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Referat

Syftet med undersdkningen ar att fordjupa kunskaperna om hur det ar att vara fordlder at ett barn
med funktionsnedséttning. Detta for att larare forhoppningsvis ska fa en storre forstielse for
fordldrarnas situation. Fokus ligger darfor pa fordldrarnas upplevelser av bade skola och vardag.

Utgéende fran syftet skapades tva forskningsfragor:

1. Vilka utmaningar och positiva upplevelser har fordldrarna kring fordldraskapet?

2. Hur upplever fordldrarna att skolan stoder barnens skolgéng?

Pé basis av syftet valdes en fenomenografisk forskningsansats med semistrukturerad intervju som
metod. I undersdkningen deltod sex fordldrar med sammanlagt sju barn med funktionsnedsittning.
Barnens éalder varierade och var allt mellan 7 och 16 &r. Samtliga barn hade olika
funktionsnedsattningar som gjorde att studien utgdr fran barn med lindrig-, mattlig-, och grav
funktionsnedsattning. Samtliga intervjuer transkriberades och analyserades efter en fenomenografisk

analysmodell.

Resultaten visar att fordldrarna upplever ett flertal utmaningar i fordldraskapet. Kontakten med
administrativa institutioner, sociala utmaningar, tilamod, tystnadsplikt och okunskap var de
utmaningar som forédldrarna lyfte upp. Det visade sig ddremot att fordldraskapet dven stérkte
foraldrarnas identitet och utvecklade ett positivt tankesétt samtidigt som de levde ett larorikt liv. Bade

utmaningar och positiva upplevelser kunde saledes konstateras av fordldrarnas upplevelser.

Resultaten visar dven att fordldrar upplever att skolans stdd till barnet paverkar deras och barnets
vardag. Fordldrarna menar att barnets kanslighet for fordndringar paverkar barnets beteende hemma
samt att klassformen har en betydande roll. Samtliga fordldrar ansag att kontakten mellan hem och

skola dr bra och de 4r ndjda 6ver att deras barn har en positiv instéllning till skolan.

Sokord / indexord enl. tesaurus
Funktionsnedsatta, fordldraskap, disabled, functional disease, parenthood, vajaakuntoiset,

vanhemmuus
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1 Inledning

Enligt Finlands FN-forbund (2015) trddde FN:s konvention om réttigheter for
personer med funktionsnedséttning 1 kraft i Finland 3.3.2015. Den kompletterar FN:s
befintliga manniskoréttsfordrag och klargér de réttigheter och friheter som personer
med funktionsnedséttning har och har ritt till att {3 tillgodosedda utan diskriminering.
Konventionen innehaller bland annat medborgerliga, politiska, ekonomiska, sociala
och kulturella rittigheter for de med funktionsnedsittning, dessutom betonas ocksa

ritten till delaktighet och jdmlikhet.

Konventionen innehaller 50 artiklar varav artikel 7 handlar om barn med
funktionsnedséttningar. Dar beskrivs bland annat att konventionsstaterna bor
sakerstdlla att barnet med funktionsnedsittning atnjuter alla méinskliga réttigheter och
friheter pa lika villkor som andra barn samt att alla dtgdrder som ror barnet med
funktionsnedséttning ska rora barnets bista. Slutligen kan @nnu tilldggas att barnet med
funktionshinder har rétt att uttrycka sin asikt i allt som rér dem, “varvid deras asikter
ska tillmétas betydelse i forhallande till deras alder och mognad p& samma villkor som
for andra barn, och att de for att utdva denna rattighet erbjuds stod anpassat till

funktionsnedséttning och alder.” (Finlands FN-forbund, 2015.)

Denna avhandling kommer att fokusera pa fordldrars upplevelser av att ha ett barn med
funktionsnedséttning. I resultatet presenteras utmaningar och positiva upplevelser som
sex fordldrar har av deras fordldraskap. Det presenteras dven vilka upplevelser

fordldrarna har av det stod skolan erbjuder till hemmet och barnet.



2 Bakgrund

I detta kapitel beskrivs grunderna for laroplanen for den grundlédggande utbildningen
och hur den stéder barn i behov av extra stdd. Kontakten mellan hem och skola
beskrivs ocksa enligt ldroplanen och vidare beskrivs dven stod frdn administrativa
institutioner och intresseorganisationer. Slutligen beskrivs en disposition for denna

avhandling.

2.1 Stod fran skolan
2.1.1 Trestegsstod

Enligt Grunderna for ldroplanen for den grundliggande utbildningen (2014) finns det
tre nivaer av stod att fa for den ldrande: allmént, intensifierat och sérskilt stéd. Stod
ges endast pa en niva at gangen for eleven. Stodformerna pa varje niva kan dock se
olika ut. Néagra exempel pd siddana stodformer &r stédundervisning,
specialundervisning pé deltid, olika hjdlpmedel samt tolknings och bitrddestjdnster.
Dessa stodformer kan anvéndas enskilt eller tillsammans, huvudsaken ar att stodet ar
flexibelt och anpassas enligt behovet av stod. Stodet ska ges sa ldnge det behovs pa

den niva som passar eleven. (Glgu, 2014, s. 62.)

Enligt lagen om grundliggande utbildning (2012) har varje elev som deltar i
undervisningen rétt att fa tillrickligt med stod ndr behov uppstar. For att uppticka
behovet av stod sd tidigt som mojligt bor en kontinuerlig uppfoljning av elevens
skolgéng ske. Forst granskas arbetssitt, undervisningsarrangemang och ldromiljoer i
hur de passar eleven. Déarefter gors en bedomning for att se vad som bor fordndras for
att elevens skolging ska bli béttre. Eleverna ska alltid i forsta hand fa stod i sin egen
klass och skola i den méan det gér om det inte krdvs att elevens bdsta innebér en flytt
till en annan klass eller skola. Det &r speciellt viktigt att tinka over stodformen for
eleven dd ett byte av stadium ar aktuellt, till exempel dd eleven byter fran

forskoleundervisning till grundldggande utbildning. (Glgu, 2014, s. 63.)

Allmént stod dr det forsta stod som ges at en elev i behov av stdd. Det innebir att olika
pedagogiska 16sningar och handledningsformer sétts in 1 elevens skolvardag for att
atgirda situationen sa tidigt som mojligt. Denna stodform kriaver inga undersdkningar

eller beslut utan kan ges med detsamma behov uppstar. (Glgu, 2014, s. 64.)



Det allménna stodet ordnas tillsammans mellan ldrarna pa skolan i samarbete med
vardnadshavaren och eleven och kan innefatta alla former av stdd som ges inom den
grundlidggande utbildningen. Nagra exempel pa sddana stodformer ar: differentiering
1 undervisningen, stodundervisning, specialundervisning pd deltid och handledning.
Det ér dock viktigt att den differentiering som sker ska ta hansyn till bade den enskilda
eleven och gruppens behov. Vid behov kan en plan for elevens larande goras. I det

fallet gors en liknande plan upp som vid formen intensifierat stod (Glgu, 2014, s. 64.)

Dé det allménna stddet inte rdcker till och en elev behover regelbundet eller flera
former av stdd ska en pedagogisk beddmning géras som grund for ett intensifierat stod.
Darefter gors en plan for elevens larande dir bor det intensifierade stodets kvalitet och
kvantitet mote elevens behov. Denna stodform dr mer omfattande och langsiktig dn
den allménna och ges sa ldnge eleven ar i behov av den. Stodformen ges dessutom i
samband med Ovrig undervisning genom flexibla undervisningsarrangemang. (Glgu,

2014, 5. 65.)

Det intensifierade stddet kan innehdlla alla olika stodformer som ges inom den
grundliggande utbildningen forutom specialundervisning inom ett lirodmne som
ordnas pd basis av beslut om sérskilt stod. Enligt ldroplanen dkar dessutom behovet av
specialundervisning péd deltid, individuell studiehandledning och samarbete med
hemmet. Det intensifierade stodet ska antecknas i elevens plan for larande och bor
regelbundet foljas upp och utvirderas. Om det konstateras att elevens behov av stod
har fordndrats ska planen for eleven uppdateras sd att den motsvarar den nya

situationen. (Glgu, 2014, s. 65.)

Elever som inte kan uppnd mélen for vixande, utveckling eller ldrande i tillracklig
utstrdckning ska erbjudas sarskilt stod. Syftet med denna stodform é&r att ge eleven ett
overgripande stod sd att eleven kan fullgora sin ldroplikt och {4 en grund for eventuella
fortsatta studier efter den grundldggande utbildningen. Det som ligger i1 fokus ir att
stirka elevens sjdlvkénsla och studiemotivation, samt att fa eleven att uppleva glidje
over att lyckas. Elevens delaktighet och forméga att ta ansvar ska dven stddjas. (Glgu,

2014, 5. 67.)

Enligt Utbildningsstyrelsen (2014) har barn rétt till det stod de behdver i skolan. Alla
de former av stdd som eleven ges ska bilda en systematisk helhet. Sarskilt stod ges

inom den allminna ldroplikten eller inom en forldngd laroplikt. Den elev som far



sarskilt stdd studerar antingen inom ldrodmne eller verksamhetsomrédde. Ifall eleven
studerar enligt ldrodmne studerar eleven antingen enligt allmidnna larokursen eller

genom en individualiserad larokurs. (Glgu, 2014, s. 68.)

Den elev som fétt beslut om sérskilt stod ska ges specialundervisning tillsammans med
en individuell plan (IP) om elevens undervisning. Syftet med specialundervisning ar
att sdkerstélla elevens ldrande genom olika pedagogiska 16sningar. Dessa pedagogiska
l6sningar kan gilla undervisning, arbetssétt, material eller redskap. Det varierar
beroende pa elevens individuella behov. Enligt lagen om grundldggande utbildning
har dessutom eleven ritt till att fa stddundervisning och specialundervisning pa deltid
som stdd. Utdver dessa pedagogiska l6sningar har eleven dven ratt till ovrigt stod
sasom handledning, individuell elevvard, tolknings- och bitrddestjanster samt olika

hjalpmedel. (Glgu, 2014, s. 68.)
2.1.2 Elevvard

Elevvarden har blivit en allt viktigare del av skolans verksamhet och den hinger néra
samman med skolans fostrings- och undervisningsuppdrag. Det betyder att
elevvérdsarbetet alltid bor utga frdn barnets bdsta. Eleven har rdtt till avgiftsfri
elevvérd ifall den behdvs for att eleven ska kunna delta 1 undervisningen. (Glgu, 2014,

s. 80.)

Skolans elevvard innebdr att framja och upprétthalla elevens studieframgéng. 1 fokus
ligger elevens fysiska, psykiska och sociala hédlsa. Elevvdrden ska i forsta hand
innehédlla en gemensam och forebyggande elevvard som ér till for hela skolan. Enligt
lagen om elev- och studerandevard 3 § 1 och 2 mom. har eleverna utdver denna
elevvard ocksa ritt till individuell elevvard. Ett yrkesovergripande samarbete &r viktigt
inom elevvérden och arbetet ska grunda sig pd konfidentialitet och ett respektfullt
forhallningssitt till eleven. Det &r ocksd viktigt att vardnadshavaren bemots

respektfullt och att dven deras delaktighet stods. (Glgu, 2014, s. 80.)

For att elevvarden ska bli en fungerande och sammanhingande helhet géller det att ett
yrkesovergripande samarbete sker mellan undervisningsvdsendet och social och
hilsovardsvéasendet. Elevvarden ska dessutom genomfOras i ett samarbete mellan
eleven och dess virdnadshavare med hénsyn till elevens dlder och forutséttningar. Ifall
behov uppstér ska dven andra aktorer kopplas in. Elevvérden i skolan hor till alla som

arbetar 1 skolgemenskapen och de som ansvarar for elevvardstjinsterna men det ar



skolans personal som bér det primédra ansvaret for vdlbefinnandet i skolgemenskapen.
Psykolog- och kuratortjdnster samt skolhdlsovarden &r de tjénster som hor till
elevvarden och dessa berdr bade individen, gemenskapen och samarbetet. Dessa
tjanster ska ordnas inom lagstadgad tid och vara lattillgangliga for eleverna och deras

vardnadshavare. (Glgu, 2014, s. 81.)
2.1.3 Samarbete mellan hem och skola

For att elevens stod ska fungera betyder det ocksé att samarbetet mellan hem och skola
maste fungera. Enligt stadsradets forordning (422/2012) ska “undervisning och
fostran ordnas i samarbete med vardnadshavarna sa att varje elev fir undervisning,
handledning och stdd enligt sin utvecklingsnivé och sina behov”. Samarbetet parterna
emellan ska hela tiden utvecklas for den grundliggande utbildningen och dess
Overgéangar. Personalen pa skolan bor dven kdnna till de lagar och foreskrifter som
géller angaende samarbetet med hemmet i1 anslutning till elevens stod. Detta innebér i
praktiken att skolan genast bor meddela hemmet om drenden gillande eleven i skolan.

(Glgu, 2014, s. 64.)

Skolan bor informera eleven och vardnadshavaren om de mojligheter som finns tills
stdd och dess olika former. Vardnadshavaren uppmuntras i att hjilpa eleven hemma
genom stdd 1 barnets larande och skolgidng. Malet i lagen om grundldggande utbildning
ar att det regelbundet ska ske en bedomning om elevens framsteg och behov av stod i
skolan tillsammans med vardnadshavarna, vilket gors pa elevvardsmoéten. (Glgu, 2014,

s. 64.)

Enligt forbundet Hem och Skola i Finland r.f (u.d) ska samarbetet mellan hem och
skola regleras av bade riksomfattande och lokala beslut. P4 kommunalniva handlar det
om de kommunala ldroplanerna medan det pd ett nationellt plan handlar om lagar och
laroplansgrunder. Ett gott samarbete handlar i grund och botten om att skapa ett gott
klimat ldrare och vardnadshavare emellan. Lars Erikson som ir forskare vid Orebro
universitet menar att det finns tre sétt for lararen att skapa detta fortroende mellan hem

och skola:

1. Genom att ldraren positionerar fOrdldern som en intresserad och
ansvarstagande forélder.
2. Genom att liraren skapar rum for en Oppen kommunikation mellan olika parter.

3. Genom att ldraren placerar barnet i centrum.



Genom att ldraren malmedvetet fokuserar pa elevens ldrande i skolan och signalerar
en genuin omsorg om barnet sd byggs ett fortroende mellan ldraren och
vardnadshavaren upp. For att elever ska na optimal framgéng 1 skolan menar forbundet
hem och skola i Finland r.f att fordldrars engagemang och forvantningar pa barnet har
en stor betydelse. Vardnadshavaren och ldraren &r viktiga parter i elevens
skolframgang men det 4r lararen som har huvudansvaret for att kommunikationen ska

fungera. (Férbundet Hem och Skola 1 Finland r.f.)

2.1.4 Wilma

Andra forskningsfragan i denna studie fokuserar pa fordldrarnas upplevelser av stod
fran skolan. I resultatet berattar fordldrarna om webbtjdnsten Wilma som de anvénder
som kommunikationsmedel mellan hemmet och skolan. Dérav foljer nedan en

beskrivning av tjénsten.

Visma InSchool har tagit fram en webbtjénst som heter Wilma. Denna webbaserade
tjénst dr kopplad till en ldroanstalt. I Wilma kan lérare, elever och vérdnadshavare
kommunicera med varandra. Eleverna kan bland annat gora sina kursval och f6lja med
sina prestationer dir, halla koll pd sina scheman och ldrare kan mata in vitsord och

uppdatera personuppgifter dar.

Wilma ger dven en mdjlighet for vardnadshavarna att folja med barnets skolgéng. De
kan se vad som pagar i skolan och for eleven. P4 wilma kan man ocksa ta del av
kursrespons, enkiter, elektroniska blanketter, boka méoten, se vitsord och mycket mer.
Programmet Wilma anvdnds &ven av ldroanstaltens personal, ledning och

arbetsplatshandledare.

2.2 Bidrag och ovriga stodformer

2.2.1 Folkpensionsanstalten

Folkpensionsanstalten (u.8), FPA skoter om socialforsdkringar for personer som bor 1
Finland. FPA betalar ut ett handikappbidrag for barn under 16 ar. Syftet med bidraget
ar att underldtta det vardagliga livet for barn under 16 ar som har en
funktionsnedsdttning. Bidraget beréttigar endast de barn som pd grund av sin

funktionsnedséttning behover regelbunden vard, omvérdnad och rehabilitering.



Ritten till bidraget och dess nivd bestims utifrdn barnets behov av vard och
rehabilitering. FPA papekar ocksa att omvardnaden av ett barn i vanliga fall kan vara
kravande under olika utvecklings- och aldersstadier. Darfor bedomer de noggrant ifall
barnets behov av véard beror pa funktionsnedsittningen eller sjukdomen och ifall
behovet ér stérre dn hos andra barn i samma &lder. Behovet av vérd ska i minst 6
mdnader vara storre dn det brukar hos andra barn i samma élder for att bidraget ska

fas. Har nedan listas nagra orsaker till varfor ett barn kan behova ett handikappbidrag.

- Barnet har sjukdomsattacker och anvinder likemedel.

- Barnet méste skjutsas till rehabilitering.

- Barnet behover pa grund av sjukdom eller funktionsnedsittning hjélp med
olika dagliga aktiviteter och med sina skoluppgifter

- Barnet behdver mer tillsyn &n andra barn i samma alder.

Ifall ett barn med funktionsnedséttning beviljas ett handikappbidrag géller det endast
for en viss tid. Nar tiden gétt ut maste vardnadshavaren ansoka om fortsatt utbetalning.
Fastin ménga sjukdomar varar hela livet ut kan vardbehovet dndras i och med att
barnet vixer och utvecklas och dérfor maste vardbehovet bedomas med jimna
mellanrum. Ifall det sker fordndringar 1 hilsotillstindet eller i kostnaderna kring
rehabilitering behdver en uppdatering skickas in till FPA. Det kan da hédnda att en ny

ansokning maste goras.

FPA erbjuder dven andra ekonomiska stdd for barn med funktionsnedséttning. Det
finns bland annat stod att fa for de olika rehabiliteringsformer som barnet behover.
Barnet kan till exempel fa reseerséttning for de resor som gors till och frén hilso- och
sjukvédrden samt rehabiliteringen. Ifall virdnadshavarnas inkomst inte &r tillrdcklig for
familjens ekonomi och de nddvédndiga dagliga utgifterna kan de ocksd ansdka om
utkomststdd. En annan stddform som erbjuds &r ldkemedelsersittning som kan fés pa
grund av stora utgifter till kliniska niringspreparat, bassalvor och andra ldkemedel som

forskrivits for behandling av en sjukdom eller funktionsnedséttning.

Detta dr endast nagra av de stodformer som kan fis fran FPA. Alla krédver att
vardnadshavarna fyller i en ansdkningsblankett eftersom det handlar om olika typer av
stodformer. Dessa ansokningar bor med jdmna mellanrum kompletteras och

uppdateras ifall behovet av stdd for barnet med funktionsnedséttning har foréndrats.



2.2.2 Karkulla

Kdrkulla samkommun (u.d) i Finland erbjuder personlig omsorg, boende och en
meningsfull sysselsédttning &t personer med funktionsnedséttning. Maélet med
verksamheten dr att erbjuda sina brukare ett sa gott liv som mdjligt och att de mar bra
bade fysiskt och psykiskt. De vill ocksa forsoka uppni att alla brukare trivs och far

hjalp med sjélvbestimmande ritten och delaktigheten i samhallet.

Kérkulla erbjuder olika verksamhetsformer. De erbjuder olika boendeformer for
personer med funktionsnedsittning. Négra exempel pad sddana boendeformer &r:
sjalvstandigt boende med stod, fortgdende boendeservice i boendeenhet samt temporar
boendeservice. Barn och unga i behov av boende stdd anvénder sig oftast av temporér

boendeservice.

