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ABSTRACT

Nar ens barn far en diagnos som é&r livsldng, hamnar de flesta fordldrar 1
en kris (Fyhr, 2002). I samband med ny utredning aktualiseras och
forstiarks ofta fordldrarnas kris. Fragestéllningar i denna uppsats handlar
om hur man kan uppmirksamma fordldrarnas reaktioner nér deras barn
redan har en diagnos (synnedsédttning) och som i en andra fas utreds for
till exempel autistiskt syndrom eller mental retardation. Uppsatsens
empiriska del grundar sig pa en intervjustudie med sex fordldrar till barn
med synnedséttning och som gjort ytterligare en utredning som lett fram
till en ny diagnos. Materialet bearbetades kvalitativt utifrdn principerna i
Grounded theory (Langemar, 2009). Det utkristalliserades tre
huvudkategorier: utredning, bearbetning och spindel 1 ndtet”. Det som
framkom 1 den hér studien ar att fordldrarnas behov ser olika ut, men att
behovet av att fa praktiskt, pedagogiskt, psykologiskt och
psykoterapeutiskt stod dr mycket stort. Det fortroendekapital som ofta
uppstatt mellan fordldrarna och utredningsteamet skulle kunna anvindas
som en behandlande del under utredningsprocessen, for att ge fordldrarna
utrymme att utforska vad den nya diagnosen innebédr for deras barn, for
dem sjilva och for familjen.

TACK

Jag vill borja med att tacka fordldrarna som ville stidlla upp pa intervjuerna som ar en
forutséttning for den hér studien. Sedan vill jag framfora tack till min handledare Ulla Ek, och
till mina kollegor Kim de Verdier och Lena Rosengren. Utan ert stod och intresse hade det
varit s& mycket svérare och trakigare.

INLEDNING

I mitt arbete som psykolog pa Resurscenter syn, Specialpedagogiska skolmyndigheten,
utreder jag och mina kolleger barn som har en synnedsittning av olika grad.
Specialpedagogiska skolmyndigheten dr en statlig myndighet for barn och ungdomar med
olika funktionsnedsdttningar och ska fungera som ett plusstdd utdver det stod som kommuner
och landsting kan erbjuda.

Barn  och  ungdomar med  synnedsdttning 4 en  forhallandevis  liten
funktionsnedsédttningsgrupp. I Sverige finns i1 dldrarna mellan 6 - 20 &r ungefdr 3000 barn med
synnedséttning (Blohmé & Tornqvist, 1997). Resurscenter syn ér ett statligt stod for att mota
de behov barn och ungdomar har for att kompensera for sin synnedséttning/blindhet och for
att fa sa lika forutsdttningar som barn och ungdomar utan synnedsittning. Det dr inte ovanligt
att barn som har synnedséttning ocksd har ytterligare nagon funktionsnedsittning, sdsom
motorisk funktionsnedséttning, utvecklingsstorning eller horselskada. 1 Sverige finns ett
synskaderegister over synskadeorsaker hos barn (Blohmé & Tornqvist, 1997) som visar att
populationen barn med en synskada som har ytterligare funktionsnedséttningar dr 60 %. D&
ingdr  inte  autismspektrumstorningar, ADHD  eller andra  neuropsykiatriska
funktionsnedséttningar.



Kommuner och landsting har oftast for litet underlag av barn med synnedsittning for att
bygga upp erfarenhet och kompetens. Dérfor finns Resurscenter syn for att utveckla och
behalla kompetens rorande synnedsdttning/blindhet. Till Resurscenter syn kommer foréldrar,
personal och barnen sjidlva frdn hela landet, for att fa utbildning 1 kompensatoriska
pedagogiska metoder och stdd utifrdn hur en synnedsattning/blindhet kan inverka pé ett barns
utveckling. Resurscentret erbjuder ocksd barnen och ungdomarna en specialpedagogisk
utredning. I teamet pa Resurscenter syn ingar specialpedagog, psykolog, kurator, 6gonldkare,
Ogonsjukskoterska, och barnneurolog. Det vanligast forekommande vid en utredning é&r
specialpedagog och psykolog. Ofta ar det fragestillningar om ytterligare diagnoser forutom
frigor angaende barnets synnedsittning som inkommer till Resurscenter syn.

Enligt WHO:s definition av synnedséttning sa krdvs det att personen ser 0.3 eller simre med
bista korrigering. Man talar om att det foreligger en mattlig synnedséttning nér synskérpan
ligger mellan 0.3 - 0.1. Svar synnedsittning kategori 1, fran 0.1 - 0.05, fran 0.05 — 0.02 kallas
det svar synnedsattning kategori 2. Blindhet kategori 3 kallas det nér synskérpan ligger mellan
0.02 - ljusperception. Blindhet kallas det nér individen inte har ndgon ljusperception alls.

Om en person har stort synféltsbortfall accepteras d&ven hogre synskérpevérde.

Nir foréldrar fér sitt barn och det visar sig ha svarigheter av nagot slag, som i de hér fallen att
det blir en livslang funktionsnedséttning som en synnedsittning ofta innebér, hamnar de flesta
fordldrar 1 en kris (Fyhr, 2002). Det har ofta varit fara for barnets liv efter forlossningen. Det
ar inte ovanligt att barnet fotts mycket for tidigt och langa sjukhusvistelser dr inte ovanliga
och/eller att barnet genomgétt manga operationer under sina forsta ar.

Niér det visar sig att barnet har ytterligare funktionsnedsittningar, aktualiseras och forstirks
ofta fordldrarnas kris (Fyhr 2002). Det i sig &dr inget konstigt eller svart att forstd, men den
tidigare krisen &r ofta inte genombearbetad, vilket i sin tur kan gora det svart for dem att ta
emot beskedet om den nya diagnosen. Fordldrar har stora behov av att fa stod 1 att {4 tala om
de tankar och kénslor som vicks i samband med att en utredningsprocess satt igdng. Barn och
ungdomar har ocksé stora behov av att fa prata om sin funktionsnedsittning for att forsta det
sjdlva, men de forsoker ocksé ofta skydda sina forédldrar och sig sjdlva for att de inte 4r som
alla andra (Renlund, 2007).

Denna uppsats handlar om de barn och deras familjer som vi traffar pd Resurscenter syn som
kommer for utredning med fragestdllningar om barnet med synnedséttning har négon
ytterligare diagnos. Det &r ofta familjer som har en svér situation, eftersom man inte dnnu vet
varfor barnet beter sig som det gor och varfor det inte svarar pd de vanliga raden angaende
pedagogiken som rekommenderats utifran att barnet enbart har en synnedséttning. Barnets
utveckling liknar inte riktigt vad som &r vanligt vid synnedséttning utan ytterligare
funktionsnedséttningar (Ek, 2005).

Fore, under och efter utredningen &r det sjilvklart att fordldrar inte alltid orkar ta in en
eventuell ny diagnos. Man kanske inte heller har sett barnets beteende som ovanligt utan blivit
lugnade med att sd utvecklas ett barn med synnedséttning, att barnet har en fOrsenad
utveckling som de senare kommer att ta igen. Det kan vara forskolans personal, som
uppmaidrksammar fordldrarna pé att det kanske dr ndgot annat som inte star ratt till med barnet.
Andra foréldrar har fatt kimpa lange for att fi en utredning, att det som de ser hos sitt barn,
inte 6verensstimmer med vad man kan forvénta sig av hur ett barn med en synnedséttning kan
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utvecklas. De ser andra svérigheter som de inte kénner igen t.ex. avskdrmning, avvikande
sprak och kommunikation eller att barnet verkar ha en ladngsam inldrning och
koncentrationssvarigheter. Manga ganger har de varit tvungna att vara pastridiga for att fa en
utredning. Forskningen visar vikten av att barnet fir rétt diagnos sé tidigt som mojligt (Fernell
& Gillberg, 2008; Warren, 1994) for att barnet ska fi optimala forutsittningar for sin
utveckling.

Foréldrarna till barn med funktionsnedsittningar och da speciellt autismspektrumstdrningar
har ofta en mycket svér situation (Jarbrink, 2007; Lee, Harrington, Louie & Newsshaffer,
2008). Att ha flera funktionsnedsdttningar i kombination stdller hdga krav bade pa barnet men
framfor allt pa fordldrarna och pé att de professionella har forstaelse och kunskap om detta
(Curtis & Mcleod, 2010). I samband med utredningen och nir det eventuellt blir en ytterligare
diagnos, aktualiseras och forstirks méanga forildrars kris. Aven om de sjélva har drivit frigan
och velat ha en utredning for att fa svar pa sina frdgor sa kommer beskedet ofta som en chock.
Det dr for ménga en bekréftelse pa att det var ndgot mer med deras barn, men vad det nu
innebdr for dem och for deras barn, vicker ménga och blandade kénslor och tankar (Curtis
och Macleod, 2010).

Manga av dem sorjer, men finns det utrymme for det? De &r ofta ménga gédnger omedvetna
om sin sorg (Fyhr 2002). Det &r av storsta vikt att man nér dem och kan komma med relevanta
rekommendationer, men ocksd kunna erbjuda behandling nér det behovs (Fyhr, 2002). Det ér
dock inte mdjligt att pd Resurscenter syn erbjuda fordldrarna behandling eftersom
resurscentret dr nationellt och det dr inte heller vart uppdrag, utan ansvaret ligger pa
landstinget 1 forsta hand. Men det dr vért ansvar att ge rekommendationer och fora
over/kommunicera det som vi fatt del av och rekommenderat genom utredningsarbetet.

Ofta orkar inte fordldrarna lata de svara kidnslorna komma upp till ytan utan de anvinder all
kraft de har for att hdlla dem tillbaka for att orka ytterligare en dag (Lundstrém, 2007). Det
blir ofta en negativ spiral av missndje och det sprider sig ibland till alla som finns runt barnet,
det kan till exempel handla om att fordldrarna kan ha orimliga krav pd hur forskolans eller
skolans personal ska bemoéta barnet (Lagerhiem, 1988; Lundstrom, 2007). Ofta vet ingen
varfor det dr som det dr, men det som professionella kan kidnna av &r familjens “kraftfalt” av
starka kénslor som familjen har svart att hantera (Lagerhiem, 1988). Mycket bottnar i att
fordldrarnas kris inte blir omhéndertagen och métt av de olika professionella som de moter i
forskola, skola eller inom landstinget. Det dr létt att forsta att barnet kan komma i kldm for
vem ska hjdlpa barnet om fordldrarna har fullt upp med sina egna reaktioner? Vad behover
fordldrarna for psykologiskt stod for att klara av att ta till sig den nya informationen om deras
barn? Vem kan hjélpa fordldrarna med det? Hur nér vi dem och hur kan vi bist hjdlpa dem
vidare? Hur kan vi som utredande instans méta de hédr behoven och kommunicera dem vidare
sé att fordldrarna motiveras att ta emot stod och behandling? Hur kan vi som utredande team
kommunicera behoven till instanserna inom landstinget?

FRAGESTALLNINGAR

1) Hur bor det psykologiska omhindertagandet av forédldrar se ut fore, under och efter
utredningen av deras barn med synnedsittning nédr det foreligger en fragestdllning om
ytterligare diagnos sdsom till exempel autistiskt syndrom, mental retardation eller ADHD?



2) Hur kan fordldrarnas krisreaktion uppmirksammas och hur skulle en psykoterapeutisk
behandling kunna se ut?

3) Ar det mojligt att beskriva detta omhiindertagande i en modell?

BAKGRUND

Allmént om forskningsomradet

Att kraven pa fordldrar 6kar ndr de fatt ett barn med funktionsnedsittning/ar ar stéllt utom
diskussion. Runt barnet, fordldrarna, och hela familjen bildas ett “kraftfalt” som hor till
funktionsnedséttningen menar Lagerheim (1988). Kraftfiltet bestar av alla de tankar,
reaktioner och kanslor som skapas av att barnet inte dr ”som andra”.

Lundstrdom (2007) beskriver att det som hor till handikapp, funktionshinder och
funktionsnedséttningar latt blir generaliseringar och hon menar att det ar viktigt att betona det
individuella. Varje familj med de individer som ingér i den bor respekteras i forhallande till
sin situation och sina forutsidttningar och dirfér kan man kanske aldrig erbjuda nagon
standardlosning som passar alla.

Tidigare forskning och teoretisk bakgrund
Synnedsdttning och flerfunktionsnedsdttningar

Det finns inte mycket beskrivet i litteraturen om synnedséattning/blindhet i kombination med
andra diagnoser dir man har ett fordldraperspektiv. Ek (2005) beskrev barn med
synnedséttning/blindhet och autism och hon har &dven tagit upp aspekter utifran ett
fordldraperspektiv (2000). Det som sammanfattas dr att autism och autistiska tillstand
(Gillberg & Peeters, 1995) dr vanligt forekommande hos barn som fotts blinda. Blindhet per
se leder inte till autism. Hjérnskada/hjarndysfunktion i kombination med blindhet utgér en
risk for utvecklande av avvikande utveckling, ofta autism. En korrekt diagnostik som omfattar
en uttdmmande medicinsk och psykologisk kartliggning dr nddvindig for barn i riskzonen.

Warren (1994) tar upp ndgot som han kallar “the developmental lag theory” och med det
menar han att man brukar siga angdende barn med svar synnedséttning/blindhet att de kan
vara forsenade inom vissa utvecklingsomraden och nér de dr sm4, kan deras beteende likna ett
autistiskt. Men att ’vinta och se” dr kanske bra om barnet inte har nagon annan diagnos, men
om det dr ndgon autismspektrumstorning, kan man inte vénta se. D4 dr tidiga insatser det som
giller, for att ge barnet ritt stod sé tidigt 1 deras utveckling som mojligt.

Under konferens i London november 2010 som Royal National Institute of Blind people holl,
foreldste Curtis och Macleod angdende utredning och interventioner av barn med
synnedséttning och autism. De tog upp 1 slutsatserna av sin forskning att for fordldrar som
genomgar ytterligare utredningar for sitt barn med synnedsittning/blind dir man missténker
autism, kan den processen vara svar. De menar att det underldttar om bdda fordldrarna kan
vara med och vara engagerade under utredningen. De menar ocksé att det ofta &r en léattnad for
fordldrarna ndr barnet fir en diagnos och att deras forstdelse s smaningom okar for varfor
barnet dr och beter sig som det gor. Deras slutsats dr att tidig utredning underléttar bade for
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hemmet och for forskolan/skolan som fordndrar livet till det battre for barnet och familjen 1
stort.

