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Syfte

Stodet som ges till familjer och foréldrar till barn med utvecklingsstorning har kommit att
forandras over tid. Det stdd som idag erbjuds &r bland annat deltagande i stédprogram for
rollen som foralder. Ett syfte med studien &r att beskriva och analysera hur foréldrar till barn
med utvecklingsstorning upplever det stdd som ges inom ramen for foraldrastédsprogrammet
Komet. Ett annat syfte ar ocksa att soka en forstaelse for rollen som foralder till barn med
utvecklingsstorning. Samtal kring stodprogrammet utgér sedermera en ingang till
intervjuernas mer subjektiva del av foréaldrarnas upplevelser.

Fragestéllningar

Vilket stod efterfragar foraldrar?

Pa vilket satt paverkas foraldrarnas installning till barnets utvecklingsstérning av
deltagande i foréldrautbildningen?

I vilken man bidrar foraldrastodsprogrammet till en forandrad syn pa foraldra-
rollen?

Hur paverkas familjen av deltagande i foraldrastodsprogrammet?

Teori: Studien tar sin utgangspunkt i specialpedagogiken och dess historiska framvaxt till
eget kunskapsomrade, kopplat till hur synen pa utvecklingsstorning kommit att forandras.
Specialpedagogens yrkesroll belyses ocksa, da professionen ofta kommer att samverka med
foraldrar till barn med utvecklingsstorning. For att skapa en forstaelse av rollen som foralder
till barn med utvecklingsstorning, anvands framst Gustavsson (1989), Fyhr (2002) samt
Bostrom, Broberg och Hwang (2009).

Metod: Studien har en kvalitativ ansats, dér halvstrukturerade djupintervjuer anvands som
metod. Fem foraldrar till barn med utvecklingsstérning, som deltagit i stodprogrammet
Komet ingar i studien. Resultatet fran empirin tolkas med en hermeneutisk inriktning, dar
tolkning och forstaelse ar grundldggande. En dialektisk ansats har anvants, for att i en
hermeneutisk cirkel, pendla mellan helhet och delar for att frambringa forstaelse. Dar helheten
forstas med hjélp av delarna och delarna med hjélp av helheten (Odman, 2007).

Resultat: Fordldrarna upplever att deltagande i programmet gett dem en storre sakerhet i
foraldrarollen och framhaller utbyte av erfarenheter med andra foraldrar i samma situation
som de sjalva som mest vardefullt. Hur vardags- och familjelivet har kommit att paverkas av
en familjemedlem med utvecklingsstérning, upplevs av foraldrarna att innehalla mer
planerande an tidigare, men har ocksa gett samtliga respondenter i studien, ett annat satt att
vardera livet och att ocksa gladjas at sma gladjeamnen i vardagen.



”’- Se pa vecket i nacken, se pa de genomgaende livs-
linjerna i héanderna, se pa de sneda 6gonen (som nyss
varit sa vackert sneda, det enda Karl-Astrid hade
hunnit uppfatta om pojken) och se pa sandalgreppet mellan
storta och pekta!

- Det &r brukligt att man l[amnar bort dem, fortfor
den frammande kvinnan. Det ar kutym.

Kanslan hade annu inte natt fram till Karl-Astrid.
Kéanslan att hon just fott ett skadat barn. Kéanslan

att inget skulle bli som hon dromt det. Hon hade bara
ett att halla sig till: Hon var mamma!”

( Eskil Riddaren av syrenbersan, Gunilla Linn Persson 2010, s. 26)
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1 Inledning

Vanartade, svagsinta, bortbytingar eller idioter, & alla namn eller beteckningar som man
tidigare anvént sig av i Sverige, for manniskor med utvecklingsstérning. Personer med
utvecklingsstorning har inte alltid ansetts passa in i det samhallsliv som rader. | borjan pa
1900-talet hade man den uppfattningen att samhallet skulle skyddas fran individer med
funktionshinder, varfor institutioner med insparrning och forvaring rekommenderades, men
ocksa sterilisering for att inte sprida sinnessléhet vidare (SOU 2003:35). Synen pa vad som
betraktas som normalt och vad som anses vara avvikande, skiljer sig at beroende pa vilket
samhalle manniskor lever i och vad samhallets kultur har for normer, traditioner och
varderingar. Sauer och Lindqvist (2007) resonerar kring funktionshinder som begrepp och
beskriver sambandet mellan funktionshinder, kultur och samhélle som bade komplicerat,
nyanserat och beroende av i vilket sammanhang funktionshinderbegreppet befinner sig i. En
person med funktionshinder kan i en miljo stéllas helt utanfor socialt umgange, utbildning,
demokrati, idrott och kulturella aktiviteter, samt formedlas en sjalvbild som en andra klassens
medborgare, medan samma person i en annan sociokulturell milj6, kan anses som normal och
vara helt integrerad i samhallslivet. Funktionshinder betraktades tidigare som individburna,
det vill saga att orsaken till svarigheterna ansags ligga hos personen sjalv, utan yttre paverkan
fran miljo. Foraldrar till barn med utvecklingsstérning rekommenderades att lamna bort sina
barn, glomma och ga vidare (Grunewald, 2009 ). Sa sent som 1949 fanns i Hemmets lakarbok
att l&sa:
"Det sager sig sjalvt att idioterna behdva omhandertagas pa sarskilda anstalter.
Det &r inte ovanligt att deras modrar inte vilja skiljas fran dem utan missriktad
moderskéarlek 6nska behalla dem i hemmet sa lange som mdjligt... ” (Sjogren,
1949).

| samband med att ekonomin i Sverige forbattrades och ett vélfardssamhélle borjade vaxa
fram under 1950-talet, kom synen pa utvecklingsstorning att forandras. Soder (1981)
sammankopplar detta med att ett storre behov av arbetskraft efterfragades, varfor man blev
alltmer kritisk mot samhallets institutioner. Under de ar fram till mitten av 1970-talet, som
ekonomin blomstrar och en positiv framtidsanda rader, forandras ocksa sattet att se pa de
utvecklingsmojligheter som manniskor med funktionshinder anses ha och de far ratt till
utbildning och sysselsattning. Familjen far med stod fran stat och kommun stérre mojligheter
att sjalva ha omsorg om sina barn och utéver mer generella ekonomiska bidrag, far
foraldrarna ratt till insatser, da lagen om stod och service till vissa funktionshindrade, LSS,
trader i kraft 1994 (Séder, 2011).

Barn har genom alla tider alltid varit beroende av vuxna for sin hdlsa och valfard och
betydelsen av foréldrarnas nérhet och delaktighet under barns uppvaxt kan inte underskattas,
da de vanligtvis ar de mest betydelsefulla vuxna for barnet (Bremberg, 2004). | dagens
Sverige tas barn under sina forsta ar, oavsett funktionshinder och behov, oftast omhand i den
egna familjens hem med stod fran samhéllet. Dock har situationen under barnets spadbarnstid
kommit att bli mer sarbar for fordldrarna, da man under denna forsta period har férre
vuxenkontakter an vad foréldrar i dldre tider hade. Det blir darfor nédvéandigt for samhallet att
narma sig foraldrarna, om barns valfard och hélsa ska framjas. Det stdd som samhéllet
tidigare tillhandahallit for att stodja barns utveckling i Sverige, har mestadels handlat om att
erbjuda ekonomiska bidrag, forskoleplats och skolundervisning, medan samhéllet numera
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ocksa ger direkt stod i foraldrarnas uppgifter och roll.

Stodet som ges av olika professioner, daribland specialpedagoger, kan komma att bade
inriktas pa foraldrarnas och pa barnens behov. Det som kommer foraldrarna till del, gynnar
ofta barnen, men &r inte alltid givet. Gustavsson (1989) har uppmarksammat att
yrkeskategorier i kontakt med foréaldrar till barn med utvecklingsstorning, stallt krav pa
foraldrarna att anpassa sin livssituation till barnens behov. Nagot som han forklarar &r en
spegling av den vardideologi, som &r gallande i samhallet. For att i sin yrkesroll, ge stod till
foraldrar till barn med utvecklingsstérning, menar Fyhr (2002) att personalen inte ska ta dver
ansvar fran foraldrarna och pressa dem till 16sningar och handlingar de inte & mogna for, da
detta kan forekomma nar kunskap skall férmedlas. Det blir da av vikt att foraldrarnas tankar,
kanslor och uppfattningar, inte gléms bort och ges utrymme da kartlaggning av barns
livspussel sker. Foreligger ocksa nagon form av funktionsnedsattning, som till exempel
utvecklingsstorning, bor expertutlatanden fungera som ett komplement, utan inskrankningar
av foraldrars sjalvbestimmande och privatliv.

Pa vilket satt ar ett stodprogram till hjalp for foraldrar till barn med utvecklingsstorning? Vid
utvardering av stddprogrammet Komet, som gjorts av Kling och Sundell (2006), beskriver
foraldrar flera positiva effekter som de upplevt att deltagande i foraldrautbildningen gett dem.
Foraldrarna framhaller det som vardefullt att utbyta erfarenheter med andra fordldrar i
liknande situation som de sjalva befinner sig i, liksom att de fatt en storre sékerhet i
foraldrarollen. Utvarderingen visar ocksa att forandringar i familjens satt att fungera har skett
genom deltagande i stddprogrammet. Vid den genomgang av stodinsatser riktade till foraldrar
till barn med funktionsnedséttningar, inom barn - och ungdomshabilitering, som Féreningen
Sveriges habiliteringschefer (2010) utfort, framkommer att evidensbaserad kunskap kring
vilken typ av fordldrastod som fungerar saknas. Det man bland annat har studerat ar bland
annat metoder som minskar stress hos forédldrar, familjebaserad habilitering och
foraldratréning. Studiens resultat visar, trots goda effekter av stodinsatser, att ett behov av
svenska studier finns, for att kunna rekommendera olika typer av foréaldrastod, da
utvarderingen inte kan identifiera ndgon form av stod, som fungerar for alla typer av behov.
Barnombudsmannen (SOU 2008:131) foresprakar i sin utredning av foraldrastodjande
insatser, att de program som utvarderats efter svenska férhallanden och som éverensstammer
med barnkonventionen, &r de som ska anvandas. Barnombudsmannen menar ocksa, att det &r
nodvandigt att regelbundet utvérdera de teorier och den méanniskosyn som programmen och
dess metoder bygger pa.

Da en efterfragan av svenska studier kring foraldrastodjande insatser tycks finnas, har ett
intresse véckts att beskriva och analysera hur foréldrar till barn med utvecklingsstorning
upplever det stéd som ges inom ramen for foréldrastddsprogrammet Komet. Foreliggande
studie fokuserar ocksd pa att soka en forstaelse av rollen som foralder till barn med
utvecklingsstorning, da man i rollen som specialpedagog samverkar med foraldrar till barn
som befinner sig i svarigheter av olika slag. Fischbein (2007) menar, att foraldrar till barn i
behov av stod, sallan kanner sig delaktiga i beslut, ofta upplever att de inte far tillracklig
information, samt kan kanna en oro for att barnets kunskaper inte racker till for att fungera i
samhadllet. | uppdraget som specialpedagog bor darfor foraldrarnas upplevelser och perspektiv
kring barnet ocksa speglas, nagot som studien darfor valt att fordjupa.



2 Syfte och fragestéallningar

Ett syfte med studien ar att beskriva och analysera hur foraldrar till barn med utvecklings-
storning upplever det stdd som ges inom ramen for foréldrastddsprogrammet Komet. Ett
annat syfte ar ocksa att soka en forstaelse av rollen som foralder till barn med utvecklings-
storning. Samtal kring stodprogrammet utgor sedermera en ingang till djupintervjuernas mer
subjektiva del av foréldrarnas upplevelser.

Fragestallningar:

Vilket stod efterfragar foraldrar?

Pa vilket satt paverkas foraldrarnas installning till barnets utvecklingsstérning av
deltagande i foréldrautbildningen?

I vilken man bidrar foraldrastodsprogrammet till en forandrad syn pa foraldra-
rollen?

Hur paverkas familjen av deltagande i foraldrastodsprogrammet?

3 Definition av begrepp

Jarrick och Josephson (1996), poéngterar att det ar av vikt att definiera begrepp, bade for att
forfattaren sjalv och lasarna skall vara klara dver termernas inneb6rd. Nedan féljer darfér en
definition av nagra begrepp som ar centrala for studien.

Habilitering

Habilitering ar en resurs som landstingen erbjuder till barn, ungdomar eller vuxna som har
medfodda funktionsnedsattningar, eller funktionsnedsattningar som uppkommit genom skada
eller sjukdom under uppvaxten. Habiliteringen har som mal att underlatta i vardagen, samt
skapa forutsattningar till delaktighet i samhéllet, for personer med funktionsnedséttningar,
men ocksa for hela familjen. Barnhabilitering som vander sig till barn mellan 0-16 ar, erbjuder
traning och utveckling av motorisk, psykologisk, social och spraklig formaga, men ocksa stod
till lek och samspel. Man arbetar ocksa med situationen kring barnet och familjen, dar
anpassning av miljo, information om funktionsnedsattning, radgivning samt samtalsstod till
familjen kan ges. Familjen kommer oftast till barnhabiliteringen genom en remiss fran BVC,
skolhalsovard, vardcentral, barnklinik eller liknande, dar en bedémning gjorts (Stockholms
landsting, 2011).

Funktionshinder

Enligt Varldshalsoorganisationens (WHO:s) delegater innebar begreppet funktionshinder, en
begrénsning for en person i relation till den omgivande miljon och ar ett paraplybegrepp.
Vilket betyder att funktionshinder uppstar eller skapas av omgivningen och inte kommer att
uppsta i en anpassad miljo (Jakobsson & Nilsson, 2011). | Socialstyrelsens definition av
funktionshinder som begrepp, kommenteras innebdrden:



Exempel pa begransningar ar svarigheter att klara sig sjalv i det dagliga livet och
bristande delaktighet i arbetslivet, i sociala relationer, i fritids- och kulturaktiviteter, i
utbildning och demokratiska processer. Det handlar framférallt om bristande

tillganglighet i omgivningen (Socialstyrelsen, 2007).

Funktionsnedsattning

Funktionsnedsattning som term, &r inte synonymt med begreppet funktionshinder.
Funktionsnedséattning beskrivs enligt WHO:s definition, som en nedséttning av fysisk, psykisk
eller intellektuell funktionsformaga hos individen (Jakobsson & Nilsson, 2011). En
funktionsnedsattning kan uppsta till foljd av en medfodd eller forvarvad skada, dar sadana
skador, tillstand eller sjukdomar kan vara av bestaende eller av Gvergaende natur
(Socialstyrelsen, 2007).