Tempordr boendeservice handlar om korttidsvard. Korttidsvard innebér att det inte ar
ett permanent boende utan brukaren och dess familj véljer sjdlva hur linge boendet
varar. Det kan vara allt frdn nigra timmar till flera veckor per gdng. Lédngsta tiden en
brukare far bo pé korttidsboende dr 3 méanader i streck. Korttidsvard erbjuds barn och
unga med ett stort vardbehov eller med ett utmanande beteende. Dérav kan familjen
vara 1 behov av avlastning och dirfor brukar korttidsboende ocksa kallas for
avlastningsboende. P4 ett enhetsboende som erbjuder avlastning kan brukaren fa
boendetraning och hjidlp for att underldtta nidr det dr dags att flytta hemifran.
Korttidsboenden ger grundvard och omsorg av personal som finns pa plats dygnet runt.

Korttidsvard ges 1 alla regioner 1 Finland vid 17 olika verksamhetsenheter.
2.2.3 Lagen om service och stod pd grund av handikapp

Enlig lagen om service och stod pa grund av handikapp 8d § (19.12.2008/981) har
personer med funktionsnedsdttning rétt till en stddperson. Huvudsyftet med en
stodperson eller personlig assistent dr att den ska hjdlpa personen med
funktionsnedséttning med behov som uppstar i och utanfér hemmet. Dessa behov kan
uppsta 1 dagliga sysslor, arbete och studier, fritidsaktiviteter, samhéllelig verksamhet
samt 1 uppratthdllande av sociala kontakter. Stodpersonens verksamhet kan ocksa ske

1 hemmet, speciellt da det handlar om forédldrar som behdver avlastning.

Den som har rétt till stddperson anses vara den som har en grav utvecklingsstdrning

och som till f6ljd av detta behdver en annan persons hjélp for att klara av de sysslor



som ndmnts hdr ovan. Personlig assistans ska ordnas i studier och arbete i den
utstrdckning som det dr nddvéndigt for personen med funktionsnedsittning sa lange
det inte handlar om en funktionsnedséttning som orsakats pa grund av normalt
aldrande. Vid behov av en stddperson dr det kommunen som é&r skyldig att ordna en

sadan at personen i behov.
2.2.4 FDUV

FDUV (u.a), intresserorganisationen for svensksprakiga personer med intellektuell
funktionsnedsdttning i Finland, vill arbeta for att samhéllet ska beakta och ta ansvar
for familjer som har barn med funktionsnedsattning och deras behov. Darfor erbjuder

de stdd, information, radgivning och gemenskap at sidana familjer.

Det erbjuds bland annat familjestodjare for fordldrar till barn med
funktionsnedséttning. Dérifrén kan fordldrar fa tips och rad om vardagsproblem och
byrakrtatiskt relaterade saker. FDUV erbjuder ockséd familjekurser for familjerna.
Under kurserna kan fordldrarna ta del av information och kunskap medan barnet med
funktionsnedséttning och syskonen far mdta andra familjer och barn med liknande

erfarenheter.

FDUV (u.d) har en egen ldgerverksamhet. De ordnar ca 30 lager arligen for barn,
ungdomar och vuxna med funktionsnedséttning runt om 1 Finland. Légren ordnas
huvudsakligen under juli manad och samlar omkring 300 deltagare och 130 lagerledare
varje sommar. Alla ldger ser olika ut beroende pé vilken grupp det &r riktat till samt

vilket tema ldgret har.

Malet med ldgren som ordnas &r att erbjuda deltagarna meningsfulla aktiviteter,
upplevelser och avkoppling. Lagren erbjuder dessutom gemenskap och en mojlighet
for deltagarna att skapa nya kontakter och tridffa gamla vidnner. Lagren har varit till
stor nytta for fordldrar och virdnadshavare eftersom de innebér en virdefull avlastning

och ger deltagarna trdning 1 att vara borta hemifran.

Utover sommarlidgren ordnar dven FDUV tillsammans med lokala DUV-f6éreningar

olika gruppresor, veckolsutslidger, utfarder och liknande fritidsaktiviteter under &ret.



2.3 Syfte och forskningsfragor

Syftet med denna studie dr att férdjupa kunskaperna om hur det &r att vara fordlder at
ett barn med en funktionsnedsattning. Jag vill ta reda pd hur forédldrarna har upplevt

barnets skolgdng samt hur vardagen har kunnat se ut.

I min framtid vill jag gdrna jobba som speciallirare med barn med
funktionsnedsdttningar. Jag anser ddremot att man fokuserat allt for lite pa
fordldraperspektivet dd det géller specialpedagogik och skola. D& jag har gatt
specialpedagogik som langt bidmne inom mina universitetsstudier har jag lart mig lite
om hur jag kan stoda foréldrar. Jag vet inte hur jag ska stoda fordldrarna eftersom det
ar svart att relatera till deras vardag och fordldraskapet. Déarfor vill jag gidrna undersoka

hurudana upplevelser fordldrarna har av att ha ett barn med funktionsnedséttning.

Flera barn med funktionsnedséttning kan dven ha svart att kommunicera vilket betyder
att kommunikationen mellan hem och skola blir &nnu viktigare 4n i normala fall. Det
forskas mycket 1 hur ldrarna ska planera undervisningen for att gynna elever med
funktionsnedséttning, exempelvis har manga forskat 1 huruvida det ar effektivt att
inkludera elever med funktionsnedséttning i ordinarie undervisning (Niholm, 2015).
Fokus ligger ddrmed pa kunskapsprestationer och en placeringsdefinition, men dven
fordldrakontakten spelar en stor roll. Déarfor dr det ocksa viktigt att ldrare fir veta hur
fordldrarna upplever situationen med att ha ett barn med funktionsnedséttning i skola.
Pé sa satt far lararna veta hur fordldrarna vill bli bemoétta och hur de kan skota

kontakten tillsammans for bista mdjliga resultat for eleven med funktionsnedsittning.

Av den anledningen har jag valt att undersoka fordldrarnas perspektiv da det géller
elever med funktionsnedséttning. Jag vill ta reda pa vilka upplevelser och erfarenheter
de har som i sin tur kan underlétta forstéelsen fran lararnas sida for fordldrarna. Genom
denna undersdkning hoppas jag som ldrare fa en storre forstaelse for fordldrarna och

deras situation som gor att jag béttre kan stddja dem 1 framtiden.

Utifrén syftet har tvd forskningsfrdgor skapats:
1. Vilka utmaningar och positiva upplevelser har fordldrarna kring
fordldraskapet?

2. Hur upplever forédldrarna att skolan stoder barnens skolging?



2.4 Disposition
Denna avhandling 4r indelad i nio kapitel. I kapitel ett och tvé presenteras en bakgrund

for att fa den grundlédggande kunskap som behovs for att forsta studiens resultat. I det

andra kapitlet presenteras dven studiens syfte och forskningsfragor.

I kapitel tre, fyra och fem presenteras en begreppsdefinition och teoretisk bakgrund for
att se vad tidigare forskning sdger om stéd for undersdkningen. Begreppen
funktionsnedséttning och utvecklingsstorning definieras noggrannare i kapitel tre dir
beskrivs dven olika typer av utvecklingsstorningar och olika grader av
utvecklingsstorning. I kapitel fyra och fem redogdrs noggrannare for teorier om
fordldraskap i1 allmédnhet samt for tidigare forskning om foréldrars upplevelser av att

ha barn med funktionsnedséattning.

I kapitel sex redogdrs valet av metod. En beskrivning av kvalitativ metod,
fenomenografisk forskningsansats och intervju som datainsamlingsmetod sker

samtidigt som en redogdrelse av analysens genomgang framkommer.

I kapitel sju presenteras resultatet och de kategorier som uppgjorts. Efter analysen av
respondenternas utsagor kunde tre underkategorier skapas som svar pi
forskningsfragorna: Fordldrarnas utmaningar, positiva upplevelser av fordldraskapet
och forédldrarnas upplevelser av stod fran skolan. I studiens attonde kapitel diskuteras
valet av metod och resultatet av studien. I det sista kapitlet presenteras en

litteraturforteckning.



3 Funktionsnedsittning och utvecklingsstorning

I detta kapitel sammanfattas en begreppsdefinition for att underlitta forstaelsen for vad
begreppet funktionsnedséttning och utvecklingsstérning innebdr. Vidare beskrivs

olika typer av utvecklingsstdrningar.

3.1 Begreppsdefinitioner

Enligt Autism och Asperger forbundet (u.d) definieras funktionsnedsittning som “en
nedséttning av fysisk, psykisk eller intellektuell funktionsférmaga’’. Denna
funktionsnedséttning kan uppsta pa olika sitt, till exempel till foljd av en medfodd

skada eller pa grund av sjukdom.

Begreppet handikapp har utgatt fran socialstyrelsens termbank pa grund av att det inte
anvinds flitigt mera. Begreppet handikapp rekommenderas ej att anvdnda som

synonym for funktionsnedséttning.

FDUV (u.d) , intresserorganisationen for svensksprakiga personer med intellektuell
funktionsnedséttning 1 Finland, menar att man numera anvidnder begreppet
intellektuell funktionsnedsittning. Intellektuell funktionsnedséttning &r ett brett
begrepp som betyder att man har svért att lira sig nya saker, forstd och uttrycka sina
tankar och kénslor. Intellektuell funktionsnedséttning och utvecklingsstérning betyder

samma sak.

FDUV (u.d) godkédnner &ndd ett anvindande av begreppet personer med
utvecklingsstorning istéllet for begreppet utvecklingsstorda. Det betyder att man talar
om personer med funktionsnedsittning eller utvecklingsstorning istillet for att att tala
om den “funktionsnedsatta” eller "utvecklingsstorda”. FDUV menar att det dr viktigt
att se hela manniskan och att funktionsnedséttningen bara dr en av ménga egenskaper

hos personen.

FUB (u.d) ar en intresseorganisation som arbetar for barn och vuxna med
utvecklingsstorning. FUB menar att det finns tre olika nivéer av utvecklingsstdrning.
Dessa nivéer kan dven kallas for begdvningsnivder. Dessa nivéer har gjorts for att
lattare kunna forstd utvecklingsstorningen. Begédvningsnivaerna kan ses som ett

redskap till att lagra kunskap, erfarenheter och att bearbeta information.



Begivningsnivderna kan delas in 1 tre delar: lindrig-, mattlig- eller grav

utvecklingsstorning.

Enligt definitionerna ovan kommer begreppet funktionsnedséttning att anvandas som
huvudbegrepp 1 denna studie. 1 viss man kommer &ven begreppet
“utvecklingsstorning” att anvéndas for att kunna forklara barnets begavningsniva.
Detta pa grund av att begdvningsnivan ligger 1 fokus fore utvecklingsstorningen for att

kunna skydda respondenternas identitet.

3.2 Grad av utvecklingsstorning

Utvecklingsstorning har ovan definierats som ett tillstind dir en persons intellektuella
tillstand forsvérar vardagen och anpassningen till miljon. Det handlar séledes inte om
en sjukdom utan om bristande forutsdttningar hos individen. Det vanligaste sittet att
klassificera en utvecklingsstorning dr enligt vérldshdlsoorganisationens (WHO 2018)
klassifikation av sjukdomar och hilsoproblem (ICD-11). Orsakerna kan ocksa
klassificeras enligt en kronologisk ordning fran befruktning till vuxen &lder.
Klassifikationen har vidare utvecklats sd att orsaken till utvecklingsstérningen kan

klassificeras med hjilp av ICD-11 diagnoser.
Enligt WHO (2018) ér de vanligaste orsakerna till utvecklingsstorning féljande:

- Orsaker som beror pé arvsanlag (30%)

- Missbildningar pé grund av okdnda orsaker under fostertiden (8%)
- Externa prenatala orsaker (11%)

- Perinatala orsaker (12%)

- Postnatala orsaker (8%)

- Okénda orsaker (31%)

Enligt WHO:s klassifikation dr orsaken till utvecklingsstorning oftast okénd. Nastan
lika ofta &r orsaken dock genetisk. Det kan sdledes handla om icke-drftliga
kromosomforiandringar, arftliga sjukdomar eller avvikelser som beror pd gener.
Prenatal innebdr i det hdr fallet det som skett fore forlossningen. Det kan vara
infektioner, ldkemedel eller storningar i1 fostrets tillvixt och ndring. Perinatal ar
perioden fran borjan av forlossningen till slutet av den forsta manaden, till exempel

skador pa nervsystemet med anknytning till fodseln och forlossningen. Postnatala



orsaker dr hdndelser efter forlossningens forsta ménad och kan vara allt fran

infektioner till psykosociala orsaker.

Nar utvecklingsstorningen kan konstateras ar vildigt olika. Vissa arftliga sjukdomar
och kromosomavvikelser kan konstateras redan under graviditeten. Normalt &r dock
att en utvecklingsstorning yppar sig forst under de forsta levnadsaren hos barnet. En
grav utvecklingsstorning syns oftast redan under forsta aret medan en lindrig- eller
mattlig utvecklingsstorning ibland kan konstateras forst kring barnets skolstart. Vid
fodseln dr det vanligt att man direkt kan konstatera ifall barnet har tydliga anatomiska
avvikelser s& som Down syndrom. Vid fodseln syns det dven ifall barn tillhor en tydlig
riskgrupp som smé prematurer, ifall barn lidit av syrebrist vid fodseln samt ifall barn

har neurologiska symptom. (Kaski, Manninen & Pihko, 2012, s. 26.)

Det finns olika typer av utvecklingsstorningar. Ndgra av de vanligaste dr Autism,
Down syndrom, CP-skada, psykiska storningar samt personlighets- och
beteendestorningar. Autsim eller autismspektrumstorning som det kallas &r en
neurobiologisk storning i det centrala nervsystemets utveckling. Det tar sig till uttryck
genom en berdnsad forméga till socialt samspel, kommunikationsforméga, avvikande
begrinsat beteende och avvikande perception. (Kaski, Manninen & Pihko, 2012, s.
112-113.)

Vid Down syndrom utvecklar barnet under graviditeten en extra kromosom 21. Det
innebdr att barnet har 47 kromosomer istéllet for 46. Den extra kromosomen pédverkar
hjarnans utveckling vilket leder till en utvecklingsstorning. Barn med Down syndrom
fods oftast med Sverrdrliga leder och slapp muskulatur. Ogonsprinogrna 4r nigot
nedstédllda och bakhuvudet &r plattare 4n normalt. Personer med Down syndrom kan
ofta ha hjértfel och problem med synen. I huvudsak kan man séga att det dr en
intellektuell funktionsnedséttning och personen med Down syndrom kan ha svart med

rums-, kvalitets-, orsaks- och tidsuppfattningen. (S6derman & Nordlund, 2005, s. 80.)

Cerebral Pares, CP-skada, &r en skada i centrala nervsystemet, dvs. hjdrna och
ryggmarg. Skadan uppkommer 1 fosterstadiet vid forlossingen eller under de tva forsta
levnadsaren. Cerebral Pares orsakar motoriska rubbningar. Detta innebdr brist i
koordinationen 1 olika rorelser och ofrivilliga rorelsemonster. Personen har ofta
kommunikations-, inldrnings- och koncentrationssvarigheter. (Gotthard, 2007, s. 79-

80.)



Personer som drabbas av en hjdrnskada kan dven utveckla en psykisk stdrning.
Speciellt personer med utvecklingsstdrning har cirka 5 génger storre risk att drabbas
av en psykisk storning. En psykisk storning kan se olika ut for alla men kan ta sig till
uttryck genom en nedsatt koncentrationsforméga, tidsvis mycket védsnande och
ropande utan synlig orsak, kastande foremal eller genom att sla sig sjélv eller andra.
Hos vissa kan dven en kronisk retlighet och depression forekomma. (Kaski, Manninen

& Pihko, 2012, s. 118.)

Vid en personlighets- eller beteendestorning forekommer ofta beteendemdnster som
stéller till med problem i sociala situationer. Stdrningarna uppkommer oftast i barn
och ungdomséren och fortsitter in i vuxen alder. Dessa beteendemonster dr orubbliga
och kan leda till att personen upplever ett psykiskt lidande och kdnner sig misslyckad
i sociala situationer. Stérningen kan synas pa personen genom sittet som hen tolkar
och observerar saker, mianniskor och hdndelser. Personens impuls-, och kdnslokontroll

saknas ofta samtidigt som sociala relationer dr svéra att uppratthalla. (Kaski, Manninen

& Pihko, 2012, s. 126.)

En person med utvecklingsstorning har precis som alla andra en helt egen personlighet.
Denna personlighet gor att vi ménniskor dr unika och av vart eget slag. En
utvecklingsstorning kan dirfor se olika ut frin person till person. For att ldttare kunna
forstd vilken grad av utvecklingsstdrning som personen i fraga berdrs av brukar man
déarfor prata om tre olika grader av utvecklingsstorning: lindrig, méttlig och grav

utvecklingsstorning. (Kaski, Manninen & Pihko, 2012, s. 19.)

Den lindriga utvecklingsstorningen innebér for barnet inlérningssvarigheter i skolan.
Barnet kan i viss mén klara av att studera i normal klass med hjilp av stoddtgirder och
specialundervisning. Overlag #r barnet med lindrig utvecklinsstrning aktivt da det
kommer till personliga funktioner och som vuxen kan man oftast bo sjélvstandigt men
med extra insatt stod. Manga klarar av att ha ett jobb och att uppritthilla sociala
relationer. En person med lindrig utvecklingsstorning lever ett relativt vanligt liv fast
med extra stod vid sidan om. Exempel pd sddant stod dr: hjdlp med ekonomin,
vardagliga sysslor, utritta drenden samt skaffa olika typer av service. (Kaski,

Manninen & Pihko, 2012, s. 19-20.)

En lindrig utvecklingsstdrning innebdr sdledes att personen fungerar och ténker i

mangt och mycket pd samma sétt som andra ménniskor. Skillnaden &r att det oftast



kravs mer tid for att ldra sig nya saker eftersom tankeprocessen dr mycket
langsammare &n for andra ménniskor. Darfor &r till exempel avancerade ridknesétt
omgdjliga att klara av for personen med lindrig utvecklingsstorning. (Gotthard, 1996,

s. 14.)

En maéttlig utvecklingsstorning orsakar mirkbara forseningar i barnets utveckling. I
skolaldern behdver barnet specialundervisning pé heltid. Barnet utvecklar anda en viss
niva av sjdlvstdndighet 1 fraiga om kommunikationsférméga och personlig vard. De
flesta barn klarar dven av att sjdlvstindigt utéva personliga aktiviteter men med
eventuellt stdd vid sidan om. I det vuxna livet behovs varierande grad av stod for att
leva och jobba. Jimfort med lindrig utvecklingsstdrning behdvs mycket mer stod och
tillsyn 1 hemmet. Personer med mattlig utvecklingsstorning bor ofta i vuxen alder
ensam men med extra tillsyn eller pa ett gruppboende. De flesta kan delta i arbete med
handledning och arbetar oftast pd4 en normal arbetsplats eller pd en arbetscentral.

(Kaski, Manninen & Pihko, 2012, s. 20.)

En person med mattlig utvecklingsstorning forstar oftast tal och kan mer eller mindre
ocksé sjdlv prata. Symboler och bilder uppfattas och hjélper till vid kommunikation.
Personen i frdga kan i tankarna forestélla sig och se saker som hen varit med om. Att
déremot se nagot hen inte varit med om eller utfora tankeoperationer som att i huvudet

moblera ett rum gér ej. (Gotthard, 1996, s. 14.)

En person med grav utvecklingsstorning dr fullstdndigt beroende av andra ménniskor.
Personen har oftast allvarliga brister i kommunikation och rorelse. Formégan att klara
av sina personliga funktioner saknas och att kontrollera tarmens och blasans funktion
ar svart. En person med grav utvecklingsstdrning bor trdna pa att 1dra sig anknyta till
dagliga livssituationer och wutveckla grundliggande fysiska férdigheter.
Kommunikationen bor trdnas upp och individanpassas. En person med grav
utvecklingsstorning kan bli sjédlvstindig 1 vissa aktiviteter 1 det dagliga livet och klara
av enkla arbetsuppgifter. Noterbart &r att personen 1 fraga behover tillsyn dygnet runt.

