kommunikationen samt oro infér hur framtiden kommer att se ut kan
forhindras genom att fordldrar och professionella traffas regelbundet.

6.4 Kunskap, kompetens och anpassning

Foraldrarna i undersokningen betonar vikten av att ha ratt kunskap och kompetens da man ar i
kontakt med och arbetar kring barn med sérskilda behov. De efterfragar mer kunskap kring
diagnoserna for att de professionella ska ha ratt kompetens for att bemdta och hjélpa dessa
barn i deras utveckling och att de sjalva bor besitta kunskap och att man fatt mojlighet att
utoka den genom foraldrautbildningar och dven i kontakten med andra foraldrar. De 6nskade
forandringar pa olika satt gallande professionella och insatser. Forandringar som dnskades var
sadant som kan underlatta i vardagen och ge barnen tillrackligt stod bl.a. i form av anpassad
inlarning, mindre klasser och aktiviteter efter skoltid. Foraldrarna lyfte ocksa att det finns ett
stort behov av extrastod for barnen.

Sveriges kommuner och landsting (2002) skriver att om larare besitter en baskompetens inom
funktionsnedsattningar kan de handskas med situationer pa ett battre satt an de larare som inte
har den kunskapen. Det diskuteras att larare borde utbilda sig mer i neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar samt att det ar viktigt att uppticka dem sa tidigt som mdgjligt. |
rapporten star det ocksa att foraldrautbildningar hjalper foraldrar att battre klara sin vardag
genom att de far kunskap om vad funktionsnedséattningen innebér for dem och deras barn och
aven genom att de far utbyta erfarenheter sinsemellan.

Larsson (2007) betonar att omgivningen behdver mer kunskap for att bemdota personer med
funktionsnedsattningar pa ratt satt och skriver att manga fordldrar ar oroliga Gver hur
omgivningen ska bemota deras barn och att denna oro skulle kunna minskas genom en storre
kunskap hos omgivningen. | rapporten star dven att lasa att foraldrarna ar nojda med de
insatser man har och att de anser att de tillgodoser behoven och underlattar vardagen. Da
behoven inte tillgodoses &r det pa grund av att avlastningen inte ar utformad pa basta satt, att
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resurserna i skolan inte varit tillrdckliga och att fordldrarna saknar motesplatser med
anpassade aktiviteter for barn och ungdomar med funktionsnedséttningar.

Larsson (2002) skriver att de flesta av foraldrarna ar néjda med manga av insatserna och att
de genom insatserna far stod och avlastning som gor att vardagen fungerar. Flera av
foraldrarna har kant sig delaktiga och beskriver att deras barn far delta i bra aktiviteter som ar
anpassade efter barnets formagor och utvecklingsnivaer. Nar insatserna inte har fungerat
optimalt har detta berott pa dalig kontinuitet, saknad av kompetens samt fér manga olika
kontakter.

Foraldrarna i var undersokning 6nskar kunna hjalpa sina barn pa basta satt och att barnen ska
fa basta mojliga insatser. Bade for att begripa och kunna hantera situationer uttrycker
foraldrarna en énskan att de professionella som arbetar kring barnen ska ha den kompetens
som behovs for att hjalpa och stotta barnen. Hanterbarhet enligt KASAM innebdr i vilken
grad man upplever att det star resurser till ens forfogande. De resurser som star till ens
forfogande kan syfta pa resurser som &r under ens egen kontroll eller som kontrolleras av
andra exempelvis ndgon professionell (Antonovsky, 2005). Var tolkning ar att da foraldrarna
upplever att de kan lita pa att de professionella beméter och arbetar med barnen pa rétt sétt ar
deras kénsla av hanterbarhet stark. Att man upplever att det finns personer som kan hjélpa och
att det gors pa ratt satt.

Vi kan se att man tycker att det behdvs mer kunskap inom neuropsykiatriska
funktionsnedséttningar och att det ar viktigt med ratt kunskap. Vi anser att utbildning inom
neuropsykiatriska funktionsnedsattningar borde finnas nér man arbetar med dessa personer.
Vi tror att en sadan utbildning skulle bidra till att man pa ett battre sétt sag varje individs
behov och anpassade inlarningen utefter dem. En béttre kompetens i skolan skulle medféra att
extrastodet blir anpassat efter barnens vaxlande behov. Féraldrautbildningar ger 6kad kunskap
for foraldrarna sjélva och vi kan se att de ocksa ger mojligheter for foraldrarna att lara av
varandra.