Utvecklingsstorning

Utvecklingsstorning som begrepp har kommit att forklaras nagot olika. Gemensamt for de
olika definitionerna &r enligt Granlund (2011), individers svarigheter att ta in information for
bearbetning som byggs till kunskap for tillampning. Jakobsson och Nilsson (2011), beskriver
utvecklingsstorning som en intellektuell funktionsnedsattning kombinerad med svarigheter att
klara av daglig livsforing utan ndgon form av hjalp. De urskiljer tre olika forklaringar till att
betrakta orsakerna till utvecklingsstorning pa. Den “medicinska/utvecklingspsykologiska
modellen” forklarar orsaken till utvecklingsstérning som en foljd av sjukdom, skador eller en
normal variation av intelligens, sdsom till exempel é&rftlighet, kromosomavvikelser,
genmutationer, virus eller hjarnskador som skett fore, under eller efter forlossningen. Medan
den “sociala modellen”, forstar utvecklingsstérning som orsakad av hinder vilka finns i
samhallet och inte som en egenskap hos individen. Enligt den “miljorelativa och
interaktionistiska modellen”, forstds utvecklingsstorning som en kombination av de bada
andra modellerna och anses ha att gora med bade individuella egenskaper och miljons
anpassning. Det som skiljer den sociala modellen fran de andra modellerna, enligt Jakobsson
och Nilsson &r svarigheter att lara, bearbeta och ta till sig information samt svarigheter som
till exempel att klara av daglig hygien, vardagssysslor och sociala kontakter inte finns med.

Mycket stora variationer mellan graden av utvecklingsstorning finns och nagon tydlig grans
mellan svag begavning och utvecklingsstorning finns inte. Tideman (2000) menar att en
indelning av utvecklingsstorning vanligtvis sker efter Kyléns tre stadier, som utvecklades
under 1980-talet. A-stadiet (djup utvecklingsstorning), B-stadiet (svar och mattlig
utvecklingsstérning) och C-stadiet (latt och lindring utvecklingsstérning) déar en stor
spannvidd inom grupperna finns och behovet av stdd och hjalp ser mycket olika ut. Enligt
Granlund och Goransson (2011) finns tre kriterier for att en person ska fa diagnosen
utvecklingsstorning:

e En intelligenskvot l&gre an 70

o Nedsatt adaptiv formaga, vilket innebar att formagan att anpassa sig till omgivningen
och att klara sin vardag &r nedsatt.

o Att problemet uppstatt fore 16 ars alder.

Komet

Komet (KOmmunikationsMEToder) ar ett beteendebaserat samspelsprogram for foréldrar till
barn fran tre till elva ar. Programmet ar utarbetat for att starka relationen mellan barn och
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foraldrar och att minska konflikter mellan dem. Féraldrarna ges genom programmet stod att
ge barnet positiv uppmarksamhet och vid konflikter mota barnet pa ett genomtankt satt.
Komets malgrupp ar barn med utatagerande beteende, men fungerar aven for barn med vissa
diagnoser (Bremberg, 2004). Stodprogrammet leds av tva gruppledare (specialpedagog,
kurator eller socionom) och gruppen bestar av foraldrar till max sex barn. For att handleda
grupper i Komet krévs en utbildning som ges av Preventionscentrum i Stockholm. Tréaffarna
sker under elva tillfallen som varar tva och en halv timme per gang och har ett sarskilt tema
for varje traff. Temat handlar exempelvis om forberedelse, uppmaning och berém, dar
foraldrarna ges mojlighet att 6va sig att vara konsekventa och tydliga i vardagliga situationer
som kan leda till konflikter (Kling & Sundell, 2006). Under foréldrautbildningen ligger fokus
pa att fordldrarna sjalva reflekterar 6ver sitt eget beteende, dar olika praktiska forslag ges att
prova hemma, for att kunna bli mer sdker och trygg i sin foraldraroll. En viktig del i
utbildningen ar ocksa att ge mojligheter for erfarenhetsutbyte foraldrar emellan. Barnens
pedagoger inbjuds ocksa att delta tillsammans med barnets foraldrar vid en individuell traff,
om intresse finns (Socialstyrelsen, 2009).

Komet togs fram i Stockholm ar 2003, av Forsknings- och utvecklingsenheten (FoU), dar
inspiration har hamtats fran foraldratraningsprogram som utvecklats av Webster- Stratton,
Patterson och Barkley. Materialet som har anpassats till svenska forhallanden, bygger pa
Parent Training (PT) eller Parent Management Training (PMT), vilket & en samlings-
beteckning for de fordldraprogram, som bérjade anvandas i USA under 1960-talet och bygger
pa inlarningsteori och praktisk traning (Kling & Sundell, 2006).

Kling och Sundell (2006) har vid sin utvérdering av stédprogrammen Komet inte identifierat
nagon sarskild grupp av barn eller foraldrar dar stodprogrammet fungerat sarskilt bra eller
daligt, eller om stodprogrammet minskar barns beteendeproblem. | sin undersékning av
stodprogrammens férebyggande effekter for problembeteenden hos barn och unga, har
Sundell och Forster (2005) visat att foraldrastddsprogram ger goda resultat, men att en
uthallighet i forandringsarbetet behdvs och att olika typer av foraldrastod bor finnas, for att
tillgodose alla behov parallellt och pa olika nivaer. Deras studie framhaller ocksa att
programmen ska baseras pa en teoretiskt och vetenskaplig grund, inte vara kommersiellt
drivna och erbjudas i kommunerna till sjalvkostnadspris.

Komet erbjuds i dag av habiliteringen i de flesta landsting i Sverige och finns ocksa som en
forstarkt Komet, med inriktning pa enskilda familjer med barn i aldrarna tre till elva ar, med
mer komplex problematik dar hembesok ocksa ar av vikt. Versioner som bygger pa samma
principer finns dven for larare och till fordldrar med ungdomar i aldrarna 12-18 ar
(Socialstyrelsen, 2009).



4 Litteraturgenomgang

Att utga fran en teoretisk bas da en studie utfors, menar Kvale och Brinkmann (2009) ar av
storsta vikt. Genom att skaffa en forstaelse av amnet, kan forskaren knyta den nya kunskapen
till en teoretisk grund och ocksa stélla relevanta fragor i en undersokning. Kunskap om @mnet
ar ocksa till hjalp nar studier genomfors och analyseras, da det skapar ordning och mening i
materialet. Nedan foljer en litteraturgenomgang av amnet, for att skapa en teoretisk ram till
studiens syfte.

Forst ges en kort beskrivning av specialpedagogikens historik och framvéxt till eget
kunskapsomrade. Detta for att beskriva hur samhallets syn pa utvecklingsstérning och
bemo6tande av ménniskor med funktionshinder kommit att forandras. Specialpedagogens
yrkesroll belyses ocksa, da professionen ofta kommer att samverka med foraldrar till barn
med utvecklingsstorning. Da studien ocksa syftar till att soka forstaelse av rollen som foréalder
till barn med utvecklingsstorning, lyfts har ocksa aktuell forskning kring foraldrar, familj,
samverkan och samhélle fram, dar bland andra Gustavsson (1989), Fyhr (2002) samt
Bostrom, Broberg och Hwang (2009) &r framtradande.

En véxling mellan begreppen funktionshinder, funktionsnedsattning och utvecklingsstérning
sker nedan, beroende pa vad forskarna sjéalva valt att anvanda i sina texter och som varit
centrala for den tid da studierna utfordes.

4.1 Specialpedagogikens framvaxt till eget kunskapsomrade

Jakobsson och Nilsson (2011) menar att synsattet pa manniskor med funktionsnedséattningar
har kommit att se olika ut genom olika tidsperioder, vilket ocksa kommit att pragla den
terminologi som anvands. Den historiska beskrivning som Persson (2007) gor, visar hur man i
Sverige under borjan av 1900-talet, betraktade barn och unga som avvikande, da de foll
utanfor vad som ansags normalt inom skolan. Manniskor med utvecklingsstorning kallades
vid olika tidpunkter for bade officiella och inofficiella termer som sinnesslo, idiot eller
efterbliven. En indelning av sinnesloa i kategorier, mellan de som anséags vara bildbara
respektive obildbara, gjordes ocksa. De som ansags vara obildbara hade inte rétt till skolgang,
vilket enligt Jakobsson och Nilsson (2011) speglar det synsatt som da var gallande. | borjan pa
1900-talet betraktades funktionshinder som ett individproblem, vilket skulle medicineras.
Detta ansags ocksa krava professionell hjalp, varfor institutioner uppréttades dar basta hjalp
kunde ges. Foréaldrar rekommenderades darfor att lamna bort barn med funktionshinder till
experter pa institutionerna, dar manga kom att stanna hela livet.

For cirka 50 ar sedan, i samband med att alla barn fick ratt till utbildning och vissa barn hade
behov av sarskilt stod for larande och utveckling, fanns behov utOver den generella
pedagogiken, varfér Bjorck-Akesson (2007) beskriver att specialpedagogiken uppkom.
Persson (2007) kopplar specialpedagogikens utveckling som ett eget kunskapsomrade, till det
riksdagsbeslut som fattades omkring 1962. Da man beslutade att inratta ett statligt institut for
speciallararutbildning och att detta utgor startskottet for specialpedagogiken i Sverige.
Persson beskriver vidare hur man for att méta och undervisa barn med sérskilda behov,
hamtade kunskaper fran framst medicin och psykologi och endast till viss del fran
pedagogiken. Enligt Jakobsson och Nilsson (2011) kom synen pa funktionshinder att bli
annorlunda under 1960- och 1970-talet och den sociala modellen bdrjade vaxa fram.



Funktionshinder fick da en social innebdrd och den omgivande miljon betraktades ha en
betydelse for om funktionsnedsattningen skulle utgora ett hinder for individens delaktighet
eller inte. Specialpedagogiken kom da, enligt Jakobsson och Nilsson, att breddas av att fokus
ocksa lades pa miljons betydelse, vilket inneburit en bredare tvarvetenskaplig kunskapsbas att
utga ifran. Detta Gverensstammer med den definition av amnet som Ahlberg (2009) ger, da
hon beskriver specialpedagogiken som tvarvetenskaplig och att de olika perspektiv och
synsétt, som finns inom specialpedagogiken leder fram till att man uppmarksammar och
avgransar problemomraden och forskning pa olika satt. Sammanfattningsvis, menar hon att
den officiella policyn for specialpedagogiken, som skolorna i Sverige har, grundar sig pa
internationella konventioner och 6verenskommelser, vilket FN’s konvention om barns
rattigheter och Salamancadeklarationen faststéllt. Detta, menar hon, kan ses som
specialpedagogikens ideologiska ansikte.

Inom specialpedagogiken som kunskapsomrade finns som namnts ovan, influenser fran
manga olika teorier och perspektiv, vilket enligt Ahlberg (2007) och Bjérck-Akesson (2007)
bor ses som en tillgang. De menar att forskning som samverkar med andra discipliner och
problemstéliningar breddas och blir mer kreativ. Specialpedagogiken som amne, beskrivs av
Bjorck-Akesson (2007) ha till uppgift att arbeta med fragor kring vilka foérutsattningar utsatta
manniskor har i samhéllet, bade nu och i framtiden. Forskningen inom specialpedagogiken
har till stor del kommit att fokusera pa fragor som ror manniskor med funktionsnedsattningar
eller andra svarigheter knutna till individen. Hon poangterar dock, att specialpedagogikens
storsta uppgift handlar om att skapa goda forutsattningar for alla manniskors larande och
delaktighet. Rosenqvist (2007) beskriver, hur synen pa funktionshinder och svarigheter som
tidigare ansags individburna, under 1980-talet alltmer kommit att fokusera pa orsaker
liggandes i samhalle, miljé och pa yttre faktorer. Den specialpedagogiska forskningen har
darmed ocksa kommit att intressera sig for att studera samhallets koppling till svarigheter och
funktionsnedséttningar och darmed bytt forskningsansats till ett mer relativt eller relationellt
perspektiv. Genom detta perspektiv har man till exempel inom skolan kommit att organisera
och anpassa undervisning till eleverna och mer se till den totala situationen, medan det
kategoriska perspektivet ser mer medicinskt och psykologisk pa eleverna, indelade efter vad
som anses normalt. Rosenqgvist menar vidare, att det i dagslaget inte finns nagon enhetlig
uppfattning, om vilket av dessa perspektiv, som skall vara specialpedagogikens
kunskapsomrade och kommer darfor att pendla nagonstans mellan dessa perspektiv.

4.2 Specialpedagog som yrkesroll

Utbildningen till specialpedagog omfattar 90 akademiska poéng pa avancerad niva och kan
sokas som en pabyggnad av forskollarare, fritidspedagoger och larare med minst tre ars
yrkeserfarenhet. Specialpedagogutbildningen, som startade 1990, finns jamsides med
speciall&rarutbildningen sedan 2008, dar de olika professionerna har olika arbetsuppagifter.
Speciallararens examen, som mer fokuserar pa direkt arbete med eleven, skall ge kunskaper
bade gallande sprakutveckling och metoder for insatser, nar det galler elevers férmaga att
rékna, skriva och l&sa (Lansheim, 2010), medan specialpedagogexamen ska ge en kompetens
att saval utreda, undervisa, radgiva, handleda samt arbeta med skolutveckling (Tideman,
Rosenqvist, Lansheim, Ranagarden & Jacobsson, 2004). Enligt SFS 2007:638 skall
specialpedagogen ocksa i samarbete med skolledningen, skapa goda mojligheter for larande
och arbeta for att helheten i skolans miljo utvecklas. Hur specialpedagogens kompetens
anvands bestdms av de krav, som verksamhetens behov staller. For att skolan skall ge alla



barn och elever det stdd, som de enligt skollag, forordningar och laroplaner har ratt till, har
specialpedagogen enligt SFS 2007:638 som uppgift att undanréja hinder, som forsvarar
larande. | samarbete med kollegor skall specialpedagogen ocksa utveckla atgardsprogram,
knutna till skolans ledning. Specialpedagogens arbete omfattar dessutom utredning,
kartldggning och observationer av elevers erfarenheter, kunskaper och behov. De
yrkesuppgifter som specialpedagogen har, ligger pa individ-, grupp- och organisationsniva
och handlar darfér om, att utféra pedagogiska utredningar och analysera individers
svarigheter pa alla nivaer.

En elevs behov av stod kan bero pa olika orsaker, varfor det kravs, att ett samarbete med
andra institutioner finns for att frambringa nddvandig kunskap. Specialpedagogen har da en
central roll att samordna stodet, som ocksa skall bygga pa en samverkan mellan féraldrar och
arbetslag (SFS 2007:638). Ett samarbete mellan olika yrkesgrupper och discipliner ar sarskilt
viktigt kring ett barn i behov av stod, enligt Fischbein (2007), dar exempelvis larare,
specialpedagoger, sjukgymnaster, logopeder, ldkare och psykologer ingar. Vikten av att
samspelet sker pa alla nivaer, framhaller hon ocksa som centralt, da utslagning av olikheter
skall motverkas. For att i sin yrkesroll ge stod till foraldrar till barn med utvecklingsstérning,
ar det enligt Fyhr (2002) viktigt att inte ta Over ansvar fran barnets foraldrar, da
expertutlatanden ska fungera som ett komplement utan inskrankningar av foraldrars
sjalvbestammande. Lundstrom (2010) menar att foraldrastodet framst handlar om att erbjuda
tillganglighet och att "bara” finnas, mer an att férmedla information och foresla atgarder till
foraldrarna.