(Kaski, Manninen & Pihko, 2012, s. 20.)

Personen med grav utvecklingsstorning har en mycket begrinsad intellektuell
formaga. Det innebdr att personen i fraga endast kan se sin tillvaro som det som sker
hér och nu. Att forestélla sig ndgot som hént eller som ska hiinda i framtiden gér e;j.

Personen saknar oftast tal eller anvdnder bara enstaka ord. Att forsta tal &r i regel svart



men detta kan vara individuellt. Personen med grav utvecklingsstdrning kan kénna
igen manniskor men har svart att forestélla sig hen ifall hen inte &r nédrvarande.

(Gotthard, 1996, s. 14.)

3.3 Synen pa funktionsnedsatta

Gotthard (2007) skriver att det var under mitten av 1800-talet som personer med
utvecklingsstorning borjade uppmirksammas av samhéllet. En humanistisk instdllning
till de funktionsnedsatta bidrog till att vairdhem byggdes for att béttre kunna ta hand
om barnen och ge dem en uppfostran och bra tillvaro. Dessa var endast till for de
>’bildbara sinnessléa’’. For de *’obildbara’ byggdes asyler och anstalter. (Gotthard,
2007, .37 —38.)

Efter 1900-talets sekelskifte fordndrades synen pa de *’bildbara’’. Det visade sig att
dven de hade svart att klara sig i samhéllet. Darfor ansdg samhallet att det var deras
uppgift att skydda samhéllet mot personer med utvecklingsstdrning. Detta ledde till att
institutionsbygget oOkade kraftigt. Fastin ingen lag visade att personer med
utvecklingsstorning var tvungna att bo pa institution byggdes det flera institutioner
eftersom de blev fullsatta. Personer med svara beteendestorningar blev inskrivna pa

sinnessjukhus eller specialsjukhus. (Gotthard, 2007, s.38.)

Ett mer pedagogiskt synsitt utvecklades i slutet av andra vérldskriget. D4 ansdg man
att de *’bildbara’’ barnen och ungdomarna kunde utvecklas och utbildas trots deras
svaga begavning. Det var forst under 1950-talet som kunskapen och forstaelsen for
barn med medfddda rorelsehinder och utvecklingsstorningar 6kade. De undangémda

barnen letades upp och fick hjélp och behandling. (Gotthard, 2007, s.39.)

Under 1960-talet infordes begreppet omsorg. Nu blev det viktigt att man tog hand om
barnen med utvecklingsstérning och sdg dem som individer. Skolomréadet utvecklades
ocksa kraftigt, 4r1962 infordes skolplikt for elever med rorelsehinder och samma ar
infordes en specialldrarutbildning for att arbeta med barn med utvecklingsstdrning.
Bara ndgra ar senare blev det mdjligt att fi bidrag frdn staten for att kunna ha
elevassistenter 1 skolorna. Det var ocksd under detta &rtionde som manga viktiga
reformer bildades. Bland annat reformer om socialforsikring, arbetsmarknad och

utbildning bildades och dessa hade stor betydelse for livsvillkoren for personerna med



utvecklingsstorning. I och med dessa reformer avtog sakta vardhemmen och istéllet
byggdes gruppbostider. Det var dock forst under 1990-talet som denna avveckling
synliggjordes. (Gotthard, 2007, s.41-43.)

Under 2000-talet sker en konstant fordndring i de funktionsnedsattas liv. Samhillets
vérderingar forandras och individens réttigheter ligger allt mer i fokus. En oberoende
riktning som frdmjar manskligt vixande och prioriteringar gor att ojamlikheten i
samhdllet kan forbéttras. Det framkommer mer i socialpolitiken vilket bidrar till att en
forbattring sker i de funktionsnedsattas liv och réttigheter. Livskvalitet far en storre

plats i handikapppolitiken. (Kaski, Manninen & Pihko, 2012, s. 375.)



4 Foraldraskap

4.1 Allmént om foraldraskap

I detta kapitel beskrivs teorier om vad ett fordldraskap innebar och om forildraskapets

roll som har fordndrats genom tiderna.

I ordet forédldraskap ingar ordet “dldre” som direkt for tankarna till en hogre élder. En
del av fordldraskapet innebdr sdledes att man &r dldre och har levt ldngre dn sitt barn.
I teorin har en ménniska som levt lingre ocksa en storre livserfarenhet som ger en
storre respekt och auktoritet, atminstone 1 vissa kulturer. Den vuxna ska dven ha en
karridr och hinna ta hand om sig sjilv vid sidan av fordldraskapet. Detta skapar ofta
obalans i livet eftersom kraven fran utsidan tar dver. Det blir brattom att hinna ikapp
livet och samtidigt forverkliga sig sjilv varav tiden inte réacker till for engagemang och

omsorg av andra. (Hellsten, 2000, s. 16, 20.)

Hellsten (2000) menar att fordldrarnas uppgift ar att formedla kunskap, sanning och
kirlek. Denna uppgift forutsétter en kontinuitet och kunskapen bor rikta sig direkt till
barnet. "Det dr endast via en person som nagonting kan riktas till en annan person”.
Dérfor kan inte samhéllet fora vidare en sddan viktig uppgift utan det ar fordlderns
eller vardnadshavarens uppgift som har en unik relation med barnet. Denna unika
relation hjdlper den vuxna att nd barnet och da kénner barnet en kénsla av karlek.
Kirlek dr den viktigaste byggstenen i forhdllandet mellan barnet och fordldern. For att
barnet ska kunna utvecklas gynnsamt behdvs en kirleksfull omgivning. (Hellsten,

2000, s. 22-23.)

Under fordldraskapets gang kdnner fordldern ofta i ndgot skede en kénsla av skuld.
Foréldraskapet ér ibland en uppgift som saknar synliga beloningar jamfort med en
karridr 1 arbetslivet. Ett fordldraskap ger varken 16n eller pension. Detta innebér att ur
sambhdllets synvinkel dr fordldraskapet inte viardefullt. Ddremot finns det minga é&sikter
och ideer om hur man ska uppfostra ett barn. Asikter som kan ge forildern stress och

skuldkénslor 1 strdvan efter att bli den perfekta fordldern. (Hellsten, 2000, s. 25-26.)

Hallberg (2018) menar att det finns fyra olika uppgifter som tillhor en fordlder. Den
grundldggande uppgiften &r att ta hand om sitt barn sa att barnet dverlever. Fordldern
bor vara lyhord till barnets behov och se till att uppfylla dem. Barnets behov gar

séledes fore fordlderns och fordlderns storsta uppgift blir att ta hand om barnet. Den



andra uppgiften fordldern har &r att strdva efter kdnslomissig kontakt med sitt barn.
Tillfredsstillelsen som uppstdr dd det egna barnet mér bra dr fordlderns storsta
beléning. Den oro som finns dver att barnet ¢j ska ma bra dr motorn som driver
fordldern till att ta hand om barnet. Den tredje uppgiften dr att fordndra sin egen
grundidentitet och bli en forélder i sina egna dgon. Den fjarde och sista uppgiften
innebér att fordldern etablerar ett stodjande nitverk runt sig sjidlv och barnet. Det
innebér att det dr viktigt att skaffa sig ett natverk med stdd av andra vuxna for att inte
vara ensam och for att fa stod for att svara upp mot barnets behov. (Hallberg, 2018, s.

82.)

Idealfamiljen har sett olika ut de senaste artiondena. Under 50-talet var idealet att bo i
en forort med ett spjdlstaket runt garden och tva barn. Mamman skulle skdta hemmet,
baka och stida medan mannen skulle jobba och tjdna pengar. Under 80- och 90-talet
frigjorde kvinnorna sig fran den roll man forvintat sig de skulle ha och samhillet
borjade samtidigt att stilla nya krav pd dem. Nu skulle kvinnan arbeta och skaffa sig
en karridr samtidigt som hon skulle se bra ut och ha ett vilstddat och vackert hem med
lyckliga barn. Ménnen drog sig istdllet undan, madde déligt och arbetade dnnu mer dn

tidigare. Tiden hade gatt fran tristess till stress. (Biddulph, 2001, s. 16.)

Pa 2000-talet borjade familjelivet virdesittas 1 alla dess former. Barn behover
engagerade vuxna och de vuxna behover i sin tur vianskap, styrka och stod fran andra.
Biddulph (2001) menade att nu har méanniskan lért sig att lycka ej gér att kopas och att
lycka endast fs genom andra ménniskor oavsett vem man dr. Den glddje som barn
skénker har ménniskan lért sig att uppskatta och dela med sig av och pé sa sitt blir
livet inte lika ensamt. Den sunda familjen dr den som har manga olika kontakter

utanfor kdrnfamiljen”. (Biddulph, 2001, s. 16.)



4.2 Att vara forilder till ett barn med funktionsnedsittning

I foljande kapitel beskrivs tidigare forskning om foréldrars upplevelser av att ha ett

barn med funktionsnedsittning.

Personer med funktionsnedsattning lever ofta socialt isolerade och utan gemenskap
med andra minniskor. Orsaken till detta kan vara det stigma det innebér att ha en
funktionsnedsédttning. Stereotypa och forutfattade meningar kan gora att omgivningen
drar sig undan personen med funktionsnedsittning. Denna sociala isolering betyder
nodvindigtvis inte att kontakt fullstindigt saknas med andra men att personen &r
vildigt ensam och ofta inte har ndgon att prata med. Att uppleva social isolering r inte

bra for ménniskans psykiska vidlmaende. (Hallberg, 2018, s. 39 — 40.)

Vi ménniskor har ett starkt behov av att kdnna oss behovda. Genom beroring och
nirhet utsondras hormonet oxytocin som gor att hjarnan paverkas positivt och vi blir
gladare och fér ett storre behov av gemenskap med andra. Om en person upplever
social isolering upplever hen ofta en kénsla av dngest. Som forélder till barn med
funktionsnedséttning &dr det darfor viktigt att visa kdrlek, 6mhet och nérhet till barnet
sa att social utanforskap ej upplevs. Det blir fordlderns och omgivningens uppgift att
se till sd barnet med funktionsnedséttning upplever sig vara en del av en gemenskap.

(Hallberg, 2018, s. 40.)

Att bli fordlder 4 omtumlande men att blir fordlder &t ett barn med
funktionsnedsédttning kan vara ndgot helt annat. Fordldrars instéllning till ett barn med
funktionsnedséttning kan vara helt olika beroende pé erfarenhet. For vissa ér det litt
att acceptera barnets funktionsnedsittning medan det for vissa dr vildigt tungt och
svart att smalta. Relationen fordldrarna emellan testas och en kénsla av stress, oro och
trotthet blir fordldrarnas vardag. Rehn och Molin (2002) gjorde en undersdkning om
hur forédldrar till barn med funktionsnedséttning upplever den forsta tiden av
fordldraskapet. Alla var 6verrens om att den forsta tiden av fordldraskapet var svérast.
Nagra gréter, nagra blir deprimerade, vissa blir passiva och vissa blir dveraktiva.
Listan kan goras 1dng med olika reaktioner men det dr for alla en omtumlande och

forvirrande situation . (Rehn & Molin, 2002, s. 73-74.)

I Rehn och Molins (2002) undersokning har alla tio fordldrar upplevt en kénsla av sorg
efter beskedet om att barnet har en funktionsnedsittning. En sorg som gjorde att

fordldrarna levde i en sorgebubbla och glomde bort allt annat. En av fordldrarna



berittar att medan forédldrarna var upptagna av kaos véxte deras annorlunda barn och
blev till sma personligheter. Fordldrarna menar att det enda sittet att hitta acceptans
for dem &r genom att hitta en vandpunkt och éndra sitt synsétt pd livet. Att se barnet
som en gava och att se de sma framstegen som stora gjorde att livet blev lattare. (Rehn

& Molin, 2002, s. 78 —79.)

I en artikel pa Svenska Yle (2018) skriver Andelin om hur fordldrar till barn med
sarskilda behov upplever att de blivit klumpigt bemétta av vardpersonalen, ldmnade
ensamma och att de dessutom blivit tvungna att leta fram information helt pd egen
hand. Intresseorganisationen FDUV har gjort ett projekt vid namn "Ett gott bemdtande
ar mer dn ord”. I projektet har hundratals fordldrar intervjuats om deras upplevelser av
bemotandet fran vardpersonal. Dar kom det fram att fordldrarna upplever att deras oro
inte alltid tas pé allvar. De blir inte alltid betrodda utan uppmanas att vénta och se da
det handlar om barnets diagnostisering. I familjer med barn med funktionsnedséttning
ar skilsmédssostatistiken hog. Fordldrarna menar att avlastning borde erbjudas i ett

tidigt skede &t fordldrarna for att underlétta vardagen och parrelationen.

Andelin (2018) skriver ocksé att manga fordldrar har positiva upplevelser av vérden,
men att fordldrarna ocksa har fatt hora orovickande kommentarer sdsom: Du har vél
markt att ditt barn inte dr normalt. Det kan bero pa att vardpersonalen har tidsbrist och
e] kan tinka sig in 1 fordldrarnas situation. Andelin (2018) berdttar dven att
intresseorganisationen FDUYV har utbildat 330 anstillda pa olika anstalter for att lyfta
upp det viktiga i hur man bemoter foréldrar, barn och familjer dér det finns barn med
sdrskila behov. De fortsitter ocksa att hela tiden utbilda och vidarebefodra information

till vardpersonal som ska underlatta fordldrarnas situation.

I en studie av Lindblad, Rasmussen och Sandman (2005) hade de undersokt hur 16
fordldrar till barn med funktionsnedséttning upplever det stod de far fran vardpersonal.
Samtliga 16 pastod att de nagon géang under fordldraskapet upplevt brister 1 stodet. De
menar att en professionell yrkesutdvare bidrar till ett Okat sjilvfortroende at
fordldrarna ifall stodet &r bra. Fordldrarna var eniga om att utover fokus pd barnets
funktionsnedsédttning s kriver ett bra stod att fordldern ocksé blir sedd som individ
Maénga blir bemotta av ldkare som en vardnadshavare och inte som en person. En
fordlder forklarar att det minga gdnger kommer negativa kommentarer och utlatanden

fran ldkare, d4 hade det varit skont med en ldkare som dven kunde ge ett emotionellt



stod. Fordldrarna menar att utan en empatisk lékare eller annan vardpersonal kdnns det
som att bli slagen fast man redan ligger ned. (Lindblad, Rasmussen & Sandman, 2005,

5. 290)

Lindblad, Rasmussen och Sandman (2005) skriver dven i sin studie att fordldrarna
upplever en informationsbrist. Som fordlder at barn med funktionsnedséttning finns
mycket administrativa uppgifter att halla reda pa. Fordldrarna kénner att de séllan far
information om vilken hjdlp och hjdlpmedel det finns att fa i deras situation. Detta pé
grund av ett saknat intresse hos vardpersonalen. (Lindblad, Rasmussen & Sandman,

2005, s. 292)

I en studie av Ytterhus, Wendelborg och Lundeby (2008) intervjuades 15 fordldrar till
barn med funktionsnedsittning om upplevelsen av fordldraskapet under barnets
uppvixt. [ studien kom de fram till att férdldrarna menar att det &r en stor omstéllning
1 hemmet fran det att barnet fyller 8. Detta i och med att barnet borjar skolan.
Foraldrarna upplever att skolorna ofta inte &r forberedda for barnen och att det darfor

kan uppstéd ménga problem. (Ytterhus, Wendelborg & Lundeby, 2008, s. 626, 635.)

I studien framkommer det ocksa att fordldrarna menar att det ofta uppkom barridrer
mellan dem och barnen pa grund av en bristande emotionell och spraklig
kommunikation. Eftersom barnen inte alltid kan forklara sina kénslor eller
kommunicera muntligt bidrar det till en bristande kommunikation och forstielse. Detta
upplever fordldrarna som utmanande. Forédldrarna i1 studien tog &dven upp bristerna i
stodet de far fran vardpersonal. De upplever att stodet &r bristande och att servicen for
att ta hand om barnen dé de blir dldre behover atgérdas. Det finns inte tillrdckligt med
stod att f& och det dr svart att fa det att fungera pa serviceboenden. (Ytterhus,

Wendelborg & Lundeby, 2008, s. 635.)

I en studie av Russel (2003) intervjuades 17 forédldrar till barn med
funktionsnedséttning om upplevelsen av barnets skolstart. Han kom fram till att
fordldrarna upplever skolstarten som svir eftersom barnen ofta blir socialt
exkluderade. Det &r svart for barnen att passa in och att utveckla en relation med de
vuxna och de andra barnen. Forédldrarna menar dven att ldrarna ofta ser barnen som
problematiska istdllet for att se dem som individer. Déarfor upplever fordldrarna att de
vuxna i skolan borde fokusera mer pa barnens styrkor och mdjligheterna till att

utveckla dem. (Russel, 2003, s. 148.)



Sekar och Valsala-Gopalakrishnan (2015) har gjort en studie dir de intervjuat 53
fordldrar om deras upplevelse av att ha barn med funktionsnedsittning. Det framkom
att processen kring barnets diagnostisering var utmanande och tung. De upplevde ett
tillstdind av chock foljt av svarigheter till acceptans av att deras barn &r
funktionsnedsatt. Fordldrarna borjade processen med att fraga mycket av ldkarna och
ta reda pa ifall det finns botemedel. Efter acceptansen av funktionsnedsdttningen
upplevde fordldrarna en oro for barnets position i samhillet samt en ekonomisk oro
géllande mediciner och sjukhuskostnader. En annan sak som lyftes upp var vardagens
problem. Foréldrarna upplevde att vardagen var utmanande med tanke pa den dagliga
vard som barnet behovde samt den nattliga uppsyn som dven flera av barnen behdvde.

(Sekar & Valsala Gopalakrishnan, 2015, s. 296 —297.)

Sammanfattningsvis visar studierna ovan att upplevelserna av fordldraskapet till barn
med funktionsnedsittning dr utmanande. Acceptansen kring barnets diagnos ér en tung
period i fordldraskapet och fordldrarna upplever att de far lite information om vilka
rattigheter barnet med funktionsnedséttning har. Hallberg (2018) pépekar att personer
med funktionsnedsittning ofta saknar gemenskap och kan darfor kdnna en kénsla av
utanforskap 1 sitt sociala liv. Enligt denna sammanfattning far man inblicken av att
fordldrar till barn med funktionsnedséttning upplever ménga utmaningar i

fordldraskapet eftersom det ej framkommer positiva upplevelser.



6 Metod

I detta kapitel beskrivs syftet med studien och forskningsfragorna. Vidare beskrivs
valet av metod och vad en kvalitativ studie samt fenomenografisk forskningsansats

innebér. En beskrivning av studiens genomforande &skadliggors dven.

6.1 Syfte och forskningsfragor

Syftet med denna studie ar att fordjupa kunskaperna om hur det dr att vara fordlder at
ett barn med en funktionsnedséttning. Jag vill ta reda pa hur fordldrarna har upplevt
barnets skolgang samt hur vardagen har kunnat se ut. Pa basis av syftet har tva

forskningsfragor skapats:

1. Vilka utmaningar och positiva upplevelser har fordldrarna kring
fordldraskapet?

2. Hur upplever foréldrarna att skolan stoder barnens skolgdng?

Forhoppningarna dr att undersdkningen ska ge en bild av hur fordldrarna upplever
fordldraskapet och stodet fran skolan och att resultatet ska kunna hjilpa larare att fa en
inblick i fordldrarnas situation. Om larare far en bredare inblick i fordldraskapet kunde
eventuellt stodet forbéttras fran skolan sida och kommunikationen kunde bli bittre.
Barn med funktionsnedséttning kan ha svart att kommunicera vilket betyder att
kommunikationen mellan hem och skola blir desto viktigare. Med denna studie finns
saledes forhoppningen om att lararna kunde fa en 6kad forstaelse om hur fordldrar till
barn med funktionsnedséttning vill bli bemotta och hur de kan skdta kontakten mellan

hem och skola for bista mojliga resultat for eleven med funktionsnedséttning.