Salt som ocksa foreldste pa konferensen i London (2010) menar att de som ska gora
utredningarna 4 de professionella som har erfarenhet av barn med svér
synnnedséttning/blindhet som inte har andra funktionsnedséttningar. Detta for att kunna gora
differentialdiagnostiska dverviganden.

Organisation av samhdllets stodinsatser

Funktionsnedsdttning och funktionshinder 4r nya begrepp som socialstyrelsen (2005)
definierar som en nedsdttning av fysisk, psykisk eller intellektuell funktionsformdga och den
begrdinsning som en funktionsnedsdtining innebdr for en person i forhdllande till
omgivningen.

Willumsen & Skivenes (2005) visar i sin studie, att fordldrar inte alltid kan kommunicera vad
det ar for stod som de behover. Kombinationen av att inte veta, vad man har for réttigheter,
inte ha kunskap om vad man sjélv behdver for att klara sitt fordldraskap, kanske gor det svart
att kunna sitta ord pé vad det ar for slags stod som man behover? I ménga fall far fordldrarna
sjdlva ta reda pd information angdende de réttigheter som de och deras barn har (Christensen
& Persons, 2010). Forfattarna menar att det skulle vara bra om barn och
ungdomshabiliteringen kunde informera och ge forslag pa vilka stodinsatser som skulle passa
for fordldrar och deras barn med funktionsnedsittning/funktionsnedsdttningar. Att ligga
ansvaret pd fordldrarna &r orimligt i manga fall eftersom méanga foréldrar inte alls &r i skick att
gora en sddan bedomning. Manga foréldrar 1 Christensens & Persons (2010) studie har inte
nidgon samtalskontakt alls. En av fordldrarna i studien menar att foréldrar borde erbjudas
kvalificerad psykologkontakt direkt efter diagnostiseringen av deras barn.

For barn med synnedsédttning och ytterligare funktionsnedséttning sé har Sverige, sett ur ett
internationellt perspektiv, ett omfattande stodsystem. Samhéllets stddinsatser for barn med
funktionsnedséttning dr uppdelat mellan stat, landsting och kommun. Lagar som &r aktuella &r
Halso- och sjukvardslagen, HSL (SFS 1982:763), Lagen om stdd och service till vissa
funktionshindrade, LSS (SFS 1993: 387), Lagen om assistenterséttning, LASS (1993: 389)
och Socialtjanstlagen, SoL (SFS 2001: 763). En av Landstingets uppgifter ér att tillhandahélla
habilitering till barn och ungdomar med funktionsnedsittningar. Den verksamheten styrs av
Haélso- och sjukvardslagen § 3 (SFS 1982: 763).

Inom landstinget finns for barn med enbart synnedsittning, stdd frin syncentralen, nir det
finns mer behov sésom ytterligare funktionsnedsattningar utdver synnedséttningen kan dven
barn- och ungdomshabiliteringen kopplas in. Om barnet har ytterligare négon
funktionsnedsdttning som till exempel mental retardation och autismspektrumstérning sa far
barn- och ungdomshabiliteringen ett stérre ansvar for barnets utveckling.

Vérdbidrag kan utgd om fordldrar vardar ett sjukt barn eller ett barn med funktionsnedsittning
1 hemmet, om barnet behdver sérskild tillsyn och vard minst sex manader. Vardbidrag kan
utbetalas fran det att barnet ar nyfott till och med juni manad det ar som barnet fyller 19 ar.



Kommunerna har ansvar for att barnet med funktionsnedsittning ska fa en sa likvardig
skolgédng som mojligt som det den far som inte har ndgon funktionsnedséttning. Skolan styrs
av lagar och forordningar sdsom Skollagen (SFS 1985:1 100, nya skollagen SFS 2010:800).

Specialpedagogiska skolmyndigheten (SPSM) omfattar statens samlade stod i
specialpedagogiska fragor till personal i det offentliga skolvédsendet och friskolor som star
under statlig insyn. SPSM é&r organiserat bade pa regional niva och pa nationell niva dar man
har bade specialskolor och resurscenter. Resurscentren har fordjupad kompetens kring barn
och ungdomar med synnedséttning och synnedséttning med ytterligare funktionsnedséttning,
dovhet eller horselskada i kombination med utvecklingsstorning, medfddd dovblindhet och
grava tal- och sprakstérningar.

I Foreningen Sveriges Habiliteringschefers skrift fran 2010: Fordldrastod inom barn- och
ungdomshabiliteringen (Hedberg, Keith-Bodros, Lindqvist, Rosenqvist, Spjut Jansson,
Broberg) kom man fram till att samtliga studier som de genomlyst visar att
fordldrainterventioner av olika slag har positiv effekt pd till exempel fordldrabeteende, barns
beteende och pa fordldrarnas upplevda stress och psykiska vdlmaende. Den sammanlagda
evidensen for att arbeta med fordldrastdd anses god for insatser sdvil individuellt som i1 grupp
om insatserna ges enligt en tydlig modell med mal. Att ndgon enskild intervention eller
modell skulle ha starkare stod framfor ndgon annan kunde de inte hitta nagon tillrickligt bra
eller stor studie pd. De menar att det verkar betydelsefullt att erbjuda genomarbetade metoder
med tydlighet och systematiskt innehall utifrdn familjens behov och mojlighet for
habiliteringen att genomfora insatsen.

Kristeori och den kris fordldrar till barn med funktionsnedsdttningar kan hamna i

Den vilkénda kristeori med sina fyra faser som Cullberg (1975, 2006) formulerat dar han med
kris menar ett tillstdind dér tidigare erfarenheter och reaktionssitt inte ar tillrickliga for att
bemistra den aktuella situationen. Aven naturliga livshindelser, som att fi barn, kan upplevas
som overméktiga och kallas dé livskris eller utvecklingskris. Traumatiska kriser uppstar nér
en individ rdkar ut for ovintade héndelser som blir en pafrestning som till exempel en
nérstdendes plotsliga dod. Enligt Cullberg behdver en individ da arbeta sig igenom de olika
faserna 1 sin kris. Han beskriver dem som chockfasen, reaktionsfasen, bearbetningsfasen och
omarbetningsfasen/ nyorienteringsfasen. Lundstrom (2007) beskriver att bli foréldrar till ett
barn med funktionsnedsittning innebér en traumatisk kris.

Roll-Pettersson (2001) visar pd att teorin inte visat sig helt anvdndbar for att forklara den kris
som fordldrar som far ett barn som har en eller flera funktionsnedsittning/ar. 1 det som
Lundstrom (2007) tar upp som en bittre forklaringsmodell dr Hindmarchs (2000) Livets
flod”, (Rivers of Life) for fordldrar till barn med funktionsnedsittningar hamnar i. Den
illustreras pé bild pa nésta sida och visar en person i en roddbat som dr pa vdg pa “Livets
flod” och som plé6tsligt kommer till ett fall och dar nedanfor slungas ivdg 1 en stromvirvel av
sorg (Whirlpool of Grief). Detta &r en modell som utarbetats av Richard Wilson som arbetat
ndra fordldrar som mist ett barn 1 plotslig spadbarnsddd (Hindmarch, 2000).

Bilden visar att sorgen och smértan som en fordlder till ett barn med en funktionsnedséttning
kan uppleva i sin kris inte foljer Cullbergs fyra faser. Genom den forklaringsmodellen kan
man fa en béttre forstaelse for att sorgen och smértan kommer och gar. Kanske blir man aldrig
riktigt ”fardig” med den (Wittgren, 1978). Men man kan kanske léra sig efter hand att béttre
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forsta sig sjilv och sitt barn? I och med att man hamnar 1 en situation av traumatisk karaktér
aktualiseras dven tidigare kriser och trauman. Det &r latt att tappa fotfastet och man fungerar
inte som man brukar (Hakansson, 1996). Kris- och sorgreaktioner dr individuella. I ett par &r
det tvd individer och de kan reagera pd helt olika sitt och de kan vara tidsforskjutningar
(Lagerheim, 1988). Det kan t.ex. vara sa att mamman forst starkt reagerar och pappan
forsoker trosta och lugna henne medan han sjélv skjuter sina reaktioner at sidan (Lagerheim,
1988).

The River of Life

— iy —

Shock, numbness,
denial

R

Severe disorganisation
‘All washed up"
or 'Breakdown’

The Waterfall
of
Bereavement

=>

( ——
<Loss and emotlonal disorganisation >)

—~ ——or falling apart =

Mournmg and acceptance__ Reorganisation
- of the reallty of absence — and

—loving again

'On the rocks'
pain and physical symptoms

(Hindmarch, 2000. s. 47)

Fyhr (2002) menar att man numera rdknar med att fordldrar som féir ett barn med
funktionsnedséttning hamnar 1 kris. Hon menar vidare att vi vet att det dr avgérande for dem
hur de arbetar sig igenom krisen. Om foréldrarna inte blir bemdtta med forstaelse och kunskap
om sin kris, dr det risk for att krisarbetet inte kommer igdng och det kan fa olyckliga foljder
for hela familjen. Nér en ménniska upplever en traumatisk kris &r det viktigt hur man bemdter
och tar hand om dem. Annars riskerar man att forvérra krisen (Hakansson 1996). Fyhr (2002)
menar vidare att dven om fordldrarnas kris fortloper “normalt” och att de s& smaningom
accepterar barnets funktionsnedséttning och de hittar ett sétt som fungerar i vardagen kan
manga fordldrar fortfarande beskriva att de har diffusa, svargripbara kidnslor och tankar kring
sig sjilv och barnet. Fordldern kanske sorjer menar Fyhr — utan att veta om det — eftersom
sorgen kanske upplevs som nigot man inte far kdnna, da barnet faktiskt lever. Ofta &ar sorg
mer accepterat bade hos oss sjdlva och av andra om nagon verkligen har dott. Nar barnet med
funktionsnedséttningar fods sd forlorar ibland fordldern sitt forvintade barn som éar friskt och
“perfekt” — det man brukar kalla ”drombarnet”. Fyhr menar att det d&r drombarnet som
fordldrarna sorjer och att de behover fa sorja det for att verkligen kunna ta till sig det barn
som de faktiskt fick. For att kunna sorja nagon (Quinodoz, 1996, 2005) méste man ha knutit
an till nagon. Kanske &r det svart ndr den man knutit an till &r en drémbild av ett barn som
man gar och véntar pé, och fantiserar kring innan man traffat den?

Det som manga sédger ir, att ndr man upplever en kris sd kan tidigare kriser aktualiseras.
Fordldrarna 1 den hér studien, har redan fatt en diagnos pa sina barn och 1 ett senare skede har
de har fatt ytterligare en diagnos. Det stdller deras erfarenheter frén den forsta diagnosen pa
dnda. Aven om den nya diagnosen bekriftar deras misstankar for vad de ser och upplever av
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sitt barn. Att kunna komma till ndgon slags normalisering av vardagen och med sig sjélv,
genom att acceptera barnets funktionsnedséttning, ér inte det som de flesta foréldrar beskriver
som mojligt (Roll-Pettersson, 1996). Men sjdlvklart blir det mer normalisering nir man far
mer kunskap och forstaelse. Men krisen kan aktualiseras under barnets alla utvecklingsfaser,
till exempel nidr de ska borja skolan, “nio-arskrisen” (Lagerhiem, 1988), tondren, yrkesval och
vid Overgang till eget boende. Fordldrarna och barnen far péd s sitt ocksa ny mdojlighet att
bearbeta sina tankar och kénslor kring funktionsnedsittningen. Wittgren (1978) tar upp att
fordldrar till barn med funktionsnedséttningar alltid kommer att vara i kris, att de aldrig blir
“fardiga”, att det alltid kommer att finnas frdgor som de behover finna svar pa (han ar sjélv
fordlder till ett barn med funktionsnedsittning). Han menar att de professionella inte ska vara
sé rddda for fordldrarnas kris, utan hellre ga rétt in i den och inte vara sé forsiktiga.

Fyhr (2002) fortsétter sitt resonemang om att sorgen kan se olika ut. Den sorg en fordlder kan
béra pd till ett barn med funktionsnedsittningar, kan vara ny, gammal, synlig eller dold, frisk
eller neurotisk. Fyhr menar att den dven har en kraft 1 sig, som kan skada om den inte
uppmérksammas eller tas pé allvar om man forsoker undvika den. Hon menar vidare att om
man istdllet ndrmar sig sorgen med respekt, lar kdnna den och lar sig hantera den s& kan
kénslorna fora med sig insikter och mognad som ménga fordldrar talar om (Lagerheim, 1988).
Hékansson (1996) tar upp att kris inte dr liktydigt med sjukdom, men att den kan ge okad
sarbarhet som kan leda till psykisk sjukdom eller andra allvarliga svarigheter.

Bengtsson (2006) tar upp att det inte bara dr psykologiska symtom utan ocksa fysiologiska-
motoriska symtom som kan visa sig nir en manniska hamnar i en traumatisk kris. Det som
sker 1 kroppen ér att insondringen av hormonerna adrenalin, noradrenalin och kortison okar.
For att kroppen ska forbereda och mobilisera aktivitet for att undga pafrestningen. Kroppen
reagerar genom Okad muskelspianning, okad hjartfrekvens, svettningar eller frossa, magont
med eventuell nedsatt aptit, illamaende och/eller krdkningar och en kénsla av matthet, yrsel
och svimfirdighet (Larsson, 1988). Det som Bengtsson (2006) dven visar dr att man kan fa
tankemassiga symtom och att det padverkar individens sitt att uppfatta, tolka sin omvarld och
sig sjdlv. Det man dé kan uppleva dr att tillvaron kédnns otrygg och att man kénner sig sarbar.
Det kan yttra sig i mardrémmar och koncentrationssvarigheter (Larsson, 1988). Hur ar det for
fordldrar till barn med funktionsnedséttningar, som kanske lever med langvarig stress? Det
finns inte mycket skrivet om fordldrar som har barn med funktionsnedséttningar och stress.
Wihrborg (2009) menar att vid kortvarig och dvergdende stress aktiveras hormoner och skilda
hormonsystem 1 kroppen. Att det dr en normal fysiologisk funktion hos ménniskan. Nir dessa
system dr aktiverade under ladng tid uppstar bade kroppsliga fordndringar och
beteendeforandringar som kan anses vara en del i ett sjukdomsforlopp. Han menar att hur, nir
och varfér den normala reaktionen blir sjukdomsframkallande ar fortfarande en obesvarad
frdga, atminstone delvis. Vissa naturliga forklaringar dr uppenbara menar han, men tiden
spelar roll och intensiteten. Vid ldngvariga stresstillstind Okar riskerna for stressrelaterad
sjukdom, sannolikt mer nér stressen dr sérskilt allvarlig och traumatisk.