4.3 Forskning kring foraldrar till barn med utvecklingsstorning

4.3.1 Reaktioner vid diagnos

De kanslor som kan uppsta vid fodseln av ett barn med funktionshinder, istallet for det
perfekta dréombarnet som det fantiserades om innan fddseln, kallar Fyhr (2002) for “den
forbjudna sorgen”. Hon beskriver vidare hur foraldrar da de inser att det skadade barnet inte
gar att bota och aldrig kommer att bli som andra, kan uppleva en kénsla av att sjalva vara
skadade, odugliga och sakna férmaga att fa friska barn. Det ar ocksa vanligt, menar hon, att
foraldrar vid information fran ldkare om barnets diagnos ofta valjer att forneka och inte lyssna
till, vad lakaren forklarar for dem. Detta sker, enligt forfattaren, oavsett om lakaren uttrycker
sig pa ett enkelt och tydligt satt, da foraldrar kan ha svart att hantera de kanslor som vécks,
samtidigt som diagnosen kan vara for smartsam att ta in. | sina foréldrakontakter har Fyhr
uppmarksammat, att foraldrar ofta soker bekréftelse och uppréttat sjalvfortroende for den
skuld, som &r vanlig att k&nna infor barnets funktionshinder. Detta kan, menar hon, ta sig i
uttryck genom att fordldrar ibland ser sig sjalva som talesman for fragor kring
utvecklingsstorning och funktionshinder, samt ibland ocksa tar pa sig rollen som martyrer,
som agnar hela sin uppméarksambhet at att ta hand om barnet .

Forskning kring foraldrars reaktioner, har enligt Gustavsson (1989), framst kommit att
anvanda sig av den kristeori som i Sverige presenterats av Cullberg (1975). Déar psykiska
kristillstand beskrivs uppsta i situationer, som man inte har erfarenhet av tidigare och sétt att
hantera kansloméassiga reaktioner saknas, varfor en kris kan komma att utlésas. En sadan
traumatisk kris, menar Cullberg, kan uppkomma av att bli foralder till ett barn med
utvecklingsstorning. Forfattaren delar in krisens forlopp i fyra faser; chock, reaktion,
bearbetning och nyorientering. Krisens akuta del, som enligt honom, tar mellan fyra till sex
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veckor, inleds av chockfasen, da man har svart att acceptera vad som har hant och darfor
valjer att halla det ifran sig. Nar man inte langre kan blunda for verkligheten, ar man framme i
reaktionsfasen, da man staller fragan varfor och soker efter en mening i det som sker. Har
aktiveras ofta forsvarsmekanismer, som undertryckande av kanslor, fornekelse och projektion
for att bitvis acceptera det som hént. Bearbetningsfasen, som &r den tredje fasen,
kannetecknas av, att man la&mnar bilden av det man forlorar bakom sig och borjar anpassa sig
till den nya situationen. Fasen, som kan ta mellan en manad och ett ar, menar Cullberg, kan
passeras och leda fram till krisens sista fas, nyorienteringsfasen, utan att ge bestaende
svarigheter. Ett arr kommer dock att lamnas kvar som en genomgangen erfarenhet, dar man
forlikat sig med sina forluster. Handlar det om en grav funktionsnedsattning, kommer dock
krisforloppet aldrig att upphdra, menar Jakobsson och Nilsson (2011), som beskriver hur
krisen ocksa kan rivas upp av handelser i livet, som till exempel den tidpunkt da barnet skulle
ha konfirmerats eller tagit studenten. Beroende pa den hjalp familjen far att bearbeta krisen,
socialt natverk, omgivningens bemotande samt forutséattningar som finns i familjen paverkar
ocksa hur stark eller omfattande krisen blir.

4.3.2 Rollen som foralder - ”En trappa utan slut”

Att l&ra sig leva med ett barn med utvecklingsstorning handlar om en vaxling mellan olika
faser, tills man hittat en losning pa den ansvarskonflikt, som uppstar hos foraldrar
(Gustavsson, 1989). Vagen genom de olika faserna liknar han vid en trappa utan slut, dar
stegen man tar i trappan, ar de olika faser foraldrarna gar igenom och som gors, nar fokus for
intresse forskjuts. Trots att stegen foréldrarna tar i trappan, under en kortare period kan
betraktas nagot ryckiga och ibland osékra, féljs stegen/faserna under ett langt tidsperspektiv.
Stegen éar alltid beroende av de forhallanden, som rader i familjen, som exempelvis
handikappets yttrande, foraldrarnas ambitioner eller att familjen far ytterligare en medlem.
Fordldrarna tvingas i och med de forandringar som sker, hitta nya satt att forena ansvaret for
det handikappade barnet med 6évriga livsprojekt.

Modell for foraldrarnas personliga utveckling l

Ny personlig Iosning

Omproévning

Personlig losning

Mote med den nya livssituationen

Upptickt

Gustavsson (1989, s.68)
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| Gustavssons undersokning (1989), da han studerade den personliga utvecklingen hos 60
foréldrar, urskiljdes en skillnad mellan kénen i ansvaret for omsorgen om det handikappade
barnet. Nastan alla pappor som deltog i studien, visades drabbas av en mindre ansvarskonflikt
an mammorna, som néstan uteslutande hade huvudansvaret for det handikappade barnet. Det
som ocksa var anmarkningsvart i studien var, att dd mammorna skulle lamna over delar av
ansvaret och engagera sig i de andra syskonen i familjen, eller aterga till sitt yrkesarbete, var
att ansvaret da inte lamnades till den andra foraldern. Istallet gavs ansvaret for barnet till
nagon av samhéllets organiserade verksamheter sasom forskola, skola eller korttidsboenden.
Déarmed kom mannen att ligga nagot bakom kvinnorna i faserna, innan de kom fram till ett
satt att hantera omsorgsansvaret pa och att fa en val fungerande livssituation med sjélvrespekt.

4.3.3 Familjen

Forskning kring hur familjer som helhet paverkas av ett barn med utvecklingsstérning, har
bland andra studerats av Farber (1959), som formulerat en teori kring hur familjens utveckling
kan komma att forsenas da barn med utvecklingsstérning ingar. Hans studier har visat faktorer
i familjer med funktionshindrade barn, som forsvarar forandringar i roller och av sjélvbilder,
som annars sker snabbare och mer kontinuerligt. Larsson (2002) belyser i sin undersokning,
hur familjens hela livssituation kommit att praglas av att ett barn med funktionshinder ingar.
Familjerna hon métt, har bland annat paverkats socialt, da det funktionshindrade barnet har
haft svart att fa kompisar bland jamnariga och i hog grad darfor varit hanvisade till foraldrar
och syskon i familjen. Fyhr (2002) urskiljer, hur familjen som helhet kommit att paverkas av
barn med utvecklingsstérning, da syskonen i familjen inte fatt samma uppméarksamhet och
kant sig asidosatta till forman for sitt syskon. Hon beskriver ocksa, hur vrede och frustration
hos foraldrar, med anledning av barnets utvecklingsstorning, kan komma att riktas mot ett av
familjens ovriga barn, i form av svartsjuka. Da man upplever det som orattvist att ett av
barnen fatt sa mycket av de egenskaper, som barnet med utvecklingsstorning saknar. Att
syskon till barn med utvecklingsstorning, kan komma att fa en sarskild roll i familjen, belyser
Jakobsson och Nilsson (2011). De menar, att da hansyn alltid behéver visas till barnet med
funktionshinder, ar det inte ovanligt att syskon kommer att ha en vardande roll i hemmet och
ofta véljer ett yrke inom vard och omsorg senare i vuxenlivet. Dellve (2009) kommer i sin
kunskapsoversikt av forskning kring syskon till barn med funktionsnedsattningar, ocksa fram
till liknande positiva egenskaper hos syskonen. Ett flertal studier forfattaren funnit, visar att
syskon till barn med funktionshinder uppvisar ett mer socialt inriktat beteende, en mer
beskyddande och vardande attityd, en storre mognad, mer empati, mer hjalpsamhet samt
mindre sjalcentrering &n andra barn.

4.3.4 Forhallandet mellan foraldrar och samhalle

Att beskriva foraldrars situation ur ett sociologiskt perspektiv utgar enligt Gustavsson (1989)
vanligtvis fran Goffmans teori, som utvecklades under 1970-talet. Goffman forklarar hur
manniskor i alla typer av samhallen skapar normer for hur man skall vara for att betraktas som
normal. Faller man utanfér ramen for det som anses vara normalt, kan man komma att
stamplas eller att stigmatiseras som avvikande, menar Goffman (1972). | sin forskning har
han urskiljt olika strategier som anvénds for att leva med ett stigma. Dar en strategi som han
lakttagit, har varit att man doljer sitt funktionshinder infér andra, medan en annan strategi han
har sett, visar ménniskor med ett stigma som véljer den annorlunda véarlden och accepterar att
betraktas som avvikande och udda av andra personer. I sin studie har Goffman ocksa iakttagit
foraldrar och anhériga till stigmatiserade personer, som enligt forfattaren, sjalva kommit att
bli, det han kallar for kontaktstigmatiserade. Hur man valjer att hantera detta, kan
exempelvis komma att yttra sig sa, att man att inte vill bli sedd tillsammans med barnet med
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funktionshinder. Detta har ocksa framkommit i Larssons (2002) djupintervjuer med foraldrar i
Madlndals kommun, d&r syskon till funktionshindrade barn, av foréldrarna uttryckts skdmmas
for syskonets avvikande beteende. Kéanslor hos fordldrarna sjalva, som ocksa beskrivs i
Larssons studie, har samtidigt som de speglar en oro for barnets framtid och samhallets syn pa
funktionshindrade barn, uttryckt en livssyn som har forandrats, da varderingarna kommit att
bli annorlunda sedan man fatt ett barn med funktionshinder. Féraldrarna beskriver ocksa den
gladje som barnet bade ger till dem och till sin omgivning.

Bostrom, Broberg och Hwang (2009) har intervjuat nio fader och atta mammor for att
undersoka variationen av foraldrarnas beskrivningar och erfarenheter, da barnen nyligen
identifierats att ha en utvecklingsstérning. Studien visar iakttagelser dar foraldrarna beskriver
en oro infér omgivningens reaktioner och funderar pa existentiella fragor, dar ocksa tankar
kring samhallets syn pa avvikande barn, liksom det egna barnets sarbarhet och plats i
samhaéllet tas upp. Larssons (2002) djupintervjuer av foréldrar till barn med funktionshinder,
som befinner sig i skolaldern, visar liknande resultat, men dar ocksa en forandrad egen
personlig identitet i och med féraldraskapet, tas upp.

4.4 Foréaldrastod och samarbete kring barn med utvecklings-
storning

4.4.1 Samarbete kring barnet

Ar man forélder till ett barn med en funktionsnedsittning innebar foraldrarollen, att man
skoter kontakter med ett stort antal olika professioner och verksamheter kring barnet.
Foraldrarna beskriver ofta att de kanner sig som ” spindeln i natet” for att fa alla tradar i
systemet runt barnet att fungera (Jakobsson & Nilsson, 2011). Enligt sekretesslagen, &r det
inte heller mojligt, att oavsett yrkesverksamhet, fa fram uppgifter eller samverka kring barnet
med habilitering, socialtjanst eller sjukvard, utan tillstand fran barnets vardnadshavare.
Foljden blir da, menar Jakobsson och Nilsson, att hemmet kommer att samordna och sprida
information pa ett satt man sjalv finner lampligt. Foraldrarna kommer darfor, enligt
forfattarna, att se som sin uppgift att halla ihop kontaktnatet, da de betraktar sig sjalva som de
som har bast dverblick av insatser fran olika verksamheter och myndigheter.

| vardagslivet kring foraldrar till barn med en utvecklingsstorning &r ofta yrkesverksamma
fran flera olika myndigheter och verksamheter inblandade. Enligt Starke (2007), visar studier
att en forutsattning for att barnets behov skall kunna tillgodoses &r, att kommunikation och
samarbete mellan alla berdrda parter runt barnet sker. Starke belyser en rad faktorer som
aktuell forskning visat att samarbetet kan underlattas av, sa som tidig start av samarbete inom
modra- och barnhalsovard, personalkontinuitet och ett respektfullt forhallningssatt hos
yrkesverksamma i bemotandet av familjen.

Bjorck-Akesson (2007) menar, att dd man utfor en analys av barnets férméga till larande och
utveckling, behdvs flera olika typer av information, dar faktorer som bade ror individuella
forutsattningar, den fysiska och sociala miljon samt installning till vad som ska l6sas, &r delar
som maste tas med. Genom ett samarbete runt barnet, dar foraldrar, pedagoger samt inblandad
rehabiliteringspersonal kommunicerar, far analysen enligt Bjérck-Akesson, en helhetssyn och
forutsattningar for barnet kan anpassas efter individuella behov.
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4.4.2 Foraldrastod

Med foraldrastoéd avser man organiserade insatser for foraldrar, som skall framja barns hélsa
och vélfard, men innefattar inte indirekta insatser som ekonomiskt stéd i form av barnbidrag
eller till understédjande av lagstiftning for familjer (Bremberg, 2004). Man bor ocksa skilja pa
stod riktat till foraldrar och stod riktat direkt till barnens behov, da det inte &r sjalvklart att
insatser som ar till nytta for foraldrar, alltid kommer barnen till gagn. Enligt betdnkandet till
Statens offentliga utredning (SOU: 2008:131) skriver man:

Foraldrar till barn med funktionsnedséttning kan behova mer direkt konkret stod for att fa
familjens vardag att fungera an det generella stod som ska erbjudas alla. Det & manga personer
och kompetenser runt ett barn eller en ung person med funktionsnedsattning. Har behdvs en
professionell samverkan och en utpekad "koordinator” eller patientansvarig person sa att
utredning, behandling, habilitering, rad och stod inte forsenas. Det ska inte beh6va vara barnets
foraldrar/vardnadshavare som ska administrera samverkan mellan olika inblandade
yrkesgrupper. De har handerna fulla med att ge sitt barn med funktionsnedsattning en sa bra
barndoms- och ungdomstid som mgjligt (SOU 2008:131 s. 4).

Utredningen kommer fram till att det generella stéd som ges till alla foréldrar i samhéllet,
behover “skraddarsys” och att innehallet bor variera. Barnombudsmannen tar ocksa upp
evidenshaserade foraldrastodsprogram i sin utredning och véander sig emot den sa kallade
”nannykulturen” som varit mycket omtalad och debatterad. Man anser i utredningen, att
endast de foraldrastodsprogram som utvarderats efter svenska forhallanden och som
Overensstdammer med barnkonventionens rattigheter ska anvédndas. Barnombudsmannen
menar darfor, att det & nddvandigt att regelbundet utvéardera de teorier och den manniskosyn
som programmen och dess metoder bygger pa, da detta forhallningssatt mot barn ar bade
krankande och otidsenligt (SOU 2008:131). Att utforma ett stddprogram vars innehall passar
alla foraldrar, menar Gustavsson (1988) ar bade svart och komplicerat. Da faktorer sasom
natverk, familjesituation, diagnos och vérderingar, alla & av betydelse for hur
stddprogrammet upplevs av deltagarna.

