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Syfte: Den hér studiens syfte édr att belysa och problematisera motséttningarna mellan
samhillets forviantan pa barns utveckling och NPF-modrars kinsla av osdkerhet och
otillrdcklighet, som byggs upp i métet med omgivningens krav. Genom detta &mnar
studien ge forslag till forbattringar gillande bemoétande fran vard och skola gentemot
foréldrar, samt andra overgripande forbéttringar i samhéllet for att minska den snédva
syn pa normalitet som réder.

Teori: Teorin for den hér uppsatsen bygger pa att det finns en sociokulturell patryckning pa
moderskapet. Dels hur en bra fordlder bor vara, dels hur ett valuppfostrat barn bor vara
och dels skolans anpassningskrav pa barnet. Det tidiga métandet av barnets utveckling
pa barnavardscentral och forskola genom normalférdelningskurvan, paverkar och oroar
mddrarna. Dessa faktorer leder i sin tur till osékerhet och kénsla av otillrdcklighet hos
mddrar vars barn inte foljer den angivna mallen, och ett behov av att fa svar pa
orsakerna till detta. De medicinska forklaringarna svarar dé pa frdgorna som uppstar
och medicinen blir en 18sning.

Metod: Studien bygger pa en fyra timmar lang gruppintervju med fyra mddrar till ett eller flera
barn, med en eller flera NPF-diagnoser. Genom modrarnas beréttelser om egna tankar
och kénslor fore, under och efter diagnostiseringen av barnen, far vi ta del av deras
livsvirld. Studien &r autoetnografisk dé jag som forskare &ven &r en av respondenterna.

Resultat: Resultaten visar att det tidiga métandet av barnens utveckling inom vérden och

mddrarnas egen oro for barnens utveckling &r sammankopplade och péverkar varandra.
Tillsammans leder dessa inre och yttre faktorer till att mddrarna slutligen bestimmer
sig for att 14ta barnet genomga en neuropsykiatrisk undersdkning. Modrarna i studien
berittar om brister i bemdtandet fran varden i samband med utredning och nir
diagnosen vl formedlades. Mddrarna tycker att hjdlpen de erbjudits fran varden och
skolan efter diagnostiseringen inte har varit tillricklig. De upplever ocksa att deras
foréldraroll har blivit mer betungande till f6ljd av samordnarrollen de har behdvt inta.
Det har, tillsammans med upplevelser av stigmatisering, lett till stressymptom,
nedstdmdhet och kénsla av otillrdcklighet hos mddrarna. Deltagande i fordldragrupper
och att forkovra sig i barnets diagnos verkar stirkande for médrarna.
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1. Inledning

Neuropsykiatriska funktionsnedséttningar (NPF) och sérskilt ADHD (attention-deficit-hyperactivity-
disorder) dr ett debatterat &mne inom forskningen, men &ven i sambhéllet i stort. I media moter vi
aterkommande artiklar, tv-program, bocker och debatter som berdr NPF och ménga personer som, med

eller utan diagnoser, delar med sig av sina erfarenheter och asikter.

Man kan fraga sig varfor jag véljer att dgna mig &t ett &mne som redan &r s beforskat som NPF ér. Jag ar
sjélv fordlder till barn som i relativt tidig dlder blivit diagnostiserade med multipla neuropsykiatriska
diagnoser. Jag ér dessutom hogstadieldrare sedan 22 &r och méter dagligen barn diagnostiserade med NPF
i mitt arbete. Idag finns dessa barn i varje skolklass. Jag har séledes haft ett starkt personligt intresse vilket
har gjort att jag forst har studerat dmnet pad egen hand, och under de senaste &ren dven genom

universitetsstudier.

I det visterlandska samhaéllet finns en uttalad forvéntan pa barns utveckling, som i Sverige noga foljs av
barnavardcentral och forskola. Syftet med dessa uppfoljningar &r att barnet ska vara forberett for
skolstarten. Nér mddrar stélls infor insikten att deras egna barn inte foljer den forvintade utvecklingen vill
de hjélpa sina barn. Allt som oftast resulterar det i en neuropsykiatrisk utredning péa barnet, som i sin tur
ofta leder till en NPF-diagnos. Den hir studien belyser mddrarnas egna tankar och kénslor fore, under och
efter diagnostiseringen av barnen ur ett etnografiskt perspektiv for att ge en inblick i dessa NPF-modrars
livsvirld. Det 6vergripande syftet med detta arbete &r att peka ut utvecklingsomraden nér det géller motet
mellan mddrarna, varden, skolan och samhillet i stort med sérskilt fokus pd kommunikation och

bemotande.



2. Tidigare forskning

2.1 Neuropsykiatriska funktionsnedsattningar i forskningen
Neuropsykiatriska diagnoser har fatt en stark genomslagskraft som svar pa vissa kluster av
beteendemonster hos barn och vuxna de senaste artiondena. Enligt Gillberg (2018) far 10% av barnen
idag en eller flera neuropsykiatriska diagnoser kring skolstarten. Gillberg (2018) anvénder sig av ett
paraplybegrepp for de olika neuropsykiatriska diagnoserna, Essence (Early Symptomatic Syndromes
Eliciting Neurodevelopmental Clinical Examinations). Det har nu dven visat sig att det dr vanligare att
neuropsykiatriska diagnoser upptrider som komorbida. Detta innebdr att om det kan identifieras en
diagnos inom Essence hos en individ s& kan oftast fler diagnoser inom samma paraply identifieras.
Forutom ADHD och autism ingér bl.a. Tourettes syndrom, motorisk koordinationsstorning, selektiv
mutism och sprakstoming inom Essence-paraplyet (Gillberg, 2018). Den medicinska forskningen
argumenterar for att dessa diagnostiserade beteendekluster &r arftliga, biologiskt betingade och kopplade
till vissa signalsubstanser i hjdrnan. Inom skolan, precis som i resten av samhdllet, har man den senaste
tiden anammat denna biologiska och medicinska diskurs i allt storre utstrackning. Media spelar en stor roll
i hur fokus pa neuropsykiatriska diskursen har blivit och hur det tolkas av samhéllsmedborgare och

institutioner.

Den medicinska forskningen har varit kritiserad framfor allt av den socialkonstruktivistiska forskningen
och framst nér det giller diagnosen ADHD. Kritiken innefattar avsaknaden av reella genetiska faktorer
for diagnosen och att man inte tar hansyn till psykosociala faktorer som skulle kunna leda till liknande
beteendeménster. Aven medicineringen av ADHD har kritiserats eftersom det inte anses finnas tillrickligt
med kunskap om de langsiktiga effekterna av medicinering med dessa narkotikaklassade preparat, som i

allt storre utstrackning delas ut till barn (Hallerstedt, 2006).

Den medicinska forskningen och den socialkonstruktivistiska forskningen befinner sig pa tva ytterligheter
av debatten. En utgangspunkt for foreliggande studie har varit att det behovs storre fokus i att vilja forsta
hela ménniskan och dess /ivsvdrid. Darav har hermeneutiken och Heideggers (1927) begrepp i-vdrlden-
varo betydelse for perspektivet i denna studie. Alvesson och Skoldberg (1994) forklarar Heideggers
begrepp som att vi hor oéterkalleligt och oupplosligt samman med vér virld, redan fore nagon medveten
reflektion. Det snarlika begreppet /ivsvdirld lanserades senare av fenomenologen Husserl (Alvesson &
Skoldberg, 1994). Min tolkning av béda dessa begrepp ér att manniskan fods, vixer upp och formas i
samklang med sin omgivning. Det dr samtidigt mdnniskans egna medfodda egenskaper som samspelar
och tolkar omgivningen. Relationen och kommunikationen mellan médrarna och sin omgivning samt

modrarnas egna tankar och kénslor utgor ddrav grunden for denna studie.



2.2 Madrar till barn med funktionsnedsattningar i forskningen
Det finns mycket forskning om foréldrar, sérskilt om modrar till barn med funktionsnedséttningar. 1 en
rapport fran FoU (Forskning och Utveckling) i Vést fran 2014, framkom det att fordldrar till barn med
funktionsnedsattningar var ndjda med enskilda insatser fran myndigheter och yrkesverksamma, men
missndjda med hur helheten fungerar kring deras barn (Broberg, Norlin, Nowak & Starke, 2014).
Graungaard och Skov (2016) gjorde en longitudinell studie med djupintervjuer av 16 fordldrapar vars barn
hade fatt en allvarlig diagnos i spiadbarnsalder. De beskriver att dessa fordldrar onskar ett mer empatiskt
bemotande fran vardpersonal, dir barnet ses som ett barn och inte ett fall. De 6nskar att man dven ser till
barnets styrkor istéllet for att enbart fokusera pa nedséttningarna. Fordldrarna i studien var dven missndjda

med hur vardpersonalen framforde informationen till dem nér diagnosen uppdagades.

Det finns forskning som tyder pa att fordldrar gér igenom en sorgeperiod nér deras barn far en diagnos.
Forvéntningarna om hur ett fordldraskap ska bli krossas och fordldern kénner att de har forlorat barnet de
forestéllde sig de skulle fa (Green, 2007). Att fordldern genetiskt kan ha dverfort funktionsnedséttningen
till sitt barn skapar ocksa kinslor av skuld. “Sjukdomen” kommer nu fran insidan, inte utsidan (Chapple,

May & Campion, 1995).

Rapporten fran FoU i Vist (2014) visar vidare att nedstimdhet och oro dr vanligare hos forédldrar till barn
med funktionsnedséttningar 4n hos andra fordldrar. Modrar till barn med funktionsnedséttning visar dartill
mer frekvent symtom pa psykisk ohélsa &n fader (Broberg m.fl., 2014). Enligt en metaanalytisk studie av
Singer (2006) dar flera tidigare studier jimfors, hade 29% av mddrarna till barn med intellektuell
funktionsnedséttning upplevt en depression. Bland mddrar i allménhet &r siffrorna 8-20%. Green (2007)
gjorde en studie med bade kvalitativa och kvantitativa data som involverade mddrar till barn med
funktionsnedsattningar. Green (2007) forklarar modrarnas nedstdmdhet som kopplat till deras upplevelse
av stigmatisering frdn omgivningen och den sociala konstruktionen av fordldrarollen. Detta bidrar till
fortsatt kdanslomissig d&ngest hos modrarna, dven efter diagnostiseringen av deras barn. Enligt en studie av
Farrugia (2009) dir respondenterna var fordldrar till barn med autism, leder reaktioner fran omgivningen
att fordldrar valjer att undvika sociala sammanhang som de upplever som stigmatiserande. I sin tur kan
detta leda till att familjerna blir socialt separerade frin samhillet i stort. Aven i visterlindska jimlika
samhiéllen som Sverige ar det modrar som fortfarande tar mest ansvar for barns uppfostran (Norlin, 2017).
Detta kan ocksa forklara varfor det &r modrar som mest drabbas av nedstdmdhet, depressioner och stress

kopplat till sina barn och sitt fordldraskap.

I en studie av Sousa (2011) gors en diskursanalys av 33 memoarer skrivna av modrar till barn med
funktionsnedséttningar. Dér beskrivs samhéllets arketyp av Den Goda Modern som en orsak till att modrar
till barn med funktionsnedséttningar ofta intar en krigarroll dér de utvecklas till att bli sina barns
advokater, talespersoner, personliga assistenter, forskare och huvudforsorjare. Detta kan ses i kontrast till

den tidigare synen pa den kyliga eller dverbeskyddande modern som den skyldiga till barnets
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nedsattningar. Det sociala trycket kopplat till Den Goda Modern lindras inte av den nytagna krigarrollen
utan forblir en borda for modrarna (Sousa, 2011). Begreppet Den Goda Modern anvénds i den hér studien

for att beskriva modrarnas vilja att gora det bésta for sitt barn och vara en bra forélder.



3. Teoretiska utgangspunkter

Normalfordelningskurvan uppfanns av matematikern Gauss och dr frén borjan framtagen for att méta
sannolikhet och statistik (Porta & Last, 2018). Idag anvinds kurvan for att méta ménskliga, bade fysiska

och kognitiva faktorer. Som

nybliven fordlder kommer man
ofta i kontakt med normal-
fordelningskurvan direkt efter
forlossningen och pé& barna-
vardscentralen, nir barnet méts

och vigs. Det finns ett normalt

viktspann som barnet ska
H“"l“““,““ befinna sig inom vid olika aldrar

nllll||||||||||||”||”
T T
60 80

medelvirdet. Nar barnets vikt skiljer sig markant frdn majoriteten, vidtas dtgérder genom till exempel

100 120 140 och standardavvikelser som

1Q

ligger strax Over eller under

kostforandringar.

Pa samma sitt som man foljer barnets viktkurva gors ocksé tidiga tester av barnens kognitiva och fysiska
utveckling pa barnavardscentralen. Forst vid 2,5-arskontrollen och sedan vid 4-arskontrollen. Testerna
bygger pa olika faser och utvecklingsstadier, inom till exempel sprak och motorik, som barnet bor befinna
sig inom i olika aldrar och bygger pa normalfordelningskurvan. Det ar ofta under dessa tester forseningar

i utvecklingen upptécks, vilket leder till vidare atgirder som till exempel remisser till neuropsykiatrin.

Nér barn gér igenom en NPF-utredning anvénds normalférdelningskurvan for att méta barnets 1Q
(intelligenskvot) i forhéllande till barnets alder. Efter ett antal tester, enkédter som fordldrar och larare fyller
i samt intervjuer, placeras barnet ndgonstans pa kurvan (se bild ovan.) Om resultatet ligger under 70 far
barnet diagnosen intellektuell funktionsnedséttning. I en studie (Bartoi, Issner, Hetterscheidt, January,
Kuentzel & Barnett, 2014) inom neuropsykiatri som gjordes 2014 visade det sig att barn med
koncentrationssvarigheter oftare har ldgre testresultat pd vissa delar av det hdr specifika 1Q-testet
eftersom den bristande koncentrationsformégan eller bristen pa motivation paverkar deras sitt att ta sig an
testet. Det dr med andra ord inte oproblematiskt att anvéinda [Q-tester pa barns kognitiva utveckling och

att strikt forlita sig pa resultaten enligt normalférdelningskurvan.