Hékansson (1996) menar att det dr viktigt att mdta méanniskor i kris med virme, medkénsla
och respekt. Hon betonar vikten av att mdtas av en professionell person som lyssnar utan att
ifrdgasitta det man beréttar, annars kan det upplevas som kridnkande. Personen kan uppfatta
att hans eller hennes sitt att reagera inte &r normalt och att man inte kan fOrstd deras
reaktioner i1 forhallande till den situation som de befinner sig i. Hakansson menar att
terapeuten 1 krisinterventioner bor vara ett stillforetridande hopp som individen kan lana
trygghet ifran. En akut kris kan ge upphov till angest och inre kaos. D& menar Hdkansson
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(1996) ar det viktigt att man far mota en professionell som ar tydlig, trygg, erfaren och
medménsklig. Detta for att underldtta att man ska véga borja bearbeta det som hint. Nagra
forédldrar 1 Lundstroms studie (2007) beskriver att det som nagon professionell sagt eller gjort
finns kvar ldnge i minnet.

Diagnosens betydelse

De flesta fordldrar upplever mycket kinsloméssig stress under utredningsprocessen.
Graungaard & Skov (2006), undersokte fordldrars reaktioner nir de fick besked om sitt barns
svarigheter, den inverkan diagnosen hade och hur det paverkade deras sétt att hantera det. Det
var tre teman som de fann hade betydelse: 1) De emotionella reaktionerna var i hog grad
paverkade av den diagnostiska processen. 2) Fordldrarna behdvde aktivt fa gora ndgot. 3)
Forédldrarna fann det svart att hantera en oviss framtid. Dessa tre teman é&r relaterade till hur
fordldrarna kunde ta till sig sitt barns diagnos/diagnoser. Fordldrar behdver inte bara fa veta
barnets svarigheter utan ocksa de resurser barnet har och det av en professionell som é&r
empatisk. Deras slutsatser ar att fordldrarnas forméga till forstaelse och formégan att kunna ta
till sig diagnosen/diagnoserna &r beroende av sjdlva utredningsprocessen. Det dr viktigt att
fordldrarna far information under hela diagnosprocessen och att den ges pd ett individuellt
anpassat sitt. De menar att fordldrarna vill kinna sig delaktiga i processen och de vill kunna ta
aktiv del fOr att pa bésta sitt hitta sdtt att hantera sin nya situation.

Det ar vél ként att diagnosen bor stillas sa tidigt som mdjligt ndr det géller till exempel autism
(Fernell & Gillberg 2008; Semansky & Koyanagi, 2003; Warren, 1994), {for att barnet skall fa
optimala forutséttningar for sin utveckling. Ménga fordldrar upplever att de inte blir trodda
ndr de soker svar pa varfor deras barn inte utvecklas pa ett forvintat sdtt (Christensen &
Person, 2010). Det &r ofta langa véntetider pa att f4 en utredning. Fernell & Gillberg (2008)
menar att vikten av att vi uppméarksammar och kidnner igen tidiga symtom é&r en forutsittning
for tidig intervention. De menar ocksd att team som utreder barn med misstidnkt
utvecklingsproblematik maste ha bredd och beredskap att utreda kognitiv funktion,
utvecklingsstorning, bristande uppmirksamhet och motoriska formagor och ta stillning till
orsaksfrdgan, for att kunna ta stéllning till vilka medicinska undersékningar som bor goras.
De betonar ocksé att fordldrarnas forutom barnets behov behdver bedomas for att méta hela
familjens behov av stod.

Fernell & Gillberg (2007), menar att insatserna maste ske dver tid, att det dr viktigt att man
foljer barn med utvecklingsavvikelser for att kunna mota dem och ge dem storsta mojliga
utvecklingsmojligheter. Att man maste forsta att barn ar utvecklingsbara och att symtom kan
fordndras over tid.

De menar ocksé att det behovs utredningsteam med bredare kunskap dn det &r manga ganger 1
dag. De anser att specifika utredningsteam inte dr bra, som till exempel
“autismutredningsmottagningar” eller speciella ADHD-team. De éar kritiska till sddana team
for att det behdvs team med bredare kunskap for att mdta barn med olika funktionsavvikelser,
for att kunna sdga vilka specifika svarigheter barnet har, men ocksé vilka resurser. De menar
ocksa att det dr forst efter utredningen som man vet med sékerhet mer om detta. Om man bara
tittar efter autism kanske man missar andra svérigheter som barnet har eller dr finns det risk
for att man missar resurserna.
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I Socialstyrelsens rapport (2005) och 1 Jablonskas undersokning fran 2010, betonas vikten av
snabb diagnostisering. I Jablonskas undersokning var det fordldrar till barn med autism som
undersoktes. Det framkommer att fordldrars situation ofta skapar stress, oro och
krisreaktioner. Larsson (2007) tar upp att fordldrarna upplevde diagnosbeskedet lite olika men
ofta antingen med chock och/eller s& var det en bekriftelse pa att pad det som de misstinkt.
Manga fordldrar menade att diagnosen ger tillgéng till information och kunskap och ar ofta en
nyckel till insatser fran samhéllet. Diagnosen beskrevs bade som en sorg och littnad, att den
ger forklaringar och avlastar skuld. Christensen & Persson (2010) ta upp ytterligare en aspekt,
att det ligger en vinst 1 att starta utredningar istillet for att inte goéra det, ndr fordldrarna
misstdnker att det dr ndgot med deras barn. De menar att om barnet fir en diagnos i ett tidigt
skede okar chanserna att bade det och deras fordldrar far adekvat hjilp och stdd. Detta kan
minska risken for att fordldrarna bryter samman av stress och maktldshet.

Det ér ocksé en viktig friga vad géller ~ur man ska ge diagnosbesked eller beskrivningar av
barnet efter utredningen, att det far stor betydelse for fordldrarna togs upp tidigare
(Gaunsgaard & Skov, 2006). Ahnman (1998) gjorde tva studier om vad som é&r viktigt att
tdnka pa for professionella nidr de ska ge beskeden/beskrivningarna. Hon kom fram till nio
punkter som kort presenteras. 1) Samtalet med fordldrarna ska ges i enskilt rum och utan att
man blir stord. 2) Om fordldrarna &r par ska bada vara med, om det dr separerade fordldrar,
ska de fi vélja om de vill f4 beskedet tillsammans med den andra eller om de foredrar fa
beskedet enskilt. Om det bara &r en fordlder ska denne ges mdjlighet att ta med nagon anhorig
eller vin. 3) Diagnosbeskedet ska ocksa innehdlla barnets resurser och styrkor forutom deras
svarigheter. 4) Samtalet ska ges utan ndgon professionell jargong. 5) Fordldrarna ska
kontinuerligt ges information angdende diagnosen, eventuell olika behandlingar, mdjligheter
och deras rittigheter. 6) Den som ger beskedet bor vara empatisk och stodjande. Den ska ha
forstaelse och kunskap for att fordldrarnas kdnsloméssiga reaktioner dr en normal del av
processen att ta till sig informationen om diagnosen av sitt barn. 7) Fordldrarna ska fa ta del
av beskedet pa sitt eget sprak. 8) Beskedet bor ges sé att fordldern kan forstd den utifrén sina
kunskaper och erfarenheter. 9) Vara beredd att ha flera samtal och f6lja upp hur fordldrarna
tagit emot beskedet.

Vilket stod behover fordldrarna till ett barn med en funktionsnedsdttning?

Benderix (2007) ser att familjer som har barn med autism, har olika behov {f6r vad de behover.
Hon ser att fordldrarna kan ha stora behov av avlastning, men ocksé behov av annat praktiskt
och materiellt stod. Flera med Benderix (2007) har kommit fram till att ménga fordldrar har
behov av att triffa andra fordldrar i samma situation och att fordldrarna har existentiella
behov, att fa en samtalspartner som forstar familjens sorg och som de kan samtala kring sina
funderingar 1 olika livsfragor (Christensen & Persson, 2010; Lundstrom, 2007; Safstrom &
Johansson; 2005). De har ocksa behov av pedagogiskt stod, fa informationer och fakta kring
funktionshindret 1 sig. Séfstrom och Johansson (2005) fann att fordldrarna onskade sig en
“handbok™ och/eller en broschyr med allt som man kan behova veta om
funktionsnedsdttningen. Fordldrarna efterfrdgade ocksa att de professionella ska se till hela
familjesystemet och inte bara till barnet (Christensen & Persson, 2010).

Manga studier visar att fordldrarna Onskar sig en “spindel i nétet”, en person som kan
samordna insatserna som barnet och familjen kan ha behov av (Antonsson & Malmborg,
2007; Larsson, 2007; Lundstrém, 2007; S-Ericson, 2007; Stenhammar, Ulfhielm & Nydahl,
1998; Safstrom & Johansson, 2005; Winberg, 2002). Det &r viktigt att ha ndgon professionell
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person att kunna vinda sig till, utan att behdva dra hela historien flera ganger for nya personer
som inte kdnner dem. Forédldrarna 6nskar ocksé fa veta vad de kan behdva och att de inte ska
vara tvungna att gissa sig till vad de som fordldrar kan forvanta sig att de behover. De vill inte
“uppfinna hjulet” och inte heller behova anvinda sina krafter till att strida for sina réttigheter
(Christensen & Persson, 2010). Familjerna dr redan under stark press som ofta leder till att de
har allvarligt hoga stresshormonsnivéer (Sloper, 1999). Aven Boyd (2002) tar upp att det ir
en stor stress for en fordlder till barn med diagnosen autism. I en studie ddr kuratorns roll
undersoktes av S-Ericson (2007), sdg hon att kuratorn skulle kunna vara en sédan
yrkeskategori som skulle kunna fungera som en ”’spindel i nétet”/samordnare for familjerna.

Lee, Harrington, Louie & Newsshaffer (2008) har sett att livskvaliteten for fordldrar till barn
med autism &r lagre dn om barnet till exempel har ADD/ADHD. Foérdldrarna har en storre
omsorgsborda ndr barnet har autismspektrumstérning dn andra neuropsykiatriska diagnoser.
Jarbrink (2007) visar att fordldrar till barn med autism ldgger ned 1000 timmar mer per ar att
ta hand om och stotta sitt barn dn fordldrar till barn som inte har nagon funktionsnedsittning.
Hur dr det ndr barnet har flerfunktionsnedséttningar? Om barnet har en kombination av fler &n
en funktionsnedséttning som &r genomgripande pé dess utveckling. Det har varit svart att hitta
ndgon undersdkning som visar pa den stress som det blir for en familj. Men det &r inte svart
att tdnka sig vad det krdver av foréldrar till ett barn som &r blind och som har ytterligare en
funktionsnedsdttning som till exempel autismspektrumstdrning.

Lindblad (2006) menar utifran sina resultat att: “inneborden i att vara fordldrar till barn med
funktionsnedsdttning handlar om en strdvan efter att mdojliggora for barnet att leva ett gott liv
och en etisk forpliktelse att som fordlder ta hand om sitt barn pa bdsta sdtt. Konsekvenserna
av barnets funktionsnedsdttning ger upphov till osdkerhet, oro och rddsla i varden av barnet
och medfor ett betungande dagligt liv. Att fd stéd av professionella, ddr fordldrarna upplever
att de och barnen blir sedda som virdefulla personer, ger mojlighet att uppnd den kompetens
som fordldrarna behéver for att kunna kdnna trygghet. Det underlittar det dagliga livet for
familjen och ger hopp om barnets framtid. Att inte fd stod av professionella, dr att uppleva sig
sjdlv och barnet som nedvirderade som personer, att leva kvar i osdikerhet och otrygghet i
vdrden av barnet och att inte fa ndgon ldttnad i det dagliga livet. Att inte fa stéd av
professionella och samtidigt kdmpa for att fa stod blir dubbel borda. Uppgiften som
professionell stodjare dr att vara och handla gentemot barn och fordldrar pa samma sdtt som
man sjdlv vill bli bemott som mdnniska” (sid 36).

Lundstrom (2007) menar att for professionella kan ordet med bli ett ledord. Hon menar att pa
samma sitt som fordldern d4r med barnet, kan den professionella vara med fordldrarna, sdsom
en handledare dr med sin student.

Christensen & Persson (2010) tar upp att det &r bra att barn- och ungdomshabiliteringen vill
hjdlpa en nybliven forélder till ett barn med funktionsnedséttning, men som fordlder &r det
svart att veta vilket stod man faktiskt vill ha och har behov av. Nér fordldrarna har fragat vad
habiliteringen har att erbjuda sa har de fatt till svar att det vet foréldrarna bést sjdlva vad de
behover. Christensen & Persson menar att det finns en dubbelhet 1 detta. Vi vet 1 dag att
fordldrar har olika behov och att man maste anpassa stodet till den faktiska familjen. Men som
fordlder kan det vara svért att veta vad de kan behova innan de har kunskap om
funktionsnedsdttningen. De professionella vill respektera det faktum att fordldrarna ar
experter pa sitt barn, men det blir kanske svart for dem att stélla krav innan de vet vad de
behover och vad de kan fa?
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Foréldrar kan beskriva en ambivalent hallning till det stod som erbjudits dem (Lundstrom,
2007). Aven om forildrarna inte hade nigot att anmérka pa det stdd som erbjudits s& fanns det
en smérta som det inte gr att f lindrig for. Behovet av att fi stdd av professionella ér stor,
men behovet att ha och hdvda sin autonomi 4r ocksa stor. Lundstrdm menar att det &r kanske
ett satt for fordldrarna att hdvda sin autonomi genom att de tacka nej till stodd som erbjuds.

Att stod till hela familjen kommer barnet med funktionsnedséttning till godo menar
Lundstrom (2007). Bailey, Bruder, Greenwood, Kahn, Mallik, Markowitz, Spiker, Walker, &
Barton (2006) betonar att barnet med en funktionsnedsdttning aldrig kan ses isolerad fran sin
omvérld. Syskonens situation till barn som har diagnosen Asperger syndrom har belyst av
Bergstrom och Svernhammar (2010). Deras undersdkning visade att syskon som var med i
studien, upplever inte att de far sina behov tillgodosedda utifrén att de far gora sin rést hord,
eller att de blir sedda som egna individer. Bergstrom och Svernhammar menar i sina slutsatser
att om fordldrarna far avlastning, sa Okar chanserna att syskon till barnet som har en
funktionsnedsdttning fir storre utrymme och uppmirksamhet. Det &r viktigt att se till
helheten, till hela familjen, barnet med en funktionsnedsdttning och syskonens situation
(Bergstrom & Svernhammar, 2010; Larsson, 2007).