Bostrom, Broberg och Hwang (2009) foreslar i sin studie av foraldrar till barn med
utvecklingsstorning, olika typer av foréldrastodjande insatser. Forfattarna menar att tidigt stod
i foréldrarollen, skulle kunna utveckla foraldrarnas lyhdrdhet och kénslighet, samt stddja
foraldrarna och barnens interaktion. Forskarna har i sina foraldraintervjuer, mott mycket
osakerhet och frustration, i forhallande till utvecklingsstorningen och tankar kring hur
diagnosen och medicinska komplikationer kommer att paverka framtiden for barnet och
familjen. De efterlyser i sin studie, att det ges mojlighet att traffa andra foréldrar med liknande
upplevelser, for att minska ké&nslan av framlingskap och gradvis acceptera sérskilda
omstandigheter i livet. Man foreslar ocksa tidiga terapeutiska samtal, for att ge foraldrarna
mojlighet att utforska variationen av kanslor i forhallande till barnet och
funktionsnedsattningen. Forfattarna har ocksa noterat, att tidig diagnos av barnets
funktionsnedséattning underl&ttar anpassning till livssituationen och ger vinster for foraldrarna.
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4.5 Summering av kunskapslaget

Att bli foralder till ett barn med utvecklingsstérning kan komma att innebéra att en psykisk
kris utloses, da pafrestningar i vardagen ar storre och paverkar livssituationen mer dn i andra
barnfamiljer. Upplevelsen av barnets utvecklingsstorning medfor svarigheter inom flera
omraden i livet, da erfarenheter saknas och en kéansla av oduglighet som foralder kan infinna
sig. Jakobsson och Nilsson (2011) menar, att om det handlar om en grav funktionsnedséttning,
kommer krisforloppet aldrig att upphora och kan rivas upp av héndelser i livet. Behovet av
omsorg hos ett barn med funktionshinder, stéller ocksa andra krav pa foraldrarna och kvarstar
ocksa dver tid. Att lara sig leva med ett barn med utvecklingsstérning, handlar om en véaxling
mellan olika faser tills man hittat en 16sning pa den ansvarskonflikt som uppstar hos foréaldern
(Gustavsson, 1989). Véagen genom de olika faserna, liknar han vid en trappa utan slut, dar
stegen man tar i trappan, ar de olika faser foraldrarna gar igenom och som gors, nar fokus for
intresse forskjuts.

Fragor som samhéllets syn pa avvikande barn, liksom tankar om det egna barnets sarbarhet
och plats i samhallet, samt hur barnets utvecklingsstorning leder fram till en férandrad egen
personlig identitet i och med foraldraskapet, ar fragor som foraldrar till dessa barn brottas
med (Bostrom et al., 2009). Att barnet med funktionshinder ses som en gava till féraldrar och
omgivning, visar Larsson (2002) i sin undersokning, dar foraldrarna ocksa beskriver en ny
syn pa livet och hur andra varderingar har vuxit fram.

Familjen som helhet paverkas av barn med utvecklingsstorning, da syskonen i familjen inte
far samma uppmarksamhet och kan kénna sig asidosatta till forman for sitt syskon. Dellve
(2009) kommer i sin kunskapsoversikt av forskning kring syskon till barn med
funktionsnedséattningar, fram till att syskon till dessa barn uppvisar, ett mer socialt inriktat
beteende, en mer beskyddande och vardande attityd, en stérre mognad, mer empati, mer
hjalpsamhet samt mindre sjélcentrering &n andra barn.

Barnombudsmannen (SOU 2008:131) foresprakar i sin utredning av foraldrastodjande
insatser, att de foraldrastodsprogram som utvarderats efter svenska forhallanden och som
Overensstdammer med barnkonventionen, &r de som ska anvandas. Barnombudsmannen menar
ocksa, att det ar nodvandigt att regelbundet utvardera de teorier och den manniskosyn som
programmen och dess metoder bygger pa.

Specialpedagogens yrkesroll, i det stod som ges foraldrar till barn med funktionsnedséttning,
innebar mer an att formedla information, ge insatser av behandling till barnet och att foresla
atgarder, enligt Lundstrom (2010). Det hon menar ar professionens framsta uppgift, nar det
géller foréldrastod, ar att ”bara” finnas och vara tillganglig. Att som specialpedagog, inte ta
over ansvar fran barnets foraldrar, utan istdllet fungera som ett komplement, ar da av vikt,
liksom att inte inskranka pa foraldrars sjalvbestammande (Fyhr, 2002).
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5 Metod

Har beskrivs och diskuteras kring hur valet av forskningsansats och metod gatt till.
Tillvagagangssatt vid studiens genomforande, analys av material och de etiska
stallningstaganden som gjorts, lyfts ocksa fram.

5.1 Val av ansats och metod

Foreliggande studie vilar pa en kvalitativ ansats med en hermeneutisk inriktning.
Kénnetecknande for denna typ av forskning ér, enligt Taylor och Bogdan (1998) att det
bygger pa en social interaktion. Vilket har innebér att det som respondenten formedlar i sin
beréttelse, av intervjuaren tolkas och ges mening och betydelse. Enligt Kvale och Brinkmann
(2009) syftar kvalitativ forskning till att beskriva nyanserade aspekter av respondenters
livsvarldar och arbetar med ord, dar specifika situationer och héndelser som uttrycks,
fokuserar pa att aterge en kvalitativ mangfald, dar skillnader och variation ocksa lyfts fram.
Det som studien syftar till att undersoka ar, hur stodet som ges av deltagande i programmet
Komet upplevs av foraldrar till barn med utvecklingsstorning, men ocksa att soka forstaelse
av rollen som foralder. En kvalitativ metod sags darfor, som det mest anvéandbara alternativet
for att fa svar pa studiens fragestallningar, vilka bygger pa personliga beskrivningar och
upplevelser. Denna beddmning starktes dessutom av att underlaget for studien var begréansat,
varfor studiens fokus valts att baseras pa mer individuella upplevelser. Genom att utga fran
kvalitativa metoder, menar Stukat (2005) att det blir mojligt att tranga djupare och forsta det
man vill fa fram kunskap om, pa ett flerdimensionellt satt, samtidigt som man maste komma
ihag att resultatet bara beskriver det unika och att det inte gar att generalisera.

Med fokus pa den aktuella studiens syfte och fragestallningar reflekterades kring tva tankbara
metoder att utfora en kvalitativ studie pa. Det ena alternativet var, att delta som observator vid
stodprogrammets traffar, medan den andra metoden byggde pa intervjuer med de foraldrar
som deltagit i Komet. Av praktiska skél valdes dock deltagande observationer som metod
bort, da stodprogrammets traffar stracker sig dver en hel termin och det inte var mojligt att
genomfora studien under en sa lang tidsperiod.

Vilken typ av intervjuer lampar sig bast for studiens syfte och urval? Med tanke pa studiens
syfte, fanns en onskan att informanterna skulle ges tillfalle att sjalva formulera och beskriva
sina upplevelser av saval rollen som foralder till ett barn med utvecklingsstérning, som deras
uppfattning av stodprogrammet Komet. Nagon form av kvalitativa intervjuer ansags darfor
vara den bdasta insamlingsmetoden av empirin. Att anvanda sig av halvstrukturerade
intervjuer, innebar en mojlighet att samtala kring fardiga teman, med forslag pa fragor, som
foljs i lamplig ordning. For att kontrollera om respondenternas svar uppfattats riktigt, finns da
ocksa tillfalle att fortydliga och utveckla fragorna. Tillampning av en intervjuguide, gor det
enligt Taylor och Bogdan (1998), ocksa majligt for intervjuaren, att kontrollera om hon/han,
tacker in de teman man avser med varje informant. Intervjuguiden beskrivs vidare av dem,
som en ram med teman, dar intervjuaren kan komma att formulera om fragorna som stalls, for
att kunna anpassa samtalet till informanterna. Detta gjorde, med stéd av ovanstaende
resonemang, halvstrukturerade foraldraintervjuer med en intervjuguide att utga ifran, som den
bésta metoden for foreliggande studie att anvénda sig utav.
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5.2 Beskrivning av studiens genomférande och urval

5.2.1 Litteraturgenomgang

Vad finns for aktuell forskning att tillgd kring foraldrastod? Hur har synen pa
utvecklingsstorning forandrats genom aren? Hur upplevs rollen som foralder till ett barn med
utvecklingsstorning? En litteraturgenomgang inleddes med en sokning pa databaser som Eric
och Libris, dar sokord som foraldrastodsprogram, Komet, foraldraroll, funktionsnedséttning
och utvecklingsstorning anvandes. Detta for att finna relevant forskning for att frambringa en
forforstaelse av amnet, men ocksa for att ta del av det aktuella kunskapslaget kring studiens
problemomrade. Genom min handledare, men ocksa genom de s6kningar som gjorts, fann jag
manga referenser av intresse att folja upp och lasa. Kvale och Brinkmann (2009) menar, att
intervjuaren behover ha teoretisk kunskap om bade intervjuande och &mnet, som studien avser
att undersoka, for att kunna upptrada professionellt och skapa sig ett omddéme. De menar
vidare att en forstaelse av amnet gor att man som forskare kan knyta den nya kunskapen till
en teoretisk grund och ocksa stélla relevanta fragor i sin undersékning. Kunskap om amnet ar
ocksa till hjalp nar studier genomfors och analyseras, da det skapar ordning och mening i
materialet. En intervjuguide uppréttades (bilaga 2) dar teman véxte fram i samband med den
litteraturgenomgang som gjordes. For att de fragor och teman som anvandes, skulle vara
relevanta att samtala kring och éverensstimma med studiens syfte, utférdes ocksa en mindre
pilotintervju med en mamma till ett barn med funktionsnedsattning. Intervjun kom da att
fokusera pa fragestallningar som berérde foraldraroll, utvecklingsstorning, familjeliv samt de
samtalsteman som inte handlade om i stdprogrammet, dd@ mamman inte hade deltagit i
Komet. Efter pilotintervjun gjordes vissa korrigeringar och andringar av fragorna i
samtalsguiden.

5.2.2 Urval genom snowballing

Da undersokningens syfte bygger pa kontakter med foraldrar till barn med
utvecklingsstorning, var det intressant av tva anledningar att méta personal som arbetar med
denna typ av foraldrastod. En mojlighet sags vara, att fa del av ledarnas uppfattning av
programmets upplagg, innehall och eventuella effekter de sag att foraldrastodet gav, men
ocksa att eventuellt hitta en majlig ingangsport till de foraldrar som deltagit i programmet.
Taylor och Bogdan (1998) resonerar kring olika satt forskare kan tillampa for att fa
informanter till en undersokning. De menar att en av de enklare metoderna som finns ar
snowballing. Genom att tillampa denna metod, anvands nagra informanter som
utgangspunkt, dar en introduktion sker, for att fa nya kontakter med fler respondenter. En
nackdel med snobollsmetoden menar forfattarna &r, att den kan begransa mangfalden av
informanter for studien och att en risk for konsensus finns, da en styrning av urval kan ske.

En kontakt med habiliteringen i ett véstsvenskt landsting togs, da&r man arbetar med
foraldrastod genom programmet Komet. Ett samtal genomférdes med tva av Komets
handledare, som dgde rum i habiliteringens lokaler. Under samtalet beréttade personalen fritt
kring programmets uppléagg, tillvagagangssatt och gruppsammanséttning, men gav ocksa del
av sina uppfattningar av vad de erfor att fordldrastédsprogrammet gav foréldrarna. Det
materiel som ledarna anvander sig av vid foraldratréffarna och de uppgifter som distribueras
till deltagarna under kursen, delgavs ocksa. Kursledarna informerades under samtalet, om
studiens syfte och upplagg, for att kunna formedla kontakter med de féréldrar som deltagit i
stddprogrammet relativt nyligen. Habiliteringens personal var sedan behjalplig med att
kontakta de tre sista foréldragrupper som bedrivits, for fordldrar till barn med
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utvecklingsstorning. Till de foréaldrar som stallt sig positiva till att medverka i studien,
skickades ett missivbrev ut (bilaga 1). | detta brev informerades om undersokningens syfte,
samt att insamlat material skulle avidentifieras och behandlas konfidentiellt.

5.2.3 Foraldraintervjuer

Taylor och Bogdan (1998) beskriver en kvalitativ djupintervju som ett samtal mellan jamlikar,
snarare an en formell fragestund, med svar i utbyte. De menar vidare, att i upprepade ansikte -
mot -ansiktemoten, mellan forskare och informanter, dar syftet ar att informanterna ger
perspektiv pa sina liv, erfarenheter eller situationer, som uttrycks med deras egna ord, ar langt
ifran att forskaren &r en opersonlig datainsamlare. Studien baseras pa djupintervjuer med ett
foraldrapar och tre mammor till barn med utvecklingsstorning Samtliga informanter har
deltagit i stodprogrammet Komet under de senaste tre aren. Intervjuerna, som varade mellan
60 och 90 min, genomfdrdes pa tva av informanternas begaran hemma hos dem, medan tva av
intervjuerna skedde i habiliteringens samtalsrum. Samtliga intervjuer bandades och
transkriberades ordagrant i néra anslutning till genomférandet av intervjun, for att sakerstalla
studiens reliabilitet. Samtalsguiden utgjorde en ram for det omrade som syftet med studien
avsag att undersoka, men har kommit att foljas i nagot olika ordning i varje enskild familj. Ett
nyfiket och 6ppet forhallningssatt tillampades i samtliga intervjuer, dar foljdfragor pa det som
sades stalldes, for att fa bekraftat, att jag som intervjuare uppfattat det informanten beréattat pa
ett korrekt satt. Den roll som intervjuaren intar vid sin undersékning har enligt, Kvale och
Brinkmann (2009) betydelse for hur samspelet mellan intervjuaren och respondenterna blir,
varfor man inte skall kategorisera eller agera expertis infor det man far hora.

5.3 Bearbetning och analys av insamlat material

5.3.1 Forforstaelse och en hermeneutisk spiral

Att ha en forforstaelse for det som studien avser att undersoka, kan bade vara en fordel och
nackdel for forskaren. En viss forstaelse av studiens tema fanns innan studien genomfordes,
da erfarenhet av att arbeta med vuxna personer med utvecklingsstdrning gett en viss
forforstaelse inom omradet. Detta kan ge en storre forstaelse for det foraldrarna férmedlar i en
undersokning, samtidigt som man bor vara medveten om att forforstaelsen kan paverka
studiens resultat.

Odman (2007) uttrycker hur man gér in i en studie med en vag forestallning om ndgonting att
utga ifran, som sedan successivt kommer att forandras, dar de oklara delar som ingar, kommer
att trada fram for att komma att ingd i helheten. Tolknings- och forstaelseprocessen, som
kallas en hermeneutisk spiral, ar enligt Odman, oandlig och saknar bade bérjan och slut. Den
forstaelse vi har med oss in i forstaelsen av en foreteelse kommer att utgéra ett moment i
tolkningsprocessen. Bergstrom och Boréus (2005) refererar till Gadamer, en filosof och
hermeneutiker, som framhaller att man narmar sig varje text eller studie med en forforstaelse.
En tolkning blir, enligt Gadamer, omojlig utan en viss forforstaelse. Vart sprak, var
uppfattning av vérlden, den kultur vi lever i, var utbildning och allt, styr och paverkar hur vi
upplever nagonting. Foreliggande studie utgar fran en ram av referenser, som utgicks ifran da
kunskap soktes, vilket innebdr att jag inte gick in i studien fOrutsattningslost utan
forforstaelse. Odman (2007) menar att det ar viktigt att anvanda sig av tolkningar for att
kunna forsta vad som ligger bakom texter, utsagor eller handlingar och att mejsla ut kunskap
ur det som framkommer. Stravar man efter forstaelse av livssituationer eller inneborden av ett
specifikt funktionshinder, en kulturs eller historiens innebord for sjalvforstaelse och man
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lagger fram sin forstaelse i form av tolkningar, befinner man sig inom hermeneutikens domén
(Selander & Odman, 2004). Vid tolkning och forstielse av studiens empiri, har inspiration
fran en dialektisk ansats anvants, for att i en hermeneutisk spiral pendla mellan helhet och
delar for att frambringa forstaelse. Dar helheten forstas med hjélp av delarna och delarna med
hjalp av helheten (Odman, 2007). Detta avser har en vaxelverkan mellan aktuell forskning
(helhet) och forskningsfragor samt analys av foraldraintervjuer(delar). Dar aktuella teman for
resultat och bearbetning, ocksa kommit att vaxa fram ur de intervjuer som gjorts.