Av den anledningen har jag valt att undersoka fordldrarnas perspektiv da det géller
elever med funktionsnedséttning. Jag vill ta reda pa vilka upplevelser och erfarenheter

de har som 1 sin tur kan underlitta forstaelsen fran lararnas sida for fordaldrarna.



6.2 Kvalitativ metod och fenomenografisk forskningsansats

I en kvantitativ studie dr syftet att samla in fakta och studera relationer mellan olika
uppséttningar av fakta. Inom kvantitativ forskning méits naturvetenskaplika tekniker
som kan ge kvantifierbara slutsatser. Fokus ligger pa numerisk data och strukturerade
forskningsfragor och begreppsramar. Vid en kvalitativ studie dr syftet istéllet att ta
reda pd hur méinniskor upplever sin omvérld. Malet handlar om en insikt snarare &n en

statistisk analys. (Bell & Waters, 2016, s. 19-20.)

I en kvalitativ metod dr det 6verordnade maélet att na insikt om fenomen om personer
eller situationer i personers sociala verklighet. Den kvalitativa metoden fokuserar
saledes pa att nd en djupare insikt om hur minniskan anpassar sig till en viss
livssituation. Metoden fokuserar pa upplevelsedimensionen och inte bara pa en

beskrivning av personens livsforhillande. (Dalen, 2008, s. 11.)

For att som forskare fa insikt i en persons livssituation bor dérfor forskningen fokusera
pa personens upplevelser av ett fenomen. Detta kan ske genom en intervju. For att
intevjun ska fokusera pé ritt fenomen &r det viktigt att forskaren ldser in sig pd &mnet

fore intervjuns start. (Dalen, 2008, s. 11.)

Den fenomenografiska forskningsansatsen fokuserar pd att forklara hur olika fenomen
uppfattas av minniskor. Det ar alltsa inte tinget i sig som &r det viktiga utan
maéanniskornas uppfattning av det (Starrin & Svensson, 2009, s.112). Fenomenografin
tillhor ett vetenskapligt forhallningssétt som har gemensamt med fenomenologin att
fokus &r riktat pa att studera uppfattningar eller upplevelser av nagot. Syftet med
fenomenografisk analys innebir séledes att analysera hur fenomen i vir omvérld
uppfattas av olika ménniskor. Begreppet uppfattning ar darfor ett centralt begrepp
inom fenomenografisk forskning. Inom denna forskingsansats antas darfor manniskan
ge innehdll om relationen mellan sig sjdlv och en uppfattaning av omvérlden.

(Davidson & Patel, 2012, s. 32.)

I fenomenografiska undersokningar &r intervju den vanligaste metoden for att samla
in data. Oavsett struktur fokuserar denna forskningsansats pd att intervjuerna inte ska
ha fasta svarsalternativ eller pa ndgot annat sétt ett fardigt uttinkt svarsutrymme. Den
fenomenografiska intervjun ska ge mgjlighet till olika svar. Det finns med andra ord

inget rétt eller fel svar. (Starrin & Svensson, 2009, s.123.)



Vid en fenomenografisk undersokning arbetar forskaren vanligen med kvalitativa,
Oppna intervjuer dér fokus ligger pa intervjupersonens upplevelse eller uppfattning av

ett fenomen. Efter att forskaren har transkriberat intervjuerna sker analysen i fyra steg:

1. Bekanta sig med materialet och fa ett helhetsintryck

2. Uppmirksamma likheter och skillnader i intervjuerna
3. Kategorisera uppfattningarna
4

Studera den underliggande strukturen i kategorisystemet.

Processen som beskrivs ovan dr induktiv och innebér att forskaren ldser igenom
materialet och sorterar det tills det uppstar tydliga monster. Utsagorna kategoriseras
enligt likheter och skillnader och dessa kategorier ska skilja sig frdn varandra och inte
Overlappas. Det fjarde steget innebdr att kategorierna organiseras i relation till varandra

for en tydlig struktur i undersdkningen. (Davidson & Patel, 2012, s. 33.)

6.3 Intervju som datainsamlingsmetod

En intervju dr en form av samtal dir syftet ar att samla information. Detta gors for att
fa information om méinniskors attityder eller uppfattningar. Varje intervju ar en unik
social interaktion som sker mellan fradmlingar. En interaktion som sker mellan tva
minniskor som kdnner varandra blir inte ndgon egentlig intervju. Att intervjua en
obekant ménniska i1 forskningssyfte innebdr siledes att man bedriver en empirisk
forskning dir man samlar in material genom att lata personen svara pa fragor. (Starrin

& Svensson, 2009, s. 52.)

Infor en intervju ér det bra om forskaren har skrivit ett manus. Detta manus fungerar
sedan som en intervjuguide for att intervjun ska fa nagon struktur. Detta manus kan
innehalla endast nigra av de teman som bor tackas eller vara en detaljrik plan for hur
intervjun ska ga till. Detta beror pa studien och vilken typ av intervju som ska goras.
Viktigt dr dock att fragorna tematiskt relaterar sig till forskningens syfte och analys av

intervjun. (Kvale & Brinkermann, 2017, s. 172-173.)

I den kvalitativa intervjun anvinds inte standardiserade frageformulér. Detta pa grund
av att forskaren inte ska kunna styra for mycket. Istdllet ska den intervjuades

synpunkter och uppfattningar komma fram som en del av resultatet. Dérfor bor ocksa



personen fa styra intervjun och dess gidng sd langt det gir. D& blir reultatet mer

tillforlitligt och inte paverkat av forskaren. (Holme & Solvang, 2012, s.100-101.)

Forskaren har 1 forvag fragor nedskrivna som stdd infor intervjun. Dessa fragor har
forskaren uppfattat vara viktiga och bor behandlas. Vid en intervju bér man dock
komma ihag att lata den intervjuade fritt svara pa fragorna. Ibland kan materialet
hamna utanfér manualen och andra ideer kan uppstd, men det &r da viktigt att kunna
stélla foljdfragor och folja med den intervjuade for att fa sa tillforlitiligt material som

mgjligt. (Holme & Solvang, 2012, 5.101.)

En intervju kan vara mer eller mindre strukturerad, huvudsaken &r att intervjuaren har
en klar bild av hur strukturerad intervjun ska vara. I en strukutrerad intervju innebar
det att intervjufrdgorna dr gjorda pé en lista som man foljer i fast ordningsfoljd som
vid en kvantitativ intervju. Skillnaden mellan kvalitativ och kvantitativ intervju &r att
vid den kvalitativa intervjun far informanten sjélv formulera sina svar medan det i en

kvantitativ intervju finns fardiga svarsalternativ att kryssa i. (Larsen, 2009, s. 83.)

En intervju kan ocksd vara ostrukturerad. Detta innebdr att det ej finns
fardigformulerade fradgor att folja under intervjun (Larsen, 2009, s. 83). Istillet ar det
Oppna fragor och da bestimmer den intervjuade vilken struktur svaret far (Trost, 2010,
s. 40). Jag har darfor valt att gora en semistrukturerad intervju. Detta innebér att

intervjun 1 sig dr strukturerad men att frdgorna ar 6ppna och dérfor 1agt strukturerade

(Trost, 2010, s. 42).

Vid en semistrukturerad intervju dr det speciellt viktigt att utarbeta en intervjumanual.
Denna manual ska innehalla fragor och centrala teman som tacker studiens viktigaste
omriden. Att utarbeta en intervjumanual dr en arbetskrdvande uppgift och dérfor ar
det bra att ha studiens arbetsrubrik och problemstéllningar framfor sig for att inte
glomma studiens syfte. Viktigt vid skapandet av manualen é&r att tinka pa fradgornas
foljdordning. Vid kénsliga &mnen &r det viktigt att man inte borjar med att fraga nagot
allt for kanslostarkt. Det dr bra att borja med fragor som skapar en trygg atmosfar
mellan forskaren och respondenten. Efter hand fokuserar frdgorna mer och mer pé de

centrala delarna av studien. (Dalen, 2008, s. 31.)

I Bilaga 1 kan man se min intervjumanual. Dar finns mina intervjufrdgor dér jag valt
att under varje fraga ha ledande ord for att den intervjuade lattare ska forsté vad fragan

kan innebéra. Frigorna &r dock 6ppna och respondenterna far hoppa fram och tillbaka



1 sina svar. Didrav foljer jag en semistrukturerad intervjuform. Jag tog dven i atanke att
bdrja min intervjumanual med inledande frdgor for att sedan fokusera pa de mer
centrala delarna av studiens syfte. I manualen finns bland annat fragor om hur barnets
skolgéng varit uppbyggd, hurudant stod fordldrarna upplever att de fatt frdn skolan,

hur kontakten varit och ifall de upplever utmaningar och positiva upplevelser.

6.4 Val av respondenter och undersokningens genomforande

Trost (2005) menar att det viktigaste vid urvalet av respondenter i en kvalitativ
forskning &r att de uppfyller kravet for studiens syfte. Vid valet av respondenter 4r det
oftast mest intressant med de ovanliga respondenterna med de ovanliga svaren blandat
med de vanliga. I en kvalitativ intervju vill man fa en sa stor variation som mgjligt och
inte ett antal likartade respondenter. Vid val av respondenter ar det darfor viktigt att ta
i beaktande att alla inte &r likadana. Dirav bor aspekten av kon, alder och andra

iaktagbara egenskaper tas i beaktande vid urvalet. (Trost, 2005, s.138.)

Trost (2005) papekar dven att antalet respondenter beror pa studiens huvuddmne. Vid
en kvalitativ intervju kan det vara svért att hitta respondenter ifall syftet med studien
ar att undersoka anhdrigas upplevelser av ett fenomen. Det &r bland annat svarare att
fi tag 1 privatpersoner som uppfyller studiens syfte dn anstéllda pé ett foretag. (Trost,

2005, s. 140.)

Enligt Kvale och Brinkermann (2009, s. 181) bor en god intervjuperson ha olika
egenskaper. Denna person dr samarbetsvillig och vdlmotiverad samt viltalig och
kunnig inom sitt &mne. En god intervjuperson talar sanning och ger konkreta svar pa
intervjufrdgorna samtidigt som hen ocksd ger en sammanhéngande intervju utan att
forirra sig. Kvale och Brinkermann pastar 4nda att denna goda intervjupersonen ar svar
att hitta. Alla dr olika och det &r svért att till sin intervju hitta en person som uppnér
alla egenskaper. Huvudsaken &r att den intervjuade ger den information man behdver

till studien.

Hur ménga respondenter som behdvs till en intervju beror pa studiens syfte. I
kvalitativa studier tenderar det ofta bli for lite eller for ménga respondenter. Darfor
papekar Kvale och Brinkermann (2009, s. 129) att man i en kvalitativ studie och

intervju som metod bor intervjua s manga personer som behdvs for att ta reda pa det



man behdver veta. En tumregel for kvalitativa studier dr att sluta hitta nya respondenter
da ny fakta ej dyker upp. Da har man troligtvis fatt med det viktigaste. Viktigt att
komma ihag dr dock att antalet intervjuade kan variera pa grund av ldge och situation.
GoOr man en kvalitativ intervju med ovanligt &mne dir det dr svart att hitta personer att

intervjua blir det automatiskt mindre respondenter i undersékningen.

De utvalda respondenterna i denna studie har handplockats. Kravet for att anses vara
lamplig for studien var att respondenten skulle vara fordlder at ett barn med
funktionsnedséttning som gar 1 grundskolan. Det var svart att hitta respondenter till
studien. Som Trost (2005) skriver &r det svérare att hitta privatpersoner och anhoriga
att stdlla upp pa intervju eftersom det inte finns registrerat ndgonstans alla forédldrar

som har barn med funktionsnedsittning.

Till en borjan skickades email till tre skolor i Svenskfinland for att ta reda pa ifall de
vidare kunde kontakta fordldrar som kunde tinka sig stilla upp péd intervju. Fran
skolorna kom tva respondenter som ville stélla upp. De resterande fyra respondenterna
har rekommenderats av personer i min omgivning som menade att de skulle uppfylla

kriteriet for denna studie.

I studien deltog didrmed sex fordldrar, tvd mén och fyra kvinnor. Barnens &lder varierar
mycket och ligger mellan 7 — 164r. Det finns saledes fordldrar som ldnge haft barn med
funktionsnedséttning 1 skolan och de som har barn 1 nyboérjarstadiet. Dessa uppfyllde
kriteriet i och med att de alla har barn med funktionsnedséttning. Bdde méan och
kvinnor deltog i studien och de har barn i olika &ldrar och olika kon. Flera aspekter tas

diarmed 1 beaktande.

Respondenterna kontaktades via email. Dir fick de information om mig som forskare
och om studiens syfte, samt ifall de var intresserade av att stélla upp pa intervju (se
Bilaga 1). Samtliga respondenter svarade ja pd fradgan. Intervjuerna har alla gjorts
under varterminen 2018. De intervjuade fick sjdlva vélja plats for intervjun for att det
skulle bli en trygg stimmning. Intervjuerna har ddrmed utspelats pa olika stillen, bland

annat i skolor, ute pa stan och hemma hos forildrarna.

Infor intervjun upprepades en beskrivning av studiens syfte och fordldrarna fick ldsa
igenom fragorna fore intervjun startade. Pa detta sitt fick de en dverblick om vad de
kommer att f& for frdgor och intervjun fick en béttre struktur. Darefter tillfrdgades

respondenterna om de godkédnner en inspelning av intervjun. En forsdkran gjordes om



att inspelningen endast gjordes for studiens syfte och att respondenterna &r helt
anonyma. Samtliga godkénde en inspelning. Under intervjuns géng listes varje fraga
hogt varav de fritt fick ge svar pa fragan. Ibland hoppade de fran en fraga till en annan
vilket godkdndes. Vid slutet av varje intervju fragades alltid ifall de ville tilldgga nagot

som de kénner att inte blivit sagt. Detta for att fa ut det mesta av intervjun.

Som forskare och den som intervjuar maste man vara medveten om att den intervjuade
kan konstruera svar som har fokus pa sjédlva situationen snarare én pa innehallet. Darav
behovs en medveten och insiktsfull intervjumetodik for att 6ka forutsattningarna for
att forskaren ska franga fardigt konstruerade svar och uppfattningar. Intervjuaren bor
dédrmed visa sitt intresse under intervjun och vara en likvirdig och lyhord lyssnare,
istéllet for en kontrollerande expert utifrdn. Intervjuaren bor komma till insikt om den
egna paverkan av undersokningsprocessen och hélla sig neutral i alla fragor. (Starrin

& Svensson, 2009, s. 125.)

Under datainsamlingen tog jag i beaktande att vara en god lyssnare som Starrin och
Svensson (2009) beskrev. Lyssnadet var fokuserat pa vad de intervjuade sa och ett
forsok att inte styra intervjun med kommentarer om deras svar togs i beaktande. Fullt
fokus kunde ges it respondenterna i och med valet att spela in alla intervjuer. Ifall de
intervjuade hade fragor gjordes ett forsok att leda dem vidare utan att styra. Dédrav
nagra kommentarer och foljdfragor om varje intervjufraga i manualen (se bilaga 1).
Négra av respondenterna hade svart att hitta svar pa fradgorna och darfor forklarades
frdgorna noggrannare at dem. Inga forslag gavs till svar utan istéllet forklarades fragan
med andra ord. Samtliga respondenter svarade dirmed pa alla frigor med egna ord och

uppfattningar.

6.5 Bearbetning och analys av data

I en semistrukturerad intervju far respondenterna mojlighet till att sjdlv tolka och
definiera frigorna och materialet. Aven om intervjun blir mer eller mindre dppen #r
malet att nd fram till hur innehéllet uppfattas av respondenten. Nér intervjuerna
analyseras och tolkas &r det viktigt att forskaren fokuserar pa att identifiera inneborder.
Vid en fenomenografisk undersokning ar det vanligt att intervjuerna spelas in for att
sedan transkiberas. Vid transkriberingen dr det viktigt att ordagrant skriva ut

respondentens svar sd néra talsprdket som mdjligt. Detta innebér att d&ven pauser och



mumlanden bor skrivas ned. Genom att spela in intervjun finns fordelen att forskaren
1 efterhand kan folja upp den intervjuades utsagor for att kontrollera felsdgningar eller

misstolkningar. (Starrin & Svensson, 2009, s.123-124.)

En inspelning av en intervju innebér att forskaren kan ldgga all fokus pé den
intervjuade. Vid en inspelning kan forskaren alltid gé tillbaka och sékerstélla den
information som fds av respondenterna jamfort med enbart anteckningar. Inspelning
av intervju dr sdrskilt viktig vid en innehéllsanalys for att kunna lyssna flera ganger pa
vad de intervjuade sédger och for att kunna identifiera olika kategorier. ”Det viktigaste
ar dock att man utifrdn inspelade intervjuer kan koda, sammanfatta och notera vissa
kommentarer som dr av speciellt intresse utan att man behover skriva ner dem under

sjdlva intervjun”. (Bell & Waters, 2016, s. 196-197.)

De inspelade intervjuerna 20 — 60 minuter langa. Under transkiberingen av
intervjuerna normaliserades respondenternas utsagor. Normalisering innebér att
spréket 1 intervjuerna Oversitts frén dialekt till standardsvenska (Tjora, 2012). En
normalisering gjordes for att skydda respondenternas identitet eftersom en dialekt kan

avsloja respondenternas hemort.

Forskaren bor i en kvalitativ studie ta i beaktande sitt eget forhallningssitt till
materialet. Forskaren bor fundera ifall de egna teorierna far framtrida eller ifall de
satts dt sidan. Ifall de dsidosdtts kommer forskaren istillet fokusera pa att identifiera
teman, monster och kategorier pa basis av respondenternas utsagor. Inom den
fenomenografiska forskningsansatsen asidositts de egna teorierna och fokus ligger pa
att beskriva ett resultat pa basis av det insamlade materialet. (Fejes & Thornberg, 2009,

s. 25.)

I denna undersokning valdes en fenomenografisk forskningsansats. 1 en
fenomenografisk forskningsansats dr det vanligt med kategorisering som analysmetod.
Da utgar forskaren fran det insamlade materialet och pé basis av innehdllet skapas
kategorier. (Marton, 1990, s. 146). Dérav har jag valt kategorisering som metod for en

innehallsanalys.

I en fenomenografisk analysmodell genomgés sju steg. Det forsta steget dr att bekanta
sig med det insamlade materialet. Efter inspelningen transikberas samtliga intervjuer.
Dessa ldses sedan igenom flera ganger for att 14ra kdnna materialet tillrackligt bra for

setg 2. Steg 2 innebdr en kondensation och det dr da som analysen startar. Har bor



forskaren urskilja de mest signifikanta uttalandena genom att klippa ut stycken i
intervjuerna. En rekommendation ar att anvdnda papper och penna for att kunna
anteckna det mest betydelsefulla och pa sé vis fi en bittre overblick av materialet.

(Fejes & Thornberg, 2009, s. 128.)

I steg 3 sker en jimforelse mellan respondenternas utsagor. Har dr det forskarens
uppgift att hitta likheter och skillnader i materialet. Fenomenografins storsta mal &r att
urskilja variation mellan uppfattaningarna och for att finna variationen och
skillnaderna bor dven forskaren leta efter likheter. I steg 4 sker en gruppering pa de
funna likheterna och skillnaderna. Detta innebér att forskaren samlar den viktigaste
informationen i olika grupper och forsoker relatera dem till varandra. (Fejes &

Thornberg, 2009, s. 129.)