Att ett barn aterkommande blir jimfort med andra paverkar fordldraskapet pé ett eller annat sétt och kan
beskrivas som ett sociokulturellt problem. Forédldrarna sjidlva maste vilja mellan att forneka barnets

pastadda avvikelse eller lyssna pa experterna och, omedvetet eller medvetet, borja jamfora sitt barn med
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andra pa egen hand. Att det &r s& viktigt att méta barns utveckling har ett samband med skolstarten. I
skolan maste barn anpassa sig till en situation som dr mycket olik den fria lek som barnen édgnar sig at nir
de gar i forskolan. I boken Barn och Fordldrar (Kjellmer, Lundén & Rydén, 1975) som delades ut till
modrar pd BVC (Barnavardscentralen) under 70- och 80-talen finns de olika stadierna i barns utveckling
beskrivna i likhet med nyare bocker som delas ut av BVC idag. Men en viktig skillnad finns beskrivet

angéende skolmognad:

Det finns barn som &r det man menar med skolmogna nér de ar 5-6 ar och det finns de som &r det

forst nér de dr 8-9 ar. Och bada kan vara lika begédvade och duktiga men ingen av dem &r som en 7-

aring idealisk for skolstart. Det barn som é&r tidigt av sig kan 14tt f4 trdkigt och bli oroligt i skolan.

Barnet som &r senare moget kan kdnna sig utanfér gruppen och ha svért att hinga med. Det

diskuteras nu om man skall anpassa skolstarten efter varje barns forutséttningar. Den obligatoriska

lekskolan kan ocksa gora att skolstarten inte blir s pafrestande (Kjellmer m.fl, 1975, s. 159).
Det ér intressant att fragan om skolmognad och en eventuell éndring av den snéva regeln att alla barn
méste borja forskoleklass i exakt samma Aarskull, redan var aktuell pa 70-talet. Den obligatoriska
skolstarten i forskoleklass har nu inférts men det har inte skett ndgon foréndring i frdga om alder och

mognad i1 samband med den.

I den 9:e upplagan av boken “Leva med Barn” (Gustafsson, 2002), som delades ut av BVC till nyblivna
foréldrar fran borjan 2000-talet, beskrivs hur forskolan &r av yttersta vikt for att barnen ska fa tréning i
grupp. Problemet med den 6kande klyftan mellan olika barns forméga till anpassning ska avhjélpas genom
en forskola med storre pedagogiskt innehall som diarmed ska forbereda barnen infor skolstarten. Detta &r
ocksa orsaken till att den tidigare bendmningen “dagis” har tagits bort. Den fria leken betonas som mycket
viktig i boken men det beskrivs att det ocksa kan finnas en negativ pdverkan om barngrupperna dr for stora

eller att det finns brist pa utbildad personal.

Denna 6kande brist pa formaga till anpassning fran barnens sida som beskrivs i boken “Leva med Barn”
(Gustafsson, 2002) kan vara en av orsakerna till att samhaéllet, och i forlaingningen ocksa mddrar, drivs till
att forsoka hitta medicinska orsaker till problematiken. Enligt Socialstyrelsen (2021) har diagnoser inom
NPF 6kat markant de senaste tio &ren. Medicinering av barn med diagnostiserad ADHD har ocksa stadigt

okat i Sverige.

Sammanfattningsvis bygger teorin for den hér uppsatsen pa att det finns en sociokulturell pétryckning pa
modraskapet. Dels hur Den Goda Modern bor vara, dels hur ett viluppfostrat barn bor vara och dels
skolans anpassningskrav pé barnet. Detta leder i sin tur till en osékerhet och kénsla av otillrédcklighet hos
mddrar vars barn inte passar in i den angivna mallen och ett behov av att fa svar pd orsakerna till detta.

De medicinska forklaringarna svarar da pa frdgorna som uppstér och medicinen blir en 16sning.

Det sociokulturella perspektiv som utgor grunden for foreliggande studie innebér inte att jag fornekar det
kluster av egenskaper som benidmns som ADHD eller kriterierna for diagnosen autism. Dessa egenskaper
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ar verkliga och gir att mita. Arftlighetsfaktorn likasi. Diremot problematiseras den intolerans och

stigmatisering som finns i det vésterldndska samhéllet kring annorlundaskap.
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4. Syfte och forskningsfragor

Studiens syfte &r att belysa och problematisera motséttningarna mellan samhéllets forvintan pa barns
utveckling och modrars kénsla av osékerhet och otillrdcklighet, som byggs upp i métet med omgivningens
krav. Studien har ett autoetnografiskt perspektiv med fyra respondenter dér jag sjilv dr en utav dem.
Genom respondenternas roster far vi ta del av dessa modrars livsvarld. Kéanslor och upplevelser som
uppdagas fore, i samband med och efter diagnostiseringsprocessen av deras barn, beskrivs och analyseras.
Syftet ar att genom detta kunna ge forslag pa forbattringar gillande bemotande och kommunikation fran
vérd och skola gentemot fordldrar, samt andra overgripande forbéttringar i samhéllet som skulle kunna
goras for att minska den sndva syn pa normalitet som rader. Studien &r av relevans for fordldrar men dven
for skola, habilitering, vardinstanser, media och alla andra som é&r i kontakt med barn med

funktionsvariationer i vardagen.

Forskningsfragor:
1) Vilka inre och yttre faktorer kan péverka en moder att bestimma sig for att lata sitt barn

utredas for en neuropsykiatrisk diagnos?
2) Vilka kénslor vicker diagnostiseringsprocessen hos modern?

3) Vilka forvéntningar har modern pa véarden efter att diagnosen stéllts och hur vil
upplever modern att dessa forvantningar uppfyllts?

4) Hur upplever modern att modersrollen och hon som person foréndras efter att barnet har fatt
en NPF-diagnos?

5) Vilka motsittningar upplevs mellan skola och fordldraskapet?
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5. Metod

Metoden for den hér studien &r i form av en fokusgruppsintervju. Enligt Wibeck (2010) &r det lampligt att
anvénda metoden om man vill uppna en trevlig och avslappnad interaktion och en kénsla av att man blir
lyssnad pa. Denna metod &r lamplig eftersom respondenterna i studien har liknande erfarenheter och redan
ar bekanta med varandra, vilket underldttar for dem att dela med sig pa ett Oppet sétt. Respondenterna
bestar av fyra modrar till ett eller flera barn med en eller flera NPF-diagnoser. Négra av barnen
har dessutom andra typer av funktionsnedséttningar. De fyra modrarna dr i 40-&rsaldern och samtliga har
akademisk utbildning. Urvalet gjordes utifran frivilligt deltagande efter att frigan om medverkan stélldes
till medlemmarna i en foréldragrupp for barn med funktionsnedsittningar. Att det &r fyra kvinnor med
akademiska utbildningar och i &ldersspannet 39-47 &r som valde att delta, kan ses som en slump men det
kan ocksé finnas en koppling till vilka fordldrar som oftare engagerar sig i fordldragrupper och som har
kapaciteten att fordndra genom att delta i forskningsstudier. Vidare betyder detta att urvalet inte ar
representativ for alla forédldrar i den hér kategorin. Begrénsningen till fyra respondenter &r gjord utifran
att samtliga skulle fa mojlighet att komma till tals under gruppintervjun. Jag ér sjélv en av respondenterna
och dérav &r studien autoetnografisk. For att skilja mellan mig som forskare och mig som respondent, har
jag latit mig som respondent fa en pseudonym. De tre respondenterna och jag traffades vid ett tillfalle som
varade i fyra timmar. Under intervjun beréttade respondenterna sina historier, minnen och kénslor utifran

sex faser:

1) Den ovetande fasen, nybliven fordlder
2) Den oroliga och (sjdlv)kritiska fasen
3) Vigen till diagnoserna

4) Att bearbeta diagnosen

5) Att vara en NPF-fordlder, nuldget

6) Relationen till skolan

Fasernas indelning utgér fran egna upplevelser samt erfarenhet om hur processen ser ut for fordldrar till
barn som far en diagnos inom NPF. Infor triffen fanns en grupp med fragor kopplat till varje fas vars
syfte var att hjilpa samtalen framat och for att respondenterna skulle kunna halla sig till &mnet (se bilaga
1). Gruppdiskussionerna spelades in, transkriberades och analyserades. Resultatet presenteras utifran

forskningsfragorna, med utvalda citat frén respondenterna som forstérkning.

Diskussions- och analysavsnittet sammanfattar upplevelserna och sitter dessa i ett storre sammanhang.
Analysen har ett hermeneutiskt, men samtidigt ocksa kritiskt perspektiv dar modrars livsvérld far sta i

centrum.
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Den hér uppsatsen ér en autoetnografisk studie och ddrmed erkidnns och anvinds subjektiva erfarenheter
och kénslor i analysen (Ellis, Adams & Bochner, 2011). Férnuft och kénsla gér hand i hand och kénslor
kan dven ses som en killa till kunskap (Bylund, Liliequist & Kallenberg, 2021). Att gora en analys dér
forskaren ocksa &r en utav forskningspersonerna ar inte helt oproblematiskt men en séddan beréttelse fran
insidan tillfor insikter och perspektiv som dr svara eller till och med omdjliga att fa fram med andra
metoder. Skillnaden mellan autoetnografi och andra sjilvbiografiska texter beskrivs av Jones, Adams och
Ellis (2016) utifran fyra egenskaper. Den autoetnografiska forskningens avsikt &r att: (1) malmedvetet
kommentera/kritisera kulturella uttryck/praktiker, (2) bidra till redan existerande forskning, (3) medvetet
omfamna sarbarhet och (4) skapa ett dmsesidigt forhallande till l1dsaren for att framkalla reaktioner. Den
hér studien har avsikten att kommentera och ifragasitta den rddande medicinska synen pa normalitet och
avvikelse. Den har ocksé avsikten att bidra till redan existerande forskning om médrar till barn med
funktionsnedséttningar genom att 14ta modrarnas egna rdster vara sjélva essensen i studien. Modrarnas
sarbarhet, kinslor och minnen far std i centrum. Studien dmnar framkalla ldsarens kanslor och reaktion 1

den hér fragan.

9.1 Validitet, reliabilitet och generaliserbarhet
Reliabiliteten i intervjustudier kan diskuteras men den hér studiens reliabilitet kan bekriftas pa nagra olika
sdtt 1 enlighet med Ahrne och Svensson (2015). De fyra respondenterna i studien har alla liknande
erfarenheter och upplevelser som de delar med sig av infor varandra. Gruppintervjun som gjordes var
mycket omfattande (4 timmar lang, med en transkription pé 27 sidor) och respondenterna léts berétta pé
ett ganska fritt sétt om sina upplevelser. Validiteten i studien gar att stérka eftersom respondenterna inte
skulle ha nagon fordel i att inte tala sanning, speciellt eftersom deras historier delvis ar kénsloméssigt
smértsamma for dem och att det handlar om deras egna barn. Generaliserbarhet &r inte nagot den hér
studien gor ansprak péd. Fyra respondenter och ett snévt urval gor det inte mojligt att dra nagra generella
slutsatser. Ett annat urval av respondenter skulle séledes ge ett annat utfall. Nér resultaten frén den hér

studien jaimf{ors med tidigare forskning inom omrédet finns det, trots allt, mycket som Overensstimmer.

9.2 Etiska dvervaganden

Den hir studien foljer de fyra forskningsetiska principerna enligt Vetenskapsradets (2002) regelverk.
Respondenterna har sjélva kontaktat mig for att delta i studien genom ett digitalt samtycke efter att fragan
stéllts till samtliga medlemmar i fordldragrupp. De har fétt information om anonymiteten, deras rétt att
ldsa texten kontinuerligt och deras frihet att avbryta medverkan nédr de onskar. Respondenterna, deras
familjer och andra personer som ndmns i gruppdiskussionen anonymiseras i texten, inklusive min egen

familj och jag sjélv. Alla personnamn som finns i texten &r pseudonymer. Eftersom jag sjélv ar en utav
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respondenterna och mitt namn star pad denna uppsats finns det trots allt en risk att andra ménniskor i min
beréttelse potentiellt ocksé skulle kunna identifieras ldttare &n i studier dér hela sammanhanget kan
anonymiseras (Bylund m.fl., 2021). Det &r darfor viktigt att 6vervédga vad i texten som skulle kunna tolkas
som krdankande mot ndgon person och framfor allt att skydda barnens integritet. Samtidigt 4r det viktigt
med uppriktighet och transparens. Respondenterna far ldsa vad som skrivs om dem kontinuerligt under
uppsatsskrivandet, for att minska risken for missforstind eller att nagon upplever sig krinkt.
Transkriptioner och inspelningar i sin helhet bifogas inte i uppsatsen och sparas heller inte efter uppsatsens

publicering.
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6. Resultat och analys

I detta kapitel redogdrs resultatet fran intervjuerna med en kontinuerlig analys. Indelningen &r gjord efter
forskningsfragorna och bestar av fem huvudsakliga underrubriker: végen till diagnosen,

diagnostiseringsprocessen, bemotande fran varden, den nya fordldrarollen och skolan.

6.1 Vagen till diagnosen

Detta kapitel &r indelat i tre underrubriker: graviditet och forlossning, spiddbarnstiden och smabarnstiden.
Syftet ar att redogoéra for ndr oron om barnets svérigheter uppdagades samt modrarnas kénslor och

upplevelser i borjan av modraskapet.