6.5 Egna reflektioner

Vi har i var undersokning syftat till att undersoka upplevelser av bade bemétande och insatser
och den tidigare forskningen som vi tagit upp har mer berdrt insatserna och upplevelser kring
dessa. Detta har inneburit att delar i var undersokning inte kunnat kopplas till den tidigare
forskningen. Deltagarna i var undersokning har talat kring goda relationer och att relationerna
ar en del i hur man upplever bemétandet. De talade kring delar som man 6nskar ha i sina
kontakter, exempelvis 6dmjukhet, respekt och forstdelse. De tog dven upp att bemotande
upplevs bero pa vilka man har kontakt med och att da man inte blir sedd eller tagen pa allvar
upplever foréldrarna bemdétandet som mindre bra. De betonade vikten av tillganglighet och att
det ar viktigt att professionella har tid att satta sig ner och forklara samt att de ska vara
narvarande i motet. Foraldrarna tog aven upp att tonfall och hur man lagger orden péaverkar
bemotandet. Den tidigare forskningen tog upp att det behdvs mer kunskap och ett uppsékande
arbete men diskuterar inte i nagon storre grad kring hur detta paverkar foraldrarna eller hur
man skulle kunna goéra for att 6ka kunskapen eller arbeta mer uppstkande. Sveriges
kommuner och landsting (2002) tog inte upp nagot kring information eller att det skulle finnas
brister i denna utan har syftat mer till att belysa behovet av samverkan. Samtidigt har vi
kunnat koppla delar av vad fordldrarna i var undersokning sagt till denna rapport. Och detta
har 6verlag visat likheter.
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Angaende insatsernas betydelse och funktion tog foraldrarna upp att de pa olika satt fungerar
som ett stod och att man upplever ett stod da professionella uppmérksammar och erbjuder
barnet insatser som man som foralder anser att barnet ar i behov av. Aven att fa stod fran
annat hall an fran de tre verksamheterna var nagot som alla pa olika satt har eller haft. Detta
framkommer eller diskuteras inte pa samma sétt i den tidigare forskning som vi tagit upp. Det
som tas upp ar anledningar till varfér man ar néjd eller inte med insatserna men inte att de
fungerar som ett stod. Foraldrarna i var undersokning kom med férslag och 6nskemal pa
forandringar och det som kom upp var behovet av mer hjalp i hemmet, ndgon som kan ringa
och fraga hur man har det, mindre klasser i skolorna samt insatser som ger mer positiv input.
Detta anser vi vara behov som pa ett eller annat satt behover tillgodoses och vi tror att da man
far mer hjalp med det vardagliga sa upplevs inte helheten som lika betungande.

7. Avslutande kommentarer

Vara fragestallningar har rort bemotande och insatser och hur man upplever detta fran
professionella inom socialtjanst, habilitering och skola. Vi har fragat kring foraldrarnas
upplevelser och vad man ansett vara bra och mindre bra och om det ar nagot man vill
forandra. | detta avsnitt kommer vi att fora en avslutande diskussion kring hur vara
fragestallningar blivit besvarade och vara slutsatser kring detta. Vi tar dven upp forslag till
vidare forskning.

Det flesta av foraldrarna upplever ett positivt bemotande fran de professionella och beskrev
att de pa manga satt kant ett engagemang fran deras sida. Samtidigt har upplevelserna av
bemdtandet sett olika ut men gemensamt ar att det upplevs utifran hur relationerna till de
professionella fungerar och att kommunikation ar en viktig faktor i dessa relationer.
Relationerna upplevs fungera olika utifran hur engagerade och tillgangliga de professionella
ar. Man lagger stor vikt i att engagemang och tillganglighet ska finnas i ett professionellt
bemdtande. Kommunikation, information och samarbete ar aterkommande i vad foraldrarna
tog upp som brister i bemdtandet. Det upplevs inte heller finnas tillrackligt med kunskap hos
de professionella, vilket foraldrarna anser vara mycket viktigt. Vad som upplevs som mindre
bra ar att professionella inte alltid traffar barnen och att samarbetet mellan professionella inte
fungerar som det borde samt att de borde kommunicera och informera béttre. Till det som
fungerar mindre bra har foréldrarna uppgett att de dnskar att de professionella borde arbeta
mer uppsokande och pa sa satt forbattra informationsflodet samt utveckla sin kompetens.