Det empiriska materialet fran foraldraintervjuerna ar omfattande och har sorterats och satts
samman utifran gemensamma och relevanta rubriker for att goras mer Overskadligt.
Avidentifiering av barnens namn har skett och foréldrarna kallas inte vid namn utan bendmns
mamma och pappa. Familjerna kallas av praktiska skal for A, B, C och D, efter den
tidsmassiga ordning intervjuerna genomforts.

5.4 Reliabilitet, validitet och generaliserbarhet

5.4.1 Reliabilitet

Stukat (2005) beskriver en undersoknings reliabilitet, som ett matinstruments kvalitet att méta
det forskaren avser. | foreliggande studie avser det, hur tillforlitliga intervjuer ar som metod
att fa fram hur foraldrarna uppfattar foraldrastodsprogrammet, men ocksa hur féraldrarna ser
pa rollen som foralder till ett barn med utvecklingsstorning. For att reliabiliteten skulle
starkas, var det darfor viktigt att banda intervjuerna och att skriva ut dem omgaende for att
minimera risken for felskrivning. Det var ocksa betydelsefullt att intervjuerna utfordes i en
lokal utan stérande inslag, dar respondenterna kande sig trygga och gavs mojlighet att
uttrycka uppfattningar och asikter. Tva av intervjuerna utfordes darfor i foraldrarnas hem, da
respondenterna hade utryckt onskemal om detta, medan de andra tva foraldraintervjuerna
agde rum i habiliteringens samtalsrum. Studiens reliabilitet kan dock innehdlla brister, da
resultatet kan komma att forandras, satillvida att om nagon annan person skulle géra om
foraldraintervjuerna, kanske resultatet skulle komma att bli ett annat. Detta da intervjuernas
olika miljoer kan paverka studiens resultat, eller att foraldrarnas uppfattning kan komma att
forandras, beroende pa det humor eller halsotillstand, de eller barnet befinner sig i. Den tid
som forflutit sedan deltagande i programmet, kan ocksa vara av betydelse, for att bara namna
nagra av de faktorer som paverkar studiens tillforlitlighet. Resultatet i studien hade kanske
ocksa kommit att se annorlunda ut, om det hade varit en jamnare konsfordelning mellan de
respondenter som medverkat i studien.

5.4.2 Validitet
Begreppet validitet & komplicerat att definiera och kan enligt Kvale och Brinkmann (2009)
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tolkas och fa olika innebord beroende pa forhallningssatt hos forskaren. | vanligt sprakbruk
kan validitet avse giltighet och att kontrollera och mata styrkan i ett yttrande. Stukéat (2005)
forklarar validitet som en fraga: Mater man det man avser att mata? Det var darfor viktigt, att
under hela forskningsprocessen vara kritisk och stélla sig fragor, for att kontrollera om syftet
overensstaimde med det studien avsag att undersoka och att kontrollera om de fragor som
stalldes vid intervjuerna fick fram det studien avsag. En mojlighet att sékerstalla
intervjuguidens giltighet, var darfor att genomfdra den pilotstudie som namnts ovan och géra
vissa korrigeringar av fragestallningar, sa att de battre Gverensstamde med studiens syfte.
Genom att samtala med en mamma till ett barn med funktionsnedséttningar, som inte deltagit
i ett stodprogram, kunde ocksa en forstaelse av foraldrarollen att skapas, da vikten av att
samtala kring de kanslor som vackts kring barnet ocksa beh6vde prévas.

5.4.3 Generaliserbarhet

Eftersom foraldrastodsprogram &r ett tdmligen nytt sétt att ge stod till foraldrar till barn med
utvecklingsstorning, har inte sd manga studier ur ett specialpedagogiskt perspektiv funnits att
tillga. Avsikten med undersokningen har darfor varit att fa kunskap kring hur foraldrastod kan
komma att se ut och upplevas. Da studien inte utgar fran en stor undersékningsgrupp och
endast omfattar fyra foraldraintervjuer, kan resultatet inte generaliseras till att gélla vad
samtliga foréldrar som deltagit i foraldrastodsprogrammet Komet, har for upplevelser och
erfarenheter. Att jamfora det empiriska materialet med teoriramen, ar dock mojligt med sa
kallad analytisk generaliserbarhet, enligt Yin (2009). Forskaren kan da, om resultatet fran tva
eller flera studier kopplas stddja samma teoriram, oka tillforlitligheten av generaliseringen,
om inte en konkurrerande teori anvands. Detta kom avseende foreliggande studie att innebéra,
att likheter och skillnader som framkom vid bearbetning och analys av féraldraintervjuerna,
relaterades till samma teoriram, varfor tillforlitligheten kunde Okas.

5.4 Etiska 0vervaganden

Ahlberg (2009), menar att det dr av storsta betydelse att inta ett etiskt forhallningssatt, da
forskning involverar utsatta individer, vilket &r vanligt férekommande inom
specialpedagogisk forskning. Genom att under hela forskningsprocessen kontinuerligt
reflektera kring etiska fragestallningar, menar Ahlberg, att en etisk medvetenhet halls vid liv.
Vid de djupintervjuer som genomférdes, vacktes hos foraldrarna manga kanslor, da @mnen
som rorde exempelvis, férlossning, utredningar och attityder hos sléktingar berordes, vilket
gjorde ett etiskt forhallningssatt sarskilt betydelsefullt i foreliggande studie. Enligt lagen om
etikprovning av forskning som avser manniskor (SFS 2003:460), maste alltid etiska
dvervéaganden goras, for att skydda den enskilda manniskan och forskning, som skadar nagon
ska inte bedrivas. Genom det missivbrev som skickades hem till foréldrarna (bilaga 1),
informerades respondenterna om studiens syfte och att avidentifiering av foréldrars och barns
identiteter i redovisningen av intervjumateriel skulle goras. Har klargjordes ocksa att
undersokningen var frivillig. Vid utskrift, redovisning och analys av studiens empiri
avidentifierades samtliga respondenters identitet, for att forhindra att de som deltog i studien
skulle kunna identifieras.

6 Resultat
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For att ge en helhetsbild av familjernas beréattelser ges forst en inledande presentation av de
familjer som intervjuats, dar familjemedlemmar, boendeform, yrke och de Kometprogram
foraldrarna deltagit i beskrivs. En kort historik kring barnets funktionsnedsattning ges samt de
stodinsatser som familjerna har i dagslaget. Da intervjuerna genomfordes, var samtal kring
stodprogrammet en ingang till foraldrarnas mer subjektiva beréttelse kring rollen som foralder
till ett barn med utvecklingsstorning. Har presenteras dock foraldrarnas personliga skildringar
forst, da detta ger en bakgrund till vad deltagande i programmet gett dem som foraldrar.

6.1 Presentation av familjerna A, B, Coch D

6.1.1 Familjen A

Familjen A bor i en villa ute pa landsbygden och &r sedan fyra ar tillbaka familjehem till
flickan Annika som é&r tretton ar. Bada familjehemsforaldrarna deltog i intervjun, som
genomfordes i habiliteringens samtalsrum. Familjehemspappan arbetar heltid som snickare
och familjehemsmamman é&r tjanstledig fran sin tjanst i butik. En dag i veckan gar mamman
tillbaka till sin tjanst for att fa lite sociala kontakter. Familjen har tre egna soner, varav tva ar
vuxna och har egna boenden, medan den yngste sonen bor kvar hemma och gar pa gymnasiet.
Sommartid byter foraldrarna roller och mamman atergar till sitt arbete i butik och pappan ar
tjanstledig fran sitt arbete, da Annika har sommarlov. Annika ar mycket social till sin
laggning och drommer om att fa arbeta pa Lindex eller i videobutik nar hon blir aldre.
Annikas biologiska mamma dr den som har bestimmanderatten Gver dottern, medan
familjehemmet far tycka till och uttala sig om vad de tror ar bast for barnet. | dagslaget har
familjehemmet och mamman en fungerande kommunikation och ett visst umgange mellan
mamma och dottern sker ocksa. Bada familjehemsféraldrarna deltog i Barnkomet varen 2011
och i Tonarskomet hosten 2012.

Beskrivning av barnets funktionsnedsattning samt aktuellt lage

Annika har en lattare utvecklingsstorning samt autism och adhd. Nar hon kom till familjen
hade hon ingen diagnos, da man ville vanta med att stalla en diagnos tills hon hade en mer
fast placering. Familjen uttrycker att det tidigare var svart att gora en utredning, da man inte
kunde bedéma om Annikas svarigheter berodde pa miljo eller funktionsnedsattningen. Vi
visste ju att det var nagonting med henne da hon skulle komma till oss. Jag tror de hade gjort
forsok att stalla diagnos.” Mamman beréttar att Annika sjalv inte & medveten om sin
funktionsnedsattning och bada familjehemsforaldrarna anser att dragen av autism och adhd
framtrader mer an utvecklingsstérningen. | framtiden 6nskar man att en ny utredning skall
goras och att familjen ska fa handledning kring hur de ska kunna hjéalpa Annika pa basta sétt,
eftersom man i dagslaget inte har s3 mycket handfast att ga efter. “Det sager ju inte s& mycket,
utan det handlar ju mer om hur vi ska beméta henne. Sen kan ju diagnosen vara till hjélp, da
LSS oppnar upp for det stéd och den hjalp man kan fa. Men har man inte en
utvecklingsstorning far man ju inte ga i sarskolan. Man vill ju inte hjalpa henne fel. Tidigare
gick hon integrerad och nu gar hon i sarskolan”. Annika tillbringar en helg i manaden samt en
sammanhangande sommarvecka pa ett korttidsboende

6.1.2 Familjen B

Samtalet sker efter onskemal i familjens hem med pojken Brians mamma. Familjen B bor i ett
villaomrade med nérhet till skog och hav. Mamman arbetar natt pa ett aldreboende och
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pappan ar sjukpensionar sedan nagra at tillbaka. Brian, som &r nio ar alskar att kasta saker
omkring sig och har manga gosedjur som han kan sldanga med pa sitt rum. Att spela lite pa sin
synt ar ocksa en favoritsysselsattning, som gor att han kan koppla av, da han ar trétt eller arg.
Ovriga familjemedlemmar ar storasyster, som ar 17 ar och gar andra &ret p& gymnasiet samt
blandrashunden Bessie, som agerar extramamma for pojken. Brian gar pa grundsérskola och
fritids, vilket mamma tycker fungerar bra for Brian med undantag for skolloven, da strukturen
bryts. Brian har sedan trearsaldern plats pa ett korttidsboende i narheten av hemmet, dar han
har tva Gvernattningar per manad och en sammanhangande vecka/ar. Vid forsta kurstillfallet
deltog bada foraldrarna i Barnkomet, medan mamma gick sjalv den andra gangen kursen
gavs.

Beskrivning av barnets funktionsnedsattning samt aktuellt lage

Brian har Downs syndrom och har svarigheter att kommunicera. Mamma och pappa forstar
vad Brian sdger och anvander tecken for att forstdrka kommunikationen. Brian hade flera
fysiska svarigheter nar han foddes, bland annat ett fel pa en hjartklaff och att det saknades hal
mellan kamrarna i hjdrtat. ”Han var stor nar han opererades. Han var fyra ar, och med facit i
hand skulle jag nog ha legat pa lite mer. Han var en valdigt trott liten grabb och alla sa; Oh
vilken sndll liten grabb. Men han var ju inte snéll utan han var ju trétt och orkade inte.”
Mamma beskriver att hon upplever Brians fortjusning i att ge sig pa sma barn, djur och aldre
manniskor som valdigt jobbig, liksom hans sjdlvskadebeteende, da han slar sig sjalv mot
huvudet.

6.1.3 Familjen C

Samtalet sker med familjens mamma i ett samtalsrum pa habiliteringen. Familjen C bor i ett
eget hus i en vastsvensk stad. Familjen bestar av fyra syskon, varav ett tvillingpar med en
flicka och en pojke, som ar vuxna och “utflugna”, en tonarsflicka som gar pa hogstadiet och
flickan Carin som &r 11 ar. Mamman arbetar heltid som frisor och har egen salong, medan
pappan arbetar som reparator pa ett bostadsbolag. Carin tycker valdigt mycket om barn och
har sjalv en docka som heter Estelle, som hjélper henne att évervinna radslor. Carin &r radd
for raketer, flygplan och allt som flyger, men kan i rollen som mamma till dockan Estelle,
klara av mycket svarigheter, da hon far agera forebild for sin “dotter”. Pappa och mamma
deltog i Barnkomet under 2011.

Beskrivning av barnets funktionsnedsattning samt aktuellt lage

Carin fick diagnosen lindrig utvecklingsstorning efter en utredning, som gjordes da hon var i
sexarsaldern. Hennes svarigheter uppmarksammades pa forskolan, da hon inte utvecklades i
takt med jamnariga kamrater. Mamma forklarar: ”Hon har ju alltid varit den dar lilla som bara
hangt med. Hade hon varit det forsta barnet kanske man hade varit mer uppméarksam och
jamfort med andra barn, men nu hann man ju inte det.” Mamma beskriver att det inte varit
enkelt att veta hur man ska agera som foralder, da diagnosen inte varit helt sjalvklar. Carin har
sedan skolstarten, da diagnosen blev klar, gatt pa grundsarskola och fritids, vilket mamma
uttrycker har fungerat jattebra. Carin har ocksa plats pa ett avlastningshem 5-6 dagar i
manaden, dar hon &ven sover over.

6.1.4 Familjen D

Jag tréffar mamman hemma i hennes lagenhet, en fyrarummare beldgen i ett hyreshus, centralt
i en vastsvensk stad. Foraldrarna ar skilda sedan ett ar tillbaka och pojken David, vaxelbor
varannan vecka hos mamma och pappa. Pappan arbetar som brandman och har ett hus pa
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landet. Mamman arbetar som underskoterska pa ett sjukhus och har sedan tidigare en
nittonarig son, som periodvis ingar i hushallet. David &r nio ar gammal och tycker mycket om
att bygga med lego. Han gillar ocksa att laga mat och kan plocka fram det som behdvs till
matlagning, men behover stod av en vuxen for att klara av spis och ugn for att inte branna sig.
Bada foraldrarna deltog i Barnkomet under 2011.