6.1.1 Graviditet och forlossning
Lena beskriver det som att hon inte upplevde den lyckan som blivande mddrar forvéntas uppleva under
graviditeten utan kénde sig “l4g” och kroppsligt otymplig. Forlossningen var ocksé en chockartad och
langdragen upplevelse for henne. Forutom autism fick barnet senare dven diagnosen intellektuell
funktionsnedséttning. Detta &r ndgot som modern tidnker kan ha kommit i samband med forlossningen, da

barnet drabbades av syrebrist.

Tamara fick reda pé att barnet i magen hade fysiska allvarliga skador tidigt i graviditeten. Hon hade svért
att forhalla sig till situationen da hon inte visste om barnet skulle overleva graviditeten. Dessa tidiga
komplikationer ledde till att spadbarnstiden var traumatisk i Tamaras fall med l&nga sjukhusvistelser och
en tidig operation. Barnet fick mycket mediciner och Tamara har haft tankar om att ADHD-diagnosen som

barnet sedan fick, kan ha med den tunga medicineringen att gora.

Ines har ocksd funderat kring sin forlossning och om det kan ha paverkat att hennes son senare

diagnostiserades med ADHD och autism.

Ines: Néar han kom ut hade han navelstréngen runt halsen. Det var inget jétteallvarligt. Det
star “lost virad runt halsen” i journalen. Jag vet inte. Han var i alla fall bla och det var
otiackt. Det har man ju tinkt ibland, kan det varit det som gjorde det? Man rotar ju lite.

Sara berittar att hennes graviditeter och forlossningar var normala.

De respondenter som har haft komplikationer i graviditet och/eller forlossning har alla haft tankar pd om

att det kan finnas kopplingar mellan dessa och barnets NPF-diagnos.

6.1.2 Spadbarnstiden

Tva av modrarna beskriver spadbarnstiden som en tid av nedstdmdhet. Sara kénde sig nedstimd de forsta

manaderna:
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Sara: Nir jag skulle hem med bebisen kiandes det verkligen overkligt. Oj, jag har en bebis

hér! Sedan var jag under en lang period lite nere. Det dr ganska vanligt att man blir lite

nere. Jag kidnde mig ocksa som en ko. Jag ammade hela tiden, kiande jag, med Simon. Det

var ett konstant ammande. Pa den tiden skulle man friamma. Jag satt ju jamt och ammade,

kénde jag. Pé nétterna och allting. Och han hade kolik. Han skrek en del pa nitterna.
Sara beréttar senare att hon da inte ville berétta eller kdnnas vid att hon var nedstimd for ndgon, eftersom
det gav hennes skuldkénslor. Som nybliven mamma kénde hon att hon borde vara lycklig istdllet. Detta

kan dven ses som att Sara var paverkad av den sociala konstruktionen av hur Den Goda Modern ska vara

och kénna sig nér hon precis fott ett barn.
Lena beréttar att amningen fungerade daligt och vardens bemé&tande ledde till att hon médde &nnu sémre.

Lena: Sedan var det problem med amningen tidigt. Han kunde inte suga. Det tyckte jag

var jobbigt. Jag triaffade déliga barnmorskor pd BVC och varenda en gav en skuldkéinslor

for att man inte kunde amma. Jag gick en konstig amningsskola pé sjukhuset dir de sa att

man kan amma bara om man vill. Man gick hela tiden runt och kénde att “jag vill inte

tillrackligt”.
Det forsta kravet fran samhéllet och varden, sa som den hir nyblivna modern upplevde det, var att hon
inte kunde bemota “amningskravet” pé ett adekvat sitt. Hon kénde att det fanns ett dolt krav pa att amma
sitt barn och eftersom amningen inte fungerade bra, gav det henne kénslor av otillrdcklighet. Den socialt
konstruerade bilden av Den Goda Modern kan 1 det hér fallet identifieras som Den Ammande Modern. Det
finns stora fordelar med att amma sitt barn och det ar alla modrar medvetna om. Brister gar dock att finna
i métet mellan den nyblivna, oerfarna modern och vérdpersonalen. Béda parter vill barnets bésta men i
motet och kommunikationen mellan dem byggs andra, mindre konstruktiva, kénslor upp. I det hér fallet
ledde det till att modern, efter ndgra ménader, gav upp amningen av sitt barn. En annan stressfaktor som

paverkade Lenas beslut var att barnet under en period inte gick upp i vikt som det skulle:

Lena: Han hade ju gatt upp i vikt bra hela tiden men sa var det bara nagon vecka dar han

inte hade gétt upp nagra 100 gram och dé blev hon [BVC-skoterskan] bara: “Oj, du méaste

gora detta och detta”. Det blev en hel karusell, egentligen helt i onddan. Det var inte sé att

han var undernérd pé nagot sétt utan helt normal egentligen. Jag tror jag satt och pumpade

och blandade ersittning i typ 4 manader. Da gav jag upp och kénde att det var béttre att ga

over till flaskan. Han blev liksom inte métt av amningen. Han lérde sig att ta flaskan och

han blev miétt av den. Allt det dir [som hade hént] innan kidndes bara meningsldst.
Det finns en stark sammankoppling mellan moderns person och moderns kropp, speciellt under graviditet
och spéddbarnstid. Den socialt konstruerade bilden av Den Goda Modern innefattar alltsd krav pa hur en
moder ska vara bade pa det psykiska och fysiska planet. Hos modern sjélv ar det svart att urskilja mellan
kroppslig otillrdcklighet (att inte ha tillrdckligt med mjolk) och psykisk otillrdcklighet (att inte ha

formagan att fa amningen att fungera). Under amningsskolan och i kontakten med BVC-skoterskan

upplevde Lena, i det hédr fallet, att hon med sitt psyke forvéntades fordndra kroppens funktioner. Hon
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upplevde det som att om hon bara hade rétt instdllning, skulle amningen borja fungera. Nér det 4ndé inte

fungerade, fick hon kénslor av skuld.

Fran BVC-skéterskans synvinkel &r normalfordelningskurvan en faktor att ta i beaktning. Barnens vikt
under de forsta aren méts med tdta mellanrum pad BVC for att kontrollera att barnet mar bra. Nér ett barn
avviker fran viktkurvan ska atgérder vidtas, vilket skoterskan i det hir fallet gor. Det sétt som detta

kommuniceras pa vicker daremot dven osékerhet och kénsla av otillrécklighet hos modern.

Lena dr ockséd en av respondenterna som redan under spddbarnstiden kénner en oro for sitt barns

utveckling:

Lena: Det jag senare mérkte med honom, nér jag var med i en sddan barngrupp var att han
inte hangde med i utvecklingsstadierna. Det mérkte jag redan som spéddbarn alltsa. Nér alla
borjade le eller skratta, var han inte dér. Han 1&g mest och tittade rakt upp. Nér bebisarna
borjade sitta, 1ag han fortfarande ner. Nér de krop, da borjade han att sitta. Han var alltid
steget efter, hela tiden. Jag méarkte det jattetidigt att det var ndgot som var fel, nar han var
spadbarn.

Lena upptickte tidigt att hennes son inte foljde utvecklingsstadierna nir hon jaimforde honom med de

andra barnen i den foraldragrupp hon deltog i. Hon borjade oroa sig redan dd men det var inte forrin talet

uteblev som oron blev storre.

Kénslan av otillracklighet, att jaimfora sitt barn med andra och att vilja leva upp till rollen som Den Goda
Modern ar nagot som genomsyrar beréttelserna fran modrarna i studien. Det &r svart att avgdra om
modrarnas behov av att jamfora sitt barn med andra kommer fran deras egen oro eller fran vardens stindiga
kontroller av barnens utveckling. Antagligen ér det en kombination av hur barnets utvecklingsstadier f6ljs
upp av varden och i bocker, tillsammans med moderns egna prestationskrav och strédvan efter att vara en

bra mamma till sina barn.

6.1.3 Smabarnstiden

Samtliga respondenter beskriver tydligt hur de borjade bli varse om att deras barn inte riktigt foljde den
utveckling andra barn i deras omgivning gjorde under spadbarnstiden och under smabarnsaren. I vissa fall

kom den kénslan fran de sjdlva, i motet med andra familjer med lika gamla barn:

Ines: Da skulle man g& med andra mammor, gé runt med deras vagnar och fika hemma
hos dem och sddant. Mammor som pratar om vanliga saker, IKEA-kop och hur barnen ér.
Sé &r barnen pé det hér viset da. Jag kéinde mig som ett UFO. Jag kunde inte kénna igen
mig i nagonting av det de pratade om. Jag hade inget att jimfora med. Mitt barn var
annorlunda. Hon klarade inte av det hédr sociala heller. Nér vi triffade de andra
mammorna sé forsokte jag vara s& normal det bara gick. Hon lade sig ner p4 marken mitt
pa végen.
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Ines berittelse redogor bade for hennes oro nér hon jamforde sitt barns beteende med andra barn, men
dven hennes egna kénslor med att forsdka passa in genom att latsas vara “normal”. Detta &r ndgot som fler
mammor i studien vittnar om. Omgivningens reaktioner pa barnets beteende paverkar mddrarnas kénslor
negativt och bidrar till att mddrarna sjilva jaimfor sitt barn med andra. Sara beréttar att hon médde daligt

av andra méanniskors blickar och kommentarer:

Sara: Jag ér ocksa vildigt kénslig for andra personer, vad de tycker. Om man till exempel

fick nagon kritisk blick av ndgon som tyckte att det var konstigt att mitt barn lag pé golvet

eller pd marken ute. Han végrade att resa sig upp. Han lag bara dér [skrattar]. Den typen

av grejer paverkar mig jittemycket. Jag kénde mig som en délig mamma. Jag &r

sjalvkritisk.
Moddrarnas kénsla av otillrdcklighet dr tydliga i bade Ines och Saras beréttelser. Sara reagerar med skam
och skuld for att hon inte formar uppné den inforlivade bilden av Den Goda Modern medan Ines forsoker
dolja sina kénslor gentemot de andra forédldrarna i fordldragruppen genom att latsas som att allt &r som det
ska.

Tamara beskriver hennes egen oro nir barnet var bebis och under smabarnstiden. Oron kom fran henne

sjilv men dven fran forskolan:

Tamara: Det &r inte s& mérkligt egentligen, men jag kénde att Bjorn aldrig sldppte taget
eller var helt avslappnad. Nar jag hade honom i famnen var han inte s mjuk. Han var lite
grann sa hir hela tiden [ljuddeffekt och visar stelhelt med kroppen]. Han var en ganska
nervds och intensiv bebis. [...] Vi kunde se att Bjorn var véldigt aktiv fran boérjan, som
bebis eller ettdring. Han larde sig att kldttra fore han ldrde sig att gd. Han var i konstant
rorelse. Han var vildigt, véldigt, véldigt aktiv. Beteedeméssigt var han ocksa lite
aggressiv, och lite utidtagerande mot brorsan. [...] Han var sen med talet. [...] Forskolan
skickade lite budskap om att han inte pratade, men dé tinkte vi att det kanske hade att gora
med att han hade tva sprak. [...] Men han var sen. Han var bara i rorelse, det var det som
var det viktigaste for honom. Han kunde inte sitta still. Han borjade rita nir han kanske
var 5. Jag var sé orolig. Han var 5 och han kunde gora en cirkel, inget annat, ingen forméga
alls att rita [allmént skratt].

I Tamaras fall kommer oron frdmst fran henne sjilv men ocksd fran forskolan. Stadierna i
sprakutvecklingen &r ndgot som noggrant foljs upp av forskola och BVC. Eftersom barnet var tvasprakigt
tog det lite tid innan Tamara sjilv borjade oroa sig. Hon oroade sig dock redan for hans svarigheter med
att vara still och att léra sig att rita. Det finns ndmligen vissa stadier som de flesta barn {f6ljer nar det géller
att rita. BVC genomf0r tester av barnets formaga att rita och hélla i en penna och dessa stadier finns
beskrivna i de bocker BVC delar ut till nyblivna forédldrar. Tamaras oro bygger dérfor pa vetskapen om

att hennes barn inte foljer de angivna utvecklingsstadierna nér det géller att teckna.

Att BVC och forskola noggrant foljer alla dessa utvecklingsomraden dr titt sammankopplat med en

forvintan om att barnet ska klara av skolstarten. Att lira sig att greppa en penna och rita 4r sammankopplat
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med den senare formagan att skriva. Att lira sig att prata har en sammankoppling med att senare léra sig
att ljuda och ldsa. Barnens finmotoriska utveckling dr viktig for barnet ska kunna genomfora vanligt
forekommande skoluppgifter som att t ex klippa. Barnets grovmotoriska utveckling ar viktigt for barnet
ska kunna prestera pa idrottsaktiviteter. Formagan att koncentrera sig och sitta still 4r av yttersta vikt for
att skolan ska fungera for barnet. Barnets sociala fardigheter dr viktiga for att kunna anpassa sig till att
fungera i en skolklass. De hir kraven som den standardiserade skolan har, paverkar modrarnas relation till
sina barn och sévél samhillets som mddrarnas forvéntningar. Barn som inte uppfyller forvéintad
utveckling inom flera omrdden uppmirksammas, vilket ofta leder till vidare utredningar inom

neuropsykiatrin.