I steg 5 ska kategorierna noggrannare artikuleras. Det innebdr att forskaren
noggrannare bor se dver grupperna eller kategorierna for att dra grénser for hur stor
variation det finns inom en kategori utan att en ny kategori bor skapas. Steg sex ar
dérefter att namnge kategorierna. Vid namnskapandet bor forskaren ténka pa att det
mest signifikanta i materialet bor framga i1 kategorins namn. Forskaren bor dérfor
anstrdnga sig for att forsoka fdnga kénslan 1 kategorin uppfattningar. (Fejes &

Thornberg, 2009, s. 130.)

Det sista steget 1 den fenomenografiska analysmetoden &r en kontrastiv fas. Detta
innebdr att forskaren slutligen bor jamfora kategorierna mot varandra for att se om
nigon av kategorierna gér in i en annan. Detta kunde saledes betyda att antalet

kaegorier blir farre dn det var fran borjan. (Fejes & Thornberg, 2009, s. 130.)

I min analys av datan har jag utgétt frdn Fejes & Thornbergs (2009) sju steg for en
fenomenografisk analysmodell. Efter transkiberingen liste jag igenom materialet ett
flertal gdnger och skrev upp de mest framtrddande kommentarerna. Darefter borjade
jag gruppera kommentarerna och upplevelserna till kategorier enligt de likheter och
skillnader jag fann. Under studiens gdng hann kategoriseringen dndras ett fatal ganger
genom nya upptickter 1 materialet vilket ledde till en noggrannare utford
kategorisering. Till en borjan fanns mycket av materialet med i flera kategorier. De
utmaningar som forédldrarna upplevt fanns dven med 1 kategorin upplevelser av stod.

Efter en noggrannare genomgéing av kategorierna dndrades kategorierna ett fatal



génger. Efter bearbetningen av intervjuerna raderades materialet och forstdrdes som

skydd for respondenternas anonymitet.

6.6 Reliabilitet, validitet och etik

Reliabiliteten eller tillforlitligheten handlar om hur vil instrumentet motstar olika slag
av slumpinflytanden. Det handlar saledes om studien méter det som ska méatas och om
syftet med studien uppnas genom studiens gang sé att inte resultatet blir ndgot annat.
Vid en intervju dr det svérare att kontrollera tillforlitligheten i studien. Darfor far
forskaren forsdkra sig om studiens tillforlitglihet pd andra sitt. Forutséttningen for att
en intervjustuide ska hélla en god reliabilitet genom studien &r att intervjuaren &r trdnad
och har en fordjupad kunskap i1 hur en intervju fungerar. I sddana fall kunde man rdkna

med att studien har en god tillforlitlighet. (Davidson & Patel, 2012, s. 104.)

Viktigt att komma ihag vid en kvalitativ studie &r att reliabiliteten bor fokusera pé de
unika situationer som uppstér i en studie och inte pa att varje ging erhdlla samma svar
av respondenterna. I sédana fall kan reliabiliteten och wvaliditeten 1 studien

sammanflitas. (Davidson & Patel, 2012, s. 106.)

I en kvantitativ studie betyder validitet att forskaren studerar rétt foreteelse och miter
det som ska madtas. I en kvalitativ studie géller validiteten genom hela
forskningsprocessen. Validiteten syftar sdledes pa att upptécka foreteelser och att tolka
och forstd inneborden av en uppfattning. Under studiens gang framkommer validiteten
om forskaren lyckas gora en trovérdig tolkning av respondentens uppfattning. For
validiteten 1 studien ar det darfor viktigt att forskaren &r medveten om de val som gors
gillande hanteringen av informationen och analysen samt hur dessa kan pdverka
studiens resultat. For att stdrka validiteten genom studien dr det darfor bra att
utformandet av datainsamlingen sker pa basis av forskningsfragorna. (Davidson &

Patel, 2012, s. 105-106.)

For att en kvalitativ studie ska ha validitet och reliabilitet ar det viktigt att forskaren
haller sig objektiv studien igenom. Detta géller speciellt vid val av intervju som metod.
Alla har egna sikter om ett tema men forskarens uppgift ar att undvika att de egna
asikterna kommer fram under intervjutillfédllet och vid analysprocessen. Detta for att

det dr de intervjuades framstéillningar som man vill fa fram och forstd. Ddrav bor



forskaren ej ta stéllning eller ge asikter utan tidnka objektivt och istéllet visa en

empatisk sida under intervjutillfallena. (Trost, 2010, s. 134.)

De personer som deltar i en intervju bor bli informerade om studiens syfte och hur
deras information kommer att anvdndas. Det handlar om ett informerat samtycke fran
respondentens sida som forskaren bor erhélla. Detta samtycke ges oftast muntligt men
1 vissa studiers syften maste dock ett skriftlitg samtycke ges. Respondenten bor alltsa
bli informerad om studiens syfte och vad det innebar att de stédller upp. Respondenten
bor dven fa information om konfidentialitet samt att de nér som helst under studiens
ging far sdga nej till att deras material anvinds i studien ifall de kénner si. (Kvale &

Brinkermann. 2009, s. 87-88.) Allt detta har jag tagit i beaktande 1 min undersdkning.

Med konfidentialitet menas att privat data som kan identifiera deltagarna i
undersokningen hemlighdlls. Ifall man 1 sin unders6kning kommer att anvinda
information som eventuellt kunde avsldja respontenden bor man forst fa respondentens
godkédnnande. Detta gors fOr att deltagarna har ritt till privatliv enligt etiska principer

och for att skydda deltagarna i studien. (Kvale & Brinkermann. 2009, s. 88-89.)

Nér det kommer till anonymitet och konfidentialitet i denna studie har jag varit extra
noggrann. Studien har gjorts i Svenskfinland som inte &r sa stort. Darfor ar det ocksa
latt att rdkna ut vem respondenterna 1 studien dr. For att undvika detta har jag varit
vildigt noga med att halla respondenterna och dess svar anonyma. Jag har undvikit att
ta med information om vilken diagnos barnet har samt i1 vilken skola eller grupp barnet
gér. Jag har dven fingerat namnen pa foréldrarna och barnen sé att det inte gar att kinna
igen respondenterna pa deras namn. Detta for att det annars kunde gé att rdkna ut vilka
barn det handlar om dé funktionsnedsattningen och skolan sdger en hel del om barnet.
Darfor har viss information uteslutits fran studien for att skydda respondenterna och

istéllet har fokus lagts pa forédldrarnas upplevelser.



7 Resultat

I detta kapitel presenteras respondenterna och barnets funktionsnedséttning. Studiens

resultat presenteras dven pa basis av syftet och forskningsfragorna

7.1 Presentation av respondenterna och

funktionsnedsittningen

I tabell 1 presenteras respondenternas namn och deras barn. Alla namn i studien har
fingerats for att skydda respondenterna. Eftersom studien ar gjord i svenskfinland har
pseudonymer anvénts for namn, skola och funktionsnedsdttning for att skydda
respondenterna. Det finns endast ett fatal specialskolor och avlastningsboenden i

svenskfinland och darfor vill jag skydda respondenterna och deras anonymitet.

Fokus ligger dérfor pa graden av funktionsnedséttning hos barnet istdllet for pa
funktionsnedséttningen i sig. Dérav kan funktionsnedséttningen delas in i tre olika

grader: lindrig, méttlig eller grav utvecklingsstdrning.

Tabell 1 - Presentation av respondenterna

Foralder Barn Funktionsnedsittning
Johan Linnea Lindrig utvecklingsstorning
Tomas Simon Grav utvecklingsstorning
Lotta Sara & Sofia Mattlig utvecklingsstorning

Johanna Kevin Lindrig utvecklingsstérning
Mia Max Grav utvecklingsstorning
Eva Elis Grav utvecklingsstorning




I studien deltog sex foréldrar, tvd mén och fyra kvinnor. I tabellen kan man se att det
var sju barns skolgang som togs i beaktande i undersdkningen fast endast sex fordldrar
intervjuats. Lotta hade tva barn med liknande utvecklingsstorning som gjorde att
antalet barn blev fler dn fordldrar. Barnens alder varierar och ligger mellan 7 — 164r.
Det finns saledes fordldrar som ldnge haft barn med funktionsnedséttning i skolan och

de som har barn i nybdrjarstadiet.

7.2 Barnens skolging

Alla barn hade olika uvecklingsstdrningar (se tabell 1). Tvd barn hade lindrig
utvecklingsstorning, tva hade maéttlig utvecklingsstdrning och de tre resterande hade
grav utvecklingsstorning. Detta betyder att skolgdngen har sett ut pa olika sétt for

barnen. I tabell 2 askédliggdrs barnens skolgang.

Tabell 2 - Barnens skolgang

Skolgang Antal barn
Specialklass 3
Integrerad i vanlig klass 2
Specialklass och integrerad i vanlig klass inom 2
vissa &mnen

I tabellen askadliggors hurdan skolgéng barnen haft. Tre av barnen tillhor specialklass
pa heltid och umgas endast med sin egen klass. Tvé av barnen ar integrerade i vanlig
klass med de andra barnen i skolan. De tva sista barnen &r insatta i sepcialklass men

integreras med andra elever i skolan nagra lektioner i veckan.

Samtliga barn har en forlangd laroplikt pa 10 — 11 ar och har gatt i dagis och forskola
1 vanlig grupp. Detta tycker alla fordldrarna har varit tacksamt eftersom barnen fatt
rollmodeller ndr de integrerats med andra barn. Alla barn har alltid haft en assistent
med sig under skoltiden oavsett om de gétt i specialklass eller blivit integrerade i vanlig

klass.



7.3 Foraldraskapets utmaningar

Den forsta forskningsfragan tar fasta pa fordldrarnas upplevelser av fordldraskapet. I

intervjun togs det fasta pa upplevelser fran bade vardag och skola. Respondenternas

svar tydde pé att det fanns utmaningar men dven ménga positiva upplevelser. Enligt

respondenternas svar har upplevelserna delats in i tva delar: utmaningar och positiva

upplevelser. Utmaningarna kan vidare delas in i1 5 kategorier som askéadliggors i tabell

3.

1. Krav pa ett stort talamod

w»ok wN

Okunskap inom skolpersonal

Tabell 3 — Fordldraskapets Utmaningar

Kontakt med administrativa institutioner
Utanforskap for barnet och fordldern

Tystnadsplikt inom vérd- och skolpersonal

skolpersonal

Johan | Tomas | Lotta | Johanna| Mia | Eva
Krav pa ett stort tdlamod X X X X X
Kontakt med X X X
administrativa institutioner
Utanforskap for barnet och X X X
fordldern
Tystnadsplikt inom vérd- X
och skolpersonal
Okunskap inom X

I tabellen askddliggors kategorifdrdelningen mellan fordldrarna. Fem av sex anser att

fordldraskapet kréaver ett stort tilamod. Tre av sex fordldrar anser att kontakten med

administrativa institutioner dr utmanande. Tre av sex anser att det har uppstatt sociala

utmaningar for antingen dem eller barnet. En av sex tog upp tysdnadsplikt inom

personal som en utmaning. En av sex ansdg att okunskap inom skolpersonal skapar

problem for barnet.




Kategori 1: Krav pi ett stort tilamod

Fem av sex respondenter tar upp tdlamodet som en utmanande upplevelse av
fordldraskapet. De anser alla att ett stort tdlamod &r det viktigaste for att orka med
vardagen. Johan ger ett exempel pd tdlamodets viktighet i hans och dottern Linneas

vardag.

Johan: Hon é&r lite mer dndl6s &n andra barn. Da hon fragar sa far man varje fraga
av ett vanligt barn 30 gadnger men av Linnea kinns det som om det &r 300 ganger,
att om man inte ar pa sitt piggaste humor sé kan man bli ganska trott pa det hér.

Man ska ha ett bra tdlamod helt enkelt.

Samtliga fem respondenter menar dven att de vardagliga sysslorna kridver mycket
talamod. Det &r viktigt att barnen i den man det gér fér ldra sig att klara sig sjdlva. Da
maste man dock rikna med att allt tar langre tid. For de barn som klarar av att klé pa
sig sjélva gér det langsamt och minga av plaggen blir fel vdg, tinderna blir borstade
men de blir inte rena och maten flyger oftast 6ver hela bordet och pé kldderna. Detta
menar de séklart dr varje smabarnsfordlders vardag men det jobbiga i deras situation

ar att de har smébarn hela livet.

Lotta pépekar dven att det kan kénnas jobbigt att se jimndriga barn vixa upp och
astadkomma mycket medan hennes barn fortfarande kdnns som smabarn. D4 man
jamfor den intellektuella nivdn mellan hennes och andras barn tycker Lotta att det kan
kénnas jobbigt. Mia dr av samma dsikt och menar att det blir en helt annan sfér av oro
dd hon tanker pa Max framtid jdmfort med hennes andra barn. De resterande fyra
respondenterna har samma uppfattning som Mia om att de dr oroliga for barnets
framtid. De vet inte hur framtiden ser ut gillande utvecklingsstorningen, sjukdomar,

boendeformer och personal.

Mia berittar ocksa att vardagen dr tung eftersom Max behover stindig uppsikt hemma.

Hon &r glad om hon hinner ga ut och hdmta posten en dag utan att ndgot hénder.

Mia: Den som séger att det inte skulle ha varit jobbigt ibland sa ljuger nog. Det &r
klart att det finns i att vara fordlder 6verhuvudtaget, men med specialbarn &r det
nog en helt annan sfar av oro man har med tanke pa framtiden och alla blojbyten.
I vért fall ar det nagot 24/7. Vi har barnporter 6verallt, kylsképet ar 1ast och han
maste vaktas hela tiden. Det mesta man hinner gora ar att ga efter posten eller

kanske ldgga igang en tvittmaskin. Sa det ar inte ldtt och roligt hela tiden. Det &r



ju det som ér den tunga biten och det &r ju en sorgeprocess innan man kommer

fram till att: sahér dr det nu.

Tomas och Eva belyser hur jobbig vardagen kan vara for dem. Darfor ar de ocksa
tacksamma Gver att det finns avlastningsboenden for deras soner. Under intervjun
berdttar Tomas att han varje dag den veckan har vaknat klockan 05.00 av Simon och
da ar det full fart i huset. Darfor dr det ibland skont att f4 hjédlp och avlastning.
Varannan vecka ar Simon pé avlastningsboende. Detta gor att Tomas och hans fru har

en chans att vila ut en vecka for att igen orka med full fart da Simon &r hemma.

Eva har dven haft problem med Elis dagvard. Under den perioden ville de fran
dagvérden att Elis endast skulle vara halvdag. De ansig att dagen annars blir for tung
och lang for Elis. Detta skapade problem for Eva och hennes arbetssokande. Det var
svart att hitta jobb som endast varade fran 09.00 — 13.00 pa dagen. Kvillar kunde hon
inte heller jobba for dda var Elis hemma. Det var d4 hon fann alternativet

nirstdendevardare som ledde till att vardagen kunde fungera igen.

Eva: Men dé borjade jag fundera att hur gor alla andra fordldrar med barn med
funktionsnedsattning. De maste ju finnas en 16sning. Da berittade nadgon att man
kunde bli ndrstdendevardare at sitt barn och kommunen betalar da ett bidrag sa att

jag kan vara hemma och ta hand om Elis.

Eva menar dven att hennes situation hade underldttats enormt ifall hon tidigare fatt
information om vilka méjligheter hon har som fordlder i en situation som ndmns ovan.

D4 hade mycket onddig stress forsvunnit.

Kategori 2: Kontakt med administrativa institutioner

Tre av sex respondenter ansdg att kontakten med administrativa institutioner och
arbetet som foljer dr tungt och tar mycket kraft av dem. Alla tre pdpekar att
informationen till fordldrar kunde vara béttre. De far sdllan information av kommunen,
FPA (folkpensionsanstalten) eller av vardpersonal om vilka mojligheter till stod de
har. Samtliga tre respondenter menar att nyborjarstadiet 4r den mest utmanande tiden
av fordldraskapet. Ingen information ges och pa nagot sitt ska fordldrarna klura ut allt

sjalv.



De har alla tre sokt upp den information de behdver angdende stdd till barnet pa egen
hand, vilket har varit tungt. Det &r svart att veta nir man ska soka vilken typ av stod
och att stindigt behova forklara vad barnets funktionsnedséttning innebdr. Darfor
Onskar forildrarna att information om vad barnet har ritt till kunde forbéttras, da vore

aven allt pappersarbete enklare och fordldrarnas ork skulle dka.

Johan: Allt &r ju nog jattebra med Kela och de hér handikappbidragen o.s.v men
att det &r ju ganska s& mycket jobb att soka allt och med det hér pappersarbetet
och sadér. Sa far man avslag och méste soka igen sé att man maste som hela tiden
forklara sig att hon har en utvecklingsstorning och att det behdvs massor av olika
terapier, man maste hela tiden ha papper pa det och sé far man avslag for att det
saknas ndgot dokument s& méste vi komplettera ansdkan. Det blir ett stidndigt

forklarande liksom.

Att fylla i blanketter &4r 6verkomligt, men att f avslag ar tungt. Johan papekade att det
ibland kéndes som att ingen trodde pa honom. Fast Linnea tidigare fatt stod fran FPA
kunde de ett nytt ar fa avslag pd sin ans6kan om stod. Linneas utvecklingsstdrning
forindras inte till det littare. Andras den blir den en tyngre utvecklingsstdrning och
darfor tycker Johan att de pd administrativa institutioner kunde se dver det fastin
ansokan inte ser exakt likadan ut som tidigare ar. Det blir ett staindigt forklarande om

varfor barnet behodver stod.

Tomas pépekar att det kan uppsta mycket problem om barnet inte gar i kommunens
egna skola. Simon gar i skola i en annan kommun 4n den de bor i. Detta har lett till att
Tomas fatt mycket extra arbete med att soka stod & Simon. Eftersom det &r olika
kommuner uppstér bland annat en friga kring vem som betalar taxiresorna till och frén

skolan.

Tomas: De ids som inte hjdlpa utan vi ska da vara i kontakt med kommunen och
fixa allting 1 och med att kommunen ska betala skolassistent och taxi och sadant
s da &r det ju vi som maste se till sa att allt sadant finns och fungerar. Det blir

alltsd mycket jobb med allt administrativt med Simons vardag och skola.



Kategori 3: Utanforskap for barnet och forildern

Tre av sex respondenter papekade att deras och barnets sociala liv ofta kédnns
utmanande. Johan tar upp problematiken med vanskap. Hans dotter Linnea vill gédrna
ha vanner men har haft svért att hitta likasinnade att leka med. Det har varit ett problem
och kommer att bli 4nnu svérare da Linnea blir dldre och hon blir mer annorlunda
jamfort med de i samma alder. Darfor funderar nu Johan och hans fru pé att skaffa en

stodperson at Linnea.

Johan: Dér har vi nog lite funderat och diskuterat kring att f4 en stodperson som

kan ta henne med ut pa olika saker s& hon skulle & ndgot utover familjen ocksa.

En stddperson kunde hjélpa Linneas situation menar Johan. Det viktiga r att hitta en
stodperson som passar ithop med Linnea. Det kan vara en tung process att hitta den
ritta. Johan pépekar dven att Linneas syster hittils varit duktig pa att ta med Linnea i
leken med hennes kompisar. Han menar att det fungerar nu medan de dr smd men i
framtiden kommer det inte att vara ett alternativ di systern vill umgés med sina

kompisar pa en social niva som inte passar Linnea.

Johanna och Lotta berittar att de bada upplevt en kinsla av skam. Ett barn med
funktionsnedséttning kan ofta ses som annorlunda. Beteendet och utseendet kan vara
ett helt annat 4n normen. Lotta papekar att hon ofta ként sig utanfor fast hon inte varit

det. Detta pa grund av att barnet anses som annorlunda.

Lotta: ”Alla kénner apan men apan kénner ingen.”