Beskrivning av barnets funktionsnedsattning samt aktuellt lage

David har tre diagnoser: utvecklingsstorning, adhd och autism. Pojken vet om att han har en
sjukdom som gor honom lite sur och arg och att han darfér maste ata medicin for att ma
battre. Mamma berattar att autismen marks, satillvida att sonen &r lite inbunden och ibland
bara satter sig ner, gar in i sig sjalv och sjunger. Mamman beskriver vidare, hur hon och
pappan som foréldrar, tyckte att han var sen med att ga, och sen med att tala, men tankte att
killar utvecklas senare an tjejer. Man uppmarksammade ocksa att David, verkade hora daligt
och var lite sned dver huvudet, vilket inga tester visade. Pa forskolan var han ett véldigt ledset
barn som inte klarade av stora barngrupper och hade svart att komma Gverens med alla
pedagoger. Nar man var pa fyraarskontroll pa Bvc, uttryckte den barnskoterska som man
traffade dar: ”Ser du inte att ditt barn inte & som alla andra?” Och mamma fortsétter sin
skildring: "Att det ar ju klart att jag ser, for vi har ju barn innan. Och da sa jag sahéar. Att jag
tycker vi ska lagga ner den har utredningen for det funkar ju inte nér han inte vill géra de har
grejerna ... Och sa gav ju inte hon nagot fortroende, nar hon var lite som hon var, och jag blev
som jag blev... Och da sa jag, att jag vill ju inte ha nagon harifran, bara hux flux . Da vill jag
ju ha en specialist. Ingen allméanlakare eller sa, for hon namnde ett namn som jag vet ar en
sadan som bara skriver ut dodsattester Gverallt.”

Nar David skulle borja i forskoleklass, var den utredningen som pabarjats inte fardig, varfor
foraldrarna beslot att han skulle borja nollan tillsammans med jamnariga forskolebarn.
Mamma beskriver tiden i forskoleklassen, som oerhort jobbig och kaotisk for bade David och
évriga familjen, da man ofta fick komma till skolan och hamta David, for att han stallde till
det och inte ville delta i de aktiviteter som erbjods. Dessutom forsvarades situationen av att
foraldrarna separerade och att utredning efter utredning inleddes, som forst i slutet pa forsta
aret i forskoleklass, var klar och visade tydligt pa alla tre diagnoserna. | dagslaget gar David
pa grundsarskola, vilket mamma beskriver fungerar jattebra. Pa eftermiddagarna ar David pa
fritids och han har ocksa fatt ratt till skoltaxi och fardtjanst, i samband med att diagnoserna
stélldes, vilket enligt mamma, underlattar vardagen for familjen.

6.2 Redovisning av foraldraintervjuer

Intervjuerna redovisas har tillsammans under rubriker som illustreras med utdrag ur samtal
med foraldrarna. Citaten fran foraldraintervjuerna kommer fran alla fyra familjers beréttelser,
som redovisas utan inbordes ordning. Under vissa rubriker har nagon familjs utsagor
utelamnats, da de antingen blir en upprepning eller kommer in pa andra berattelser som inte ar
relevanta for studiens syfte.

6.2.1 Situationen i familjer kring barnet med utvecklingsstérning

Samtliga fyra familjer uttrycker att deras familjesituation kommit att férandras av att fa en
familjemedlem med utvecklingsstorning, da alla foraldrar beskriver att syskonen till barnen,
har kommit att paverkas bade positivt och negativt av sitt syskon.
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Hon har ju tagit pa sig ansvaret totalt och det vill man ju absolut inte. Det ar det standiga daliga
samvetet, att storasyster inte far vara i fred. Men omedvetet har det ju blivit s3, att eftersom hon
hanger pa henne har jag ju passat pa att géra annat. Att fa den dar lilla stunden.

Visst kan hon bli férbannad ibland och séga att han far ju allt. Men det stammer ju inte for hon
har ju fatt sitt, eftersom det &r sa manga ar mellan dem och hon var ju ensam tills hon var sju.

De har fatt dra ett tungt lass, men férhoppningsvis tar de med sig det ocksa. De som bor hemma
far ju aldrig den dar fristaden som man tycker att de borde fa da de ar hemma. De ser det pa ett
annat satt nu nar de ar aldre. Men det var jobbigare for dem da de var yngre och de aldrig fick
sova ordentligt pa helgerna och sa. Sedan ar det ju pinsamt ocksa att ha kompisar hemma, da
hon kunde héva ur sig precis vad som helst.

Han &r nog ledsen for att han inte & som andra, men skams tror jag inte att han gor langre. Jag
har sagt till honom att han kan félja med och hdra ndr man pratar om det hdr med
utvecklingsstorning och hur man kan gora for att hjalpa. Men han sager bara att jag gor pa mitt
sétt och att vi inte ska géra honom mer handikappad &n han r.

| alla familjer ar syskonen aldre an deras yngre syskon med utvecklingsstorning. I vilken alder
syskonen befinner sig i och hur manga ar som det skiljer mellan syskonen, kan ha paverkat
hur syskonens forhallande beskrivs av foraldrarna. Nar vi samtalar om syskonens relation,
berattar samtliga foraldrar att syskonen kan vara barnvakter, men ingen av syskonen i studien
tar med sig sitt yngre syskon med utvecklingsstorning pa aktiviteter till kompisar eller ut pa
stan. Ingen av syskonen har i rollen som syskon till ett barn med utvecklingsstorning fatt stod
eller samtalat med nagon.

6.2.2 En forandrad livssituation och mammorna som administratorer

Da vi samtalar kring vilka insatser man har i familjerna i dagslaget, ger alla foraldrar uttryck
for att de ar nojda med det stod som erhallits fran samhéllet. De papekar dock samtliga, att det
krdvs av dem som foraldrar att de planerar och fordrar de insatser som kan ges till barnen.
Vardagslivet beskrivs av alla familjer att innehalla mycket praktiska bestyr, sasom skoltaxi,
medicinering, hjalpmedel och samtal med kommun och landsting, men ocksa med
samordning av insatser runt barnen. De biologiska mammorna, men ocksa
foraldranemsfamiljen, beskriver alla, att deras livssituation kommit att paverkas av barnets
utvecklingsstorning och behov.

Vardagslivet har kommit att innehalla mer planerande &n vad man upplevt tidigare och darfor
inskranker pa bade livssituation och familjeliv i dvrigt, da exempelvis en kort promenad skall
planeras. Tva av de biologiska mammorna, forklarar att de tagit pa sig rollen som
administratorer runt barnet.

Det &r ju det hdr eviga planerandet. Vi kan ju aldrig l[&mna henne ensam hemma, vad vi &n
planerar s& maste vi ju ha henne med. Man maste ju hela tiden kolla av. Ar det ok att jag gar dit?
Ar det ok att jag jobbar lite 1angre? /.../ Att man kollar att det fungerar.

Forsta gangen gick vi bagge tva, medan andra gangen gick inte pappa, for han &r ju inte san,
utan det ar jag som far fixa med kurser och sant. Jag ar den som fixar sant.

Jag var en person som roddade och gjorde scheman och pappan fick inte en chans. Allting
skulle vara klart och vara pa mitt vis.
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Det framkommer under alla samtal, mycket positiva upplevelser genom barnet med
utvecklingsstorning och hur deras personliga varderingar, kommit att forandrats. En mamma
beskriver livet tillsammans som “det ar en spénnande resa”. Under alla foraldraintervjuer
uttrycks mycket kanslor, dar bade stor gladje, ilska, men ocksa sorg framgar i beréttelserna
om barnen. Foraldrahemsfamiljen har ett nagot mer distanserat sétt i sin skildring.

6.2.3 Personlig utveckling genom stodprogram eller barnet

Av en mammas berattelser kan utlasas en positiv personlig forandring, da hon uttrycker att
hon "fatt en annan styrka” och att hon kommit att se saker pa ett annat satt an tidigare. En
respondent beskriver en storre medvetenhet hon fatt kring rollen som hustru och rollen som
foralder. Vilket gor att foréldrarna prioriterar sin relation och gér mer saker tillsammans, som
annars till storsta del handlar om barnet.

... sa kan vi verkligen gora nagonting tillsammans. Man far bygga pa det ocksa, for jag kan
kénna att annars blir ju vi bara arbetskamrater som avloser pass. Det har vi borjat jobba pa lite
mer nu.

Jag tror att vi kom att férandras som personer. Jag dr inte samma person som jag var innan alla
utredningar. Jag har fatt ett annat perspektiv och tanker pa ett annat satt an tidigare. Jag har
blivit en annan person, men jag har fatt en annan styrka ocksa. Man far sa mycket och man ser
det annorlunda.

Samtliga biologiska mammor beskriver forandringar hos sig sjalva och hos barnens pappor,
da man deltagit i kursen tillsammans. Nagon skillnad i familjen i 6vrigt genom deltagande i
stodprogrammet uttrycks inte. I en familj har man anvant Komets material med bel6ning till
alla barnen i familjen, detta for att syskonen ska fa samma uppmarksamhet. De biologiska
mammorna beskriver alla, att de kommit att &ndra sina varderingar, fatt en 6kad medvetenhet
av rollférdelningen och har utvecklats som personer. Nagot som bade kan kopplas till
deltagande i stodprogrammet, men ocksa ses vara forknippat med barnet.
Foraldrahemsfamiljen uttrycker en livssituation som ser annorlunda ut sedan barnet kom till
dem, men beskriver inte nagon forandring genom deltagande i programmet, varken av
livssituation eller i familjelivet i dvrigt.

6.2.4 Bemdtande fran slakt och anhériga

Da vi talar om hur omgivningen hanterat barnets utvecklingsstérning, beskriver samtliga tre
biologiska modrar, att stodet varit begransat fran slakt och anhériga till familjen. Nagot som
inte familjehemsféraldrarna ger uttryck for. Detta kanske kan forklaras med, att man av
sekretesskal inte kommunicerar med sina anhdriga om hur situationen i familjen ser ut.

Mina foraldrar ar Gver attio ar och mamma tycker har ar jattejobbigt. Eller jobbigt och jobbigt,
hon &r ledsen for min skull.

Min syster sager: Att det ar ju sa bra att han har kommit in i ratt slakt. Och visst ar han
accepterad och sadar, men det ar ju aldrig nagon som stéller upp och erbjuder sig att ta hand
om honom, sé vi kan gora saker eller sa...

Min mamma har haft valdigt svart for det har. Jag vet inte varfor egentligen, det kanske &r den
generationen? Att det var sa fruktansvart det har, att det var ett barn som inte var friskt. Hon
har haft jattejobbigt med det har. Men hon kampar pa, min mamma, och jobbar med sig sjalv.
Men jag kan ju aldrig lamna henne dar, for hon kan inte ga ner pa den nivan...
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Alla barnens biologiska mammor beskriver att reaktionerna fran deras slaktingar har varit
jobbig och berattar om situationer i vardagen, dar de begransas av de reaktioner man fatt fran
sldktingar vid exempelvis julfiranden, fodelsedagsfiranden och andra hogtider. Samtliga
morforaldrar och farforaldrar ar i 70- och 80-arsaldern. Forutom de aldre syskonen och
barnens pappor ger ingen av respondenterna under samtalen uttryck for att nagon i ovrigt
natverk ar behjalpliga med barnen. Familjehemsforaldrarna beskriver inte heller att de har
nagon hjalp, utover de insatser som erbjuds genom habilitering eller genom de
familjehemssekreterare man har kontakt med.

6.2.5 Attityder i samhallet och skolform

De attityder och bemdotandet familjerna métt i samhallet, upplever ingen av respondenterna
som negativa. En mamma beskriver under samtalet, hur hon markt att synen pa
utvecklingstorning kommit att andras till det battre, sedan hon sjalv var liten. Medan en annan
respondent forklarar att hon kanner en osakerhet infor andra elevers attityder till barnet med
utvecklingsstorning och darfor statt pa sig for att fa en diagnos. Detta for att barnet ska kunna
beréttigas en plats pa grundsarskolan. Under intervjuerna talar de biologiska foraldrarna
mycket om den skolform man valt for barnen och hur man upplever detta. | dagslaget gar
samtliga barn pa grundsarskolan.

De behover inte var superintelligenta eller flashiga, men de ska ju dnda kunna fungera i en
vardag. Samhaéllet ser ocksa annorlunda ut i dag, man ser dem pa film och de syns ute pa stan.
Och alla har ett vérde...

Det var inte klockrent vad det var och det var det inte da hon skulle borja i skolan heller. Och
jag sa sahar: Att jag maste fa nagonting. For jag ska ha henne pa séarskolan, for hon kommer
inte att ma bra nagon annanstans. Att sitta i en klass och vara samst och inte fatta nagonting
och sedan slappa ut henne pa en skolgard bland alla andra barn som kan ha asikter om allting.

For han borjade i nollan i en vanlig klass och det var kaotiskt och vi var tvungna att vara med
sa fort de skulle gora nagot... Sedan fick han bérja i en klass med barn med Downs syndrom.
Han markte ju att de var véldigt annorlunda, men det starkte hans sjalvfortroende jattemycket
och de tog hand om honom pa ett véldigt bra sétt/---/. Nu har han kommit i en killklass, med
sex andra killar, dar det &r jattebra personal och allt ar hur bra som helst fér honom.

Samtliga foraldrar a&r mycket positiva i sin beskrivning av grundsérskolan och ingen av
foraldrarna 6nskar ha sina barn i ndgon annan skolform. De bristande resurser, som de anser
finns inom vanlig skola berors ocksa av dem. Familjehemsforéaldrarna forklarar att de har
mojlighet att komma med asikter kring skolform, men att beslut fattas av den biologiska
mamman. De uttrycker dock att grundsérskolan ar ett bra alternativ for barnet.

6.2.6 Forandrad roll genom stod fran andra foraldrar

Da vi samtalar om hur familjerna upplevt det stod man fatt genom foraldrastodsprogrammet
Komet och vad man har tagit med sig fran deltagandet, beskriver samtliga respondenter att det
som det mest betydelsefullt for dem, &r det utbyte av erfarenheter man haft med andra
foraldrar till barn med funktionsnedsattning. Foraldrarna forklarar hur de genom samtalen
kommit att ta del av hur andra upplever rollen som foralder, dar svarigheter, kanslor och

26



upplevelser uttryckts. Nagot som alla respondenter anser bade ha gett dem nya tankar och
perspektiv, samtidigt som ett slags igenkannande vécktes.

Man marker att folk hade ett stort behov av att prata, vilket var otroligt vardefullt. Sarskilt for
oss som familjehem, sa kan vi ju inte dryfta svarigheter med vara vanner och bekanta, utan det
blir socialsekreterarna och de pa habiliteringen som far ta det mesta. Sa for oss har det varit
jatteviktigt att fa traffa andra med samma svarigheter som vi. Man kan ringas om man Vvill,
men det blir inte av att vi ses, for barnen ar sa olika och i olika aldrar.

Vi andrade lite pa upplagget, da vi upplevde att folk hade ett behov av att prata och inforde
dilemmafragan, som vi kallade den. Da fick folk ta upp vad man brottades med och vi
resonerade tillsammans och stéttade varandra. Vi kom med input och sa att, har du prévat att
gora sahar istallet?