Hur parrelationen kan paverkas nidr man har barn med en funktionsnedsdttning inom
autismspektrat tar Hogberg upp (2009). Fordldrarna blir forvédnade att de s& snart efter
diagnosbeskedet forvintas fatta svdra beslut. De reagerade ockséd pa att det innebar att de
skulle fa kdimpa for det som de har ritt till. Méanga fordldrar beskriver sin situation som att de
4r “anstillda” och som fordldrar maste de bilda front utit. Aven om det pé ett sitt stirker
paret, gor det ocksé att kérleksrelationen kan paverkas negativt av det. Fordldrarna beskriver
rddsla for en separation, dels for att arbetstyngden skulle bli for stor for en fordlder, men
ocksa for att barnet kanske inte skulle klara en sé stor pafrestning.

Resultaten 1 Hogbergs rapport (2009) rorande parrelationens utveckling visar tydligt att
kirleksrelationen inte Overlever av sig sjilv utan maste fi utrymme och uppméirksamhet for
att fordjupas. For barnet ar det viktigt hur fordldrarna har det i sin parrelation. I materialet
framgar det att en av de viktigaste faktorerna for vilmaende ar hur de nidrmaste relationerna
fungerar. En fordlder som inte sjdlv mar bra, har svérare att vara vuxen i relation till barnet
och att klara alla de pafrestningar som barnets funktionsnedséttning medfor.

Hogberg (2009) tar upp i sin avslutning att flera fordldrar 1 hennes undersokning anser att det
borde inga avsnitt angdende hur de kan vérda parrelationen. Manga foréldrar 6nskade sig mer
stod och hjélp 1 samband med beskedet om barnets funktionsnedséttning. De ansdg att tiden
mellan att f4 det omvilvande beskedet och att sedan snabbt klara att formulera och kdmpa for
sitt barn, var for kort. Fordldrarna far for lite utrymme och forstielse for det sorgearbete som
det innebdr att fa beskedet.

METOD

Fragestéllningarna i studien ar av sadan art sd for att kunna svara pa dem behdvs det att {3 ta
del av fordldrarnas tankar och kénslor. Darfor valdes kvalitativ metod och principerna i
Grounded theory (Langemar, 2008).
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Deltagare

I planeringen av undersdkningen var malet att rekrytera minst 10 foréldrar till ett barn med
diagnostiserad synnedsittning som efter utredning fatt ytterligare diagnos/diagnoser sdsom till
exempel: autistiskt syndrom, Asperger syndrom, autistiskt tillstdnd, mental retardation eller
ADHD.

Urvalet av intervjupersonerna gjordes utifran kriterierna:
* inte mer dn fem ar sedan utredningen gjordes
* minst hilften skulle ha haft en annan psykolog som gjorde utredningen 4n jag sjalv
* att barnen fatt diagnos/diagnoser som var genomgripande pa deras barns utveckling
forutom synnedséttningen

Tio barn (tva flickor och atta pojkar) valdes ut som motsvarade dessa kriterier och de fick ett
brev hemskickat (bilaga 1) dér studien presenterades och de uppmanades ta stillning till om
de kunde tinka sig att bli intervjuade. Dessa tio barn skulle kunna ge tjugo mgjliga intervjuer.
En svarade nej till intervju och atta stycken svarade att de kunde tdnka sig att bli intervjuade,
det visade sig att dessa fordldrar horde till sju pojkar och att jag hade gjort fem av
utredningarna. En paminnelse skickades till dem som inte svarat med en uppmaning att ta
stillning till om de kunde tdnka sig att stdlla upp pa en intervju. Pa det inkom ett nekande
svar. Det blev tio som svarade allt som allt. Det var tinkt att alla atta som svarat ja till att
intervjuas skulle genomforas, men de sista tvd som skulle goras, blev instdllda pa grund av
sjukdom frdn min sida. Det var mdjligt att géra dven dessa intervjuer vid ett senare tillfélle
men pa grund av tidsbrist gjordes de aldrig. Alltsa genomfordes sex stycken intervjuer, varav
fem mammor och en pappa. Intervjuerna gjordes med fordldrarna var for sig, det vill sdga
individuella intervjuer. Dessa rekryterades utifran tidigare utredning gjorda pa resurscenter
syn Stockholm, Specialpedagogiska skolmyndigheten.

De sex fordldrar som intervjuades representerar sex barn, dir fem stycken utreddes med
fragestillningar som rorde autism och/eller mental retardation och en med fragestéllning inom
ADHD-omradet. Barnen dr pojkar och de &r mellan 6 — 12 &r. Alla barn har en svar
synnedséttning och nédgra ar helt blinda sedan fodelsen.

Intervjuerna tog cirka en timme och de ljudinspelades, och gjordes pé olika platser i
intervjupersonernas hemkommuner. De representerar hela landet frdn Vésterbotten ner till
Skéne, fordldrarna som intervjuades bor bade i storre och mindre stdder och pa landsbygd. De
har olika socioekonomiska bakgrunder. Alla fordldrar dr yrkesarbetande.

Etiska overviganden

De etiska Overvdgandena som gjordes har utgitt fran Humanistisksamhéllsvetenskapliga
forskningsradets rekommendationer (1990) som beskrivits 1 Rétt & Vett (Ek, Linder, Wetter,
2007). Foréldrarna informerades om syftet med studien och deras medverkan i den. Den var
givetvis frivillig och de fick veta att de bara delar med sig av det som de sjdlva vill.

Fordldrarna forsdkrades ocksa att det som de delade med sig av skulle behandlas
konfidentiellt. Deras eller deras barns identitet skulle inte rdjas. Eftersom populationen dr
liten och att det var fem mammor och en pappa, sd beslutades att inte ens ha nigra alias pa
citaten for att undanrdja att man skulle kunna peka ut dem och speciellt att skydda pappans
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identitet. Undersokningen har inte heller fragestdllningar som ror konsskillnader utan av
”foréldrars” tankar och kédnslor. Det intervjumaterial som de delade med sig av blev de ocksé
informerade om att det inte ska anvindas i nagot annat syfte &n studien, och inte heller att
ndgon annan person skulle f4 anvidnda materialet 1 efterhand. Fordldrarna forsédkrades ocksa
om att de fick avbryta nir de ville och att de inte behdvde svara pa de fragor som jag stillde
under intervjun om de inte ville.

Forforstaelse

Att vara bade undersokare och vara en del av det som undersdks dr ett dilemma. Det jag
forsokt gora ér att forhélla mig nyfiket och Oppet infor det som foréldrarna meddelande mig i
intervjuerna. Familjernas dilemman och kénslor dr ndgot som jag som utredare har under
huden” eftersom jag dr en del av utredningarna, vilket badde ger en nddvandig forforstaelse,
men som forstds ocksa kan vara en nackdel om man menar att man inte ska veta ndgot om det
man ska undersoka innan man gor det. Men i det hér fallet 4dr det kanske en forutsittning for
att kunna f6lja upp det som fordldrarna berdttar med foljdfragor, for att jag har forforstaelse.

Det fortroendet som jag fatt som utredare, ar kanske det som gett mig tilltrade till fordldrarnas
historia och att de velat delta i min studie 6verhuvudtaget?

Intervjuforfarande

Intervjuerna var semi-strukturerade och till hjélp fanns en intervjuplan, se bilaga 2.
Intervjuplanen fanns for att ge stdd att ticka av de omrdden som har med fragestéllningarna
att géra, men det fanns en ppenhet och ett utrymme for att kunna foérdjupa sig i &mnen som
fordldrarna sjélva tog upp (Kvale, 1997). Den utformades i samrad med min handledare.

Alla intervjuer ljudinspelades och de intervjuade fick mojlighet att reflektera hur det varit att
bli intervjuad och det gavs dven mojlighet att ringa om det var ndgot som dok upp 1 efterhand
som de ville prata om.

Intervjuerna skrevs ut ordagrant och dven skratt, suckar och pauser noterades, men det har i
efterhand strukits for att gora texterna mer lattlésta 1 rapporten. Jag har ocksa redigerat dér det
ar mojligt, talspréket till skriftsprak.

Bearbetning av materialet

Materialet bearbetades kvalitativt utifrdn principerna i Grounded theory (Langemar, 2008)
och forskningsprocessen dr inspirerad utifrdn Glaser (1978). Grundreceptet i Grounded theory
ar fa en meningsfull och integrerad struktur. For att uppna det genomfors kategorisering,
sortering och tolkning.

Varje intervju ljudinspelades och skrevs sedan ut ordagrant genom transkript. Totalt blev det
72 sidor utskrivet material. Efter varje intervju skrevs reflektioner av intervjun, situationen,
tankar och kénslor 1 en loggbok for att ge mojlighet till introspektiv reflektion och
kollaborativ reflektion (Finlay, 2002) tillsammans med min handledare i efterhand som
intervjuerna gjordes. Loggboken (Elliot, Fisher & Rennie, 1999) anvindes ocksa for andra
tankar och reflektioner kring studiens arbete. Detta for att jag under studiens gang hade
mojlighet att f6lja processen och for att inte glomma viktiga tankar och idéer som dok upp.

16



Nista steg var sedan att noggrant ldsa igenom alla intervjuer och markera viktiga
uttalanden/stycken. Dérefter kodades innehdllet i varje viktigt stycke i mindre enheter i
marginalen. Dessa uttalanden/stycken sorterades darefter i meningsbdrande koder som skrev
ned 1 “memos”. Direfter ldstes alla intervjuer igenom ytterligare en ging for att se att inget
som skulle kunna ha betydelse for fragestdllningarna glomdes bort. Alla koderna sorterades
sedan 1 kategorier utifrdn att de uttrycker en huvudproblematik som verkade ha betydelse for
fragestillningarna. Material som var mycket perifert utlimnades helt. Sammanlagt erholls 47
sadana koder.

Nista steg var att sortera koderna mer selektivt utifrdn hur de tycktes hora ihop med varandra
och bilda ett monster, och ett storre antal grovt indelade kategorier eller variabler
utkristalliserades. Utifran dessa sorterades sedan tre huvudvariabler ut fran 14
underkategorier, som tycktes vara de mest betydelsefulla for fragestdllningarna. 1 en av
huvudkategorierna (Bearbetning) med sina underkategorier har ocksé delaspekter (se under
resultat). Alla kategorier och underkategorier skapades av ett stort antal meningsbéarande citat.
Utifrdn detta skapades sd smaningom modeller for att tydliggora resultatet 1 forhallande till
fragestillningarna. Det valdes ut 87 citat for att illustrera de olika underkategorierna, men
omféinget blev for omfattande och till slut valdes 54 citat ut till rapporten. Eftersom det var ett
begrinsat antal intervjuer listes intervjuerna 1 sin helhet flera ganger dven i de senare faserna
av databearbetningen.

RESULTAT

Redovisning av huvudkategorier

Nedan foljer presentation av huvudkategorierna: Utredning, bearbetning och “’spindel i nétet”.
De tre huvudkategorier som verkar ha stor betydelse for fragestillningarna redovisas nedan.
Underkategorierna utgor delaspekter av respektive huvudkategorier. Underkategorierna kan
ha ytterligare delaspekter.

Utredning
- Symtom, “det dr ndgot som inte stimmer”
- Utredning och bedémning
- Diagnos
- ”Bekriftelse av diagnos”
- Behov av uppfoljning

Bearbetning
- Tidigare erfarenhet frdn synskadediagnos
- Barnet: fa forstéelse for barnet och diagnosen, oro for framtiden, behov av helhetssyn
- Foridlderns kénslor: 1 samband med diagnosbesked, dela med den andre fordldern —
olika som ménniskor, ta hand om andras kénslor, process — tar tid, fa erfarenheter
- Psykologiskt stod
- Familj och slédkt

”Spindel i nitet”
- Kommun, landsting och stat
- Behov av samarbete och forstaelse for flerfunktionsnedséttningar
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- Behov av samordnare
”En strid och kamp”

Utredning

Den forsta huvudkategorin som har betydelse for fragestdllningarna ar: utredning. Det ar av
betydelse for fordldrarna hur den gar till och det som framkom i intervjumaterialet dr att det
borjar med att de uppmérksammar att ndgot inte stimmer. Fordldrarna ser antigen sjdlva eller
s dr det ndgon annan som ser deras barn och undrar. Symtom leder till att man borjar soka
svar, man vill veta. Det leder till att man soker vidare, for att fa till en utredning som ska
besvara de frdgor som man har kring barnets beteende, som man upplever, inte foljer det
vanliga monstret. Utredningen leder kanske till en diagnos och genom diagnosen fér
fordldrarna och andra kring barnet ett svar, och det leder sedan till olika kdnsloméssiga
reaktioner. Det dr bade den gamla krisen som kan aktualiseras men ocksa kdnsloméssiga
reaktioner pd den nya situationen. Det som framkommer i materialet 4r ocksa behovet av
uppfoljning, vilket inte gors i dag om det inte kvarstar frdgor som behdver foljas upp. Det blir
under utredningen speciella band mellan utredare, barn och forildrar. Som utredare har man
tillsammans med fordldrarna fatt mycket kunskap och det ger ofta ett fortroendekapital som
utredare. Det gor att det kan vara svért for fordldrarna att knyta an till nya personer pé deras
hemort som de inte kdnner pd samma sitt.

"Bekraftelse
genom
Utredning och diagnos"
Bedomning

. Behovav
Utredning .
Symtom uppfoljning

Figur 1
Huvudkategori "utredning” och vilka underkategorier som ingar.

Symtom - “det dr ndgot som inte stammer”
Det ér inte ovanligt att man tror att felet ligger hos en sjdlv som fordlder.

(1) 7(...) jag vet att jag sa det till dem pd dagis en gang att han mdste ha ADHD...
(...) Jag kdnde ju att han var annorlunda... sov aldrig, skrek hela tiden... (...) han
skilde sig sa mycket ifrdn de andra och det var ldtt att sdga att det har med att gora
att han inte ser... det blir nog bdttre sedan ndr han kan forklara sig... sjdlvklart ligger
det ndgot i det, men det kindes dnda... att det ldg hos mig sd klart da...”

Ibland uppmérksammar man att det dr ndgot som inte stimmer — men ingen tar en pa allvar.