Lotta menar att hon manga ginger hort médnniskor vid olika sammanhang prata om
henne och hennes barn. Det tycker hon kdnns konstigt eftersom de inte kdnner henne.
Det blir inte en dmsesidig relation dér hon ocksa vet nagot om deras familj. Hon far
en kénsla av att alla vet vem den annorlunda &r och da blir man ofta utpekad 1 sociala

sammanhang.

Johanna tar fasta pd barnets uppforande som ofta &r svart att kontollera jamfort med
hennes andra barns. Hon menar att Kevin ofta kan sléinga sig pa golvet och skrika eller
sdga saker till andra utan att tdnka pd om det 4r snillt eller inte. Detta gor att Johanna
latt kan kdnna skam 1 kroppen och skdmmas 6ver Kevin. Denna skam dr ndgot hon

inte tycker om men som &r svir att styra over.



Johanna: Speciellt sociala situationer nir man mérker att Kevin inte uppfor sig sa
som andra barn, han slénger sig pa golvet och man tinker att en annan sjudring
skulle inte gora sadér. Eller da han sdger jéttefula saker och sadar, det kan vara
jobbigt. Och dé han inte uppfor sig sa ténker jag alltid att jag skdms, att den dér

skammen d& man skdms har jag som aldrig kdnt med hans syskon.

Johanna menar att skammen Gver barnet 4r ndgot man inte borde bry sig om, men som
anda tranger sig in 1 hjdrnan. Hon ger som exempel de gdnger de har andra manniskor
over pa besok. Kevin ar véldigt drlig och sdger precis vad han tycker eller ténker.
Manga ganger har Kevin kunnat sdga at gésterna att det 4r dags att aka hem for han
orkar inte lyssna p4 dem mera. Detta kan Johanna tycka dr genant. Ett annat exempel
ar nar Kevin varit med till affaren for att handla och ropar 6ver hela affiren medan han

sldnger sig pa golvet.

Kategori 4: Tystnadsplikt inom véard- och skolpersonal

Eva tog 1 intervjun upp ett problem angiende tystnadsplikten i skolor och pé
avlastningsboenden. Hon anser att det dr bra att tystdnadsplikten finns och att den
fungerar. Det hon ddremot ifrdgasitter ar hur svart det &r for henne att fa information
om Elis vardag dé han dr pa avlastningsboende. P4 boendet som Elis dr pa med jdmna
mellanrum har de tystnadsplikt. Denna tystnadsplikt innebér att Eva inte far veta vad
som hént under den tid Elis varit ddr. Hon fér inte heller veta vem han umgatts med

eller vem han tycker om och sé vidare.

Hon har lange kdmpat for rétten att veta mer om hennes barns tid pa avlastningboendet.
Hon fann en 16sning som innebér att alla fordldrar pd boendet kan skriva under ett
samtycke dér de tillater att deras barns namn far ges ut it andra foréldrar. P4 sé vis kan
Eva fa reda pa vem Elis tycker om att umgéds med och hur hans tid pa boendet varit.
Boendet har dock slagit ner alla hennes forslag till &ndringar i systemet fastéin de andra

fordldrarna har godként forslaget.

Eva: Det &r jobbigt och dr dnnu jobbigt och med vissa mellanrum orkar jag ta
fighten, men allt jag far som svar dr: nej nej det spelar ingen roll vad ni skriver
och gor, vi har dnda tystnadsplikt. Det finns ju f6rstds barn som kan aka hem och
beritta vem de har lekt med for att de kan prata, men mitt barn kan ju inte prata sa

inte far jag ju veta nagot da heller.



Samma situation har ibland uppstatt i skolan d4 Eva och nagra andra fordldrar varit
intresserade av att f4 kontakt med de resterande fordldrarna i klassen. Hon har lidnge
tankt att de kunde ordna en trdff med fordldrarna i klassen som har barn med liknande
funktionsnedséttning for att fa stod av varandra. For att det ska fungera méste Eva fa

kontaktuppgifter fran ldraren vilket inte gar pd grund av tystnadsplikten.

Kategori 5: Okunskap inom skolpersonal

Tomas har upptéckt att det manga ganger i skolan saknas erfarenhet och kunskap om
funktionsnedséttningar i allminhet. Han upplever att lararna manga ganger tvingar
Simon och andra i klassen att gora sddant som inte alls passar dem. De vet ménga
ginger inte hur de ska hantera ett impulsivt och aktivt barn, till exempel i en situation

dar barnet skriker, kastar och slar.

Tomas: Det kénns som att de ibland &r helt uppe i det bla. De vet som ingenting.
De vet inget om vad man gér med elever som kastar och slar med tanke pa vart
barns handikapp. Jag tdnker att inte tvingar man ju nadgon som sitter i rullstol att
gé heller, men att det &r motsvarande de goér mot manga elever dir det inte syns
vad de har for handikapp. Sa kénns det manga génger. Forstaelsen finns liksom
inte dér utan de ténker att istéllet for att &ndra metoden sa &r det barnet som maste

andras pé och det &r barnet det &r fel pa. Mera straff bara...

Tomas menar att det dr en frustrerande situation da han som forélder kédnner att lararna
saknar utbildning. Han har flera ganger moétt larare som nyligen examinerats och nu
jobbar med hans barn pé skolan. Han kédnner att okunskapen &r sa pass stor att den
paverkar Simons vardag. De vet inte hur de ska hantera honom eller nd honom pé ett
personligt plan. Dérfor kor ldrarna pd samma metod at alla 1 klassen utan forstielsen

av att alla 1 klassen ar olika och behover olika metoder.



7.4 Positiva upplevelser av forildraskapet

Den forsta forskningsfragan tar fasta pa fordldrarnas upplevelser av fordldraskapet. 1
intervjun togs det fasta pa upplevelser fran bade vardag och skola. Respondenternas
svar tydde pa att det fanns utmaningar men ocksd positiva upplevelser. Enligt
respondenternas svar har upplevelserna delats upp i tva delar: Utmaningar och positiva
upplevelser. De positiva upplevelserna kan vidare delas in i 3 kategorier som

askadliggors i tabell 4.

1. Ett positivt tankesétt
2. Ett larorikt liv

3. Starkare som person

Tabell 4 — Positiva upplevelser av fordldraskapet

Johan | Tomas | Lotta | Johanna Mia Eva
Ett positivt tankesétt X X X X X X
Ett larorikt liv X X X X X
Starkare som person X X X

I tabell 4 &skadliggors kategoriuppdelningen av fordldrarnas positiva upplvelser av
fordldraskapet. Samtliga sex respondenter menar att de utvecklar ett positivt tanke-
och forhéllningssitt till vardagen och fem av sex respondenter péapekar att
fordldraskapet berikar deras liv med nya kunskaper. Tre av sex respondenter menar att

fordldraskapet gor en starkare som person.



Kategori 1 — Ett positivt tankesiitt

Samtliga fordldrar beréttar att de alla utvecklat ett positivt tankesétt. De har lért sig att
se de smé framstegen och att se det stora i det lilla. Tomas menar att alla framsteg som
Simon gor blir stora for honom. Att se honom utvecklas dr guld vért. Mia beréttar att
hon nu slutat bry sig om smasaker i livet och att det inte kénns viktigt att bry sig i om
tvétten ar vikt eller om hemmet ser stidat ut, sa linge barnen mar bra och de har klarat
av dagen. Lotta beréttar att hon nu har lért sig att acceptera vardagen som den &r och

att det inte gor ndgot fast hemmet inte &r perfekt stédat.

Johanna pépekar att skillnaden i hur man ser pa framstegen hos barnet &r ndgot helt
annat 4n med syskonen. Alla framsteg som Kevin gor kidnns stora och underbara

medan man forvintar sig att syskonen ska klara allt galant.

Johanna: Med syskonen sé har vi ju tagit forgivet att de ska utvecklas i en viss takt
och att de ska ldra sig prata vid en viss dlder men med Kevin glddjs man sd enormt
at vissa milstolpar som han lirt sig. Det tog ju jatteldnge innan han larde sig att
g4, han var vél nistan 3 ar da han larde sig ga... att jag skulle som ha kunnat lagga
en annons i tidningen av hur glad jag blev da han ldrde sig att gad. Med syskonen
har man som alltid tdnkt att jahapp okej nu tog hon simmagistern, men att med

Kevin sd dor man ju av stolthet for varje framsteg.

Johan berittar att Linnea ger vildigt mycket kérlek. Han skulle aldrig i vérlden byta
bort henne. Han papekar att om man skulle fa vélja i ett lotteri skulle man kanske vélja
ett barn utan funktionsnedsattning, ett barn som &r friskt och ”normalt”. Johan déremot
skulle vélja Linnea alla gdnger om. Ett barn med funktionsnedséttning sparar inte pé
tankar och funderingar. Fast det manga génger dr jobbigt i vardagen sé &r dnda Linnea

det basta som har hint honom.

Eva menar dven att kirleken hon far ar det som far henne att orka. Elis dr som tur var
en sddan som é&lskar kramar och nérhet. Aldrig har hon tidigare fatt s mycket karlek
av en tondrspojke jamfort med sina andra barn. Pé det sdttet ger Elis mycket at Eva

fast han inte kan prata.

Acceptansen menar samtliga sex respondenter dr viktig for att kunna utveckla detta
positiva tankesdtt. Den forsta tiden med barnet ar tung. Fordldrarna kédnner sig

ovetande om funktionsnedséttningen och vad det innebir for familjen vilket bidrar till



en kinsla av morker. Det dr forst da de accepterat situationen som livet kdnns lattare

och ett positivt tankesétt utvecklas.

Kategori 2 — Ett lirorikt liv

Fem av sex respondenter berittar att de l4rt sig mycket av fordldraskapet. De har lart
kidnna andra forédldrar i liknande situationer. De har ocksa lirt sig mycket om
funktionsnedséttningar och barns beteenden. Lotta menar att hon har fatt en storre
forstaelse for barn och fordldrar i samma livssituation vilket gor att hennes
livserfarenhet har vixt enormt mycket. Johanna menar att &ven hon léart sig mycket om
funktionsnedséttningen men ocksa om institutioner och bestimmelser gillande barn

med funktionsnedséttning.

Lotta: Jag har nog fatt en hel del livserfarenhet och en forstéelse for vad som ror

sanahér barn och livssituationen, som gentemot andra, &tminstone kénner jag sa.

Johanna: Jaa alltsé det &r nog verkligen en ldrdom. Fore vi fick Kevin sé ja inte
har som jag jobbat med nagra funktionsnedsatta forut, jag har som inte tankt att
det finns i min varld. Det var som s& mycket nytt, som frén en annan planet. Men
det har varit sa ldrorikt och jag har fatt lara kdnna s& mycket folk. Det var kanske
aldrig tanken eller drommen att det skulle bli sa hdr da man ténkte pa framtiden
och familj, men det spelar ingen roll for det blev riktigt bra i alla fall. Det r ju

absolut inget jag skulle ha ogjort utan tvartom faktiskt.

Mia, Johan och Eva berittar ocksé att de lart sig mycket av fordldraskapet. De menar
att de traffat manga nya minniskor som de annars aldrig skulle ha tréffat. Det dr ocksé
skont att triffa andra fordldrar som forstar en pa ett helt annt sitt. Eva beréttar att hon
tycker sommarlidgren som brukar ordnas for barn med funktionsnedsattning har varit
vildigt bra. P4 dessa ldger triaffar hon andra fordldrar som hon kan diskutera
fordldraskapet med. Dér kan forédldrarna fa svar pa frdgor som har med byrékrati och
rittigheter att gora. Det dr ocksa dar som Mia kénner att hon inte behdver forklara sig.
Barnet far leka och vara sig sjidlvt utan att ndgon stirrar och ifrdgasitter barnets

beteende.

Mia: Oftast sa har ju vi fordldrar de hdr samma problemen med stod, blanketter
och myndigheter o.s.v. Sa ldgren har ju nog varit vildigt positiva, dar har man nog

absolut fatt mest stod och det ar ju nog ddr som man lart sig mest helt enkelt



eftersom man inte far reda p& ndgonting nagonstans utan bast information fas frén
andra foréldrar. Pa de hér lagren behdver man inte heller forklara varfor sitt barn
ar som det &r, utan alla forstar och kénner igen sig. Det dr som dkta ménniskor

som forstar en och man behover inte 1atsas.

Mia vill ocksd lyfta upp de ldger som intresseorganisationen FDUV ordar Gver
sommaren. Det dr enda stédllet som hon fatt information av andra fordldrar om vilka
stdd hon kan soka at sin son. Fran ldgren kdnner hon ett enormt stéd och hon kan
antligen slappan av och se sin son njuta och ha kul utan att nigon stirrar eller

kommenterar saker.

Kategori 3 — Starkare som person

Tre av sex respondenter anser att vara forélder till ett barn med funktionsnedsattning
innebdr att de blivit en mycket starkare person. Lotta beréttar att pd grund av allt de
genomgatt 1 familjen &r hon nu mycket starkare och klarar av mycket mer i vardagen.

Johanna menar att hon véxt som person och dessutom lért sig mycket om sig sjalv.

Johanna: Jag har lart mig massor om mig sjélv och sa har jag blivit mera 6dmjuk

och sadér som person.

Mia beréttar &nnu hur hon kédnner att vardagen ér véldigt tung hemma. Max &r hennes
barn och hon skulle aldrig byta ut honom mot nadgon annan i virlden. Det &r ofta tungt,
men hon ér glad att hon idag kommit till den insikten att se det positiva 1 livet och
vardagen. Genom all livserfarenhet har hon véxt och blivit starkare. Hon har fétt en

helt annan livsuppfattning vilket gor att livet kinns mer tacksamt &n innan.



7.5 Forildrarnas upplevelser av stod fran skolan

Den andra forskningsfrdgan i studien dr: Hur upplever fordldrarna att skolan stoder

barnens skolgédng? Utifran studiens empiriska material har 5 kategorier skapats som

svar pa forskningsfragan. Kategorierna dskadliggors 1 Tabell 5.

1.

w»ok »wN

Kontakten mellan hem och skola
Terapiformer

Barnets instdllning till skolan

Klassformerns paverkan pa barnet

Skapande av rutiner 1 vardagen

Tabell 5 - Forédldrarnas upplevelser av stod fran skolan

Johan | Tomas | Lotta | Johanna | Mia | Eva

Kontakten mellan hem och X X X X X X
skola

Terapiformer X X X X X X

Barnets instéillning till skolan X X X X X X

Klassformens paverkan pa X X X X X
barnet

Skapande av rutiner i skolan X X X

I tabell 5 &skadliggors kategoriuppdelningen av fordldrarnas upplevelser av stod fran

skolan. Tre av respondenterna ansag att barnets kinslighet for fordndringar paverkas i

skolan. Samtliga respondenter berittar om kontakten mellan hem och skola och hur

den fungerat. Samtliga sex respondenter beréttar dven att de dr ndjda med barnens

terapiformer. Fem av sex respondenter ndmner att barnens klassform péverkar barnet

pa olika sitt. Samtliga respondenter menar dven att barnets instillning till skolan

paverkar skolgdngen.



Kategori 1: Kontakten mellan hem och skola

Samtliga respondenter tycker att den webbaserade tjansten Wilma har varit ett bra sitt
att halla kontakten mellan hem och skola. Tomas papekar att han tycker att kontakten
fungerat dnnu béttre sedan Wilma kom som en applikation i telefonen. D& fir man
snabbt kontakt med ldrarna och kan sjdlv halla béttre koll eftersom det kommer en
notis i telefonen da en ldrare har sint ett meddelande. Tomas papekar ocksa att han har

bra kontakt med assistenten vilket underlattar mycket for Simons vardag.

Tomas: Vi skickar ganska mycket och skriver om det har varit en délig natt typ,
s vet ju ocksa assistenten i skolan att det kan va en jobbigare dag for Simon i

skolan.

Elis, Max och Simon har alla kontakthéften. Dessa héften finns alltid tillgdngliga i
viskan sd bdde ldrare och fordldrar kan skriva och kommunicera med varandra.
Lararna i skolan brukar ofta 14gga in bilder 1 héftet av vad de har gjort under skoldagen
sa att fordldrarna kan diskutera hemma med barnen om dagen. Eva och Tomas tycker
dock att dessa hiften inte gor ndgon storre nytta. De anser att det inte passar for deras
barn. Barnens inre scheman forstors eftersom kontakthéiftet kopplas ihop med skolan.
Tas héftet fram hemma blir oftast barnen irriterade och vill att man ska ldgga tillbaka
hiftet i viskan. Mia tycker ddremot att det dr bra med kontakthifte sa de tillsammans
kan titta 1 det pa kvéllarna. Max tal dr nimligen mycket begrinsat och de anviander
endast nagra fa stodord och stodtecken hemma, dirfor dr kontakthiftet med bilder bra
sa att Mia far en battre uppfattning om vad de gjort under skoldagen. Det gir dessutom

lattare att diskutera och fraga Max om skolan da hon vet vad de gjort under dagen.

Mia: Héftet blir mer som en dagbok med bilder sa det ar nu bra att vi kan titta pa

bilderna tillsammans sen och att jaha ni har varit till biblioteket idag.

Lotta, Johan och Johanna har inga kontakthiften. De haller kontakten genom Wilma
och veckobrev. De anser alla att veckobreven har réackt bra till i kombination med
Wilma. De har alla ocksa kontakt med lararna genom privata textmeddelanden per
telefon. Det anser de varit hjdlpsamt da de snabbt behdver ha kontakt med lararna och
vice versa. Johanna har ocksa viéldigt bra kontakt med Kevins larare genom Facebooks

meddelandefunktion.



Johanna: Med Kevins lérare sa har vi véldigt bra kontakt nog, bade via Wilma och
just via Facebook som kénns sdhir ganska privat som dehér jag kan frdga vad som

helst och hon kan fraga vad som helst 0.s.v.

Mia papekar att samarbetet mellan hem och skola kunde forbéttras. Hon menar att det
gérna skulle fa ingé mera i ldrarutbildningen om hur man som larare skoter méten med
fordldrar. Till exempel IP-moten (individuell plan) anser hon dr véldigt tunga for
fordldrar. Hon kénner ofta att ldrarna inte har en forstaelse for henne och familjens
situation. For Mia och hennes familj handlar ofta vardagen om att 6verleva. Darfor
onskar hon en storre empatisk forstdelse for hennes och ménga andra fordldrars
livssituation. Hon menar inte att ldrarna behover vara experter, utan att de kunde 6va
pa att bemota och se alla behov. Pa de flesta I[P moten som Mia haft med larare handlar
allt om Max svérigheter och sddant de bor dndra pa. Hon tycker att det vore kul att
hora ndgot positivt och vad han &r bra pa ibland ocksa bland allt det negativa. Mia

onskar saledes en storre empatisk forstaelse fran ldrarnas sida.

Mia: De hér IP motena kan vara jéttejobbiga for oss fordldrar d& man pratar om
barnets utmaningar och sadant. Att pa nagot vis fa en lyhordhet for fordldrarna
och den dir forstaelsen pa nagot vis att alla fordldrar gor sa gott de kan med den
ork de har just da. Jag menar att ifall det nu inte kommer in en lapp i tid... I den
har vérlden dr som det s& oviktigt. Jag har full forstaelse fér om ldrare blir
irriterade 6ver lappen som inte kom in i tid, men i vér vérld dar det 4r kaos ibland

sa ar det dar liksom sma saker mitt i att man fors6ker overleva bara.

Kategori 2: Terapiformer

Samtliga barn 1 studien har varit i behov av terapiformer utdver den inldrning som sker
1 skolan. Dessa terapiformer sker under/efter skoltid och erbjuds av skolan och
kommunen. De terapiformer som framkommer i studien &r ergoterapi, fysioterapi,
talterapi och musikterapi. Samtliga fordldrar anser att deras barn fatt tillrackligt med

terapi och att den varit av god kvalitet.

Tomas: Nog har ju Simon utvecklats mycket i skolan men dé 4r nog ocksa mycket

tack vare att han har haft mycket terapi, som till exempel musikterapi och talterapi.