Och vi tankte, att ska man lagga sa mycket tid pa det har och s& dessutom bada tva? Men det
gjorde vi ju sa garna sedan, for det har varit fantastiskt bra och gett oss sa jattemycket. For oss
som par, kande jag att: Hur ofta sitter vi ner tillsammans och pratar om att, jassa, sa tanker du
och sahar tanker jag. For hemma har vi ingen tid att sitta ner tillsammans. Utan vi pratar mer
som att: Kan du hamta och kan du gora? Men nu fick jag ju en helt ny forstaelse for honom
och dven en ny forstaelse av mig sjalv, da det drog i gang s mycket tankar ocksa. Och sedan
att hora andra, det ar ju jatteviktigt att hora hur andra har det. Och man kunde ténka: Att
herregud, vi har ju ett himmelrike om man jamfor med dem och det behéver man ocksa kanna.
Sa darfor var det sa skont att faktiskt fa hora att andra hade liknande upplevelser som vi, och
att man faktiskt fick kénna att vissa saker &r jobbiga. De hade satt ihop en grupp med liknande
svarigheter och det blev ett slags igenkannande, da alla berattade och man fick hora hur folk
loste saker hemma och vi ocksd fick beratta att vi gjort s&har/---/. Aven om de som ledde
kursen var fantastiskt bra, sa var det ju att traffa andra foraldrar som gav nagonting, for de vet
ju hur det verkligen &r! Att fa lov att saga, att det har ar skitjobbigt!

Genom stodprogrammet erbjods tillfallen att samtala med andra foraldrar med liknande
erfarenheter, dér stdd och bekraftelse gavs, vilket av respondenterna beskrivs ha lett fram till
en forandrad syn pa sin roll som foralder. Att man kommit att tanka annorlunda bade av att
sjalv fa uttrycka kanslor och tankar, men ocksa genom att ta del av andras upplevelser
beskrivs av alla foréldrar.

Ett stort behov av att fa tala med andra, uttrycks ocksa finnas, da mojlighet till detta tycks
saknas, eller att tid inte finns i vardagen. Samtliga respondenter beskriver att de & mycket
nojda med deltagande i stodprogrammet och uttrycker att de garna vill ga fler Kometkurser i
framtiden. Ingen av familjerna ar medlemmar eller engagerade inom nagon organisation for
barn i behov av stdd.

6.2.7 Ett annat forhallningssatt till barnet genom Komet

Alla respondenter anser att de har andrat sitt satt att bemota barnet pa, da man kommit till
insikt om hur de sjalva ska agera for att kunna hjalpa barnet. De beskriver ocksa att de blivit
medvetna om, att det satt de som foraldrar forhaller sig pa, ocksa paverkar barnet.

Var man lagger sin uppméarksamhet, det kan man paverka som vuxen. Ett barn &r ju som det ar
och som man bor, det &r sa det ar liksom. Man fick jobba med sitt eget beteende som vuxen.
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Jag tankte att det har skulle man ha gatt nar ens egna barn var smd och att alla
smabarnsforaldrar ocksa skulle ga.

Bade jag och min man ar lugnare och later henne kanna fardigt mera, da hon ar arg. For det ar
ju jattejobbigt det hon kéanner. Det ar s& skont att kanna att man har fatt lite verktyg. For ibland
star man i en situation och tanker: Att vad gor jag nu?

Och for nagra ar sedan hade jag bara tyckt att det har ar jattejobbigt och gor mig stressad, men
sa ar det ju inte nu, nar vi funderar ut strategier och hittar pa l6sningar tillsammans /.../Vi har
smélt det nu och gor det bésta av situationen och tranar honom. Men det tar inte manader, utan
ar.

Nér man val borjar tanka pa det, sa uppmarksammar man det mer for sig sjalv: Att har sitter vi
tillsammans och vi har det faktiskt mysigt /.../Att man beréttar och tar fram det som faktiskt
fungerar och vénder det till nagot positivt, istallet for att gnélla pa det daliga.

Det som framkommer av alla foraldrars berattelser &r, att man kommit att arbeta med sitt eget
agerande, da en medvetenhet kring betydelsen av det egna forhallningsséttet till barnet vuxit
fram. Att I6sningar och strategier ocksa gar att finna, for att losa svarigheter liksom en
fokusering pa det som fungerar bra, framkommer ocksa av intervjuerna. Bara en respondent
ger uttryck for en medvetenhet kring det tidsperspektiv hon har tillsammans med barnet. Da
hon beskriver att hon kommit att se traning av barnet, i ett langre perspektiv &n tidigare. Alla
foraldrar uttrycker att de upplever deltagandet i stodprogrammet som nagonting positivt och
givande for dem som foraldrar.
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7 Diskussion

7.1 Metoddiskussion

En kvalitativ undersokning ansags vara den ansats som bast undersokte det syfte studien valt
att fokusera pa, vilket bygger pa foraldrarnas personliga beskrivning av sin upplevelse av
bade deltagande i stodprogrammet Komet och deras foraldraroll till ett barn med
utvecklingsstorning. Studiens begransade urval att tillga, motiverade ocksa valet av en
kvalitativ studie. Enligt Stukat (2005) kan man vid en kvalitativ ansats, fa fram djupare
kunskap och forstaelse om en foreteelse eller upplevelse, som kan beskrivas pa ett mer
nyanserat satt, an vid en kvantitativ studie, vilket ocksa undersékningen syftade till.

Urvalet av de respondenter som studien bygger pa har brister, satillvida att konsfordelningen
blivit nagot sned, da endast en av fyra familjer, representeras av en pappa, som har utgdrs av
en familjehemspappa. Studiens resultat hade kunnat breddas, om nagon av de biologiska
pappornas berattelser funnits representerade och kanske ocksa hade gett andra perspektiv,
bade avseende rollen som foralder och upplevelsen av stodprogrammet. Studiens
tillforlitlighet har dock kunnat 6kas, genom anvéndandet av en analytisk generalisering (Yin,
2009), dar samma teoriram anvénts vid bearbetning och analys av alla respondenters
beréttelser.

Vid det resonemang som fordes vid valet av kvalitativ metod for studien, reflekterades kring
de fordelar och nackdelar som deltagande observationer och djupintervjuer har. Dar en férdel
med deltagande observationer sags vara, att som deltagande observator inifran fa del av, bade
vad foraldrarna valde att diskutera under kursen och ocksa fa del av stddprogrammets praktik.
Den storsta skillnaden mellan deltagande observationer och kvalitativa djupintervjuer ligger,
enligt Taylor och Bogdan (1998), i de miljoer och situationer dar forskningen &ger rum. Den
deltagande observatéren genomfér sina studier i naturliga konkreta situationer, medan
intervjuaren undersoker respondenternas uppfattning i anordnade situationer. Forfattarna
menar vidare, att deltagande observattrer vinner stor kinnedom om vad ménniskor séger och
gor i sin vardag. Detta hade med stor sannolikhet sakert tillfort studiens empiri en annan
forstaelse, men valdes av praktiska skél bort, da stodprogrammets tréaffar stracker sig dver en
hel termin och darfor inte var moéjligt att genomféra. Dessutom hade kanske inte alla foraldrar
stéllt sig positiva till en observators deltagande under stodprogrammet kurstillfallen, varfor
halvstrukturerade foraldraintervjuer ansags ha mest fordelar, och darfér anvandes som metod.

Svarigheter som mottes under samtalen, var att som intervjuare folja foraldrarnas berattelser
samtidigt som relevanta foljdfragor till foreliggande studies syfte stalldes, da foraldrarna latt
kom in pa andra omraden de ville samtala kring. Enligt Kvale och Brinkmann (2009), utdvas i
kvalitativa intervjusituationer en maktrelation, da forskaren styr samtalen i relation till sitt
forskningsintresse. Nagot som var svart att praktisera, da det tidsutrymme foraldrarna tycktes
behdva for att uttrycka det spektra av kénslor och upplevelser, var begrénsat.
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7.2 Resultatdiskussion

7.2.1 En omvéalvande tid

Av fordldrarnas skildringar, kan trots inflytande av en rad olika faktorer sdsom barnens
diagnos, kon och alder, utlasas att samtliga respondenter ger uttryck for en positiv syn pa bade
hur deras livs- och familjesituation ser ut i dagsléget. Alla foréaldrars beréttelser speglar en
omvélvande tid och historik sedan barnet med utvecklingsstérning kom in i deras liv, dar
omvéxlande stora gladjeamnen och djupa kriser kommit att ingd i deras vardag. Detta
uppfattar jag inte tyder pa nagot unikt, just for studiens foraldrar, da deras erfarenheter
Overensstdammer med hur tidigare forskning och studier beskrivit de olika faser och kriser,
som foraldrar till barn med utvecklingsstérning gar igenom (Cullberg, 1975; Gustavsson,
1989 & Fyhr, 2002).

Att barnet man ar foralder till, & skadat eller har en funktionsnedséttning, ar ofta ett sa
smartsamt besked att ta till sig, att det kan upplevas som att slitas ned i ett svart hal. Enligt
Fyhr (2002) ar det satt som beskedet eller diagnosen formedlas pa, av betydelse for
foraldrarna. Hon menar, att faktorer som tidpunkt, miljo och det forhallningssatt den som
lamnar budskapet har, paverkar fordlderns sjalvkéansla och hur man klarar av att hantera
beskedet pa. Vilket har bekraftas av tva foraldrars skildringar av hur beskedet gavs, dar bada
beskriver, att de kant sig oerhort krankta, reagerat med forsvar och har haft svart att ta till sig
vad som formedlats. Bostrém et al. (2009) anser, att det finns vinster for foraldrarna att tidigt
fa en diagnos av barnets funktionsnedsattning, da bearbetning underlattas. Av studiens
resultat kan dock utlasas, att endast mamman till barnet med Downs’ syndrom har fatt ett
tidigt besked, medan de andra tvd mammorna beskriver att utredningar pabérjats forst i
samband med fyraarskontroll och infor start i forskoleklass. Att mammorna till de barn som
utretts senare, kan med stod av Fyhr (2002) och Bostrom et al. (2009) ha paverkat deras
formaga att ta till sig diagnosen och kan ocksa ha haft betydelse for hur man hanterat
situationen. | resultatet av foraldrarnas upplevelser framgar ocksa, att ingen av respondenterna
i studien, kunnat finna hjalp och stéttning i deras omgivning eller av sléktingar, vilket ar
nagonting som kan ha haft betydelse, for hur stark eller omfattande krisen blir (Jakobsson &
Nilsson, 2011). Detta kan kanske kopplas till far- och morféraldrars hogre aldrar, men dven
till de geografiska avstand som rader till slaktingar. Familjehemsféraldrarna visste redan vid
atagandet av uppdraget, att flickan hade nagon typ av funktionsnedsattning, vilket gor deras
foraldraroll nagot annorlunda.

7.2.2 Samhallets st6d och vardagens administration

Alla fordldrarna ndmner, att de ar ndjda med det stod som ges av samhallet, men h&vdar att de
som foralder maste "ligga pa” for att bevaka de insatser och den avlastning man har ratt till.
Barnen till respondenterna &r fortfarande alla under utredning och har olika typer av insatser
fran skola och samhalle. Foraldrarna forklarar, att de &r i standig kontakt med flera olika typer
av myndigheter, som man beskriver upptar en stor del av deras tid, samt att mycket energi gar
at till samtal kring barnens behov. Har kan uttydas en skillnad mellan det studiens
respondenter formedlar och vad som foraldrastod bor innehalla, enligt den nationella strategin
for foraldrastod SOU 2008:131, dar man motsatter sig att foraldrar till barn med
funktionsnedséttningar ska administrera och samordna insatser kring barnet.

30



Strategin fastslar vidare, att foraldrarnas fokus istallet bor laggas pa att ge sina barn en sé bra
barndomstid som mojligt och att en ansvarig samordnare ska skdta om att barnets rattigheter
bevakas. Nagot som ingen av respondenterna i foreliggande studie har fatt hjalp med, da med
undantag for familjehemsforaldrarna, vars barns rattigheter bevakas genom socialtjansten.

Den syn pa utvecklingsstorning som foraldrarna matt ute i samhallet i 6vrigt, har ingen av
respondenterna beskrivit som nedvarderande eller besvarlig, d@ man har markt av en
forbattrad samhallssyn sedan de sjalva var yngre. Nagot som kan tolkas vara sammankopplat
med hur Rosenqvist (2007) beskriver hur synen pa funktionshinder och svarigheter under
1980-talet kommit att forandras. Da det tidigare mer individburna perspektivet, kommit att
kompletteras med att fokus ocksa lagts pa orsaker liggandes i samhélle, miljo och pa yttre
faktorer. A andra sidan gar dock att utlésa, en viss osakerhet och oro hos féraldrarna, d& de
infor valet av skolform for barnen, resonerar kring att barnen inte ska behdva kénna sig samst
eller utanfor. Vilket de har tyckt sig marka, att en inkluderad skolform kan fa barnen att
uppleva, da begransade resurser finns. Att dessa tankar kring det egna barnets sarbarhet och
plats i samhallet, ar vanliga reflektioner hos foraldrar till barn med funktionsnedsattningar,
starks av Bostroms et al. (2009) studier, som ocksa beskriver, hur en férandrad egen personlig
identitet utvecklats i och med foraldraskapet. Larsson (2002) kommer fram till liknande
slutsatser i sin undersokning, som dessutom formedlar den gladje, barnet bade ger foraldrarna,
men ocksa till omgivningen. Slutsatser som ocksa gar att utlasa av foreliggande studies
resultat, da foraldrarna beskriver att man genom barnet med utvecklingsstorning, kommit att
fa andra varderingar an tidigare, men ocksa kommit att bli starkare som person, av de
svarigheter man brottas med i vardagen. Att gladjas at smasaker i tillvaron och att uppskatta
sma framsteg hos barnen med utvecklingsstérning, ar ocksa nagonting som ges manga
exempel pa under samtalen.

7.2.3 En stdndig omprovningsprocess

Med undantag for foraldrahemsforéaldrarna, uppfattas foraldrarnas utsagor som om de befinner
sig pa olika trappsteg, i den “trappa utan slut” som Gustavsson (1989) utformat. Detta da
foraldrarna stélls for stdndiga omprdvningar av de livssituationer familjen befinner sig i,
vilket kraver nya lésningar da foraldrarna borjar verkstalla beslut och leva efter dem. |
berattelserna respondenterna férmedlar, handlar det exempelvis om de val som féréldrarna
stalls infor med hansyn till barnens funktionsnedsattning, sdsom exempelvis val av sarskola
eller inkluderad undervisning for barnet, vistelse pa korttidshem eller av behandling med
mediciner. Med stod av Gustavsson (1989) kan foraldrarnas erfarenheter i studien, tolkas som
uttryck for att finna en godtagbar I16sning mellan ansvaret som foralder och de ideal som rader
I samhéllet.