(2) 7(...) det hir stimmer inte... jag tittade pd honom och det stimmer inte, beteendet
stammer inte, det funkar inte... (...) ja, det var jobbigt... Sedan kunde jag tycka att
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dven om man inte hade sett mdanga blinda barn, dd kan man skicka det vidare... och
sdga att: jag vet inte... det hade jag kopt, istdllet for att klappa mig pa huvudet och
tycka lite synd om mig och sedan schasa ivdg mig...”

Utredning och bedomning
Att inte riktigt veta vad som pagar under en utredning kan skapa osékerhet.

(3) "Man vet inte vad som héinder, sa man blir liksom lite... man gdr och grubblar pa
det ddr... (...) man vet inte riktigt, vad man ska tro... vi visste inte vad som
forvintades av oss... de [utredningsteamet] skulle géra ndgon slags koll, vi visste ju
hur han var... men det var ju svart, vi insdg ju att ndagot var ju fel, da blir man orolig,
naturligtvis...”

Ibland vet man inte riktigt vad som ska hinda men kdnner dndé trygghet med dem som gor
utredningen. Vad hinder om man inte upplever denna trygghet?

(4) ”... jag tyckte att ni tog hand om oss liksom... vi visste ju att ni tittade pa saker
som vi inte kan se... och forstar vad det handlar om, jag gjorde det inte i alla fall...
jag kan inte svara for [den andre fordldern]... men [den andre fordildern] vet jag dr
trygg med er och sd... det kindes bara sa lugnt, det kindes inte skamligt, det dr ldtt
att gd in i ndagon skam, ndr man ska svara pd en massa fragor och sd... vi gjorde inte
det med er... vi, eller jag upplevde inte det...”

Utredningarna anpassas efter familjens och barnets behov, ibland gors de pa Resurscenter syn
Stockholm och ibland pa hemorten och det kan upplevas lite olika. Anpassningarna gors for
att forsoka mota barnet och familjen dir de kan visa sina basta forutsittningar.

(5) ’(...) det kiindes bra, delvis att det var hdir pd dagis, ddr han kinner sig hemma,
kéndes ju vildigt bra for att... vi hade ju precis varit hos er pd kurs i Stockholm och
det tog alltsd... honom [sonen] flera veckor att hamna i rdtt gingor igen efter det... sd
att det mdrktes ju... sd det kdndes vildigt bra att man visste, att han verkligen kom till
sin rdtt, i sin miljo...”

(6) "Det hade nog varit svdarare att géra utredningen hemma... ddr dker man till, och
det handlar om [sonen] och det blir fokuserat pd varfor vi var dér [for utredning] pd
ndgot sdtt... man var tvungen att vara som en familj, for det handlar om vart barn for
[den andre fordldern] och mig, vi kunde dta mat ihop [fordldrarna dr separerade]
och sdadant som inte blir av liksom, det dr ju inte sd att vi inte kunde dta middag ihop
men ... det blir inte av i vardagen och sd tar man hand om varandra pad... ja, ett
kdrleksfullt sdtt, sa det mdrkte jag ju, det hdnde ju ndgonting, att vi dkte dit... vi gor
detta for honom [sonen], vi har ert stod, vi visste det och vi visste det ndr [sonen] var
med er [utredande specialpedagog och psykolog] och vi inte dr med honom, sd var vi
trygga med det...”

Diagnos

Ibland gors utredningarna i flera steg av olika anledningar — d& kommer inte diagnosbeskedet
som nagon Overraskning eftersom man haft manga samtal dar det blir en process, man tar ett
steg 1 taget och under tiden l4r man sig hela tiden lite mer.

(7) “det var vdl ndr vi var i Stockholm, da [utredande psykolog] sa det, sedan var det
vdl bara att barnet skulle fa en diagnos... da ndr vi gjorde sjilva intervjun
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[fordldrainterviu som en del av utredningen]... sa sjilva beskedet ndr vi fick veta
det... sd var det inga nya saker...”

Ofta hamnar fordldrarna i chocktillstaind nér de far diagnosbeskedet &ven om det bekréftar det
som de redan anat.

(8) “jag tror jag fick en chock, ndr hon sa det, ska jag skratta eller grdta dd, eller?
Kom jag ihdg att jag kinde... det var nog lite chockartat tror jag...”

Sattet som man far besked har betydelse for hur man kan ta emot det.

(9) [tidigare diagnosbesked pa hab] “da fick han en ldkartid och vi var dit [barn- och
ungdomshabiliteringen], dd hade jag fdtt [ett nytt barn/, sd jag hade med mig [nya
barnet], jag vet att jag var sjilv dad, vi hade inga assistenter dt honom, sd jag vet att
jag bad min mor att félja med for att hon skulle hjilpa mig lite grann ndr vi var ddr
[pd barn- och ungdomshabiliteringen] ... vi kom dit och de ropade in oss... (...) dd var
sjukgymnasten med och jag forstod inte riktigt varfor hon skulle vara med pd
ldkarbesoket... men da fick han [sonen] diagnosen cp-skada och jag var inte beredd
pd det, jag var inte alls beredd pad det... for sd hdr i efterhand tinker jag att de kunde
sagt att vi skulle komma bdda tvd [bdda fordldrarnal, att vi skulle vara med bdda
tvd... sedan var det ju sda att min mamma var med, jag var inte alls beredd pd att hon
skulle fa diagnosen samtidigt som mig... det vart jittetokigt, for vi har inte riktigt den
kontakten... hon och jag... vi har inte pratat sd mycket... det var ndstan det
jobbigaste, att jag fick den bara kastad till mig... diagnosen, sedan skulle jag bara gd
hem och hantera det...”

”Bekrdftelse genom diagnos”

Det dr med blandade kénslor man tar emot diagnosbeskedet, men ofta dr det en bekriftelse pa
det man undrat dver och kanske vetat trots allt. Anspidnningen under utredningen fér ett slut,
man far besked. Utredningsprocessen har lett fram till ndgot, men det &r inte bara ett slut utan
ocksa en borjan pa ndgot nytt och oként.

(10) “Jag kdnde vildigt mycket en ldttnad ndgonstans i borjan, jag fick ju svar
ndgonstans, for jag undrade vad jag hade gjort for fel... det var sda mycket skuld
ndgonstans... ok, det fanns ett svar pad detta, sd kdnde jag faktiskt, fick ndagon kraft pd
ndgot sdtt i det... sen gick det ju ett tag och innan man kunde kinna... jag vet inte hur
jag moter det i perioder... da var det mer krafifullt i alla fall for mig... [den andre
fordldern] hade mycket svarare for det...”

(11) "Det var inte roligt! Men dndd... ndagon slags ldittnad, att forstda hur man ska
jobba vidare...

(12) 7(...) for var del var det ju, blev det ju en vdildig bekrdftelse pa ndgonting som vi
har sokt for i flera dr men inte fatt ihop...”

Behov av uppfoljning
Ibland blir det inte bara svart for fordldrarna att ta till sig ett nytt diagnosbesked, utan de som

arbetar med barnet pa olika sétt har svart att forstd och forhélla sig till allt nya.

(13) “sd det blev vildigt... vildigt rorigt... det var dd jag ringde till [utredande team]
och ville ha uppfoljning... nu var det dags...”
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Efter diagnosbesked behover fordldrarna mycket stod for att forstd vad det innebér och en
fordlder tog upp det sé hér.

(14) [vilket stod hade ni velat fa efter diagnosbeskedet av Resurscenter syn?]
“Egentligen fa fara till Stockholm [till Resurscenter syn], att de kunde ha gjort en
kurs pd en gang ddr..."

Bearbetning

Den andra huvudkategorin handlar om fordldrarnas bearbetning, som egentligen borjar nir de
uppmarksammat att barnet har symtom. Det verkar som diagnosbeskedet &r en punkt da
krisen intensifieras och manga fordldrar bade i denna studie men &dven den tidigare
forskningen visar att det verkar finnas ett behov av att fa tala om barnet, sig sjdlva och vad en
diagnos innebdr for att kunna reda ut vad som dr vad. Men bade bland de forildrar som
intervjuades i denna studie och den tidigare forskningen visar att man behover fa en méngd
olika stod for att forstd sig sjdlv och sitt barn. Att hitta nya sitt att navigera i detta nya och
okdnda som krdver av dem nagot som gar utanfor vad forédldrar till barn utan
funktionsnedsdttning behover kdmpa med. Detta 1dmnas fordldrarna ofta ensamma med. De
ska bara veta vad de behdver och vad de ska gora utan att de har kunskaper om det.
Foréldrarna i1 intervjumaterialet visar att det dr en process, det dr inte bara att ta till sig en
diagnos pa sitt barn och sedan forsta det och accepterar det, en géng for alla.

Fordldrars kdnslor och

reaktioner
Barnet —

Tidigare .
erfarenheter fran Bearbetning
forsta diagnosen Familj och slikt

Psykologiskt stod

Figur 2
Huvudkategori "Bearbetning” och vilka underkategorier som ingar i den.

Tidigare erfarenhet fran synskadediagnos

De tidigare erfarenheterna som alla fordldrarna har i intervjumaterialet nédr barnet fick sin
synskadediagnos, var att det kom pedagoger och kuratorer pa hembesok for att stodja och
hjilpa fordldrarna att forstd och ldra dem hur det skulle bemoéta sitt barn. Nigot som alla
forédldrar tar upp som ndgot mycket positivt for deras bearbetning och att de fick hopp om att
det skulle nog ordna sig i alla fall.

(15) [Ni fick hjdlp fidn Syncentralen? | ”Ja, de kopplades in dd ganska snabbt och, ja,
som jag minns, sd gick det jdttefort, och de var hemma hos oss mycket... i borjan,
ibland en gdang per vecka... (...) Ibland mdrker jag att jag kinner, att jag donskade att
de var hemma hos oss lite mer... (...) hemma och gav oss tips och sd... man behdovde
det i borjan... det gar bara inte annars...”
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Barnet: fa forstdelse for barnet och diagnosen

Att forstd och se sitt barn som den det dr, att barnet far vara sig sjdlv och bli sedd s utifran
vad han/hon klarar eller inte klarar, tar tid och det behdver stotas och blotas for att man ska
hitta strategier och forhéllningssétt.

(16) “Det dr mdnga gdnger jag inte forstar varfor han gér som han gor... (...) man
har en plan och det gdr inte... (...) Det var linge sedan jag hade brdttom ndr vi ska
gora ndgot... det har jag lagt pd hyllan... overhuvudtaget... likadant med barnkalas
och allting sdadant ddr... Nej! Jag kinner att dven om han kdnner de andra barnen, de
fran forskolan sa dr det fortfarande en ny miljo, det blir jobbigt, det blir stékigt... och
dd dr det jdttejobbigt for honom... (...) det funkar inte, sa ibland sd kinde man sig lite
dum, dr jag en ddlig fordlder som inte forsoker uppmana mitt barn till att vilja géra
det? Jag la undan det for att det blev mer av en konflikt, istillet... men sd tinkte jag,
neej, det gar inte och ha en konflikt hela tiden med pojken, for da ldr han sig inte
ndgonting...”

Forst kanske man sjilv som fordlder maste forstd innan man kan hjélpa barnet forsta sig sjélv.
Barnet maste sjdlv kunna tala om sina svarigheter och kunna sdga nigot niar ndgon fragar, nér
de inte har fordldrarna med sig nér de blir dldre. Men det dr ocksé svart nir andra ska forklara
for en, vad en diagnos innebédr nir de inte har kunskap om barnet och hur den bir upp
diagnosen. Det upplevs som krinkande och fordldrarna blir sarade. Under nagra av
intervjuerna kunde nagra fragetecken redas ut angaende diagnoserna, fragor som foridldrarna
burit pa och sokt forsta genom litteratur och genom att s6ka pa internet.

(17) ” Jag har fortfarande inte fattat... ndr man lanat bécker om autism och Asperger
syndrom, som att det dr tva olika, men de hdnger dndd ihop... sen dd ndr man pratar
med andra... sd sdger de att det ddr dr ju ldtt autism, liksom... vad da ldtt, vad dr létt?
Det dr fan inte ldtt!

Det dr en process att forsta, ldra sig det nya och att bearbeta sina kdnslor men det kostar pa,
ndr man samtidigt ska vara forédlder i vardagen.

(18) "Han gor ju inte det [ett upprepningsbeteende] for att han vill gora sd... han vill
Jju inte ha det sd... (...) jag gick ut for jag kinde att jag holl pd att explodera, det dr sda
hela tiden... da fick jag for mig det... han vill inte heller ha det sda hdr... hade han
kunna slutat [med sitt tvangsmdssiga beteende] sd hade han gjort det... hade han inte
haft tvang [att gora det han gér| att géra det sda fort han kommer dt, sd hade han
slutat med det... (...) forut ndr jag fick sadant hdir [tvungen att gd ut], sd fick jag
daligt samvete, jag fick skuld... jag var inte tillrdcklig, jag... istdllet for... sd hdr dr
det! Jag kom upp igen! Da far jag kora pd igen... det gdr ju inte annars... dd dr det
ldttare att tillata sig att fa vara ddr [att ldta det vara, barnets beteende ibland] ...
sdnka ribban liksom lite...”

Barnet: oro infor framtiden

Fragor som uppkommer for fordldrarna i materialet infor framtiden ar en oro for hur det ska
ga 1 framtiden for barnet nér det blir vuxet? Vem kommer att ta hand om det, kommer barnet
bli sjdlvstindig eller maste de fortsétta behdva stdod dven som vuxen?

(19) “som barn far de mycket stod och sd ddr... men sedan ndr de blir dldre sd vet
man ju inte... man far ta ett dar i taget...”
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Barnet: behov av helhetssyn

Att bara se delarna av barnet som det kan upplevas ibland nédr de olika yrkeskategorierna
samlas 1 ett ndtverksmote t.ex., gor ingen fordlder glad. De vill att de professionella har en
helhetssyn, déir alla delarna finns med hela tiden, speciellt for barn med flera
funktionsnedsittningar. Att ingen del av barnet fir gldmmas bort. Aven den sociala
utvecklingen ér viktig.

(20) ” For att [barnet] ska kunna fungera i samhdllet, fa ett dréigligare liv... sd dr det
Jju oerhort viktigt att han fatt hjdlp med det héir sociala... vilket han holl pa att inte
fa... sa om man hade [sett att barnet ocksa forutom alla andra diagnoser ocksd hade
svdrigheter med kommunikation, oémsesidighet och social formdga]... man hade ju
velat att det hade blivit mycket tidigare [att fd diagnos inom autismspektrumet] ... sd
det dr jdtteviktigt! Att det kommer fran [landstinget] ... och att man fdar komma och fi
en utredning...”