Sara beskriver 4-arskontrollen pd BVC samt forskolans oro som en utldsande faktor for hennes egna

kénslor av oro:

Sara: Pé 4-&rskontrollen kom det tillbaka igen, samma saker som pa 2,5- &rskontrollen.
Simon var sen med talet och han svarade lite “random” [skrattar] och lite konstigt pa
hennes fragor: “Vilken farg &r det hiar?”, frigade hon. “Ferrarirdd”, svarade han. Testerna
var mycket sé hér: “Den ska vara framfor den. Den ska vara ovanfor den och under den.”
Han var inte riktigt dar. Spraket var inte s& utvecklat. Forskolan hade ocksa borjat séga
att han lekte véldigt mycket sjdlv och att han inte var med de andra barnen. Néar de andra
barnen kom sd gjorde han bara sa [harmar barnets rorelse med handen]. Han vill inte ha
dem dér. Jag hade ocksé borjat oroa mig jattemycket. Jag hade redan borjat oroa mig lite
grann nér lillebror kom, men mer efter 4-arskontrollen.

Saras oro uppstod i kombination med att férskola och BVC bérjade antyda att hennes barn inte foljde en
normal utveckling tillsammans med hennes egna jamforelser med andra barn. Hon var mottaglig for
experternas uppfattningar och i strdvan att vara Den Goda Modern ville hon hjilpa barnet med att
utvecklas snabbare. Sara beréttar att BVC erbjod henne att triffa en psykolog men att hen inte gav henne
den konkreta hjélp hon var ute efter. Psykologen gjorde istéllet en utredning som resulterade i en remiss
till BNK (Barnneuropsykiatriska kliniken). Dér gjordes ytterligare utredningar, vilket i slutéindan ledde till

en tidig autismdiagnos for Simon.

I Ines fall gick hdndelserna i motsatt riktning. Férdldrarnas oro var stor, men fran forskolans personal fick

foréldrarna inte nagon sddan information forrén en praktikant uttalade sig:

Ines: De sa ingenting. For vi lyfte faktiskt hennes problematik. Det &r ndgot konstigt. De
hade en praktikant ddr som vi pratade med av ndgon anledning. Hon sa: “Jag kan egentligen
inte séga det hir, men det &r nadgot med er dotter. Jag tycker ni ska soka stdd, ni ska soka
hjalp for det hér.” Da blev vi jétteupprorda. “Det hér 4r ju inte klokt!” Sedan pratade vi
med personalen och det visade sig att de visst hade pratat om det. Hon var alltid sjélv, hon
satt sjalv och holl pa med pussel eller ndgonting. Aldrig med nagon annan.
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Det &r ingen slump att en flicka med sociala svérigheter inte uppméarksammades. Det dr betydligt fler
pojkar &n flickor som diagnostiseras med NPF. Orsaken anses vara att flickor ddljer sina svarigheter pa
ett effektivare sitt genom maskering (Biihler, 2020). Ines dotter genomf6r aldrig en NPF-utredning och

utvecklas, enligt modern sjilv, i en positiv riktning, 4&ven nu som tonaring.

Samtliga respondenter berdttar om sin oro for att barnet inte utvecklades som andra barn, tidigt under
smabarnsaren. De berittar hur de sjilva borjar jimfora sitt barn med andra och ddrmed blir oroliga 6ver
barnets utveckling. De vittnar samtidigt om hur BVC och forskolan ger dem indikationer pa att barnet inte
utvecklas i takt med sina jédmnariga. Det betyder att det finns en 0msesidig paverkan mellan métningarna
av barnens utveckling i relation till normalférdelningskurvan och moderns egna oro. Moderns strivan av
att vara en bra fordlder, Den Goda Modern, leder till att hon vill hjélpa sitt barn med den upplevda

utvecklingsforseningen. I sin tur leder detta s& sméningom till en neuropsykiatrisk utredning av barnet.

6.2 Diagnostiseringsprocessen

I det hér avsnittet beskrivs den tid da barnet fingas upp av varden och processen som till slut leder till att
barnet far en NPF-diagnos. Samtliga mddrar i studien beskriver diagnostiseringen som en smértsam

process, som i vissa fall dven ar utdragen.

Lenas son hade en sen talutveckling. Efter en kontroll pA BVC, nir barnet var 3 ar, blev de remitterade till

en logoped:

Lena: D4 borjade ocksé hela forloppet med att vi forst fick ga till en logoped. Hen skrev

ut honom efter forsta motet. Vi trodde att vi skulle fa lite hjélp att kommunicera, nir hen

anda ar logoped, att det var det som hen skulle géra. Men svaret var: “Ni dr pa fel instans,

ni ska vidare”. Och sé blev det hela tiden.
Lena tror att logopeden ska hjilpa henne att hjélpa sitt barn med kommunikationen, men métet med
logopeden leder dem bara vidare i diagnostiseringsprocessen. En kontroll av horseln gors pa barnet och
det visar sig att han har vaxproppar i 6ronen. Fordldrarna far da ett visst hopp om att barnets talsvarigheter
har med horseln att géra. Nér barnet fortfarande inte borjar tala, vill fordldrarna utesluta allt annat innan

en NPF-utredning genomfors.

Lena: Han fick gi igenom en massa undersokningar: MR (magnetrontgen) i hjarnan och
manga blodprover. Vi var dven hos en ortoped for att han hade délig balans. Det var
jattemanga instanser.
Till slut genomfordes en NPF-utredning och Lenas son fick diagnosen autism. Lena beskriver att hon och
hennes man blev chockade. P& nagot sitt var det svart for henne att koppla ihop hennes erfarenheter av

autistiska barn genom arbetet och hennes sons svarigheter:
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Lena: Jag hade dnda jobbat inom branschen som handlaggare inom §L.SS (Lagen om stod
och service till vissa funktionshindrade). And4 hade jag aldrig kunnat tiinka att han var
autistisk. Men det var han. Men det var lite svért att klargéra. Han hade 6gonkontakt och
han skrattade mycket men det var den hér grejen med att han skulle ha saker, lite som
tvang, det med kldderna och att han inte kunde prata och formedla sig. Det var det som det
handlade om egentligen.

I sitt sokande efter svar forsoker Lena och hennes man hitta orsaker till sonens svérigheter som &r av mer
fysisk karaktdr, kanske i hopp om att finna en sjukdom som gar att bota. Nér sedan diagnosen é&r stélld gér
de med i ett forskningsprojekt vars syfte var att hjélpa barn med autism att utvecklas. Lenas behov av att
f& hjalp med att hjélpa sitt barn att kommunicera, gjorde att hon direkt tackade ja till att vara med i studien.
Hon gjorde 6vningar med sonen flera ganger varje dag. Detta var ndgot som gav henne hopp under en tid,

men det hoppet krossades helt senare nér hennes son fick diagnosen intellektuell funktionsnedséttning.

Lena: Och jag minns att min man bara stortgrét. Och det &r inte jitteofta som min man
grater. Jag grit inte. Jag kidnde mer att det var det jag hade tdnkt. Och jag kdnde att jag inte
langre orkade med 6vningarna frén forskningsprojektet ldngre. Jag blev lite uppgiven. Det
kanske var jattehemskt men det var som ndgot inuti mig gav upp.

Lenas berittelse vittnar om en stor sorg som uppkommer nér hon och hennes man far det tunga beskedet
och é@ven en kénsla av hopploshet. I tidigare forskning har det visat sig att detta &r en vanlig reaktion och
kan ses som en initial sorg &ver att ha forlorat "sitt fantasibarn”. Enligt Green (2007) r denna sorg av

overgdende karaktdr och fordldrarna kan relativt kort efter det forsta traumat, ga vidare till att dlska, ta

hand om och kidmpa for barnet i deras liv.
Samma kénsla av att soka efter hjélp, som sedan uteblir till forman for en diagnos, beskrivs dven av Sara.

Sara: Jag forvintade mig att Simon skulle f& hjélp for att han var lite sen med talet men
jag forstod inte att det hela skulle resultera i en diagnos. For mig var det jéttejobbigt nér
det vil kom fram och de sa att det var autismliknande tillstand. Jag blev jitteledsen,
faktiskt. Jag tyckte ocksa att processen var jobbig for att han var ganska liten. Jag fick sitta
med pé en del utav de hér grejerna [utrednings- momenten] de gjorde. Jag kénde mig lite
ledsen hela tiden nér jag var med, nér jag mérkte att han inte riktigt forstod vad de ville att
han skulle gora och han gjorde inte det de ville att han skulle gora. Han svarade inte pé det
de ville, satt mest och tittade ner sa har under luggen [visar med huvudet]. [...] Jag var inte
littad, som en del séiger att ménga blir. Aven om det var jag som hade oroat mig och forsokt
s6ka hjilp da. Jag visste inte att det skulle resultera i en diagnos. Aven efter diagnosen
forvintade jag mig hjilp som jag inte kénde att jag fick. Vi fick en diagnos, men inte mer
an sd. Man fick gé négon liten kurs om autism pa en dag.

Sara vittnar om att hon, liksom Lena, blev besviken pa varden. Sara sokte hjilp via BVC for att hon ville
ha hjilp att hjilpa sitt barn att utveckla talet, men insag efter ett tag att hon var mitt inne i en

diagnostiseringsprocess. Hon upplever ocksa att hjdlpen hon var ute efter uteblev. Ett exempel pé att Sara
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ville hjélpa sitt barn till varje pris visar sig tydligt nir hon berdttar om hennes och hennes mans reaktion

och agerande i samband med utredningen:

Sara: Mitt under utredningen nimnde en av specialpedagogerna, att en av svarigheterna
Simon hade, var att han vid feméarsaldern fortfarande inte lekte rollspel. “Ja, ni vet, leka
mamma-pappa-barn eller riddare och prinsessa.” Vi tinkte: Men det dr ju ganska latt att
hjélpa honom med! Vi ékte till leksaksaftiren och kdpte piratutstyrsel till hela familjen. Vi
lekte pirater, gomde skatter och fiktades i nagra veckor. Han tyckte att det var jétteroligt
och vi kénde att vi gjorde ndgot konkret for honom.
Denna berittelse redogor tydligt for Saras kénsla av frustration dver situationen. Hon och hennes man tar

tillfallet 1 akt att géra nadgot som de upplever ar den hjdlp deras barn behover i stunden. Det far henne att

ma bittre i denna svara diagnostiseringsprocess som hon inte var beredd pa.

Ines instdmmer i Saras berittelse om kdnslorna kring diagnostiseringen:

Ines: Jag kinde precis som dig [riktat till Sara]. Jag blev fruktansvart ledsen. Det blev
domen pé nagot sdtt. Det var verkligen sa. Han fick inte en solklar diagnos fran borjan,
utan det hette “aktivitets- och uppméirksamhetsstorning, UNS, wutan nirmare
specifikation”.

Ines beréttar att den tidiga ADHD-diagnos som hennes son fick, kidndes som en dom och att hon blev
mycket ledsen 6ver det. Att hon sjélv hade oroat sig innan och pé nagot sitt velat hjélpa sitt barn, ledde i

hennes fall inte heller till att en diagnos kéndes som en léttnad utan precis tvirtom.

Aven Tamara vittnar om liknande kiinslor niir hennes andra barn fick NPF-diagnosen:

Tamara: For mig var det sorgligt och jobbigt. For jag trodde lite grann som mina foréldrar

kanske, att det skulle vixa bort, att det inte var ndgon diagnos. Jag orkade inte acceptera

att ett barn till skulle ha neuropsykiatriska diagnoser. Jag hade redan fullt upp med Teodor

och det fanns inte utrymme for ett barn till med diagnos. Besvikelsen var framst for vad vi

blev erbjuda i form av hjélp. Det enda som vi har 4r medicin. Det drojde ett tag innan han

borjade med medicin for jag ville inte medicinera en 4-aring. Sa vi borjade 1 ar faktiskt.

Det ér det enda de pratar om, medicin och medicin.
Tamara beskriver en kénsla av otillridcklighet och att hon innerst inne hade hoppats pé att det inte skulle
resultera i en diagnos, speciellt for att hon redan hade ett barn med multipla diagnoser sedan tidigare.
Precis som andra respondenter beréttar 4ven Tamara om sin besvikelse pa varden kopplat till den hjilp
som hon forvintade sig att fa gentemot det hon i realiteten fick. Det var svért for henne att forstd hur

medicin kunde vara den enda 16sningen som erbjods, sérskilt eftersom hennes barn var s& ungt nér

diagnosen faststélldes.

Samtliga modrar beskriver kinslor av sorg i samband med att barnet fatt en diagnos. De beréttar ockséd om
att det i forviag kunde vara svart att acceptera eller inse, att barnet hade sa stora svarigheter att det skulle
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resultera i en NPF-diagnos. Aven om mddrarna i studien hade oroat sig och gatt med pa att 1ata barnet

genomga en utredning, upplevde de inte diagnosen som en lattnad utan snarare som en dom.

6.3 Bemotande fran varden

Begreppet bemotande har kommit att fa en nyckelroll i den hér studien. Genom mddrarnas beréttelser har
det framkommit att bemoétandet frén vérdpersonal har upplevts som bristfélligt. Det hér avsnittet kommer
att behandla det bemétande och kommunikationssitt som respondenterna upplevde fran experternas sida

under NPF-utredningarna.

Lena beskriver kénslorna som hon och hennes man upplevde nér hennes sons resultat frin WISC-testet
(Wechsler Intelligence Scale for Children) och diagnosen som foljde skulle formedlas till fordldrarna fran

BNK:

Lena: Jag minns nér vi fick den andra diagnosen. D& var Anders 5 ar. Detta var infor
skolstart och vilken skolform han skulle ha. Och da minns jag att det var s& hemskt. De
hade ju inte vatten eller kaffe eller nagot annat dér i rummet. De serverade ingenting. Och
de pratade runt det hela tiden. De sa liksom inte testresultatet p& WISC-testet, utan de
pratade runt det som om man skulle beskriva hela hdandelseforloppet kring en hjartinfarkt
innan man beréttar att personen har dott.