Gustavsson (1989) har i sin studie ocksa uppmarksammat en skillnad mellan konen, kring den
personliga utveckling som sker hos féraldrar till barn med utvecklingsstérning. Han urskiljde
att papporna inte deltog i sa stor del i den dagliga omsorgen om barnet, varfor de inte i samma
utstrackning som maodrarna hamnade i en ansvarskonflikt. Detta &r ocksa iakttagelser som
gjorts under foreliggande studie, da det bland de biologiska foraldrar som tackat ja till att
medverka i undersokningen, enbart ar mammor. Paverkas ocksa det satt, som de biologiska
modrarna véljer att uttrycka sig pa, av den anordnade situation som en intervju ar? Taylor och
Bogdan (1998) namner, att bade miljé och den situation respondenterna befinner sig i vid
intervjuer, ar av betydelse for det satt man svarar pa. Nagot som har skulle kunna ha haft den
effekten, att mammorna valjer att ge de svar som utgar fran personliga tankar och perspektiv,
dar pappornas roller till stora delar uteldmnas.
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De familjehemsforaldrar som medverkat i undersékningen, gick in i rollerna som foraldrar da
man redan uppmarksammat flickans svarigheter och borjat utreda henne. Nagot som kanske
kan vara en av anledningarna till att de uppvisar ett mer samlat forhallningssétt da de
beskriver sin flicka. Familjehemsforaldrarna talar inte heller om sa stora férandringar géllande
sin livssituation, mer &n att det kraver en mer omfattande planering for att f vardagen runt
familjen att fungera, sedan flickan kommit till dem. En annan forklaring skulle kunna vara, att
foraldranemsforaldrarna intagit ett professionellt forhallningssatt i sina foraldraroller. Da man
valjer att ge insatser i form av tillganglighet for barnet och inte tar dver ansvar fran barnets
biologiska mamma utan fungerar som ett komplement for barnet, utan inskrankningar pa den
biologiska mammans sjalvbestdmmande (Fyhr, 2002). De ger heller inte uttryck for det breda
spektrum av kanslor som framkommit under samtalen med de biologiska mammaorna.

7.2.4 Syskonen i familjen

Samtliga foraldrar uppfattar att syskonen i familjen, far med sig bade positiva och negativa
erfarenheter, genom sitt yngre syskon med utvecklingsstorning. Syskonen vill enligt
foraldrarna inte ta med sig sitt syskon till offentliga platser, da de tycker att det &r pinsamt och
jobbigt med sitt yngre syskons agerande, men beskrivs gérna att vara barnvakt i hemmet. Det
satt att hantera sina anhorigas avvikande beteenden pa, som Goffman (1972) kallar
kontaktstigmatisering, vilket inneb&r att man inte vill synas tillsammans med personer med
funktionsnedsattning, kan utlasas av studiens resultat. Detta da samtliga syskon, beskrivs att
hantera sitt syskon med utvecklingsstorning pa liknande satt. Har kan dock syskonens aldrar
vara av betydelse for hur de hanterar sitt yngre syskon, da flertalet av barnen befann sig i
tonaren da studien genomfoérdes och de kanske hade agerat annorlunda om de varit nagot
aldre.

Enligt Fyhr (2002) och Dellve (2009), ar det vanligt forekommande att syskon till barn med
utvecklingsstorning, upplever att syskonet far mer uppmarksamhet av foraldrarna. Forskarna
visar ocksa i sina studier, att syskonen ofta utvecklar en stérre ansvarskansla och mer empati
an andra barn . Att fa sta tillbaka for barnet med utvecklingsstérning, gar har endast att utlasa
i en av familjerna, medan utvecklandet av en storre ansvarskénsla hos syskonen, finns
exempel pa i alla foraldrars beréattelser. Ingen av de aldre syskonen, har enligt respondenterna,
fatt mojlighet att samtala med nagon utomstaende kring syskonets funktionsnedsattning eller
de egna kanslor som vackts. Nagot som har kanske hade kommit att paverka deras
upplevelser och det satt de agerar pa.

7.2.5 Samtalets betydelse

Flera av respondenterna namner att de till en borjan kande sig skeptiska till att delta i
foraldrastodsprogrammet Komet, som de erbjudits av habiliteringen. De beskriver sig
samtliga, positivt dverraskade av det som kursen gett dem som foraldrar och upplever att de
fatt verktyg att hantera de svarigheter som uppkommer i vardagen, kring barnet med
funktionsnedséttning.

Det som gar att utlasa av samtliga foraldrars berattelser, har varit mest givande med
utbildningen, &r de samtal man haft med de andra deltagarna under kursen, dar utbyte av
erfarenheter och rad skett. Foraldrarna beskriver ocksa, att man har fatt ett annat perspektiv pa
sin egen situation, da andra kursdeltagare kommit med nya infallsvinklar. De undersékningar
som gjorts av olika stodprograms effekter, visar goda resultat. Men att en uthallighet i
forandringsarbetet behdvs, samt att olika typer av foréldrastdd behover finnas, for att
tillgodose alla behov parallellt och pa olika nivaer (Sundell & Forster, 2005).
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En uppfattning som ocksa stods av Bostrom et al. (2009), som i sin studie foreslar att foraldrar
till barn med utvecklingsstérning, ska erbjudas olika typer av fordldrastodjande insatser.
Forskarna efterlyser i sin studie ocksd storre mojligheter for foraldrar till barn med
utvecklingsstorning, att ges tillfallen att mota andra foraldrar med liknande upplevelser, for att
minska kanslan av framlingskap och gradvis acceptera sérskilda omsténdigheter i livet. Detta
tolkar jag som en av Kometprogrammets storsta fordelar, da en mamma uttrycker att samtalen
med de andra deltagarna, gett henne mojligheter att séatta ord pa det hon kanner, vilket i andra
sammanhang, kanske inte hade kommit till ytan. Att ge fordldrarna mojlighet att utforska
variationen av kanslor, i forhallande till barnet och funktionsnedsattningen, genom att erbjuda
tidiga terapeutiska samtal, ar har ett behov som uttrycks finnas hos samtliga biologiska
modrar i studien, vilket ocksa framhalls av Fyhr (2002) och Bostrom et al. (2009).
Foraldranemsforaldrarna ges genom de familjehemssekreterare, som har hand om placeringen
av deras flicka, handledning via socialtjansten i sina roller som familjehemsféréldrar, men
uttrycker anda att de 6nskar mera kunskap kring funktionsnedsattningen.

| studiens resultat finns exempel pa, att foraldrarna genom samtalen i programmet, kommit att
prioritera att i storre utstrackning an tidigare, ta reda pa den andra partens kanslor och asikter,
samt att man som par borjat gora mer saker tillsammans. Detta kan kopplas till de effekter,
Gustavsson (1988), uppmarksammat att stodgrupper ger, da han funnit att foraldrarna
forbéattrat sina forutsattningar att samarbeta kring familjeproblem efter deltagande i program.
Har avviker en familj dock, da man efter stodprogrammet har separerat. Huruvida detta kan
kopplas till, en medvetenhet om den andra partens asikter kring barnet, eller andra
bakomliggande orsaker, gar dock inte att utlésa.

Ett behov av att fa ytterligare stod langre fram under barnens liv, har utlasts finnas hos alla
foraldrar, da man uttrycker en énskan att fa deltaga i fler stodprogram inom Komet. Nagot
som bade kan tolkas som, att behovet av stod inte ar uppfyllt med de kurstillfallen som varje
program innehaller, eller att man ser en utveckling av andra behov som behéver diskuteras
langre fram under barnets liv. Att fordldrarna inom Komet ges en mojlighet att l&gga till egna
onskemal i programmet, som beskrivits av en av foraldrarna, tolkar jag som en lyhordhet och
sakerhet hos kursledarna, da de trots att de &r bundna av att félja en manual, anda lamnar
utrymme att ga utanfor programmets planering. Gustavsson (1988) beskriver det som bade
svart och komplicerat att finna ett innehall i stodprogram, som passar alla fordldrar, da
faktorer sasom natverk, familjesituation, diagnos och vérderingar, alla ar av betydelse for hur
innehallet i stodprogrammet upplevs av deltagarna. Det han funnit som mest betydelsefullt for
de professioner som skall ge stod till foraldrar till barn med utvecklingsstorning é&r, att inta ett
respektfullt forhallningssatt infor fordldrarnas upplevelse av situationen i familjen och att
hjalpen ska inriktas pa att stodja foraldrarna att finna en egen vég. Detta uppfattar jag, enligt
de skildringar studiens respondenter formedlar, ar ett forhallningssatt som Kometledarna
intagit, for att mota de 6nskemal som finns i foéraldragruppen.

De beskrivningar som alla respondenter ger, av sina upplevelser av stddprogrammet Komet,
tycks val dverrensstamma med vad barnombudsmannens utredning (SOU 2008:131) visar att
stodprogram bor innehalla, da foraldrastodsprogrammet anpassats efter svenska forhallanden
och ingenting som strider mot barnkonventionens rattigheter, gar att utlasa av respondenternas
utsagor.
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7.3 Implikationer for specialpedagogik

Genom studiens foraldrar har en rad fordelar visat att stodprogrammet Komet innehaller, just
for de behov man uttrycker finns, for foréldrar till barn med utvecklingsstorning. Det &r dock
viktigt att inte uppfatta att detta stodprograms innehall, 6verensstammer med alla foraldrars
behov, da olika diagnos, familjesituation och varderingar paverkar hur upplevelsen av
programmet uppfattas, vilket stods av tidigare forskning (Gustavsson, 1988; Sundell &
Forster, 2005). Att deltagande i ett stédprogram kraver en uthallighet av foraldrarna, i det
forandringsarbete som pabdrjats, ar ocksa nagonting som behdver understrykas, inte sker per
automatik av deltagande i Komet. Det som framkommer ur studiens empiri, ar
stddprogrammets storsta vinst for deltagarna, ar den kontakt och utbyte av erfarenheter med
andra foraldrar till barn med liknande upplevelser, vilket ocksa andra studier visar finns
(Gustavsson 1988, 1989; Bostrom, Broberg & Hwang, 2009). Manga andra
specialpedagogiska goda effekter kan av studiens resultat utldsas vara forknippat med
stddprogrammet Komet. Varfor stédprogram for fordldrar till barn i behov av stod, i
framtiden med storsta sannolikhet kommer att utvecklas och erbjudas till fler foréldrar.

Att inta ett professionellt forhallningssatt i sin yrkesroll, d@ kommunikation och samarbete
med foraldrar till barn med funktionsnedsattningar sker, kan inte nog poéngteras vara av
betydelse, for hur budskap uppfattas. Men dven av vikt for, hur stédet som ges tas emot, vilket
framkommit ur studiens empiri och ocksa visats av bland andra Gustavsson, Fyhr och
Bostrom et al. (1988, 1989; 2002; 2009).

7.4 Forslag pa fortsatta studier

Stodprogram i Sverige &r en relativt ny form av stod till féraldrar med barn i behov av sarskilt
stod, varfor det i dagslaget inte finns sa mycket studier och forskning att tillga kring
stodprograms  effekter, vilket efterlyses av bland andra Foreningen Sveriges
habiliteringschefer (2010). De har i sin granskning av féraldrastdd inom barn- och
ungdomshabiliteringen, inte kunnat identifiera nagon form av evidensbaserat stod, som
fungerar for alla typer av behov. Nagot som ocksa starks av Barnombudsmannen utredning
(SOU 2008:131), dar man efterlyser regelbundna utvérderingar kring de teorier och den
manniskosyn som stédprogram och dess metoder bygger pa. Utifran studiens resultat kan man
tolka foraldrarnas onskan av stod, i saval foraldrarollen som i familjen, som ett bestaende
behov av olika former av foraldrastod. Ett omrade som darfor ar av vikt att saval belysa,
utvardera som studera, da brister pa forskning visats finnas.

Nagot som ocksa vore av intresse att fordjupa, har varit det som uppméarksammats genom
Gustavssons undersokning (1989), men ocksa av foraldraintervjuerna. Dér en skillnad mellan
konen kunnat utlasas i ansvaret for omsorgen om barnet med utvecklingsstorning. Ar detta en
foreteelse som kan relateras till foralderns alder, skapad av den samhéllssyn och
rollférdelning som rader under uppvéxt? Forandras uppdelningen av féraldraansvar och roller
over tid, da ett jamstélldare samhalle skapas med bland annat pappaledighet och en utbyggnad
av forskolan? Detta ar fragor som vackts, da en liknande rollférdelning framgatt av
respondenternas berattelser.
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Bilagor

Bilaga 1 Brev till féraldrar

GOTEBORGS UNIVERSITET
Institutionen for pedagogik och specialpedagogik
Specialpedagogiska programmet/SPP 600
Katarina Fogelberg

Hejsan!
Jag ar vildigt tacksam for att ni ville stélla upp och hade mojlighet att delta.

Jag gar nu den sjitte terminen i min utbildning till specialpedagog vid Goteborgs universitet.
Den hér terminen, som dr den sista delen i utbildningen, skall vi skriva ett examensarbete.
Det jag har intresserat mig for att studera, ar forildrastodsprogrammet KOMET, som ni
fordldrar deltagit i pa habiliteringen. Syftet med studien ar att lyfta fram era tankar som
fordldrar och hur ni ser pa det forildrastod ni fatt.

Det skulle darfor vara mycket intressant att i mitt examensarbete f& intervjua er, kring
upplevelsen av att delta i programmet. Samtalen, som sker under sekretess, kan nar som helst
avbrytas och beriknas att ta ungefir en timme. Av praktiska skil skulle jag vilja spela in
samtalet, for att kunna uppfatta det ni siger pa ett korrekt sitt. I studien anvinds fingerade
namn som sedan skrivs fram, si enskilda personer inte kan identifieras.

Jag kommer att ta kontakt med er under nista vecka, s vi kan boka in en tid som passar er.

For mig dr det ok. med bade dags- och kvillstider och habiliteringen har lovat att vi kan
triffas hos dem.

Varma Hilsningar

Katarina Fogelberg
Onskar du ytterligare upplysningar om den aktuella studien far du girna kontakta mig:
Mailadress: xxx

Mobilnr: xxx eller Telefon: xxx



Bilaga 2 Intervjufragor till foraldrar som deltagit i Komet

Artal nar ni deltog i Komet
Barnets alder

Familjesituation:
Barnets kon

Forildrars sysselsittning/yrke

Funktionsnedsittning;
Diagnos Hur har din instéllning till barnets utvecklingsstérning eller
] ) svarigheter, paverkats efter deltagande i foraldrautbildningen?

Funktionshinder
Hur har kunskapen om barnets diagnos och
funktionsnedsattning forandrats?
Forandrades er attityd till barnets diagnos och
funktionsnedsattning?
Hur visar sig funktionshindret i vardagen?

Livs- & Vad upplever ni for positiva och negativa aspekter av den

. . ; nuvarande livssituationen?

familjesituation
Hur har familjen kommit att paverkats genom deltagande i
Komet?

Forildrastod

Med vad eller inom vilket omrade 6nskar /6nskade ni som
foraldrar att fa stod eller hjalp med?

Vad har du/ni tagit med er fran deltagande i stédprogrammet?

Vilket stod efterfragar foraldrar?

Samverkan &
Kommunikation

Vilka insatser har ni idag i er familj? Hur ser ni pa er roll dar?
Har ni mojligheter att paverka?




Foridldraroll

Hur ser du pa din foraldraroll?

Hur ser du pa din foraldraroll efter deltagande i
stddprogrammet?

Hur forandrades ert forhallningssétt till barnet genom deltagande
i Komet??

Framtiden

VVad har du/ni for forvantningar for framtiden?
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