Fordlderns kéinslor: i samband med diagnosbesked

Det kan vara manga och motstridiga kénslor som kommer upp i1 samband med
diagnosbeskedet. Ofta hinner man inte med att stanna av, utan samtidigt har man ansvar for
att vardagen ska fungera. Man far kanske skjuta upp bearbetningen av sina egna kénslor och
tankarna som kommer tills dess det finns utrymme och/eller nér chocken har slappt?

(21) "Man hann inte tdnka och bearbeta eller reflektera dver ndgonting... det gdllde
bara att fa allting att fungera... i vardagen, ja, att ta hand om barnen... det var ju
bara det... sedan har det kommit efterdt i efterhand... det har det gjort... (...) Man
mdste fa bearbeta det ett tag och fd kdnna efter... forstd lite grann om vad det handlar
om och man mdste ju komma hem i vardagen ocksd och fa se...”

Fordlderns kinslor: dela med den andre fordldern — olika som mdnniskor

Att dela kénslor och tankar med den andre fordldern &r inte sa latt, de &r kanske ett par, eller
sé ar de separerade. Men framfor allt sa dr de tvé individer och de kan ha olika reaktioner och
behov. De olika citaten ger en bild av variationen och presenteras déarfor med fler citat &n
ovriga underkategorier for att illustrera hur olika det dr for paren, som utgors av tva olika
individer och dérfor tva olika behov.

(22) [Kunde du och din partner dela tankarna och kinslorna?] “Nej, inte alls, vi hade
inte tid att prata... vi har aldrig haft den tiden... (...) Det har inte varit sa ldtt for
0ss... vi dr lite olika pa det sdttet... (...) jag dr nog lite mer kdnslig person och liksom
mera oppen och pratar mer dn [partnern]... och fragar man [partnern] sd sdger
[partnern]: jo, det dr bra... (...) man kan inte begdra... man kan inte begdra saker av
ndgon... ndr man inte kan forstd... det dr bara sd... [Har ni svart att métas?] Ja, vi
har inte gjort det riktigt... da blir det gdirna irritation och sd forséker jag tdinka
istdllet, det dr ingen mening med att jag forséker gd in och forklara, for [partnern]
forstar inte det... (...) [partnern] har inte kommit till den insikten, [partnern] mdste
forst ldra sig att forstd [barnet]... hur [barnet] dr... for att sen kunna, bemota honom
och jag tror att [assistenten] och jag har kommit ldngre i det tankesdttet, sd det dr
sd... vi dr olika...”

(23) [Kunde ni prata om hur det kdndes?] “Ja, det kunde vi lite grann... det fanns ju
andra personer omkring som man ocksd kunde prata med... (...) Man far forsoka
trésta varandra, forséka gora ndgonting sjdlv, ndgot som man sjilv tycker om som
person, i det vanliga livet sd att sdga... forsoka lyfta upp det man sjdlv tycker om att
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gora... allt gar annars i minustakt ungefdr... sa har man varandra att stotta sd... [Det
kan vara vildigt slitsamt?] Det dr det!”

(24) [Hur kunde ni dela tankarna om den nya diagnosen?] ’[Den andre forildern]
blev ju... som [den andre fordldern] blir nér [den andre fordildern] far sadana hdr
besked... sd indt och hittar allting som att det inte skulle vara sd... (...) sedan dr ju jag
pd [den andre fordldern] ... och det blir jittefel da... det kan jag se i dag...”

Ibland kan man som par mdtas i det nya.

(25) Vi dr nog vildigt... har nog kunnat diskutera det... men visst, vi har inte alltid
varit overens... det dr just det, att vi alltid har kunnat diskutera det... det har varit
vdldigt oppet... varken att skuldbeligga varandra eller ndagonting sadant utan mer
av... sa hdr dr det... sa hdr ser jag det, ja, man har ju sokt tillsammans, det har man
Ju gjort, sokt anledningar tillsammans... jag menar, forsta tiden sov han ju inte mer dn
fyra timmar i snitt... resten skrek han och det inte i en foljd han sov, utan fem minuter
ddr och tio minuter ddr... hela tiden... sd vi var vildigt slutkérda bdda tvd...”

Férdlderns kdnslor: ta hand om andras kinslor

Det dr inte ovanligt att fordldrarna tar hand om andras kénslor och dr duktiga pa att trosta
andra. De sjdlva ”skjuter upp” sin sorg nér de inte vet hur de ska hantera alla kénslor och pa
sa sdtt hiller de svara och smértsamma kénslor och tankar ifrin sig.

(26) “Jag var ju den som inte grdt... jag tog hand om alla andra som grdt, alla
omkring mig grdt ju, till och med hon pd apoteket, ndr jag himtade medicin... sd gick
hon undan och jag satt och vintade... jag var vildigt duktig och kan fortfarande vara
det... duktig och stinga av... sedan kan jag bli mer foérbannad, ndr folk tycker synd om
oss istillet... det har vil ocksd med det hdr att stinga av sina egna kénslor... hdr dr
det inte synd om, det hér ordnar vi, liksom, strdck pa dig, man kryper inte... jag blev
en maskin istillet och sd, och tog hand om andra... (...) Det var sa kluvet, forst sda
grdt de och sedan skulle jag trésta dem och sedan sa de: det ordnar sig sdkert... vad
fan vet de om det...”

Det finns ocksé en integritet, man kanske inte vill dela det hdr nya med andra innan man sjélv
tagit in det.

(27) “Det var vdil just det ddr som var jobbigt [vad andra tycker] det med
omgivningen... man skulle forsoka halla det hdr lite for sig sjdlv... vi tyckte att det
blev jobbigt sjilva... min mamma var lite kdnslig just dd... jag var ju enda barnet och
sd ddr... (...) man ville liksom inte oroa dem, dd skulle man bara fa en massa fragor
fran fordldrar... det var ju forsta barnbarnet... sd skulle de stilla en massa fragor och
bli jitteoroliga... sda det sa vi inte forrdn senare... men egentligen hade det nog varit
bra att sdiga det fran bérjan, dd kanske man mdste trosta dem, istdillet for att det blir
tvdrt om, det kdndes lite sd... om man borjar prata om detta sa tycker de att det dr
Jdttejobbigt, da far vi liksom forklara...”

>

(28) “Det dr mdnga som tycker saker...’

Fordlderns kéinslor: en process — tar tid

Det tar tid att véinja sig vid och vaga ndrma sig det nya och kanske okédnda. Fordldrarna ar i en
situation, 1 en process dir de tar in ny information och kunskap om vad det innebir att ha en
speciell diagnos. Forutom att de ska bearbeta och forstd sina reaktioner och kdnslor som
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vickts. Tiden dr en faktor, bade att det tar tid att bearbeta men ocksé att barnets svarigheter tar
mer av fordldrarnas tid &n for forédldrar till barn utan funktionsnedsittning.

’

(29) “Det tar tid liksom... att vinja sig vid situationen...’

(30) “Det dr det ju klart att jag blir arg och ledsen, jag har kommit pad det att jag har
svdrt att visa ilska, men jag har ju mdrkt att jag blir ldtt irriterad pd andra och det gar
ut over andra... som nu senaste veckorna har jag varit vildigt férbannad och sd...
ndgonstans i botten finns en sorg... alltsa han dr ju annorlunda och han kréver mer av
mig och han tar min tid och jag har inte samma tid som andra fordldrar ... jag kan inte
sdtta mig och forklara for andra... och jag énskar att andra skulle kunna forsta, men
jag blir forbannad pda dem och det kommer massor och ndgonstans i botten, sd dr i
grunden en sorg, kdnner man liksom... man mdste acceptera ndgonstans... ibland
mdste man komma till att acceptera varje dag... stund for stund till och med... det dr
inte sd jikla ldtt...”

Nér andra i omgivningen negligerar och forsoker trosta genom att de generaliserar, véickts ofta
ilska. Hur ska nagon annan forstd hur fordldern har det? Nar andra kommenterar ens situation
och ens barn sé kan det vicka olika kénslor. Genom det, sa kanske man far syn pa de kéinslor
man gir och bir pd och det kan 1 sin tur kanske gora det mdjligt att hantera, bearbeta sina
kénslor och sa smaningom kommer man kanske vidare med ny kratft.

(31) “Det dr lditt for omgivningen att sdga: Asperger syndrom dr ingenting... det dr
inga problem... de sdger: mdnga vuxna har detta, det dr inga problem, de har
relationer och allting... Jag tviviar inte pa det men... men hur ska vi nd dit? Att kunna
fa en relation i framtiden med en annan mdnniska... (...) Det dr ibland svart att
acceptera, sd i perioder dr jag sd stark och sedan faller jag rdtt ned... sa kan det ga
ndgra mdnader och sd tycker jag att allting dr botten och sedan kommer jag upp
igen... med ny kraft liksom... och jag hade jittesvdrt att hantera ndr jag ndadde den
hdr bottenperioden... det far jag acceptera... annars kommer jag aldrig vidare... sd
kommer det att vara... man kan inte vara pd topp jdamt... (...) Det dr ju ldttare om man
har de hdr bottenperioderna... de dr fyllda med vrede och de dr fyllda med frustration
och ilska och det dr mycket som kommer upp ddr...”

Fordlderns kinslor: fa erfarenheter

Genom andra och genom att man vigar 6ppna sig mot de svéra tankarna och kénslorna far
man erfarenhet. Kanske inser man att man behover fa hjilp att forsta och ta till sig sina egna
kénslor och tankar som man samlat pa sig under hela processen. Ofta har det borjat i och med
barnets fodelse och man har kanske inte haft mojlighet att stanna upp och fundera eller kdnna
efter for att vardagen pockar pd och man har kanske inte heller haft utrymme for krisen och
sorgen som den medfort.

(32) “Ensam dr stark sdger de, men det dr inte alltid det dr sd, att man dr sa ddr
Jéttestark... man vill ju klara sig sjdlv... det vill man, men det dr bara att inse att det
inte alltid man kan det... (...) Det dr en erfarenhet som man far... man stirker sig...
fast det dr jobbigt just dd...”

(33) “Jag behéver nog anvinda mig mer av folk som fordldrar och jag mdste fd bolla

de hdr tankarna... det dr sd himla mycket forsvar kring detta, till andra mdnniskor
som inte har fattat...”
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Foraldern och barnet dr en del av samhillet och man kan som foralder fa insikt om att man
inte dr ensam 1 sitt ansvar om barnets vél och ve. Det kan kidnnas som en befrielse. De ar bada
del av ett storre socialt sammanhang.

(34) ”Dad liksom kom jag till insikt, han dr ju mitt barn, jag har fott honom... men jag
kan inte ge honom allt, han behdver andra mdnniskor, han dr inte bara min... det var
vdldigt befriande... dd kunde jag faktiskt slippa in andra utan att man ska ha
kontrollen ddr ocksd och styra allting...”

Psykologiskt stod: bli erbjuden psykologiskt stod
Manga foréldrar blir erbjudna psykologiskt/samtalsstod, men det ser olika ut om de kunnat ta
emot erbjudandet.

(35) “Det var nog det bdsta jag kunde gora, att tacka ja, till att fa hjdlp... om man far
ett sddant erbjudande sd ska man tacka ja... det tycker jag absolut... det dr inget att
skdammas over...”

Ibland har man tackat nej for att skammen é&r for stor och man vet inte vad det kan ge.

(36) “Jag har blivit erbjuden psykologhjdlp och sd... och jag har sagt att jag ska ta
den nu... jag har kdnt att forut skimdes jag ... jag kanske pratar for mycket med
henne som jag inte ska prata med henne om... det kommer ju upp sa mycket, ndr man
ska berdtta om hindelser och hur jag reagerar... det dr ju skam och det vicker ju
massor, sd jag kinde att jag kinner mig dum dad... (...) jag ska faktiskt ta det nu... det
dr ju bra for framtiden, bra for mig och man orkar mer... och sedan dr det nagon som
vet vad det handlar om ocksd... att ha ett barn, med de hdr svdrigheterna...”

Psykologiskt stod: svdrt att emot stod som har erbjudits

Ibland stimmer inte personkemin eller fordldrarna dr inte 6ppna for att orka ta vaga ndrma sig
sina kénslor och tankar kring barnet och kring sin kris. Man kan sdkert hitta ménga skal till att
tacka nej.

(37) “Det var dndd de med erfarenhet som betydde ndgot, kuratorn hade ingen
erfarenhet... det kindes inte rdtt... (...) Har de inte erfarenhet sd blir det fel... man
litar pd dem erfarna... det dr dem du kinner for...”

Psykologiskt stod: att sjilv be om psykologiskt stod

Nar man som i citatet nedan har kommit ett stycke i1 sin bearbetningsprocess sé& far man
kanske insikt att man behdver olika sorters stod i familjen/paret. Men ofta dr det en lang
process till en sddan insikt och det &r inte sékert att bada fordldrarna inser det heller, utan
kanske bara den ena.

(38) ’Sd vi har delat upp oss... [psykolog pd barn- och ungdomshabiliteringen] tar
min partner nu och hjdlper partnern, ddrfor partnern behéver verkligen det, liksom
bearbeta for sig sjilv... utan att jag dr med... att de far géra det sjilva... (...) Sedan
gar [sonens assistent ] och jag till [en annan psykolog ] och pratar morgonrutiner och
hur vi ska gora, det dr ju mycket jag som dr hemma... (...) Vi dr pd lite olika nivder-...
[partnern | har inte kommit dit riktigt dén... partnern mdste ta det hdr forsta, forst, nu...
vi [assistenten och intervjupersonen | har kommit lite ldngre [forstdelsen av sonens
diagnoser]... sd ddrfor har vi delat upp det... sd far [partnern] gora det som han fixar
i dag och sd goér vi lite annat... (...) sedan har jag en egen terapeut som jag gar till...
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som jag fatt eftersom jag sjdlv fatt diagnoser... sa att jag far lite egen tid... det
behover man...”

Att veta att det finns stod och att det ar ok att inte ta emot det precis nir det erbjuds, kan vara
mycket viktigt. Vi som professionella maste ge tydliga signaler om och om igen, att vi vet att
det ar svart. Att vi kan sdga om och om igen, att vi vet att det dr en kris och att vi vet, att man
som fordlder behover olika stdd i sin situation. Det kanske inte kinns rétt for fordldrarna alla
ganger nér vi fragar, men att vi kan formedla att vi professionella finns déir, nér fordldrarna
kénner att de behdver det.