Lena beskriver tydligt hur hon inte tyckte om det sdtt som vardpersonalen formedlade testresultatet pa.
Hon och hennes man upplevde att experterna som skulle féormedla detta pratade forst runt det och
forklarade olika delar utan att komma till kidrnan. I deras fall handlade det om huruvida sonen hade en
intellektuell funktionsnedsittning eller inte. Aven Sara bekriftar samma upplevelser vid tillfillet di

hennes sons utredningsresultat skulle formedlas:

Sara: [Riktat till Lena]. Jag kdnner s mycket igen det du beréttar om hur de pratar under

sista traffen man har. Efter alla de grejerna de har gjort med ldkare och psykologer och

tanter som suttit och lekt med honom. Det tar sddan tid. De ska g igenom allting som de

har gjort och pratar runt det, som du sidger. Och precis innan man ska gé, da sidger de vad

det dr for diagnos. De sdger inte det i borjan s& man hinner landa. Utan det ar: “Hér slutar

vi nu”. Och s far man gé dérifrén med sin kénsla. Varfor lagger de upp det sa? Vet inte

om det ska vara psykologiskt korrekt men det kédnns véldigt konstigt.
Béde Lena och Saras berittelser vittnar om att de kanske hade velat ha en mer rattfram kommunikation
dédr de och deras partner upplystes om vilken diagnos som barnet hade forst, for att sedan forklara hur
testresultaten visade detta. Tillvigagangssittet som experterna anviande sig av ledde istéllet till att

fordldrarna fick gd hem med en obearbetad kénsla av sorg. Sara gar lite lingre och fragar sig om denna

metod att formedla diagnoser pa ér det sétt som vardpersonalen har fatt ldra sig.
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Ines upplevde ett annat slags bemoétande frén psykologen, vilket fick henne att kdnna sig som en dalig

foralder.

Ines: Och sa star det i papprena att det ar oklart om [svarigheterna] kan bero pa fordldrarna
och att de skjuter detta ett &r framat och ser hur det har utvecklat sig. Det star i papprena.
Det var fruktansvért [forfarad reaktion fran ovriga i samtalet]. Vi hade en fruktansvérd
psykolog som hela tiden hackade p& hur vi gjorde, vad vi sa och hur vi ska ténka kring
honom. Nistan ett gammaldags sétt att ténka pd. Det &r fordldrarnas eller mammans fel.
Det var fruktansvart.

Ines upplevde sig kritiserad av psykologen och bemoétandet fick henne att kénna sig otillracklig. Om man

antar att psykologen ville hjélpa fordldrarna att bemota sitt barn pa ett béttre sétt, forsvann syftet pa det

sitt som hen kommunicerade detta till fordldrarna.

Aven Sara upplevde en psykolog som riktade anklagelser. I detta fall syftade kommentaren mer p de

arftliga faktorerna for autism:

Sara: Det var en [av psykologerna] som kommenterade mig, vid ett av tillfdllena. Vi satt

och pratade, for man skulle ju beskriva sitt barn ocksé. Da sa hen att “han tittar lika mycket

i 0gonen som sin mamma”, for att jag inte heller moter blick s& mycket. Och jag gor

faktiskt inte det. Det var en grej som jag ténkte pa och som sedan malt i mitt huvud. Det

gjorde mig ocksé ledsen for att det var en konstig grej for den dér psykologen att sdga. Lite

ironiskt mot mig, pa nigot sétt.
Sara berédttade senare att den hir kommentaren fran psykologen gav henne skuldkénslor for att omedvetet
och biologiskt ha overfort autism till sitt barn. Detta ledde ocksa till att hon senare rannsakade sig sjélv
och blev medveten om hennes egna tydliga drag av NPF som barn. I en redan stressad situation, da en
forélder star infor experternas utlaitande om barnets tillkortakommanden, ar det av vikt pé vilket sétt
experterna uttalar sig. Fordldern ar redan i en utsatt situation och behover dérfor bemdtas med empati.
Psykologen i det har fallet har en annan infallsvinkel och det var det kanske inte hens avsikt att sara

modern, utan att berdtta om en observation som hen som expert hade gjort. Men sittet som psykologen

anmérkte detta pa, gav modern skuldkénslor och kénsla av otillrdcklighet.

Tamara upplevde att neurologen som utredde hennes son ocksa hade ett bemotande som visade pa brist

pa empati.

Tamara: Han kunde inte ens gora en trebitarspussel och neurologen sa: “Han har séikert
ADHD.” Han var 4 da. [...] Hon sa: “Alla barn som jag ser klittrar upp pa den dir” en grej
som stod i hens kontor “de har ADHD”. [...] Neurologen ville redan borja prata
medicinering vid 4 ars alder. Jag fick panik da. Det var en stor besvikelse for mig att allt
som vérden kunde erbjuda var medicinering. Ingen terapi alls, inte psykoterapi, gymnastik,
ingenting. Jag vet att det i andra ldnder finns andra behandlingar.
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Neurologen gjorde ingen egentlig utredning eftersom barnet inte samarbetade. Hen uttalade sig i stéllet
snabbt om vilken diagnos som barnet formodligen hade och bdrjade prata om medicinering trots att barnet
bara var 4 ar. Aven i Tamaras fall tog experten inte hinsyn till hur dessa uttalanden kunde mottas. Modern
uttrycker ocksa en besvikelse Gver bristen pa insatser fran varden efter en ADHD-diagnos. Hon hade

forvintat sig mer hjélp 1 form av andra typer av insatser dn bara medicinering.

Bristen pé insatser efter diagnosen ar nagot som fler mddrar i studien vittnar om. Sara beréttar att hon

ocksa var besviken pa den typ av hjilp som erbjods hennes son efter att han diagnostiserats med autism:

Sara: Ja, sen fick man klara sig sjdlv. Jag trodde jag skulle f& kontinuerlig hjélp. Vi var pa
habiliteringen en eller tva gdnger och blev sedan utskrivna for att han inte hade tillrackligt
med svarigheter och de behévde platserna till andra som har storre svarigheter. Vi var rtt
ensamma 1 det. Jag var besviken pa varden for det hiar. Nu efterat har jag gitt en massa
andra kurser och sadir. Men dér och dé var det lite. Vi fick lara oss om bildstod.

Sara berittar att hon hade latit sitt barn diagnostiseras for att fa den hjélp hon fran borjan varit ute efter.

Men dven efter att diagnosen stilldes kdnde hon att hjdlpen var mycket begransad fran vardens sida.

Samtliga mddrar upplever brister i bemdtande fran enskilda experter inom varden i samband med att deras
barn diagnostiseras. Det handlar om hur experterna uttalar sig om barnet, om dem som foréldrar och hur
information om diagnosen formedlas. Modrarna upplever en tydlig brist pa empati fran vissa av
experterna. Modrarna beréttar ocksa om frustrationen Over att inte fa den hjilp de forvéntat sig efter att

diagnosen stélldes.

6.4 Den nya foraldrarollen

I detta avsnitt redogdrs for den upplevda fordndringen av modern som person och i fordldrarollen.
Avsnittet dr uppdelat i fyra underrubriker: Upplysning och sjdlvanalys, stigmatisering, den kdmpande

modern samt maende.

6.4.1 Upplysning och sjalvanalys
Respondenterna berittar att de har ként behovet av att studera och sétta sig in i vad deras barns diagnos
innebér. De har gatt pa foreldsningar, kurser och ldst bocker pa egen hand. De har engagerat sig i bade

fysiska och digitala forédldragrupper. Sara beréttar om hennes behov av att forkovra sig i sitt barns diagnos:

Sara: [ samband med att Simon fick sin autismdiagnos sa léste jag pa otroligt mycket om
diagnosen. Jag blev néstan besatt och laste allt och ville veta allt. Jag vet inte om ni har
varit inne i den fasen ocksé. Att man pluggar pa och méste veta. Den har ocksé inneburit
for mig att jag borjat rannsaka mig sjdlv. Jag har borjat tdnka pa hur jag var nér jag var
liten. Méanga av de hir egenskaperna kinde jag igen hos mig sjilv. Jag har gjort mycket
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analys av mig sjdlv och lést pé otroligt mycket. Egentligen gor jag det fortfarande. [...] Det

har néstan blivit ett specialintresse for mig.
I samband med upplysningsfasen som Sara gér igenom, borjar hon ocksa fundera pa om hon sjilv kan ha
den typen av egenskaper som &r typiska for autism och senare d&ven ADHD. [ samband med det borjar hon

ocksa fundera pa om det skulle finnas ett syfte i att lata sig sjélv bli utredd for NPF:

Sara: Ténk om jag skulle gé dit och sitta en diagnos pa mig sjilv. “Utred mig, liksom”.
Men sa tanker jag: “Varfor ska jag gora det?” Jag har faktiskt klarat mig i 45 ar. Det har
gétt utmirkt. Och ibland ténker jag p& Simons utveckling, for han utvecklas otroligt
mycket. Han &r 15 ar och har betyg och ska soka till gymnasiet. Han kanske inte hade
behovt ha den dir diagnosen.

Sara kommer fram till att det kanske inte &r ndgon egentlig mening med att bli utredd eftersom hon hittills

har klarat sig bra utan det. Detta leder till ytterligare tankar om att hennes son kanske inte heller hade

behovt ha en diagnos eftersom han nu har mognat och klarar skolan bra.

Ines bekriéftar vad Sara berittar om att kdnna ett behov av att forkovra sig och informera sig om barnets

diagnos:

Ines: Jo, men det dr klart att man har ldst pd. Det gor jag jittemycket fortfarande.

Specialintresse kanske, som du séger [riktat till Sara]. Jag kénner lite véinskap i att 14sa de

hir forumen och sé. Det kdnns skont. Dar far man reda pa véldigt mycket, hur folk har det.

Jag tinker pé saddana grupper pa Facebook.
Ines kénner att olika forum och fordldragrupper pa nétet ger henne en igenkédnnande kénsla och att hon
inte dr ensam med sitt problem. Enligt en studie av Davies och Hall (2005) ar foraldragrupper uppskattade
av fordldrar till barn med funktionsnedséttningar. Dér kan de utbyta erfarenheter och kénslor med andra
familjer i liknande situation och stolt dela med sig av sina barns framsteg. Fordldragruppen blir en “siker
plats” ddr fordldrarna kan uttrycka sina kénslor och darmed upplever de att de senare &r lugnare 1 motet

med varden och skolan.
Aven Ines och hennes man bérjar analysera huruvida érftligheten skulle kunna hirstamma fran de sjélva.

Ines: Vi var ju inne pa att min man skulle utreda sig. Men d4 fick han till svar: “Ar det ett
problem pa ditt jobb?”. N4, han har ju jobb. Han kanske forlorade ett jobb p g a det. Det
var mer att f4 svar pd frdgorna 4n nagonting annat. Han klarar ju sig. Hjélper det
familjesituationen att han har en diagnos, egentligen?
I det hér fallet var det varden som stéllde frigan om en diagnos var nddvindig utifrdn familjen och Ines
mans nuvarande livssituation. Detta tyder pa att det finns en diskussion inom varden om behovet av en
diagnos. Om personen har ett arbete eller klarar av skolan, kanske diagnosen inte tillfér nagot i personens
liv. Samtidigt soker varden efter tidiga tecken p& neuropsykiatriska funktionsnedsattningar hos barn med

motiveringen att dessa barn ska kunna fé rétt typ av stdd och hjilp 1 god tid. Sara beréttar ovan att hennes
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son hade mognat och nu klarade av skolan bra, vilket gett henne funderingar om sonens egentliga behov
av diagnos till att borja med. Det &r sdledes komplext och svart att veta nir en neuropsykiatrisk diagnos

ar viktig att stilla och nér den inte ar det.

Tamara beréttar att hon ocksa har ldst pa mycket men att tiden inte ricker till for att forkovra sig 1 allt
eftersom hennes barn har multipla diagnoser. Forst trodde hon att Bjorns ADHD-diagnos berodde pa

medicineringen han fick som nyfoédd, men hon har senare ocksé borjat rannsaka sig sjélv.

Tamara: Men det dr ndgot annat som jag funderar over eftersom jag ocksa gor mycket
sjdlvanalys. Jag har haft ganska mycket psykisk ohélsa. Jag har haft jattestark angest,
hypokondri och depression i hela mitt liv. Och nu ser jag tecken hos Bjorn ocksé. Sa dér
ar jag valdigt uppmérksam for att hitta sitt och strategier for att han inte ska lida som jag
har gjort.

Tamaras kénner ett behov av att skydda sin son fran det hon sjilv upplevt som svart i livet och att ge

honom béttre forutsittningar &n vad hon haft. I det hér fallet har sjélvanalysen lett till en positiv kraft hon

modern.

Berittelserna fran respondenterna visar pa att de har ként ett behov av att forkovra sig i sitt barns
funktionsnedséttning. Detta kan ha en koppling till att de inte kinner att de far tillrackligt med information
och stdd fran varden. Det dr rimligen dven ett tecken pa att de vill hjilpa sitt barn och vara en bra
fordlder. Upplysningen i &mnet leder till sjdlvrannsakan och ett behov av att fa reda pé ursprunget till
diagnosen. I Sousas (2011) studie visade det sig att modrar till barn med funktionsnedséttningar ofta intar

en krigarroll som bl a innebér att de forkovrar sig i barnets diagnoser.

6.4.2 Stigmatisering
Stigmatisering och mer eller mindre dold kritik frén andra personer och samhéllet i stort dr ndgot som
modrarna ocksa berittar om. Denna stigmatisering leder ibland till att de undviker vissa situationer, platser
och ménniskor for att slippa den obehagliga kinslan av att bli domd. Lena beréttar om reaktioner fran

omgivningen nir hennes son hade svart att sta i ko:

Lena: Att std i ko var en sddan sak som han inte klarade av. Aven om han inte hade varit

dum mot ndgon annan sa kunde ha ju skrika och ldgga sig ner i kon. Och dé var det alltid

nagon jéikel som tittade eller sade till: “Héll kédftOen” eller “Vad ar det for barn ni har?”.
Lena berittar vidare att d&ven efter att hennes son hade fatt en diagnos och fick intyg om att han kunde gé
fore 1 koer till attraktioner pd nojesparker, méttes hon fortfarande av blickar och kommentarer med

anledning av att hennes barn fick ga fore i kon.