Foraldrarnas upplevelser av hur insatserna fungerar har sett olika ut och beror pa om de anses
vara tillrackliga eller inte. Far barnen sina behov tillgodosedda genom insatserna upplevs de
vara tillrackliga. Insatserna ger pa olika satt stod till barnen och hur foraldrarna upplever att
dessa fungerar beror pa hur val anpassade de ar, kontinuiteten i extrastodet och hur val
professionella uppmérksammar det positiva hos barnen. Vad som ar till hjalp i insatserna ar
att de ger stod, avlastning och underlattar i vardagen. Da insatserna varit till mindre hjalp har
anledningen varit att barnens behov foréndrats och att utférandet inte foljts upp och inte
anpassats. Foréldrarna tycker att man ska ge alternativ till inldrning och anpassa insatserna
mer efter de individuella behoven. Onskemal fran foraldrarna ar att det ska finnas mindre
klasser med fler larare och resurser samt anpassade aktiviteter pa fritiden.

Vi anser att det ar viktigt att professionella och verksamheter upplyser om vilka réattigheter
man har och vilket stod som finns att fa men vi & medvetna om att man inte kan informera
om precis allt som en verksamhet arbetar med. Vi har funderat kring varfor detta inte alltid
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fungerar och vad man skulle kunna gora for att forbattra. Verksamheterna borde ha ett storre
helhetsperspektiv och vara battre pa att kommunicera med varandra for att pa sa satt oka
flodet av information. Man borde ha ett battre samarbete mellan professionella samt mellan
professionella och fordldrar med anledningen att fordldrarna inte ska uppleva sig lamnade
med ansvaret eller uppleva brister i stodet. Det ar ocksa viktigt med kunskap och att man hela
tiden utvecklar sin kompetens. Vi anser att utbildning inom neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar borde finnas och vara ett krav da man arbetar med dessa personer. Vi
tycker ocksa att man bor ta sig tid till att traffa barnen for att pa sa satt fa en bild av vem
barnet ar. Detta for att fa en helhetsuppfattning och kunna erbjuda basta mojliga insatser
utifran barnens enskilda behov. D& man ar nojd med en insats tror vi inte att man direkt
reflekterar kring den. Vi tror att man allmént inte reflekterar kring det som fungerar utan
lagger storre fokus pa det som inte fungerar. Det ar darfor viktigt att forsoka forbattra det som
inte fungerar och desto viktigare att lyfta det som foraldrarna i var undersokning inte upplever
fungerar. Vi anser att man i varje enskilt fall borde understka vad just det barnet behdver och
forsoka tillgodose behovet.

7.1 Forslag till vidare forskning

Vad man konkret skulle kunna géra for forandringar och forbattringar inom de verksamheter
som har kontakt med barn som har neuropsykiatriska funktionsnedsattningar och deras
foraldrar anser vi vara nagot som behover forskas mer kring. Det skulle vara intressant att
veta hur professionella staller sig till olika forslag for forandring och hur dessa skulle kunna
verkstéllas. Hur kan man fa ut informationen battre? Och hur kan man arbeta mer
uppsokande? Hur far man till ett battre samarbete mellan socialtjanst, habilitering och skola?

Med mer forskning kring detta hoppas vi att arbetet med personer med neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar kan forbattras genom att det pa sa satt kan framkomma forslag pa
forandringar man konkret skulle kunna gora.
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9. Bilagor

9.1 Bilaga 1l
Hej!

Vi &r tva socionomstudenter fran Goteborgs universitet som ska skriva C-uppsats under tva-
tre manader under hosten.

Vi &r intresserade av att undersdoka hur ni foréldrar, som har barn med neuropsykiatriska
diagnoser, upplever bemotande, insatser och stdd och hjalp fran socialtjansten (och eventuellt
skolan) i XXXX kommun. Undersokningen kommer visa hur ni upplever deras bemdtande
och den hjalp ni far fran socialtjansten (och ev. skolan), vilket gor att vi kan ge dem feedback
som gor att de kan utvérdera sitt arbete. Och dven gora forbattringar pa de stallen dar ni
upplever brister och att fortsatta med det som ni upplever bra. Tanken &r att fa veta era tankar
kring detta, for att kunna hjalpa bade er och socialtjansten i sitt arbete.