(39) "Man vet att det finns hjilp och det enda jag behover gora dr att be om det... sd,
det dr liksom ett steg... att be om det... det har ju varit skitsvdart, man ska ju vara sd
himla tacksam... men sedan rdttigheten, att dven om det dr mitt barn... sd har jag ju
inte velat se det innan... det dr ju mitt barn och det dr min plikt att fixa detta... men
det finns ju liksom ett samhdlle som ger mig rdtt till att fa hjilp...”

En insikt dr att man behdver stdd och hjilp, och det vill man formedla till sitt barn ocksa.

(40) "Man ska inte vara rddd att ta hjdlp... det sdger jag till [barnet] ocksd: du far
aldrig vara rddd att ta emot hjdlp, ndr du behover det... for det dr en bra grej att fa
hjdlp...”

Familj och slikt

Situationen i1 familjerna innan utredningen dr ofta mycket spind och man vet inte riktigt
varfor det dr sa svért. Barnets beteende kan vara svart att hantera och forsta. Man tycker sig ha
provat allt.

(41) [Hur var det i familjen innan utredningen? | “Katastrofalt, kan man ndstan kalla
det for... tjafs, prat och brdk hela tiden sd gott som... det var negativt, fruktansvdrt
negativt... hela tiden... fran [barnets] sida och det eggade upp alla andra till att bli
negativa ocksd och sd var ruljansen igdng...”

(42) [Hur hanterade ni familjesituationen? |”’Vi hann inte med ndgonting, sen blev det
ju... man forsoker... Sedan var det ju att ndr [partnern ]| kom hem frdn jobbet sd stod
ju jag i dorren och sa: ta han, jag orkar inte... [partnern] var ju lika slut... det
nyfodda [yngre syskon ] hade kolik de forsta fem mdnaderna, sd vi gick med henne till
tre pd natten... sedan hade jag bdda pd dagen dd... jag skulle fixa allt och [den dldsta
pojken i familjen] stackaren... honom hann jag inte med overhuvudtaget... han sa
ingenting, han gjorde inget visen av sig alls... det ldter hemskt... man hann inte med
ndgot... det var fullt upp...”

Ibland nir man landat i vardagen efter diagnosbesked och man har fétt ordning pd vardagen sa
kan man uppmérksamma och njuta av att vardagen och relationerna i familjen fungerar mer.
Familjen och vénner &r viktigt for att orka.

(43) ”[Du kunde prata med kuratorn om allting? | "Ja, precis... det var jiittebra... det

har stirkt en... sedan mina arbetskompisar, min syster, mina fordldrar... [De har
Sfunnits ddr? [ Ja... det har de... de har alltid funnits ddr...”
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“Spindel i ndtet”

Den tredje huvudkategorin fick namnet “spindel i nétet” for att det verkade vara en viktig
funktion som skulle kunna halla dessa underkategorier samman. Det verkar ockséd som alla
fordldrar till barn med en eller flera funktionsnedséttningar har ett stort behov av att fa ha en
sadan professionell person som de kan védnda sig till, som vet vem de dr och kan vara en lots
for dem 1 allt det de @nnu inte har kunskap om. Denna person dr dessutom viktig for att
fordldrarna inte behover oroa sig for att de och deras barn ska missa nagot viktigt.

Behov.:w s-;unarl?_ete och Behov av samordnare
forstaelse for
flerfunktionsnedsdttningar

Kommun/Landsting "Enstrid och kamp”

/Stat "Spindeli

nitet"

Figur 3
Huvudkategori "Spindel i natet” och vilka underkategorier som ingar.

Landsting: barn- och ungdomshabilitering

Nér man har barn med en funktionsnedséttning och det blir nya diagnoser som kraver andra
kompetenser och kunskaper sa maste fordldrarna etablera nya kontakter. De dr nya relationer
som fordldrarna méste ga in i. Det &r inte helt enkelt, men ofta inser man att man maste for att
fa det stod man sjilv och barnet behover.

Ibland ér det véldigt ménga professionella som man har kontakt med, man saknar nagon som
héller ihop det hela, som kan lotsa en genom det nya som man inte forstar. Som nybliven
fordlder med ett barn med flerfunktionsnedséttningar dr det inte létt att veta vem som &r vem
av de olika yrkeskategorierna. Man blir tillfrigad vad man behdver, men hur kan man veta
vad som finns? Detta innan foréldrarna fatt tillrdckligt med information och kunskap om vad
det innebdr med allt det hir nya som de ska besluta om. Kanske maste de ta beslut nér de &r
som mest sarbara. Om man ar i ett chocktillstdnd 4r det 1dtt att tappa sin vanliga kapacitet,
man kan uppleva forvirring och ibland att man till och med tappar fotfdstet, &ven om det &r for
en kortare period.

(44) [Ar det ndgon i teamet pd barn- och ungdomshabiliteringen som ir
kontaktperson/samordnare? | "Nej, jag ringer till en om det dr ndgot med rullstolen,
da ringer jag arbetsterapeuten, dr det ndgot med skenorna sd ringer jag
sjukgymnasten... sa var det kuratorn... angdende anpassningarna... jag har ju ldrt
mig vem som har vilka funktioner... men i bérjan var det jdttesvart... det var
Jjdtterorigt, jag visste inte ett dugg, vem som gjorde vad... det var jdttesvart att skilja
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pd sjukgymnast och arbetsterapeut, vem som gor vad... det visste vi inte... det var
Jjéttesvart... (...) Alla har ju sina bitar... (...) om jag dr ny, kommer nyinskriven, hur
kan jag kunna veta vad som finns och vad jag kan fd, ndr jag inte vet ndgonting... sd
ska man tala om vad man vill ha hjilp med...”

Ibland fungerar inte alltid kontinuiteten som de professionella har planerat. Verkligheten
dyker upp, fordldrarna &r lite ambivalenta till kontakt och ligger inte pa.

(45) [Vad har habiliteringen erbjudit for stod sedan ni fick de nya diagnoserna? | ”Det
var hon, barnlikaren pd habiliteringen som sdg [barnets | utredning, och hon var lite
extra orolig ndr hon sdg att det dr flera diagnoser... hon ville ha lite extra koll pa
honom... och dd undrade hon lite hur det gick och sd... (...) det dr inte sa litt att veta
vad de kan gora, ndr de inte sdger vad de har att erbjuda utifran barnets behov...”

Kommun: forskola/skola

Att forskola och skola fungerar och tar till sig barnet &r viktigt for alla fordldrar. Manga lyfter
fram att samarbetet mellan hem och skola dr mycket viktigt, att man kommer 6verens om hur
man ska forhélla sig till barnet och att man strdvar at samma hall. Men ocksé littnaden det &r
att personalen i skolan har forstaelse for barnets svarigheter.

(46) “Det kinns som det blir lite vil mycket byten ibland... sd det dr lite oroande...
man vet ju inte hur det paverkar [barnet]... om det blir for mycket byten och sd...
[hans ldrare] dr det enda som har utbildning ndr det giller synskadan... vi har mote
imorgon... sd man far se vad de sdger... annars dr det ju en bra miljo i skolan och
sd... han har eget rum och sa han kan gd undan... (...) Om kraven dr for héga sda
utvecklas han inte alls... man kdnner sig inte alls stressad ldngre att han mdste hinna
ikapp... sedan kan man ju bli stressad av att de byter personal i skolan, att han
paverkas av det... men inte att han mdste vara pd samma nivd som alla andra barn i
samma dlder... nu ser man ju andra dttadringar, de kan ju gd ut och cykla sjilv... de
kan ju klara sig sjilva en liten stund, de kan ldsa bocker och sd ddr... sd det dr bra
med skolan... ddr han gar nu...”

Stat: Specialpedagogiska skolmyndigheten/Resurscenter syn

Nar fordldrarna fatt diagnosbesked s& onskar de att Resurscenter syn skulle erbjuda mer dn det
som de fitt. Man efterfragar professionella som har erfarenhet av dubbeldiagnoser,
flerfunktionsnedséttningar. Diar maste vi professionella inom, kommun, landsting och stat
samarbeta mer om vad vi kan erbjuda i form av stdd till fordldrarna och till personalen kring
barnen.

(47) [Har ni varit pd fordldrakurs pd Resurscenter syn efter de andra diagnoserna? |
"Vi blev liksom kallade, men det forsvann sedan pd ndagot konstigt sdtt... det ska vil
sparas pd ndgot sdtt och sedan gick det vil ett eller tvd, sedan tre dar, och sd hdr i
efterhand sd vet vi ju att ndr man fatt tva eller fler diagnoser sa blir det inte
automatiskt uppfoljning, att vi far komma dit med [barnet]... da ordnar de efter vira
behov sa att sdga... man mdste vara drivande sjilv och veta vad det dr man vill
ha...[Tycker du att Resurscenter syn skulle gdtt in mer? ] Ja, att fa komma ner och
triffa andra fordldrar... vi har ju gjort det nu... det skulle vi ha gjort pd en gdng
egentligen...”

Som foradlder till ett barn med funktionsnedsittning sa tdnker de att det ska ske med ndgon
slags automatik att man fér stod och hjélp efter diagnosbeskedet, att det &r en sjdlvklarhet.
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(48) [Skulle RC syn ha varit mer aktiva? | "Ja, ja, nu borjar det, vad dr det, ett och
halvt dr senare? Det hade man kanske kunnat gora lite snabbare och tidigare... pd
ndgot vis... det dr ddr jag dr i min tanke att Resurscenter syn skulle ha gdtt in pd en

gang...”

Behov av samarbete och forstaelse for flerfunktionsnedsdttningar

Barnet har sin synnedséttningsdiagnos och alla runt barnet har 1art sig, fatt kunskap kring det
och hur de ska forhélla sig till barnet. De har lért sig en metodik och vet mer hur de ska méta
barnet pedagogiskt. P4 forskolan kdnner man kanske barnet sedan flera ar tillbaka. Plotsligt
ska de tidnka pé ett annat sétt. Det dr inte bara fordldrarna som behover stod att forsta vad det
innebér, ndr barnet far ytterligare en diagnos, som kriver att de tdnker om och samtidigt som
de behaller kunskapen som de redan tilldgnat sig. Ibland kanske de nya professionella som
kommer in och ska stdodja och utbilda personalen, glomma bort att den gamla personalen har
sin kunskap om barnet, att de kidnner barnet och har forhallningssétt som ocksé har fungerat.

Men personalen behdver dven nya strategier for att mdta barnet och stodja dess utveckling nér
man fitt veta mer om barnet genom den nya diagnosen som ldggs till. Att forstd som
professionell att man inte bara kan “peka med hela handen” och “kasta ut barnet med
badvattnet” utan mer lyhort lyssna och direfter g& in med det som just det hédr teamet och
fordldrarna behover. Det ér litt att det krockar som fordldern tar upp nedan. Det dr ytterligare
ett skdl att det ar viktigt att det finns en person som haller 1 nitverket. En professionell som
har en uppgift att se till att man lyssnar pa och respekterar varandra.

(49) “Jag bryr mig inte om vem som gor det men ndgonting mdste det vara... sd att
det inte blir en sdadan krock som det blev, sd att det tar ett och halvt ar for att kunna
samarbeta... [forskolepersonalen ] var ju jdtteledsna och gick hem och grdt... sadant
liv det var... det dr ju inte meningen fran ndgon att det ska bli sd... (...) sd det behovs
ndgon sorts medlare, pd ndgot sitt... ja, som bygger over, som kan lyssna pad alla och
sedan sammanfora... for alla har sitt att komma med och sd dr det... det blir mycket
upprorda och ledsna kinslor helt i onodan... for alla vill ju det bdsta... (...) Det blev
mycket sd att jag tog medlarrollen ddr... sa ddr borde det vara ndgonting som gor det
lite smidigare i en dvergang...”

Att dra lardom av varandra, fordldrar och professionella verkar vara viktigt och att man
samarbetar och har forstdelse for varandra, inte bara fordldrar och professionella utan mellan
de professionella ocksa, alla dr viktiga. Det verkar som om prestigeloshet och en formaga att
se till hela barnet underléttar for fordldrarna.

(50) “Det borde inte vara sa uppdelat... bdade skola och fordldrar hér ihop liksom...
det som de gor i skolan kan man fora 6ver hemma ocksd, det som funkar ddr kanske
Sfunkar hemma ocksd...”

Fragor och funderingar dyker upp efter ett tag och det ar viktigt att f4 svar och fa utrymme for
dem. Man inte kan veta allting d&ven om det gatt en tid. Man &r ofta inte klar dver allting utan
det dr en process och den tar tid. Att det finns ett ’fragespelrum” som fordldrarna tar upp
nedan dr viktigt. Hur ska man veta och forstd om det inte finns utrymme for fragor? Att fa
mojlighet att diskutera och fa kunskap om diagnoserna ger 6ppningar att fa insikt och for att
se hela barnet, inte bara diagnoserna.
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(51) Vi har alla fragor och funderingar... man mdste vara sd pass oppen att man
vdgar stilla dem... (...) det dr ju inte ifrdgasdttande utav diagnosen men du har ju
fortfarande fragor och tankar, men de vagar du ju inte stilla ndr det blir sd... det
mdste vara lite lugn och ro och att vi fd ta det med ndgon som lyssnar och kan ge svar
och ge vinklingar... sd det gjorde vildigt mycket faktiskt [nér utredningsteamet kom
och var med pa ett néitverksmote]... (...) Jag tyckte det var mycket bra for att dd fick vi
dntligen det hdr... frdagespelrummet... dven om mdnga fragor redan hade blivit
besvarade... men dndd kinde jag, nej, det kan vi inte ta sjdlva i ndtverket, den
diskussionen kunde vi bara ta tillsammans med er [Resurscenter syn]...”

Behov av kontaktperson/spindel i ndtet/ samordnare

Fordldrarna efterfrdgar nagon som kan vara spindeln i ndtet”, som fungerar som en lots som
vet som bade kan fungera pa metanivd, men dven vara ndgon som man kan ringa och friga om
praktiska saker, var man ska vénda sig 1 olika frdgor. Detta dr ndgot som ménga fordldrar som
vi triffar tar upp pd Resurscenter syn. I intervjumaterialet var det ndgot som alla sex tog upp
som en viktig professionell person om man har det, eller ndgot som man saknar om man inte
har en sddan person. Om inte de professionella erbjuder en sddan roll, sd maste fordldrarna
kanske sjdlva ta den.