Sara berittar om att frisdrbesoken var ndgot hon bdrjade undvika eftersom barnet hade skrikit vid ett
tillfalle:
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Sara: Frisoren var en sddan grej som jag undvek. Ni vet, saker man undviker fér man vet
att det inte funkar. Nar Simon fick ett sddant utbrott hos friséren forsta gdngen sa sa jag:
“Jag kommer aldrig mer ga till friséren”. Vi klippte dem hemma istéllet. Pottfrissa, ni vet.
Da fick de skrika hemma, det var lugnt. Frisorbesok var omgjligt. Jag ville aldrig ta med
honom dit igen. Jag skulle skimmas sonder. Barnen bad sjélva om att & borja ga till
friséren nér de var 12 och 9 ar gamla. Sa nu gor de det.
Sara beskriver en kénsla av skam kring hennes barns beteende. I det har fallet ar det inte sikert att friséren
sa nagot om det, utan kénslan kom fran Sara sjélv. For att undvika skamkénslor undviker Sara helt enkelt

frisdrbesok framover. Sara upplever ocksa att hennes barn mar daligt av det och ténker att det &r lattare

att hantera situationen i hemmets trygghet.

Ines sammanfattar kénslan av att vilja undvika svéra situationer pa ett tydligt sétt:

Ines: Vad har man inte undvikit? Skogen och naturen kan funka, men alla stéllen dér det

finns folk. Staden, museum och sént som folk gor gér bara inte: [Harmar fint tal] “Vi gar

pa museum” [Allmint skratt].
Vidare beréttar respondenterna om att de dven moter kritik och stigmatisering efter att barnet fatt en
diagnos. Lena och Ines beréttar om hur deras barn inte har blivit bjuden pé kalas under stora delar av sin
barndom. Lenas son hade inga vinner forrdn nu ndr han ar tonaring. Ines berdttar om hur en slékting
reagerade med ilska nir familjen var dér pa besok och Tamara berittar om nir de besokte en slikting i ett

annat land och vad som hinde efter vistelsen:

Tamara: Barnen hade jatteroligt, men for henne [frun] var det extremt obehagligt och for
mycket. For mycket skrik, for mycket bus, for mycket aktivitet. Efter semestern var slut sa
hon att det inte funkade s& bra. Sjilv tinkte jag att det hade varit bra. Jag dr van vid den
nivan och jag ség att kusinerna hade roligt ihop. Det var det viktigaste fér mig. Hon sa att
hon aldrig ville bjuda oss mer.
Dessa berittelser vittnar om att kritiken som modrarna fir frdn omgivningen innan barnet har fatt en
diagnos fortsétter dven effer att barnet har fatt en diagnos. Brist pa forstielse fran okédnda personer kan

vara smirtsamt men nér det kommer fran den egna familjen dr det sjélvklart &nnu svarare och det kan leda

till viss isolering.

Under samtalen beréttar mddrarna dven om andra mer oundvikliga situationer som é&r svéra for deras barn,
som t ex tandldkarbesok och likarbesok. Mddrarna kinner att de blir bemotta som daliga fordldrar som
inte har uppfostrat sina barn pa ritt sitt. Manga situationer i livet gar inte att undvika men om modrarna
har mojlighet att undvika péfrestande situationer, s gor de det. Dels gor de det for att undvika att bli
domda och dels for att skydda sitt barn frén en oforstdende omgivning eller en situation som barnet har
svart att hantera. Enligt Farrugia (2007) kan denna stigmatisering, som leder till undvikande av situationer,

i forlangningen ocksé leda till utanforskap for dessa familjer.
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6.4.3 Den kampande modern
Sousa (2011) beskriver i sin studie att modrar till barn med NPF med tiden brukar inta en krigarroll. De
kémpar for sina barns vdlmaende och rétt och de agerar kontaktperson med alla nddvéndiga instanser.
Detta dr ndgot som dven tas upp i samtalen av respondenterna i den hér studien. Ines forklarar och jamfor

foreteelsen med Gvertidsarbete.

Ines: Jag kdnner att jag har det diar hemliga jobbet bredvid, som ingen kdnner till riktigt,

som jag kommer hem till varje dag. Jag gér ivdg ibland och behover ta ett samtal. Det &r

BUP (barn- och ungdomspsykiatrin) eller skolan. “Nu har de ringt igen.” Det dr minst 3

saker av olika slag varje dag. Det kan vara aktiviteter eller samordning av ndgonting. Det

ar ju jag som gor det hér jobbet. Det ar en tjanst pa 25% ovanpa min heltidstjanst.
Ines beskriver detta extra arbete som hemligt, eftersom det inte dr ndgot hon beréttar for kollegorna om,
men som hon dndd méste gora. Bade Sara och Lena beréttar att de i perioder har arbetat deltid for att

hinna med sina barn béttre. Sara arbetar dnnu inte heltid. Det visar sig ocksa att det &r skillnad i hur

modrarna sjéalva hanterar faktum av att ha ett barn med NPF jamfort med sina partners.

Tamara: [ det dr jag och min man véldigt olika. Han har inte s& manga tankar eller
analyserar hela tiden.

Sara: Min man tanker ingenting [skrattar]. Han sover som en stock ocksé! Och jag ligger
vaken och han ligger dér och snarkar [hdrmar snarkljud].

Tamara: S3 4r min man ocksa.

Ines: Ja, precis [skrattar].

Modrarna beskriver att de dr oroligare och analyserar mer 4n sina partners. Det &r ocksa tydligt i
beréttelserna att det &r mddrarna som tar storst ansvar for kontakter med olika instanser. Det &r &dven ofta
de som gar ner i tjdnst. Att kvinnan intar en samordningsroll i hemmet kanske inte enbart ar typiskt for
familjer med NPF men belastningen blir storre eftersom behovet av samordning &r stdrre i de hér
familjerna. Ofta handlar det om tita kontakter med skola, fritidsaktiviteter, vardenheter,
forsdkringskassan, forsdkringsbolag, ledsagarservice, fardtjédnst utover deras deltagande i kurser och

foraldragrupper.

6.4.4 Maende
Faktumet att modrarna har en storre samordningsfunktion leder till att belastningen blir storre. Sara
forklarar att hon pa senare tid inte kan sova och har fatt stort stresspaslag. Detta borjade i samband med
att hon atergick till sitt ursprungliga yrke efter att ha haft ett avbrott under négra ar dé hon arbetade med

enklare arbetsuppgifter pa en annan arbetsplats.

Sara: Jag sover inte, jag dltar. Hela huvudet ar fullt med jobb, med barn, med allt som ska
hinda och allt som har hént och allt som jag inte hunnit smélta. Jag gar pé stresskola
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varannan onsdag och forsoker fa hjalp med detta. Jag har jobbat 80% i véldigt ménga ar

som en slags sjilvmedicinering, for att kunna vila ut. Jag orkar inte en heltid. Aven om det

ar mindre i 16n sé tycker jag att jag orkar lite mer och jag kan ta det lugnt en dag i veckan.
Det ér tydligt att Sara kénner att hon inte orkar arbeta heltid och att hon har valt att jobba mindre for att ta
hand om sig sjilv och undvika utmattning. Sara forsdker ocksa fa hjilp med sin stressproblematik genom
att delta i en kurs som ska hjilpa henne att ma bittre eller hantera den faktiska stressen béttre. I Tamaras

fall har stressen varit s& hog, och behoven hos barnen sa stora, att det har resulterat i en sjukskrivning:

Tamara: Jag har tvd barn som har mycket stora behov och jag forsoker gora mitt bésta [...]
Huset ér alltid stddat och jag foljer upp barnen med léxor. Theodor har hundratals olika
insatser: Fysioterapi, stretching och trdning av grovmotorik varje dag. Nu é&r jag
sjukskriven. Jag tappade horseln. Jag har inte kunnat sova sen i januari och vaknar varje
natt med hallucinationer. Jag har rontgat hjdrnan och véntar pa besked. Och énda tédnker
jag att jag ska tillbaks till jobbet. Jag dr rastlos. Nér jag 4r hemma kan jag inte vara still.
Gar runt och viker tvétt, lagar mat o s v. Jag har tankar som snurrar jéttefort ocksa. N, jag
kan inte séga att jag mar bra, faktiskt. Jag bara fortsétter som en maskin tills jag gar sonder,
téanker jag.
I sin berittelse kan man tyda Tamaras frustration dver att vara sjukskriven. Hon skulle vilja atervinda till
sitt arbete men vet samtidigt att det inte 4&r mdjligt i nulédget, eftersom hon mar sé daligt. Hon jamfor sig

sjilv med en maskin vilket talar for att hon har stor ansvarskéinsla och vill vara en bra forilder, oavsett om

det kostar henne sin egen hélsa.

Lena beréttar att hon kénner att arbetet tar s& mycket tid ifran henne att hon &r rddd att det kan gora att

hennes barn blir lidande:

Lena: Man far daligt samvete om man missar nagon ldxa i Google Classroom. [...] Man

missar information. Det ska inte behdva ligga pé ett barn att ta ansvar for allt det dar. Men

sa blir det, for att jag missar det. Och da kénner man sig virdelds.
Lena beskriver kénslor av skuld och otillrdcklighet. Hon tycker sjilv att hon inte lever upp till den typ av
forélder hon egentligen skulle vilja vara, da hennes arbete inom socialtjdnsten &r betungande. Lena beréttar
vidare att hon skulle vilja vara en glad, kreativ och pedagogisk mamma. Hon séger ocksa att hon har
manga idéer och saker hon skulle vilja géra som hon inte lyckas genomfora. Hon beskriver att tiden och

energin inte récker till for att var den mor hon 6nskar vara.

Sammanfattningsvis kan man siga att modrarna i den hér studien har kénslor av otillracklighet, trotthet

och stress p g a hog arbetsbelastning nér de maste kombinera arbete och ett anstrangande familjeliv.
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6.5 Skolan

Skolan dr den plats dér svérigheterna for barn med NPF dr som tydligast. Respondenterna i den hér studien
kémpar alla med att skolan ska fungera for sina barn, men de har hanterat detta pé olika sitt. Sara valde
att sjélv lagga ner mycket tid pé att hjélpa sitt barn att klara skolan. Ibland till den grad att hon blir oséker

pa om det var bra att hon gjorde sé eller inte.

Sara: Mycket av jobbet har jag gjort hemma. Jag har lart mina barn att ldsa. Jag har suttit

med Simon och pluggat infér massor med ldxor och prov. Jag har tryckt in kunskapen i

hans huvud for att det 6verhuvudtaget ska fungera, for att han ska fa godkant. [...] Jag var

sd ihirdig med ldxor. Jag gav mig inte. [...] Men han hatade mig ibland. Det var

fruktansvart. [...] Ibland har jag tdnkt att det maste varit hemskt fér honom. Jag var sé

ihérdig med det for jag var sa stressad Over hans resultat, att han inte skulle klara skolan.

Jag fick panik. [...] Samtidigt dr det bra nu. Han har ju betyg.
Orsaken till att Sara valde att hantera laxlasningen pa det viset var for att hon tyckte att skolan inte hjilpte
hennes son tillrickligt mycket. Resurserna som skolan satte in kom och gick och sonen hade svéart att
hénga med pa lektionerna. Hon valde att gora jobbet sjdlv for att hon var stressad over att sonen annars
inte skulle klara betyg i skolan. Sara formedlar att hon har kénslor av skuld eftersom konflikterna kring

laxorna var sé stora, men att hon samtidigt tror att han har haft nytta av det. Hon beréttar om den svéraste

perioden som var nér Simon gick pa mellanstadiet:

Sara: Nir Simon var lite yngre fungerade skolan véldigt déligt. De skolorna han gick pé

under lag- och mellanstadiet var inte bra. Han har bytt ménga lirare. Framfor allt den

skolan han gick p& under mellanstadiet var fruktansvird. Han bytte klassforestandare fem

génger under bara ett ar. Han hade otroligt mycket prov och léxor under mellanstadiet.
Brist pé kontinuitet for Saras son 1 skolan kan ocksé vara en faktor till varfor hon valde att arbeta s& hart
med Simons skolresultat. Skolans ldrarbyten gjorde inte det léttare for Simon att klara skolan, utan blev
annu en problematik att ta hénsyn till. Manga lérarbyten innebér ofta att varje ny ldrare forst maste lira
kénna barnen och deras behov, for att sedan kunna anpassa undervisningen efter varje bamn.
Undervisningen blir ocksa olika beroende pa vilken ldrare som bedriver det. Sara beréttar senare att hon
tycker att det dr skont att Simons lillebror gar i en sérskild undervisningsgrupp och att hon da inte behdver
gora det tunga jobb som hon gjorde med Simon och skolarbetet. Simons lillebror har inte den méngden
laxor och prov och fér tillrackligt med stdd i skolan. Sara berédttar vidare att i perioder har skolan fungerat
s& daligt for Simon och det har varit sddan brist pa resurser och atgirder, att Sara och hennes man har

anmalt skolan till Skolinspektionen.