Pa grund av att denna kurs inte har borjat &n, har vi inte utformningen helt klar. Vi har dven
en tanke att fa hora er upplevelse av er kontakt med habiliteringen, om ni har kontakt aven
med dem. Anledningen till att vi eventuellt vill prata med er om er upplevelse av flera olika
kontakter &r for att se var skillnaderna och likheterna ligger och att de kanske kan lara av
varandra. Trots att upplagget och vara fragestallningar inte ar helt klara vill vi anda veta hur
intresset, for att hjalpa oss med era asikter, ser ut. Vi kommer att géra intervjuer med ett antal
av er som ar intresserade och eventuellt dven genomfora en mindre enkat som vi vill att sa
manga som mojligt fyller i. Detta innebar att vi vill traffa er ett par gdnger under hosten.

Vi hoppas pa stort intresse fran er sida och vill garna ha svar sa fort som mojligt sa att vi kan
planera arbetet. Tack pa férhand.

Mvh Jonna & Emilie

Om ni, efter att ha funderat, bestammer er for att vara med i undersékningen och hjélpa oss
med era asikter och upplevelser hor ni av er till oss pa mail eller telefon:

XXXXX@hotmail.com
XXX XK= XXXXXX
XXXXX@hotmail.com

XXXK-XXXXXX
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9.2 Bilaga 2
Hej!
Tack for att Du har tagit dig tid att delta i intervju for var C-uppsats.

Det Overgripande syftet for studien &r att undersoka hur ni foréldrar till barn med
neuropsykiatriska funktionsnedsattningar upplever bemotande, insatser och stod fran
funktionshinderenheten inom socialtjanst, habilitering och skola.

Vi vill informera er om att detta ar en studie pa gruppniva, vilket innebar att inga personliga
asikter pa individuell niva kommer att redovisas i uppsatsen. Det kommer att redovisas i en
mer sammanfattande kontext.

Uppsatsen kommer att arkiveras och publiceras pa universitetet och kommer &dven att skickas
till socialtjansten och eventuellt till habilitering och skola.

Vi vill att ni ska k&nna er trygga i att detta &r ett frivilligt deltagande och att ni kan dra er ur
nar ni vill.

Ni ar valkomna med ytterligare fragor och funderingar.

Emilie Olsson & Jonna Olsson

Harmed godkéanner jag att mitt intervjumaterial far anvandas som underlag for denna uppsats.
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9.3 Bilaga 3

Intervjuguide

Bakgrundsfragor

Hur manga barn med en neuropsykiatrisk diagnos har du?
Vilken diagnos har barnet/barnen?

Nér stalldes diagnosen?

Vilken alder har barnet/barnen?

Har du kontakt med funktionshinderhandldggare inom socialtjansten? Har du kontakt med
habiliteringen? Gar ditt barn i skolan?

Varfor tog du kontakt med socialtjanst/habilitering/skola?

Nér togs forsta kontakten?

Vilken profession har du kontakt med inom respektive verksamhet?

Pa vilket satt och hur ofta har ni kontakt? Ex personligen, mail, telefon, mote, annat sétt?
Vilka insatser/stod/hjalpmedel har barnet/barnen?

Hur lange har barnet haft insatserna?

Bemotande
Fragor angaende socialtjanst, habilitering respektive skola
Vad tycker du kannetecknar ett bra respektive daligt bemotande?

Hur upplevde du bemotandet vid den forsta kontakten med socialtjanst/ habilitering/ skola?
Vad tyckte du var bra respektive daligt?

Hur upplever du denna kontakt idag?
Har kontakten forandrats och i sa fall hur?

Vad tycker du &r bra respektive mindre bra i hur du blir bemétt av
socialtjanst/habilitering/skola?

Vad tycker du &r bra respektive mindre bra i hur ditt barn blir bemdétt av
socialtjanst/habilitering/skola?
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Insatser
Fragor angaende socialtjanst, habilitering respektive skola

Tycker du att de insatser ni fatt varit till hjalp for ditt barn och for dig? I sa fall hur? Inte? I s&
fall varfor?

Finns det nagot du saknar vad galler insatser och stéd? | sa fall vad och varfor?

Finns det insatser du inte tycker fungerar? | sa fall vilka och vad &ar det som gor att de inte
fungerar?

Finns det skillnader i hur stodet fungerar i de olika verksamheterna? I sa fall hur?

Finns det nagot i den hjélp som finns tillganglig idag som du skulle vilja forandra? 1 sa fall
hur?

Vad kénnetecknar den hjalp du helst skulle vilja ha for dig och ditt barn om du fick vélja fritt?

Avslutande fragor

Far du och ditt barn stod fran ndgon annan an socialtjanst/habilitering/skola? Vem i sa fall och
hur uppfattar du den hjalpen?

Finns det nagot mer som rér bemétande och insatser som du skulle vilja tillagga?
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