Terapiformer &r viktiga for barn med funktionsnedséttning anser fordldrarna. Da far

barnen ldra sig att prata och rora pa sig av sakkunnig personal, detta leder till en synlig



utveckling hos barnen. Denna utveckling ar av betydande roll for fordldrarna i och med
att den intellektuella utvecklingsnivan inte alltid &r lika synlig. Att skolan erbjuder en
stor del av terapiformerna &r tacksamt. Det ger en stor avlastning for fordldrarna da
taxiresor och sjussande av barnen minskar. Samtliga fordldrar dr ddrmed ndjda med

den terapi som barnen far och anser att den fungerar bra.

Kategori 3: Barnets instéillning till skolan

Samtliga fordldrar ansag att deras barn har en positiv instillnig till skolan. Barnen
tycker om att aka till skolan sé linge det inte ar négra oroligheter i klassen. Johans
dotter Linnea som har en lindrig utvecklingsstorning tycker till exempel vildigt

mycket om skolan och élskar ldxor.

Johan: Laxlasning och hemuppgifter ar hon ju jitte glad 6ver. Det blir mycket
diskussioner hemma om skolan och hon har nog alltid varit vildigt positivt instilld
till skolan och berittar mycket om vad som hénder och sa dir, s& fortsatter det i

samma stil s& ar det ju suverdnt. Allt har nog gétt som &ver forvintat egentligen.

Samtliga respondenter menar att deras barn tycker om skolan och dr glada dver att aka
dit. De beréttar dven att barnen girna pratar om skolan hemma och att de langtar till
skolan 6ver helgen. Detta anser fordldrarna &r ytterst positivt och att det tar bort en stor

oro hos dem dé barnen trivs.

Kategori 4: Klassformens piverkan pd barnet

Samtliga forédldrar berdttar att klassformen paverkar barnets stod. Johan menar att
specialklass nog fungerar bra for Linnea men att hon hamnar utanfér i manga
sammanhang eftersom hon inte integreras tillrackligt med andra elever 1 skolan,
speciellt d& det kommer till vanner. De jimnariga 1 byn som Linnea gick i dagis med
umgdés hon inte langre med eftersom de inte traffar varandra i skolan. Linnea glider

sakta men sédkert bort fran den “normala” umgéangeskretsen menar Johan.

Tomas berittar att specialklass &r ett bra alternativ for hans son. Ddremot ifradgasétter
han ldrarnas tankesétt 1 en specialklass. Han menar att ménga ldrare gar 1angt efter en

vanlig laroplan fast barnet i fraga har en IP (individuell plan).



Tomas: Det man kan sdga som jag tror att manga fordldrar ocksa &r kritiska till i
Simons specialklass dr att de ju inte &r s& vérst specialanpassade i skolan. Att for
de elever som det inte syns att de har ndgon funktionsnedséttning s& kor de ju
ndstan enligt en vanlig ldroplan fastin de skulle behdva ha mycket mer
specialanpassat. Kdnns som att skolan pa ett sitt ar fast i det dar gamla i hur en
skola ska vara. De tvingar en lite for mycket med sadant att man ska gé i kyrkan
kring jul och sddant som inte alls passar en som har en grav utvecklingsstdrning

och ska ha rutiner.

Aven Mia ir minga ganger missndjd med specialklass. Hon menar att specialbarn ir
vildigt duktiga pa att ldsa av sinnesstdmningar vilket gor att arbetssgemenskapen
mellan ldrare och assistenter maste fungera. Just nu dr det 1 Max skola ett problem i
kollegiet som gor att samarbetet inte fungerar. Detta betyder att Max ofta kommer hem
trott och orolig. Dessutom péapekar hon att det i klassen nu just &r en aldersgrupp frén
8 — 17 ar vilket hon tycker &r en allt for stor aldersskillnad. Darfor hoppas hon pé en

ny uppdelning till ett nytt ar.

En annan sak Mia lyfter upp ar att det ibland kdnns tungt d& andra foréldrar och lirare
inte forstar att fordldrar till barn med funktionsnedséttning ofta ar véldigt trétta. Mia
har ocksé andra barn utdver Max. Dessa barn gar i andra skolor vilket betyder att hon
ocksa har mycket kontakt med ldrare och fordldrar i andra skolor. Det vill séga ldrare

och forédldrar som inte forstir hennes trotthet.

Mia: Arligt talat si dr nu vi fordldrar till barn med funktionsnedsittning ganska si
trotta sa vi orkar inte vara de aktivaste i fordldraforeningar o.s.v vilket manga inte

kan relatera till.

Lottas tva flickor har gétt i vanlig klass 1 vanlig skola. Detta sdgs som ett stort problem
frdn kommunens sida eftersom de ansdg att de inte kan erbjuda lika bra stéd som om
flickorna skulle gatt i en skola som erbjuder specialklass. Lotta fick med andra ord
kdmpa for att flickorna skulle f& gd 1 kommunens skola. Med stod fran skolans
specialldrare fick de till slut g i kommunens skola vilket visade sig bli ett bra alternativ
for Sara och Sofia. Lotta anser direfter att de fétt ett tillrackligt och bra stod trots valet

av en vanlig skola.

Lotta: De sa att vi nog kommer att fa en hard kamp om vi viljer vanlig skola och
man trodde ju inte att det skulle vara sa men det var nog hart. Tog man en annan
vig fick man kdmpa. For i specialklasser fanns ju alla resurser och dér va

personalen kompetent sa dit sku alla specialbarn, och det var nog faktiskt jétte



jéttejobbigt men som tur vad hjélpte specialldraren oss och det stddet hjélpte

mycket i processen.

Kategori 5: Skapande av rutiner i vardagen

Tre av sex respondenter beréttar om att deras barn dr véldigt kdnsliga for fordndringar
vilket paverkar stodet fran skolan. Eva och Tomas papekar att deras soner &r i stort
behov av rutiner i livet. Det betyder att &ndringar i skolans schema péverkar deras barn

mycket.

Eva: ”’Sé fort det blir ndgot annorlunda i skolan sé kan det bli lite jobbigt. T.ex. da
skolan skulle ivdg pé teater s blev det lite jobbigt for Elis. Han 4r ju en person
som kdnner av rostlagen och liknande och &r vildigt kénslig for omgivningen och
intryck d& det kommer till kinslor. Stressade roster kan han darfor uppfatta som

att man ar arg pa honom.”

Eftersom rutiner ar viktiga for Elis och Simon menar fordldrarna att det syns tydligt i
skolan. Eva ndmner att rutinerna ar lika viktiga hemma. Hon berittar att de aldrig har
helg hemma. Varje l16rdag och sondag bor se likadana ut som de resterande
veckodagarna for att Elis ska halla sig lugn. Det betyder bland annat att vickning,
frukost, lunch, middag och laggdags bor ske samma tid som vanligt. Annars forstors
Elis inre scheman och det blir en kaotisk dag. Detta begransar familjens liv mycket.
Helgerna blir ocksé tunga eftersom Elis inte &r van med att vara hemma tva dagar mitt
1 allt. Loven ar dnnu virre. I och med detta menar Eva att skolan har en stor roll i att

bibehalla Elis rutiner.

Alla tre barn har haft assistenter. Fordldrarna anser att assistenten paverkar mycket i
hur barnet mér. Ifall personkemin inte har fungerat mellan barnet och assistenten har
det mirkts pa barnets beteende hemma. Tomas berittar att da hans barn far en ny
assistent mérks det tydligt pdA Simon och hans beteende hemma. Han &r mycket
oroligare och pa daligt humor. Mia pdpekar att hennes son nu dr inne pa sin tioende

assistent under hans skoltid vilket ocksa syns tydligt i hans beteende hemma.

Mia: Det dr stidndigt nya situationer som han ska séttas infor och méste da skirpa
sig extra i skolan vilket blir jobbigt for honom och dé& dr han ocksd mer orolig

hemma.



Manga ganger har fordldrarna upplevt att assistenterna inte passar ihop med barnet. Da
ar det tungt fOr assistenten, barnet och familjen hemma. Forédldrarna tycker att skolan
pa nagot sitt kunde testa forst ifall assistenten passar ihop med barnet. Da kunde det
kanske visa sig snabbare ifall personkemin mellan assistenten och barnet passar eller

ej. Det sparar bade tid och kraft for alla inblandade parter.



8 Diskussion

Nedan f6ljer en diskussion om valet av metod samt en diskussion om studiens resultat
i relation till tidigare forskning. Kapitlet avslutas med en konklusion av studien och

forslag till fortsatt forskning.

8.1 Metoddiskussion

Syftet med denna studie var att fordjupa kunskaperna om forildrars upplevelser av att
ha ett barn med funktionsnedsittning. En fenomenografisk forskningsansats valdes
eftersom fenomenologin frimst fokuserar pa att studera uppfattningar eller upplevelser
av nagot (Davidson & Patel, 2012). Vanligaste metoden inom en fenomenografisk

forskningsansats dr intervjun och darfor valdes intervju som datainsamlingsmetod.

Syftet med fenomenografisk analys innebédr siledes att analysera hur fenomen 1 vér
omvirld uppfattas av olika ménniskor. I denna studie ligger dérfor fokus pd hur

fordldrar upplever forédldraskapet till ett barn med funktionsnedséttning.

Noggranare valdes en semistrukturerad intervju dér respondenterna fir mojlighet till
att sjilva tolka och definiera fragorna och materialet (Starrin & Svensson, 2009).
Oavsett om intervjun blir mer eller mindre 6ppen fokuserar den alltid till att na fram

till hur innehéllet uppfattas, vilket var huvudsyftet i denna studie.

Infor undersokningen skapades en intervjumanual som underlag for studien. I
manualen valde jag att borja med enkla fragor for att skapa en trygg stimmning mellan
mig och fordldern. Vid utformandet av frdgorna var jag noggrann med att inte utforma
ledande fragor. Det skulle vara 6ppna frdgor med 6ppna svar for att fa ett sa tillforlitligt
material som mgjligt. Davidson och Patel (2012) menar att vid utformandet av
fragorna underlattar det ifall intervjumanualen utgér frén studiens forskningsfragor. Pa
sa vis behaller studien sin tillforlitlighet. Detta tog jag i beaktande i skapandet av

intervjumanualen.

I studien deltog sammanlagt sex fordldrar varav tvd var méin och fyra var kvinnor.
Barnens alder varierar och ligger mellan 7 — 16 ar. Det finns séledes fordldrar som
lange haft barn med funktionsnedséttning i1 skolan och de som har barn i
nybdrjarstadiet. I denna studie har jag varit noggrann med att skydda respondenterna
och deras anonymitet. Studien har gjorts 1 Svenskfinland, dérav kan det vara létt att

rdkna ut vem respondenterna 1 studien ar ifall information om skola och



funktionsnedséttning framkommer. Jag har darfor valt att utesluta sddan information,
samt valt att normalisera samtliga utsagor for att fa en storre anonymitet. Detta anser
jag ej paverkat studiens resultat eftersom fokus ligger pa fordldrarnas upplevelser och

inte pa barnens bakgrund och funktionsnedséttning.

Samtliga intervjuer spelades in och de blev allt fran 20 till 60 minuter langa. Bell och
Waters (2016) menar att en inspelning av en intervju underlittar forskarens
analysprocess. D4 kan forskaren alltid ga tillbaka och sdkerstilla den information som
respondenterna har gett och lyssna flera ganger for att littare kunna identifiera
kategorier. Inspelningen tyckte jag sjilv fungerade bra som grund for analysprocessen.
Efter bearbetningen av intervjuerna raderades materialet och forstdrdes som skydd for

respondenternas anonymitet.

I min analys av datan har jag utgatt frdn Fejes & Thornbergs (2009) sju steg for en
fenomenografisk analysmodell. Efter transkiberingen ldste jag igenom materialet
flertal ginger och skrev upp de mest framtrddande kommentarerna. Fejes och
Thornberg (2009) menar att under anlysprocessen bor forskaren urskilja de mest
signifikanta uttalandena genom att klippa ut stycken fran intervjuerna.
Fenomenografins storsta mal dr att urskilja variation mellan uppfattningarna och for
att finna variationen och skillnaderna bor dven forskaren leta efter likheter. Darav
borjade jag efter transkiberingen gruppera kommentarerna och upplevelserna till
kategorier enligt de likheter och skillnader jag fann. Under studiens gang hann
kategoriseringen @ndras ett fatal gdnger genom nya upptickter i materialet och en

noggrannare utford kategorisering blev gjord.

For att studien ska halla en validitet och reliabilitet menar Trost (2010) att det dr viktigt
att forskaren haller sig objektiv studien igenom. Det dr forskarens uppgift att undvika
att de egna dsikterna framkommer under studiens géng. Detta for att de intervjuades
framstdllningar ska komma fram och analyseras. Forskarens uppgift blir saledes att
tdnka objektivt och istéllet visa en empatisk sida under intervjuerna. Detta tog jag i
beaktande under hela studiens gang och speciellt under intervjuerna. Jag holl mig
objektiv men tog dven i beaktande att vara en god lyssnare som Starrin och Svensson
(2009) beskrev. Ifall respondenterna hade svart att svara pa ndgon av frigorna

papekade jag att de kunde titta vidare pé foljdfrdgorna 1 manualen som fanns dér som



stod till huvudfrigan. Jag gav saledes inga forslag till svar och samtliga respondenter

svarade ddrmed pa alla fragor med egna ord och uppfattningar.

8.2 Resultatdiskussion

Studiens overgripande syfte var att undersoka vilka upplevelser fordldrar har av att ha

ett barn med funktionsnedsittning. Utgdende fran syftet skapades tva forskningsfragor

1. Vilka utmaningar och positiva upplevelser har fordldrarna kring
fordldraskapet?

2. Hur upplever forédldrarna att skolan stoder barnens skolgéng?

Hér nedan diskuteras de resultat som beskrivits 1 foregdende kapitel. Resultaten

diskuteras i relation till forskning som tidigare behandlats i denna avhandling.

Resultatet av undersdkningen tyder pé att fordldrarna upplever manga utmaningar med
fordldraskapet men dven positiva upplevelser framkommer. Kontakten med
administrativa institutioner anses vara tung och utmanande. Tre av sex respondenter
menar att informationen som ges at fordldrarna dr bristféllig. De fér sjdlva ta reda pa
all information om vilka stod de kan soka och har ritt till. Detta leder till att de gér
miste om manga rattigheter. De tre respondenterna anser dven att det kinns tungt att
fylla 1 blanketter d& de stdndigt far avslag. Det dr séllan en ansdkan gdr igenom pa
forsta forsoket, darfor behovs ett stort tdlamod hos fordldrarna. Andelin (2018)
beskriver det samma 1 en artikel om hur fordldrar anser att de blivit klumpigt bemotta
av vardpersonal, lamnade ensamma och varit tvungna att leta reda pa information pé

egen hand.

Andelin (2018) skriver dven att fordldrar till barn med funktionsnedséttning anser att
vardpersonal ofta saknar empati. Det &dr ofta som kénslan av oforstielse uppstér och
fordldrarna kénner att vardpersonal endast ser funktionsnedsittningen men inte barnet
eller fordldern. Mia berittar att det samma giller 4ven skolpersonal. Hon menar att IP-
moten bland annat kan kinnas tunga for fordldrarna, da vore en empatisk lararpersonal
onskvérd. Det dr ofta som allt fokus ligger pa Maxs svarigheter och problem. Mia anser
att det skulle kdnnas bittre om ldrarna ndgon ging berdttar om négot bra som Max

gjort eller vad han &r bra pa i skolan bland allt det negativa. Mia berittar slutligen att



en lyhordhet for fordldrarna borde utvecklas, en forstaelse for att alla fordldrar gor sa
gott de kan med den ork de har just di. Russel (2003) kom fram till det samma i sin
studie dér fordldrarna papekade att de upplever att lirarna manga génger endast ser
barnen som problematiska istillet for att se barnen som en individer. Skolan borde

dérmed fokusera mera pd barnens styrkor och mdjligheter till att utveckla dem.

Aven Lindblad, Rasmussen och Sandman (2005) kom i sin undersékning fram till det
samma om en Onskan av empati hos vardpersonal. Samtliga respondenter i studien
ansag att de upplevt brister i stodet. Fordldrarna papekade att ett bra stod innebér att
bli sedd som person samtidigt som fokus ligger pa funktionsnedsittningen. Att i en
empatisk bekriftelse innebdr ett Okat sjélvfortroende for fordldrarna. Denna
bekriftelse fas enbart om ldkare och annan vardpersonal ger ett emotionellt stéd i
samband med de tunga besluten som oftast fas. I samma studie kom de dven fram till
att samtliga respondenter ansag att informationen om fordldrarnas réttigheter och

mojligheter till stod ar bristfalliga.

Eva beréttar om ett problem hon haft med Elis dagvérd. Fran dagvardens sida ville de
att Elis skulle vara korta dagar sa att det inte skulle blir for tungt for honom. Detta
skapade problem for Eva och hennes jobbsokande. I detta fall hade hon varit tacksam
for information om mdjligheten att bli nérstdendevardare. Detta hade sparat familjen

mycket tid. An en ging en informationsbrist om forildrarnas méjligheter i vardagen.

En annan utmaning som lyfts fram i denna studie &r tystnadsplikt i personal. Eva har
upptickt ett problem 1 informationen som ges ut &t fordldrarna fran
avlastningsboendets sida. Eva anser att det ar bra att det finns en tystnadsplikt men att
den ibland brister 1 och med att Eva inte far ndgon information om Elis tid pa boendet.
Elis tal ar bristfélligt vilket bidrar till att han inte kan berétta vem han tycker om att
leka med pa boendet eller vad som har hdnt under veckan han spenderat dér. Hon har
lange kdmpat for rétten att veta mer om hennes barns tid pd avlastningsboendet utan

resultat.

Tomas berittar att han anser att det dven finns en okunskap inom personalen. Denna
okunskap péverkar barnet och skolgdngen. Han menar att det manga ganger kinns som
att larare tvingar Simon och andra barn i klassen att géra sddant som inte alls passar
dem. Lidrarna har ej kunskap om hur de ska hantera ett utadtagerande barn. Detta

paverkar Simons vardag och det syns senare 1 hans beteende hemma eftersom han ar



oroligare dn vanligt. P4 grund av denna okunskap anvénder dérfor lirarna samma

metoder 4t alla i klassen istéllet for att anvinda den metod som passar barnet.

Forbundet Hem och Skola i Finland r.f (u.a) menar att ett gott samarbete mellan larare
och vardnadshavare sker genom att skapa ett gott klimat parterna emellan. Genom att
lararen mélmedvetet fokuserar pé elevens ldrande i skolan och signalerar en genuin
omsorg om barnet sa byggs ett fortroende upp mellan ldraren och vardnadshavaren.
Vérdnadshavaren och ldraren dr viktiga parter i elevens skolframgang men det ar

lararen som har huvudansvaret for att kommunikationen ska fungera.

Mia berittar om en dnskan av ett bittre samarbete mellan hem och skola. Hon menar
att det gérna skulle fi ingd mera i lararutbildningen om hur man som ldrare skoter
moten med forédldrar. [IP-moten (individuell plan) &r en sak som hon anser dr tungt for
fordldrarna. Hon kénner ofta att det saknas en fOrstéelse for hennes och familjens
situation. Lararna behover inte vara experter, utan istéllet 6va pa att beméta och se alla
behov. Mia menar att det ar tungt att endast hora om Maxs svérigheter och att hon
déarfor onskar en storre empatisk forstielse fran lararnas sida. Lindblad, Rasmussen
och Sandman (2005) kom i sin studie fram till att fordldrarna upplever en brist i
vardpersonalens stod. Fordldrarna kanner att det endast ar fokus pd barnets
funktionsnedséttning d& vardpersonalen dven borde fokusera pa att se fordldrarna som
individer och visa en empatisk forstaelse for fordldrarna. Ifall stddet fran
vardpersonalen dr bra okar dven fordldrarnas sjalvfortroende och styrka att klara av

vardagen.