Ines valde ett annat sétt att hantera problemen med léxlésningen. Hon kénde att det blev for mycket

konflikter och problem, vilket resulterade i att de slutade gora léxor:
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Ines: Jag tror att jag kan rékna lédxorna vi har gjort pa fem fingrar max. Det har aldrig

gétt. Det gér inte. Vi fick ldgga ner det, vi klarade inte det. S& nu har han inga léxor,

inga prov, inget sadant alls.
Egentligen hade Ines en liknande situation som Sara nér det gillde lédxor. Ines valde en annan vég &n Sara
for att inte konflikterna hemma skulle eskalera varje dag. Ines berittar att hennes son numera gér i en
resursskola dir han inte har ldxor. Om ett barn har svart med koncentrationen eller inldrningssvarigheter,
ar det rimligtvis sé att barnet inte lér sig lika effektivt som andra barn i den vanliga skolmiljon. Léxorna
tar lédngre tid att géra och blir da en forlingning av skoldagen hemma, vilket barnet har svart att befatta
sig med. Att studera infor storre ldxor eller prov blir ett tyngre arbete for fordldrarna eftersom barnet inte
har tillgodogjort sig undervisningen pa ett effektivt sitt, och har ingen eller lite kunskap med sig fran
lektionerna. Bada fordldrarna har valt strategi utifran vad de tror &r bést for barnet: Sara véljer att agera
som hon gor for att hon vérnar om sonens framtidsutsikter och Ines véljer att agera som hon gor for att

hon vérnar om sonens maende.

Ines berittar ocksd om byten av pedagoger, bade positiva och negativa exempel, och hon berittar om

varierande insatser fran skolan:

Ines: Han hade en froken under ak 1 till 8k 2 som var en jéttebra pedagog. Hon var véldigt
tydlig: “Nar du har gjort det hér, far du ga och spela”. Dé fick han g till rummet bredvid.
Det var moroten. Det fungerade &ven om det inte var ldnge han satt med nagon uppgift.
Kanske 5 minuter. Det som inte gick sé bra var de sociala relationerna och det fick vi ingen
hjalp med. Han gick i sdrskild undervisningsgrupp under en period ocksa. Och dér var det
en lérare som var forstdende och snéll och som lyssnade in allt han sa, skrattade at hans
skimt och d gick det bra. Men det #r svért for honom att géra nigonting annat. Ak 3 gick
ocksé bra och da var det ocksa en vildigt tydlig lirare men som blev trétt. Sedan slutade
den ldraren och efter det gick det inte bra. Och nu har han precis borjat pa en ny skola.

Ines beréttar om hur négra av pedagogerna har haft en bra relation till hennes son, men dven om en rad
byten av pedagoger och insatser som inte har fungerat. Till slut bestimmer sig fordldrarna for att lata

sonen byta skola. Ines beréttar senare att han nu gar pa en resursskola dir personalen har kunskap om NPF

och att det hittills fungerat bra.

Lenas son har gatt i sirskola, och ska snart soka till gymnasiet. Lena ser bade positivt och negativt pé

sonens skolgéng.

Lena: Nir det giller Anders skolgang finns det bade bra och daliga saker. Det som varit
bra dr att han oftast varit omringad av snélla ldrare och att det 4r mer personaltéthet pa
sdrskolan. Det som varit daligt ar att de inte alltid haft utbildad eller kompetent personal
vilket lett till att kraven pa ny kunskap varit minimala [...]. S& det kénns som kraven pa
lararnas utbildningsniva varit lagre inom sérskolan.

Nir det géller gymnasiet ar jag ganska bekymrad da det inte finns s& mycket linjer att vélja
pa. De flesta sdrskolegymnasium har bara individuella programmet som dr som en
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forldngning p& hogstadiet. De fa som har gymnasielinjer med hogre krav och speciella
inriktningar ligger utspritt i Sverige vilket gor att man maéste vara siker pé att det finns
stod pa fritiden om han ska kunna ga pa det.

Lena &r ndjd med personaltitheten pd sirskolan men ddremot inte med personalens kompetens eller
mdjligheterna for hennes son att lira sig s mycket som mojligt utifran sin kapacitet. Hon tycker ocksa att
utbudet pé sirskolegymnasium dr mycket begransat och det finns fa inriktningar som riktar sig till barnets

intressen.

Tamara ar ddremot ganska n6jd och beréttar att forskoleklassen fungerar bra for hennes son i nuléget:

Tamara: | skolan har han kompisar. Det sociala ar en styrka hos Bjorn, men han har haft
svart med inldrning. Lékare och lérare har sagt att han behdver medicin for att han inte 14r
sig nagonting annars. Men han ar vildigt dlskad av klasskamraterna. Han fungerar som en
ledare ibland. De andra foljer honom och vill vara med i leken som han foreslar. Det ar
skont att hora. Det 4r manga som fragar om de far leka med Bjorn. Han &r snéll och han ar
snéll med yngre barn. Och i férskoleklassen var han snéll mot barn som inte var sé verbala.
Det ér all tréning han har fatt med Theodor. Han har talamod och forstaelse for barn som
inte pratar s& mycket. Det &r ibland forvirrande. Vi upplever honom pé ett sitt hemma men
det dr ingenting som de ser i skolan. Jag vet att han kdimpar véldigt mycket i skolan for att
bete sig pa det sétt som de andra forvéantar sig. Och sen nér han &r hemma sé slépper han
allt.

Tamara kénner att hon &r lite forvirrad dver att skolan gar bra for hennes son. Sonen verkar hélla ihop sig
sjélv bra i skolan for att sldppa ut alla kénslor nér han vl kommer hem. Detta gér hemsituationen svér
och konfliktfylld. Tamara berittar ocksd att det &r likare och ldrare som formedlar att medicin ar

nddvandig for hennes sons inldrning. Vidare reflekterar Tamara kring medicinens verkan:

Tamara: Det hjilper de timmarna han ar i skolan. Nar han kommer hem har effekten

forsvunnit och det blir 100 ganger vérre pa kvéllen och vid frukost. Han &r som en clown.

Han tar medicinen kl 7 pad morgonen sa det borjar ha effekt nar han kommer till skolan.
Tamara, som efter ett par &r borjade medicinera sin son for ADHD, resonerar kring hur medicinen verkar.
Medicinen verkar som mest i skolan men inte nir sonen dr hemma. I detta fall visar det sig att ADHD-
medicinen framst hjédlper barnet med skolsituationen. Medicinen ges for att gora barnet mer

anpassningsbart for skolan och hjélper séledes inte fordldrarna i hemmet i nagon hdogre utstriackning.

Ines medicinerar sin son med ADHD-medicin samt en annan lugnande medicin pa kvillen. Hon tycker att
den nuvarande ADHD-medicinen fungerar bra, men att den lugnande medicinen inte ger lika bra effekt.

Ines beréttade att de fick testa sig fram innan de hittade rétt preparat for sonen:

Ines: Forsta gangen han fick var han 8 ar. D4 var det Ritalin och det var hemskt. Han var
jusaliten, 8 &r. Jattedeprimerad, satt bara i soffan s& har [visar med kroppen]. Tredje dagen
sa han: “Jag vill inte leva”. Jag tdnkte: “Vad kom det dér ifran? En &ttadring som inte vill
leva.” Sa nej, vi tog bort det direkt. Efter det fick vi ndgon annan medicin utskriven som
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han vigrade svilja sa det gick inte att ta den. Det gick ett par &r da det gick béttre i skolan.
Sen blev det ohallbart igen och da fick han den héir Elvanse.
Ines reagerade snabbt nér hennes son uttryckte sjalvmordstankar i samband med att de provade Ritalin.

Hon kopplade samman sonens maende med medicinen och slutade ge honom den direkt.
Sara valde en annan vég i samband med att hennes barn fick ADHD diagnosen och erbjods medicin:

Sara: Jag stod emot det faktiskt. Nar bada fick sina ADHD diagnoser erbjods vi en

lakarkontakt for att diskutera medicin. Men jag sa att jag inte ville. Och det var for att bada

mina barn har ADHD men de har inte s& mycket H (hyperaktivitet) i sitt ADHD, kan man

sdga. I skolan sa dr de lugna, de brékar inte och springer inte runt i klassrummet och sddana

grejer men de dr under radarn. [...] Jag vet att medicin hjdlper mot koncentration och det

kanske de hade behovt for bada har stora koncentrationssvérigheter, men de &r inte

utatagerande. Sen sa kénde jag att det &r lite lattvindigt man ger ut medicin idag, tycker

jag, utan att egentligen veta vad som hénder med barnen i framtiden. Jag vet inte, jag har

inte velat.
Sara konstaterade att hennes barn hade ett acceptabelt beteende i skolan och att de dérfor inte var i behov
av medicin. Hon vet egentligen att medicinen kanske hade lindrat koncentrationssvérigheterna som bada
barnen lider av, men ridslan mot bieffekterna eller ovissheten om medicinens paverkan i det langa loppet

gjorde att hon valde att inte ge dem det. Samtidigt har Sara fatt kdmpa mycket med barnens

inlérningssvarigheter som bl a beror pé just de koncentrationssvarigheter de lider av.

Sammanfattningsvis kan slutsatser dras om att skolan forblir den plats dér barnets svarigheter blir som
tydligast. Mddrarna i studien bemdter dessa svarigheter genom att t ex byta skola, gora ett extra stort

arbete hemma, medicinera barnen och anta krigarrollen genom att kimpa for sina barns rétt till stod.
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7. Diskussion och slutsatser

Avsikten med detta avslutande kapitel ar att forsoka besvara forskningsfragorna i studien utifran dessa
fyra modrars berittelser samt att blicka framat. Kapitlet &r indelat i sex underrubriker. Det forsta &r en
metoddiskussion och sedan foljer fem underrubriker, en utifran varje forskningsfraga. Den hér studiens

bidrag till forskningen och idéer om framtida forskning, presenteras fortlopande under varje underrubrik.

7.1 Metoddiskussion

Autoetnografi dr en omdiskuterad och relativt ny metod. Autoetnografisk forskning har aspekter som i
ménga vetenskapliga sammanhang har betraktats som feminina och oforutsdgbara, och dirmed som hot
mot eller hinder for objektiv och rationell kunskap (Adams, Jones & Ellis, 2015). Ellis m.fl. (2011) menar
déremot att det inte behover finnas en motsittning mellan forskning som &r rigords, teoretisk och analytisk,
och den som &r emotionell, terapeutisk och lyfter fram personliga aspekter — autoetnografisk forskning
har potential att vara allt det samtidigt. Den hér studien bidrar till forskningen med viktiga roster fran
insidan, ndgot som andra metoder inte kan gora. Det dr dock viktigt att podngtera, att berdttelserna i den
hér studien utgar fran det urvalet av respondenter som é&r representerade just har. Om urvalet hade varit ett

annat med respondenter av annan alder, kon eller socialt skick, hade utfallet troligtvis varit annorlunda.

Inom den pedagogiska forskningen och i synnerhet rorande NPF, vore det intressant att forska vidare pé
hur livet och skolgéngen ser ut for ungdomar efter grundskolan. Ett sétt vore att f6lja en grupp elever
diagnostiserade med NPF under hela sin gymnasietid genom aterkommande intervjuer. Det vore intressant
att ta reda pa vilka inre och yttre faktorer som ar avgorande for om de klarar av att slutfora sina

gymnasiestudier eller inte, och hur deras liv ser ut efter gymnasiet.

7.2 Inre och yttre paverkansfaktorer

Vad som paverkar en moder att vélja att lata sitt barn utredas for NPF har bade inre och yttre orsaker. De
inre orsakerna visar sig som en oro for barnets utveckling hos modern sjédlv. Modern, som vill gora det
bésta for sitt barn och vill ha hjélp att hjdlpa sitt barn, vénder sig da till virden med problemet. De yttre
faktorerna kan vara métningarna som gors fran véardens sida och de tita kontrollerna av barnets utveckling.
Det kan ocksé handla om att skolan eller forskolan uttrycker oro for barnets utveckling eller beteende.
Stigmatisering fran omgivningen och arketypen Den Goda Modern spelar ocksa en viktig roll i hur modern
i slutdndan viljer att agera. Dessa inre och yttre faktorer star inte var for sig utan &r tvdrtom tatt
sammankopplade i mddrarnas livsvirld. Moderns vilja att leva upp till Den Goda Modern driver henne att

lyssna pé experter, ldsa bocker och jaimfora sitt barn med andra. Nar modern inser att barnet inte helt foljer
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de olika utvecklingsstadierna uppstar en oro i henne sjélv. Det kan i slutdndan leda till att hon sjilv vill att
barnets ska utredas for NPF. Fran moderns sida verkar det handla mer om att vilja ha hjélp fran vard och

skola att hjélpa sitt barn med sina svérigheter, @n att vilja fa ett medicinskt namn pa svarigheterna.

I fraga om NPF-diagnosers 6kning (Socialstyrelsen, 2021; Habilitering och hélsa, 2022) torde det vara av
intresse att vidare forska kring orsakerna till 6kningen. Det finns teorier om att det handlar om skolans
nya laroplan, samhéllets hogre krav pa social kompetens eller att man helt enkelt vidgat kriterierna for
dessa diagnoser. I respondenternas beréttelser i den hér studien &r det tydligt att det tidiga, sndva méatandet
av barnets utveckling har paverkan péa deras egen oro for barnet som i slutdndan resulterar i en NPF-
diagnos. Testerna som gors utifrdn normalférdelningskurvan inom vérden definierar grdnserna for

normalitet och avvikelse, pa ett sdtt som blir stigmatiserande i sig.

Négra av modrarna i studien vittnade om att deras barn mognade senare och att skolan da borjade fungera
bra for dem. I boken Barn och Foréldrar (Kjellmér m.fl., 1975) foreslogs det att det kunde vara en 16sning
att inte alla barn behdvde borja skolan i exakt samma arskull p g a just skillnader i mognad och detta ér

kanske nagot som skulle kunna diskuteras och forskas vidare kring dven idag.

7.3 Kanslor runt diagnostiseringsprocessen

Studien visar tydligt att det mddrarna upplever under tiden som barnet utreds, och vid avsléjandet av
diagnosen, dr kinslor av sorg. De kénner sig dven kritiserade av experterna som utfor utredningen.
Neuropsykiatriska utredningar dr omfattande. Barnet far genomfora diverse tester och man intervjuar
fordldrarna om barnets olika tillkortakommanden. Fordldrarna far ocksé fragor om deras foraldraskap och
om érftliga faktorer inom familjen och detta kan ocksd vécka kénslor av skuld. Niar mddrarna deltar
och observerar en NPF-utredning blir de varse om barnets tillkortakommanden, vilket 4r smartsamt i sig.

Moédrarna verkar ocksé uppleva en viss frustration dver det sétt som diagnosen formedlas pa.

Graungaard och Skovs (2016) studie visade att fordldrarna var missndjda med hur diagnosen formedlades
samt bemotandet fran vardpersonalen precis som mddrarna i den hir studien beskriver. Mer forskning och
atgirder kring vardens bemotande av fordldrar i den hér situationen behdvs. Alla méitningar och tester som
gors pé barnen fran BVC och sedan under neuropsykiatriska utredningar kan skapa oro, stress och sorg
hos foréldrar. Fordldrarnas kinslor och maende é&r viktig att ta i beaktning eftersom det &r de som ska orka
ta hand om barnet pa bista sitt. Nagon form av psykologiskt stod samt mojlighet till uppfoljning skulle
kunna erbjudas foréldrarna direkt efter att en NPF-diagnos faststills, for att forhindra oro och stddja

fordldrarna i att hantera den nya situationen.
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7.4 Forvantningar pa varden

Moédrarnas forvéntningar fran varden &r att fa hjélp med den problematik de har blivit varse om att barnet
har. Det kan te sig i form av bristfillig spréklig, social eller motorisk utveckling. Mddrarna vill gora det
som &r bast for barnet och beslutar att lata sitt barn utredas for en neuropsykiatrisk diagnos. Inte

nddvandigtvis for att de vill ha en medicinsk forklaring utan for det dr det som erbjuds dem som hjalp.

Efter att diagnosen faststills upplever modrarna att stddet till dem som foréldrar och deras barn inte lever
upp till de forvéintningar de hade i forvdg. Vid en ADHD-diagnos erbjuds i princip centralstimulerande
medicin som enda 16sning. Medicinen gor i bésta fall skoldagen lite enklare for barnet, men kan resultera
i sémre, eller oforédndrad hemsituation dd medicinen har slutat verka pa eftermiddagen. Medicineringen &r
dessutom inte helt oproblematisk i sig. Det finns olika mediciner och alla passar inte alla barn. Detta leder

till att barnet ofta maste fa testa flera olika substanser och doser innan 6nskvéard effekt uppnés.

ADHD anses vara en riskfaktor for sjdlvmord (Suicide Zero, 2021). Samtidigt har medicinen Ritalin, som
ska hjidlpa mot ADHD- symtom, biverkningen “sjdlvmordstankar” som fore-kommande pa 1 av 100
personer (FASS, 2022). Sjédlvmorden bland unga mellan 15 och 24 &r har 6kat med 1 procent per ér de
senaste 25 &ren (Suicide Zero, 2021). Det ér en oroande utveckling och det skulle vara av intresse att
undersoka om det finns ett samband mellan 6kad utskrivning av medicinen till unga och 6kad forekomst

av sjalvmord och sjdlvmordsforsok bland unga som tar medicinen.

Fordldrarna fa ofta gé en kort kurs om barnets diagnos initialt men det erbjuds inte stod riktat direkt till

barnet, i form av t ex terapi eller deltagande i grupper.

Vid en autismdiagnos finns det mer stdd fran myndigheterna att tillgd p g a §LSS vilket kan medfora en
utdkad hjilp till fordldrarna. Aven vid en autismdiagnos erbjuds fordldrarna initialt att g& en kortare kurs
om diagnosen. Fordldrarna erbjuds ockséa en kontakt med habiliteringen. Dessvérre verkar habiliteringen
sdga upp barnets plats om barnet inte har grava svarigheter och hjilpen uteblir ganska snart, enligt

modrarna i den hér studien. Orsaken anges vara resursbrist.

Oavsett vilket stod barnet behover, krdvs det ett stort arbete fran fordldrarnas sida att ta den samordnande
rollen. Om barnet har stort behov av stod och insatser &r fordldrarnas arbete kring dessa insatser mycket
omfattande. Detta dverensstimmer med studien som Broberg m.fl (2014) gjorde dér det visade sig att det

var just den bristande helhetssynen fran vardens sida som upplevdes som problematisk av forédldrarna.

Att det stod som erbjuds inte lever upp till médrarnas forvéntningar, kan ses som en konsekvens av det
okande antalet NPF-diagnoser. Att fler och fler barn och vuxna diagnostiseras med NPF leder till att

resurser inom varden inte riacker till for alla som behdver det.
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7.5 Modersrollens forandring

Modersrollen forédndras pa ménga sétt efter att barnet fatt en diagnos. Modrarna som fortfarande vill gora
allt de kan for att hjélpa sina barn, tar ansvar for allt som behdver samordnas runt barnet. Det kan handla
om konfliktfylld laxldsning samt manga samtal och moéten med skolan. Det kan handla om samordning av
olika instanser som firdtjénst, ledsagning, avlosning och forsékringskassa. Det kan handla om att
bibehélla kontakt med habilitering, BUP eller andra vérdinstanser. Det kan handla om att delta i

foréldrakurser och forsoka applicera de metoder de lart sig pa dessa kurser hemma.

Moderns samordningsfunktion gor att samtliga modrar i studien beréttar om stresspaslag, nedstimdhet
och kénsla av otillracklighet. Hos en av mddrarna har det gétt sé langt som till l&ngtidssjukskrivning. Det

kan ocksé finnas ett samband mellan stigmatiseringen frén omgivningen och médrarnas maende.

Att studera och engagera sig i sina barns diagnoser och bli expert pé sitt barn blir en drivkraft for en del
av modrarna. Nagot som mddrarna ser som positivt dr deltagande i fordldragrupper dér de kan tréffa andra

i samma situation och inte kinna sig s ensamma.

Att forkovra sig i barnets diagnos leder till tankar var diagnosen kan komma ifrén. Négra av modrarna
finner dessa egenskaper hos sig sjélva eller nigon annan i familjen. Modrarnas berittelser tyder dven pa
att det finns en diskussion inom varden om behovet av en diagnos. Véarden soker efter tidiga symptom pa
NPF hos sméa barn med motiveringen att det ar viktigt att finga upp dessa i god tid sé att barnen ska fa
stdd och hjélp i skolan. Om déremot en vuxen person med samma symptom har fungerande arbete och
familj, stélls inte diagnosen med argumentet att det inte skulle tillféra nidgot i personens liv. Det tyder pa
att det finns en stark koppling mellan neuropsykiatriska diagnoser och formégan att kunna klara av skolan

och pé sikt ett arbete.

Precis som Sousa (2011) beskriver i sin studie intar modrarna en form av krigarroll for att kampa for sitt
barns rétt till hjilp i samhaéllet. De arbetar hért pa alla plan vilket ocksa leder till att de inte har tid for att
ta hand om sig sjilva. Deras maende drabbas av detta. Att modrar till barn med funktionsnedsittningar
oftare drabbas av nedstdmdhet eller depressioner &r ocksa beskrivet i tidigare forskning (Broberg m.fl.,
2014; Singer, 2006). Att det finns en koppling mellan nedstimdheten hos mddrarna och stigmatiseringen

fran omgivningen finns ocksé beskrivet i Farrugias (2009) studie.

7.6 Motsattningar mellan skola och moderskap

Studien visar att de mddrar som har dldre barn har fatt kimpa for att barnet ska fa den hjilp och stod de
behover genom hela skolgangen. Skolornas insatser dr beroende av resurser och detta har gjort att stodet

har varit sporadiskt och instabilt. Mddrarna har forsokt 16sa problemen med brist pa stod genom att lata
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barnet byta skola, anméla skolan till Skolinspektionen eller helt enkelt kompensera hemma genom att

lagga ner mycket tid och engagemang i barnens skolarbete.

Det ar tydligt att ADHD-medicineringen av barnen ocksé har en koppling till skolprestationer. Hemma,
nir medicinens verkningstid gétt ut, verkar barnets beteendeproblem snarare 6ka dn minska. Eftersom
medicineringen dr kopplad till barnets skolgang kan det vara sé att skolan har paverkan och insyn i denna
medicinering. Utifran ett pedagogiskt perspektiv dr det viktigt att diskutera och fundera kring hur skolan
ska forhélla sig till medicinering och diagnostisering. En pedagog har inte medicinsk kunskap, utan har

ansvar att ge stod till alla barn som behover det ur ett pedagogiskt perspektiv.

Respondenternas berittelser visar att de icke uppnadda forvantningarna pé skolan till stor del kan bero pé
instabilitet och brist pa resurser. Detta leder till att barnen inte fir det forvintade stodet, trots kunskapen

om en diagnos och vad barnet dr i behov av.

Slutligen vill jag avsluta den hir studien med ett citat fran en av respondenterna, Lena, som sammanfattar

slutsatserna for den hér studien pa ett tréaffsikert satt:
Det storsta problemet &r inte min son. Det storsta problemet, som gor att hans

begrénsningar blir sa stora, dr samhéllet. For det &r synen pa honom som har gjort att det
har blivit sé tufft.
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Bilaga 1

Underlag for interviu

Presentationsrunda: Namn, namn pa barn, alder, plats i syskonskaran, diagnoser.

1. Den ovetande fasen, nybliven forilder

¢ Hur var graviditeten och forlossningen? Forvantningar, kénslor.

¢ Hur var smébarnséren? Forvantningar kontra verklighet, kénslor.

o Hur var barnet som litet? Hur upplevde du det? Hur upplevde du att bli mamma?

¢ Hur var relationen med din partner under den hér perioden? Hade ni olika syn pa att bli en
nybliven forilder? Pé vilket sétt? Hur kéndes det for dig?

2. Den oroliga och (sjilv)kritiska fasen

o Nir borjade du fa signaler pé att ditt barn var annorlunda?

e Var det du sjilv som oroade dig eller kom oron frén andra, sdsom slidktingar, vardcentral,
forskola?

e Hur kéndes det? Skuldkénslor, fornekande, angest...

¢ Hade du och din partner olika sétt att hantera den hér perioden? Hur?

e Finns det situationer dér ditt barn som litet hade ett beteende som inte var socialt accepterat?
Beritta. Hur kénde du i samband med det? Hur paverkade det dig vad andra (kénda eller
okdnda) méanniskor “tyckte”? Genom kommentarer, blickar etc.

¢ Har du undvikit situationer/sammanhang pga barnets beteende? Beritta.

3. Vigen till diagnoserna

o Nir bestdmde du/ni er for att g& igenom en diagnostiseringsprocess? Vad var det som gjorde att
ni bestdmde er?

¢ Hade du och din partner samma instéllning till diagnostisering? Om inte, vad var skillnaden?
Hur kéndes den skillnaden for dig?

¢ Hur gick diagnostiseringen till? Vilka var dina kénslor under den processen?

¢ Hur vil kénner du att diagnosen ditt barn fick var korrekt? Och varfor, varfor inte?

e Vad var dina kénslor nér du fick reda pa diagnosen? Littnad, sorg, bada?

¢ Vad var dina forvéntningar efter diagnostiseringen? Vad forvéintade du dig frén instanser som
habilitering, bup, skolan? Hur vél 6verensstimmer de forvéntningarna med verkligheten?
Beritta. Hur kindes det? Vad har du/ditt barn fatt for hjalp?

¢ Hur har familj och slikt reagerat p& diagnostiseringen? Stdd, kritik, forstéelse, oforstéelse. Hur
har det fatt dig att kdnna?

4. Att bearbeta diagnosen

¢ Har du haft en period fore eller efter diagnostiseringen dér du har ként att du vill 14ra dig mycket
om diagnosen?

o Hur har du gatt tillvéga for att géra det? Kurser, internet.

o Hur har den hér informationen paverkat dig? Lattnad, igenkdnnande, sjélvanalys, mer forstaelse,
bittre fordldraskap. Beritta.

¢ Har du nagonsin haft tankar om att du sjélv kanske har samma eller en nérbesldktad diagnos som
ditt barn? Har du haft tankar om att lata dig sjélv diagnostiseras?
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5. Att vara en NPF-forilder, nuliget

e Hur mar du i nuldget? Sorg, nedstimdhet, stress, oro, eller vilmaende? Vad beror det pa? Har du
sokt/fatt hjélp for det?

e Hur vil sammanfaller ditt vilmaende med ditt barns vilméende eller familjesituationen?

« Pa vilket sitt kinner du att ditt barns diagnos paverkar ditt fordldraskap? Stélla krav, kurser,
grupper, avlastning fran familj och partner.

¢ Vad har varit bra med att ditt barn har fatt en diagnos och vad har varit mindre bra? Har dina
kénslor kring diagnostiseringen pendlat och hur i sa fall?

e Hur har ditt barns diagnos fordndrat dig som person?

6. Relationen till skolan

o Hur gér det for ditt barn i skolan? Vad fungerar eller har fungerat? Vad fungerar inte? Hur mér
ditt barn i skolan? Vad &r det som gor att hen méar bra/daligt?

e Vilka (vuxna) personer fungerar ditt barn bra med? Pa skolan, forskolan, sléktingar,
myndigheter etc? Vid vilka situationer/sammanhang?

e Vilka (vuxna) personer fungerar ditt barn mindre bra med? Vid vilka situationer/sammanhang?

¢ Vad i dessa personers bemotande, relation eller relationsskapande tror du ér det som gor att det
fungerar bra eller mindre bra? Berétta. Ge exempel.

44