Tre av sex respondenter menade att det finns flera sociala utmaningar 1 deras och
barnets liv. Ett problem som lyfts upp dr barnets utanforskap. Det dr inte lika latt for
barnen att fi vinner som for syskonen i familjen. Barnen med funktionsnedséttning
kan ha svérigheter med att hitta andra likasinnade att leka med péd eget initiativ.
Foréldrarna beréttar &ven om en kénsla av skam. Barnet med funktionsnedséttning har
ofta ett annat beteendemonster &n normen som gor att beteendet kan vara oforutsdgbart
eller annorlunda. Detta kan fordldrarna uppleva som skimmande eftersom manga
stirrar om beteendet dr utatagerande pd offentliga platser. Utseendet eller pratet pé

barnen kan dven vara annorlunda som 1 sin tur leder till oonskade blickar.

Gotthard (2007) skriver om de funktionsnedsattas plats i samhillet. Synen pa de

funktionsnedsatta har ldnge haft en trdng syn dir omgivningen anser att de



funktionsnedsattas plats i samhaéllet dr pa institution. Denna syn utvecklas under borjan
av 2000-talet och framkommer allt mer inom socialpolitiken. Enligt respondenternas

svar kan man dock se att skammen fortfarande existerar.

Fem av sex respondenter menar att fordldraskapet kraver ett stort tilamod. De anser
alla att ett stort tilamod é&r det viktigaste for att orka med vardagen. De vardagliga
sysslorna kraver mycket av fordldrarna. Barnens rutiner och sysslor krdver mer tid dn
for andra barn. Det kan vara allt fran paklddning och matning till nattning. Fordldrarna
papekar att detta sjalvklart dr fallet for varje smabarnsfordlder men att det tunga i deras
situation &r att barn med funktionsnedséttning &r sméabarn hela livet. Tomas och Eva
berittar att deras barn behdver en stindig uppsikt. Det &r full fart i huset hela tiden och
barnet krédver all uppméarksamhet. Detta dr tungt och dérfor dr de tacksamma Gver att

avlastningsboenden finns sé de far en paus ibland.

Talamodet hos fordldern bor vara stort i och med att barnen éldras. Fordldrarna
upplever en stidndig oro om barnens framtid. De vet inte hur framtiden ser ut géllande
utvecklingsstorningen, sjukdomar, boendeformer och personal. De jaimfor ofta sina
barn med andra jamnariga barn och deras framgangar. Detta kan vara betungande och
kraver darfor ett stort tdlamod av fordldrarna for att kunna se de sma framstegen som

stora hos barnet.

Detta lyfter dock samtliga sex respondenter upp som en positiv egenskap hos dem.
Fastdn det tir pa tdlamodet sa har de alla lért sig att se det positiva i de sma framstegen
som barnen gor. Johanna beréttar att skillnaden i hur man ser pa framstegen hos barnet
ar nagot helt annat &n med syskonen. Hon menar att alla framsteg som Kevin gor kénns
stora och underbara medan man fOrvéntar sig att syskonen ska klara allt galant.
Samtliga fordldrar menar dven att de ldrt sig om vad som egentligen ar viktigt i livet.
Det kinns inte viktigt att bry sig i om tvitten dr vikt eller om hemmet ser stddat ut. S&

lange barnen mar bra och de klarat av dagen é&r alla nojda.

Foréldrarna lyfter dven fram kérleken som en positiv egenskap hos barnet med
funktionsnedséttning. Ett barn men funktionsnedséttning sparar inte pd kérlek och
funderingar utan sidger precis vad hen tycker och tinker. Eva lyser upp ett exempel
om hur hon aldrig tidigare fétt s& mycket kérlek av en tondrspojke. Hon menar att det
ar kramarna och nérheten av sitt barn som gor att hon orkar med vardagen. Da vet hon

att hon gjort nagot bra under dagen.



Samtliga sex respondenter menar att acceptansen dr det viktigaste for att kunna
utveckla ett positivt tankesdtt inom fordldraskapet. De menar att den forsta tiden med
barnet dr tung och fordldrarna kédnner sig ofta borttappade i1 nyheten om
funktionsnedséttningen och vad den innebdr for barnet och familjens vardag.
Fordldrarna menar att det ar forst da de accepterat situationen som livet kinns lattare
och ett positivt tankesatt utvecklas. Rehn och Molin (2002) kom fram till det samma i
sin studie dir samtliga fordldrar var 6verens om att den forsta tiden av fordldraskapet
var svarast. Manga led av depression och sorg i borjan av beskedet om barnets
funktionsnedséttning. En sorg som gjorde att de glomde bort det fina och missade den
forsta tiden med sitt barn. Fordldrarna menar att det enda séttet for dem att hitta en
viandpunkt r att dndra sitt synsétt pa livet och istdllet se de sma framstegen som stora,

da blir livet lattare.

Aven Sekar och Valsala Gopalakrishnan (2015) kom fram till att forildrar till barn
med funktionsnedséttning anser att processen nir de fick veta att deras barn har en
funktionsnedséttning var utmanande och tung. Fordldrarna ansag att det var ett tillstdnd
av chock foljt av svarigheter till acceptans av situationen. Efter acceptansen upplevde
fordldrarna en oro for barnets position i samhéllet samt en ekonomisk oro géllande

mediciner och sjukhuskostnader.

Fem av sex respondenter menar att de lart sig mycket av fordldraskapet. De har lért sig
om olika funktionsnedséttningar och om hur olika barnen kan vara, men dven om
institutioner och bestimmelser. Detta har lett till en 6kad forstaelse for andra fordldrar
1 liknande situationer. Eva och Mia lyfter upp FDUV:s sommarldger. Dér har de lart
kdnna flera likasinnade fordldrar som stodjer varandra. Dar far de dven bist svar pa
fragor om byrakrati och rittigheter som annars dr svart att fa hjdlp med. Detta anser
dven Mia dr det enda stillet dir hon inte behover forklara sig. P4 lagren féar barnet vara

sig sjélvt utan att nagon stirrar och ifrdgasitter barnets beteende.

Tre av fordldrarna upplever att deras barns kénslighet for forandringar péverkar
skolgéngen. Eva och Tomas menar att deras soner &r 1 stort behov av dagliga rutiner.
Eva berittar att hemma ser varje dag likadan ut oavsett om det dr vardag eller helg.
Vickning, frukost, lunch, middag och laggdags bor dirmed ske samma tid varje dag,
annars forstors Elis rutiner och det blir en kaotisk dag. Eva menar att skolan dérfor har

en stor roll i att bibehéalla Elis rutiner 1 skolan.



Foréldrarna papekar att assistenten har en stor roll i och med barnets kinslighet for
fordndringar. Det dr viktigt att personkemin fungerar mellan barnet och assistenten,
annars mirks det tydlig pa barnets beteende hemma. Det dr dessutom ofta som
assistenter byts ut vilket blir tungt for barnen. Mia beréttar att hennes son var inne pa
sin tionde assistent under hans skoltid. Detta blir tungt for Max eftersom han standigt
ska sdttas infor nya situationer och darmed skérpa sig extra, detta blir tungt f6r honom

vilket leder till att oroligt beteende hemma.

Samtliga respondenter menar att kontakten mellan hem och skola fungerar bra genom
programmet Wilma. Dér far de snabbt kontakt med ldrarna och vice versa. Négra av
fordldrarna har dven kontakt med ldrarna genom privata textmeddelanden eller
Facebookmeddelanden. Tomas har dessutom bra kontakt med Simons assistent vilket
han lyfter upp som ytterst positivt for barnets skull. Da kan han berétta ifall Simon haft

en dalig natt sa att assistenten dr beredd pé att det kan bli en tyngre dag.

Tre av barnen har kontakthéfte som fungerar som en dagbok med bilder. Eva och
Tomas anser att dessa inte passar deras barn. Barnens inre scheman forstors eftersom
barnen anser att héftet hor ihop med skolan och inte med hemmet. Elis och Simon
tycker ej om ifall fordldrarna kollar i deras hédfte hemma. Mia diremot tycker hiftet
fungerar som ett bra komplement i och med Maxs brist pa tal. De kan tillsammans titta

1 héftet pa kvéllen och Mia far da se vad de gjort under skoldagen.

Samtliga respondenter dr ndjda med de terapiformer som skolan erbjuder. De anser att

skolorna fatt ett fungerande system med terapierna och att barnens behov uppfylls.

Samtliga fordldrar berdttar att klassformen pdverkar barnet. Johan beridttar att
specialklass fungerar bra for Linnea men att det istéllet leder till utanforskap i flera
sammanhang eftersom hon inte integreras tillrdckligt med andra elever 1 skolan. Detta
giller speciellt vanner eftersom hon inte integreras med de andra jamnariga i byn och
glider dirfor bort fran den “normala” umgingeskretsen. I Russels studie (2003)

framkom det ocksé att flera fordaldrar anser att deras barn ofta blir socialt exkluderade.

Ytterhus, Wendelborg och Lundeby (2008) kom 1 sin studie fram till att ett flertal
fordldrar anser att skolor inte alltid ar forberedda pa att ta emot ett barn med
funktionsnedséttning och att det darfor kan uppstd minga problem i skolan. Tomas
berittar att en specialklass nog &r ett bra alternativ for hans son men att han minga

ganger upplevt att ldrare gar efter en vanlig ldroplan fast barnet 1 fraga har en IP



(individuell plan). Aven Mia ir ibland missndjd med specialklass eftersom det pa
Maxs skola dr ett pagaende problem i kollegiet som gor att samarbetet personalen
emellan ej fungerar. Detta tar sig i uttryck hemma pa Max beteende eftersom han ar

duktig pé att l4sa av sinnesstdmningar.

Lottas erfarenhet av vanlig klass i vanlig skola &r tudelad. Det var en kamp att fa
flickorna att gé i vanlig skola eftersom det sdgs som ett stort problem frdn kommunen
ifall barnen skulle f2 tillrackligt med stod i vanlig skola. Efter en lang kamp fick barnen
gd 1 vanlig klass i kommunens egna skola och direfter anser Lotta att de fatt tillrackligt
och bra stod trots valet av vanlig skola. I studien av Ytterhus, Wendelborg och
Lundeby (2008) framkom det ddremot att minga fordldrar menar att skolor ofta inte
ar forberedda for barnet med funktionsnedséttning den forsta skoltiden och att det

diarmed kan uppsta ménga problem och oroligheter.

Ytterhus, Wendelborg och Lundeby (2008) skriver dven i sin studie att flera av
fordldrarna menar att det ofta uppstér barridrer mellan dem och barnet pad grund av en
bristande emotionell och spraklig kommunikation. Detta pa grund av barnens bristande
tal och uttryckningsformaga. Detta bekriaftar Eva eftersom hennes barn har
kommunikationssvarigheter. Hir ovan diskuterades problemen Eva hade med att fa
information om Elis tid pa avlastningsboenden. Situationen dar hade varit enklare ifall

Elis kunde prata, eftersom sa ej ar fallet uppstér en spraklig barriér.

Slutligen ansdg samtliga foréldrar att deras barn har en positiv instéllning till skolan
vilket underléttar skolgangen. Barnen tycker om att dka till skolan s& lange det inte
finns nagra oroligheter i klassen. Barnen &r glada 6ver att &ka dit och pratar gdrna om

skolan hemma. Detta minskar fordldrarnas oro enormt.

8.3 Konklusion och fortsatt forskning

En kvalitativ metod med fenomenografisk forskningsansats ansag jag var passande till
denna studie eftersom studien fokuserar pa fordldrars upplevelser. Med interjvu som
metod kunde upplevelserna komma i1 fokus och mina egna erfarenheter och tolkningar
asidosittas. Vidare kunde diskuteras ifall antalet respondenter var tillrackligt. Jag
anser dndé att en variation i materialet uppkom och att det efter de sex intervjuerna

framkom ett moOnster 1 materialet.



Barnen var 1 olika &ldrar och hade olika skolerfarenheter. Nagra var inkluderade i
vanlig klass i vanlig skola medan ndgra enbart var insatta i specialklass. Detta kunde
paverka studiens resultat i och med att fordldrarnas upplevelse av kontakten mellan
hem och skola kan ha sett olika ut beroende pa klassuppsittningen. Jag anser dnda att
det inte paverkat i sa stor grad att studiens resultat hade dndrat mirkbart om alla elever
hade haft samma klassuppsittning. Detta pa grund av att fokus i studien ligger pa

fordldrarnas upplevelser av fordldraskapet.

I resultatet framkom det att foréldrarna upplever manga utmaningar men dven fordelar
1 fordldraskapet. Kontakten med administrativa institutioner var en stor utmaning och
fordldrarna upplever en brist i stodet dérifrdn. De fér en bristfillig information om
vilka stdd de kan soka och har rétt till vilket betyder att de fér ta reda pd det mesta
sjdlva. Detta ér tungt eftersom vardagen fardigt upplevs som utmanande. Sociala
utmaningar uppstod dven ofta for bade fordldrarna och barnen. Barnen hade svart att
hitta likasinnade kompisar och fordldrarna upplever ofta en kidnsla av utanforskap och
skam Gver barnets beteende. Eftersom vardagen dr tung menade dven forédldrarna att

ett stort tdlamod ar det viktigaste i fordldraskapet for att orka med barnets beteende.

Négra forédldrar lyfte upp att tystnadsplikten hindrar dem frdn att f& relevant
information om deras barn vilket upplevs som utmanande. Dessutom upptickte en av
fordldrarna en brist 1 kunskapen hos personalen vid skolor och avlastninsboenden som

han gérna 6nskar en fordndring i.

Virt att lyfta upp 1 studiens resultat som inte framkom i de tidigare studierna ir att
barnets assistent i skolan kan paverka barnet. Nagra av fordldrarna upplevde att
assistenten har en viktig roll i barnets skoldag och om barnet ofta far en ny assistent
blir det tungt for barnet. Barnet maste da skérpa sig extra i skolan vilket bidrar till ett
oroligt barn béde i1 skolan och hemma. Det dr dérfor viktigt att assistenten passar ihop

med barnet och har en bra kontakt med barnets foraldrar.

Foréldrarna pdpekar dven att barn med funktionsnedsittning ofta &r kénsliga for
fordndringar vilket skolan borde ta mer hénsyn till. Det tas ofta inte 1 beaktande 1
skolan vilket leder till ett oroligt barn hemma. En forédlder berittar att han upplever att
lararna i skolan ofta gar efter en vanlig ldroplan fast barnet i friga har individuell plan.
Lérarna vet ej alltid hur de ska hantera ett barn med funktionsnedsittning. Han

upplever ddrmed en okunskap inom skolpersonalen som kunde forbéttras.



Aven positiva upplevelser kom fram och samtliga forildrar ansdg bland annat att
fordldraskapet utvecklar ett positivt tankesétt hos dem. De menar att livet kinns mera
tacksamt dn innan eftersom de kan se smé framsteg som stora och dirmed har de
utvecklat en tacksamhet for barnet och livet. Fordldrarna ansag dven att de blivit
starkare som personer och lért kinna sig sjélv battre och ddrmed hittat sidor och styrkor
som de inte visste fanns. De har dessutom lirt sig mycket om funktionsnedséttningar
och om barn med specialbehov vilket de anser dr en positiv upplevelse och erfarenhet.

Nya bekantskaper och kontakter &r dven nagot de lyfter upp som positivt.

Samtliga respondenter var ndjda med kontakten mellan hem och skola och anser att
den fungerar bra och att de fir den information de behdver fran skolan. Alla foréldrar
var dven ndjda med barnens terapiformer och anser att barnen far den terapi de behdver
frén skolan. Slutligen var fordldrarna dven nojda Over att deras barn har en positiv
instéllning till skolan och att barnen tycker om att dka dit. I denna studie konstateras
dock en férhoppning om att samarbetet mellan hem och skola kunde forbéttras 1 och
med [P-md&ten. Mia Onskar en storre empatisk forstaelse fran lararnas sida eftersom det
pd IP-moéten ofta blir en negativ stimning och mycket fokus ldggs pa barnets

svarigheter.

Virt att noteras dr att barnen har olika funktionsnedsittningar vilket jag tror kan ha
paverkat resultatet. Hade samtliga barn haft en lindrig utvecklingsstorning tror jag
resultatet skulle ha sett annorlunda ut 4n om samtliga barn haft grav
utvecklingsstorning. Dock ligger fokus 1 denna studie pa att fa en allméin dversikt och
bild av fordldrarnas upplevelser vilket gjorde att jag tog samtliga former av
utvecklingsstorningar 1 beaktande. Vidare kunde det diarmed forskas i1 skillnader
mellan fordldrarnas upplevelser av fordldraskapet beroende pa barnets grad av

funktionsnedséttning.

Vid fortsatt forskning anser jag att man dven kunde forska vidare 1 det emotionella
stdd som ges at fordldrar till barn med funktionsnedséttning. Tva av fordldrarna lyfte
upp att det saknas en empatisk forstaelse for fordldrarna frén ldrarnas sida. Tomas
menade att det kdnns som om alla nyutexaminerade ej vet hur man ska behandla ett
barn med funktionsnedséttning. Mia papekade dven att fordldramoten kénns tunga da

larare endast fokuserar pa barnets problem och svarigheter. Vidare kunde det alltsa



forskas 1 hur foréldrarna upplever det empatiska stodet frén skolan, men &ven vilken

bakgrund ldrarna har for att kunna ge ett empatiskt stod.
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Bilagor

E-post till respondenter Bilaga 1

Hej kéra foralder!

Jag heter Lina Haggdahl, och studerar just nu mitt femte och sista ar till klasslarare.
Jag héller som béast pa och skriver min Pro gradu-avhandling och letar dérfor efter
fordldrar som kan stinka sig att stdlla upp for intervju. Jag har list specialpedagogik
som langt bidmne och det blev dérav ett stort intresse for mig. Detta har lett till att min

magisteravhandling kommer att bli specialpedagogiskt inriktad.

Jag kommer i min avhandling att undersdka hurudana upplevelser fordldrar har av att
vara fordlder till ett barn med funktionsnedséttning. Jag har forsokt soka fram foréldrar
som har erfarenheter av detta och enligt min s6kning har du eventuellt sddana
erfarenheter. Ifall sa ér fallet vill jag gdrna intervjua dig om hur det har varit/ hur det
ar att vara forélder at ett barn med funktionsnedséttning. Jag vill bland annat veta hur
kontakten mellan hem och skola har fungerat och ifall du har upplevt utmaningar eller

har positiva upplevelser du vill dela med dig av.

Hor gérna av dig ifall du vill stélla upp for intervju. Du kan nd mig pd den hér e-

postadressen.

Med vinliga hélsningar,

Lina Héggdahl



Intervjumanual Bilaga 2

1. Beritta kort om din familj.
- Familjemedlemmar...

2. Beritta mer om barnet och funktionsnedséttningen.
- Alder...
- Personlighetsdrag hos barnet...
- Hur funktionsnedsédttningen tar sig till uttryck...

3. Hur har barnets skolgéng varit uppbyggd?
- Vanlig skola eller special skola?
- Special klass?

4. Hurudant stod anser du att barnet har fatt fran skolan?
- Individuell plan?
- Tillrackligt och bra stod?
- For lite stod?

5. Hur tycker du att kontakten med skolan har varit?
- Med larare?
- Med andra foréldrar?
- Med andra elever?

6. Hur tycker du att vardagen har varit gidllande barnets skolgang?
- Till exempel ldxldsning och hemuppgifter?
- Mycket diskussioner hemma kring skolan?
- Barnets instéllning till skolan?

7. Upplever du att det har funnits motgidngar och jobbiga stunder i att vara
fordlder at barnet med funktionsnedséttning?
- Vardag och skola

8. Upplever du att det har funnits positiva upplevelser och tankar kring att vara
forédlder at barnet med funktionsnedséttning?
- Vardag och skola