(52) ”Ddr [pad sjukhuset | var det en kurator som hjdlpte oss pd en gdng... men det var
Ju mycket det dir med pappersgrejer som hon fixade dt oss... det var jdttebra... det
var det... hon var liksom som en samordnare dt oss... det funkade jdttebra tycker
jag... men sedan hade man ju onskat att det fanns en samordnare ndr man kom hem
ocksd... men det gjorde det inte... (...) Jag onskar att man haft en... ndagon som hjdilpt
en... fran borjan, en samordnare som hade hjilpt en med alla de hdr bitarna... (...)
Det dr ju som det dr... det gdller att gora det bésta av det... jag tycker att vi har
lyckats fa till det ganska bra just nu, i alla fall... sa det rullar pd, men man dr ju
spindeln i ndtet, man dr ju det... jag mdste se till att det funkar for alla... med
assistenterna ocksd...”

"En strid och kamp”

For manga fordldrar som vi traffar pa Resurscenter syn dr det som fordldern nedan tar upp,
inte ovanligt att de beskriver att de far kdmpa for att f4 det som de bade har ritt till men dven
sddan som borde vara sjdlvklart. Man maste “ligga pa” for att fa nagot, man ska veta vad man
ska fraga efter, var man ska fraga efter det och nér det &r dags for olika saker som barnet
behover. Byrakrati och oforstiende tjdnstemédn som inte har inlevelseforméga i fordldrarnas

och familjens situation upplevs som mycket svirt. Man upplever som fordlder att man far
kdmpa ensam.

(53) "Det dr tufft! Det dr inte ldtt att fa ett handikappat barn... det dr det inte... man
mdste kunna sd pass mycket sjilv och veta vad man ska ta reda pda och man mdste
vara stark och orka och det blir ju mycket man far strida for ocksd... det har varit sd
hela tiden... med skola... med allting...”

(54) "Hela tiden mdste man vara pd!”

Sammanfattning av resultatdelen

Det utkristalliserades tre huvudkategorier ur intervjumaterialet som verkar ha betydelse for
fragestillningarna: utredning, bearbetning och spindel 1 nétet”. Dessa har sedan
underkategorier. Fordldrarnas hela livssituation &r svar och att forsta den dr komplext. For att
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forsoka illustrera hur de tre huvudkategorierna verkar samverka och pédverkar varandra,
gjordes modell 4. Under en utredning verkar det som att det pdborjas en process av
kidnsloméssig bearbetning for de flesta fordldrar, hur den ser ut, skiljer sig fran individ till
individ.

”Spindeln i ndtet” som fordldrarna efterfrdgar i bdde intervjumaterialet sdvil som i den
tidigare forskningen skulle kunna vara med bade fore och efter utredningen.

Utredning/Diagnos

"Spindeli
natet"

Bearbetning

Figur 4
Modell som illustrerar hur de tre huvudkategorierna verkar samverka.

Fragestdllning 1-3

For att forsoka svara pa fragestillning 1, 2 och 3 presenteras nedan ett forslag till
processmodell 1 figur 5, for hur en utredningsging skulle kunna se ut hos Resurscenter syn
eller andra utredare, nér det géller fragor kring andra diagnoser. I dag ser utredningsprocessen
ofta ut som den forsta delen av modell 5, frdn box 1 och fram till box 8. Det som &r det nya
och som skulle kunna uppmérksamma forédldrarnas kénslomidssiga reaktioner och ge dem en
mojlighet att utforska vad den nya diagnosen innebér for dem, dr att de tillsammans med
representanter ur utredningsteamet pa Resurscenter syn gora det som box 9 - 11 beskriver. D&
skulle fordldrarna fa mojlighet att stanna upp och far ett utrymme dar de kan fa utforska vad
den nya diagnosen innebdr och vad de kan behdva for stod. Om utredningen gjorts i
samarbete med andra utredande instanser gor man detta arbete tillsammans med
representanter frin bada teamen. Men man kan ocksa tinka sig att detta arbete gors av den
mottagning som Resurscenter syn remitterar till eller till den mottagning som barnet redan &r
inskrivet i. Detta for att underlitta 6vergangen eftersom fordldrarna i detta skede dr kénsliga
och sarbara for att orka ta nya kontakter. Det krdver dock att andra mottagningar arbetar pa
detta systematiska sétt och att de har forstaelse for att lyfta upp fordldrarnas behov, efter
diagnosbeskedet.

32



Modell 6 visar sedan mer det inre psykologiska arbetet och samtalens karaktir under dessa
samtal.

(" ) e R s N
1.Uppmérksammar 2.Ansékanom 3.1:abesdékpa
symtom insatser/utredning forskola/skola/hem
\. / . J . J
s ™ s ™ e ™
6.Utredning 5.Insatser . Pr?.lnm.nar
bedémning
\_ / \ J . J
' N ' N ' N
7.Bedémning och B.Atgar(.ler lltlf.l.‘all 9 lf'al.?earbetnlng
. utredningen for for fordldrarna med
evdiagnos barnet RC
\ / \ J \ J

~

11.Formulera

lZ.f)\!el‘lﬁmuing till vilket stéd som fi)'l]f)s't—‘;]—eal:::—:‘-
Lansting/kommun fordldrarna St av
behéver diagnosen

/

Figur 5
Visar ett forslag till hur gadngen skulle kunna se ut fran det att féraldrar och personal uppmarksammar
symtom och dar utredningen sedan gors av Resurscenter syn.

Nedan presenteras de olika boxarna lite mer utforligt:

1. Uppmirksammar symtom: foréldrar och/eller personal ser att barnet inte utvecklas som
forvantat. Det dr nagot som inte stimmer som manga fordldrar tar upp.

2. Ansokan om insatser: fordldrar och/eller personal ansdker om insatser fran syncentral/barn-
och ungdomshabilitering/Specialpedagogiska skolmyndigheten Resurscenter syn.

3. Forsta besok i hemmet och/eller pa forskolan/skolan av psykolog och pedagog (och/eller
andra yrkeskategorier).

4. Prelimnér bedomning: kan komma till stdind om psykolog och pedagog frdn Resurscenter
syn finns med. Det kan handla om att de kan gora en preliminidr bedomning av barnet, att det
verkar som om barnet uppvisar ett avvikande beteende.

5. Insatser: av den prelimindra bedomningen kan det ges olika rdd och rekommendationer till
fordldrar och personal for att stdtta barnets utveckling och forhoppningsvis ge barnet optimala
utvecklingsmojligheter.

6. Utredning: nu &r det utredning for att kunna svara pd frdgestillningarna som kan rora sig
om det foreligger en autismspektrumstorning eller niagon annan diagnos inom
neuropsykiatriska faltet och/eller utvecklingsstorning.

7. Bedomning och eventuell diagnos: nu har man kommit fram till svar pa fragestillningarna.
Foréldrarna far ett forsta besked om vad utredningsteamet har kommit fram till. Det kan
behovas flera samtal &n som gors i dag.
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8. Atgirder utifrén utredningen for barnet: personal och forildrar involveras i att hitta nya
strategier for att hjdlpa barnet efter det som framkommit vad barnet behdver for slags stod
efter utredningen.

9. Forsta bearbetning for fordldrarna: nu &r inte barnet i fokus utan fordldrarna, deras tankar
och kénslor for att ge dem utrymme att fundera tillsammans med dem som gjort utredningen,
vad det innebir, den nya diagnosen/diagnoserna.

10. Landa i forstdelsen: efter ndgra samtal kan forhoppningsvis fordldrarna landa lite i
forstéelsen, att de borjar kunna forsta lite mer bade om diagnosen/barnet och sig sjilva. De
bor ha kunnat ldmna den forsta chockfasen.

11. Formulera tillsammans med forédldrarna vilket stod de behdver: Nér fordldrarna har landat
lite 1 det nya, kan man borja formulera 1 ord vad fordldrarna kan behova for stod. Box 7-10 sa
har de som utreder ocksé léart kénna fordldrarna och kan ge dem stdd i vad de kan behdva och
ge dem mojlighet att veta vad som finns och vad teamet rekommenderar.

12. Overlimning till landsting och kommun: om utredningen inte gérs i direkt samarbete med
hemmateamen &r det nu som Resurscenter syn (eller andra utredningsteam) ldmnar Gver till
dem.

For att dskadliggora fordldrarnas kénslor och krisreaktioner i samband med utredning och
diagnosbesked finns en mer specifik modell 6 nedan for att visa hur processen skulle kunna ga
till for att komma fram till vad fordldern/fordldrarna kan behdva for stod och eventuellt vilken
behandling som skulle kunna méta fordlderns behov. Figur 6 visar en process som man kan ha
som tankemodell for samtalen s& att man gemensamt kan komma fram till vad foréldrarna
behover for fortsatt stod och/eller behandling. Hur ménga samtal kan det behdvas? Det kan
sdkert skilja sig, men att det behovs flera dn ett dr troligt. Kanske mellan 2 - 6 samtal,
beroende av behovet som fordldrar har uttryckt under utredningen och under samtalet for
diagnosbeskedet.

Borja Okad vetskap

Diagnos - 1:a_ .. Lapdau " Vilka behov? formulerai och insikt om
bearbetning forstaelsen .
ord... sina behov...

Figur 6
lllustrerar en tidsaxel for en "gang” i sjalva processen att utforska vad féraldrarna kan behova for slags
stod.

Samtalen bor utgé ifrén var fordldrarnas befinner sig kdnslomissigt och de bor uppmuntras att
vaga ndrma sig sina kénslor och tankar kring den nya diagnosen. Vad innebdr den nya
diagnosen? Vilka fragor dykor upp? Vilka riadslor? Vad kédnner de igen sedan tidigare? Vad
kan de vinna? Var fastnar de? Ar kiinslorna med? Eller #r det bara pa en intellektuell niva som
samtalet ror sig? Hur kdnns det i kroppen? Kan fordldrarna moéta varandra? En viktig del ar att
normalisera deras reaktioner, att de reagerar “normalt” 1 en onormal situation.

Modell 7 ér ett forsok att utifrdn Cullbergs krisfaser tinka hur forédldrar till barn med
funktionsnedsdttningar kan passa in i krisens fyra faser. Det man kan tolka i intervjumaterialet
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och den tidigare forskningen &r de forsta faserna: chock och reaktionsfasen relativt
overensstimmande med hur Cullberg beskrivit de badda forsta faserna. Medan de tva sista
faserna verkar det som fordldrarna mer pendlar mellan och kanske aldrig kommer ur riktigt.

Chockfas Reaktionsfas Bearbetningsfas Omarbetnings/
nyorienterings-
Diagnos Efter Léangre period fas
diagnosbesked
— — \Pendlar mellan 1 N Kanske hela livet?
— /denna och nésta fas
K
N i Pendlar

Figur 7
En modifierad modell utifran Cullbergs teori (1975, 2006) for krisens faser, for att tydliggora att
foraldrar till ett barn med funktionsnedséattningar har en nagot annorlunda kris- och sorgeprocess.

DISKUSSION
Metoddiskussion

Bortfallsanalysen handlar om varfor inte fler fordldrar svarade pa min forfragan om
deltagande. Varfor svarade de inte ens nej? Det som man kan ténka sig ar att fordldrarna helst
vill slippa eldndet, man vet med sig att det &r svart att prata om det fortfarande. Fordldrarna
har en mycket stressande vardag, de ligger ned mycket mer tid &n de flesta andra fordldrar
vars barn inte har ndgon funktionsnedsittning och allra mest ldgger fordldrar till barn med
autism ned pa sina barn, for att stotta och hjdlpa dem (Jarbrink, 2007). Forédldrar har manga
kontakter och jag tror de fér ett stort antal forfrdgningar att svara pa olika enkiter och dylikt.
De har fullt upp med att fa sin vardag att fungera.

Det finns inte ndgon ambition att det som framkommit 1 intervjumaterialet ska ha kvantitativ
generaliserbarhet som man kan fa av en kvantitativ metod och kanske storre underlag. Den
kvalitativa metoden valdes for att f4 fram kvaliteter i forsta hand. Populationen, barn med svér
synnedséttning 1 kombination med ytterligare diagnos/diagnoser dr mycket liten i Sverige. Om
det var mgjligt skulle man kunna gora en studie som omfattade alla, om de bara var villiga att
delta. Men som framkommit 1 resultatdelen och 1 den tidigare forskningen sa har fordldrar till
barn med funktionsnedséttningar ofta en svér situation. Det &r sdkert ett av skélen till att av de
20 mojliga intervjupersoner som blev tillfragade, sé fick jag atta som kunde tdnka sig att bli
intervjuade och tva som inte ville delta. Hélften svarade séledes, vilket kanske &nda kan anses
godtagbart efter omstiandigheterna.

Kriteriet som jag stillt upp, att jag bara skulle ha gjort hilften av utredningarna, gick inte
heller att uppnid. Av de sju barn vars fordldrar ville stilla upp, hade jag gjort fem av
utredningarna och jag var inblandad i ytterligare en, 4&ven om jag inte var med under sjélva
utredningen av det barnet. Det visar att fortroendekapitalet for en som professionell person, dr
starkt. Men det visar ocksd pé att vi bara varit tva stycken psykologer som har gjort dessa
utredningar under manga ar, vilket gor det svart att mota kriteriet. Men 1 gallringen infor
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utskicket angdende forfragan om att delta i studien, s& var det hilften av barnen som jag gjort
utredningarna pi. Ar intervjuerna gjorde pa ett bra sitt utifrin att finga existensen av de
egenskaper och foreteelser som finns i populationen? Det dr inte litt att svara pa, men
relevansen och meningsfullheten som framkommit genom intervjumaterialet ger en
anvéindbarhet for professionella 1 motet med foréldrar till barn med funktionsnedséttningar.

Ambitionen med studien och fragestéllningarna i den var att det skulle ge ett underlag for att
kunna hitta en battre utredningsmodell som ocksa, forutom att barnet utreds, dven tar hansyn
till och uppmarksammar férdldrarnas behov.

Utifran fragestéllningarna verkade principerna i Grounded theory (Langemar, 2008), bist
mota de behov som fragestéllningarna kraver. Genom forédldrardsterna i mitt intervjumaterial
och den tidigare forskningen vill jag forsoka skissa en modell som moter de behov som
barnet, fordldrarna och familjen har. Det &r skilet till att en kvalitativ metod valdes for
studien. Kunskapen finns att fordldrarna behdver mer stéd, och det finns ocksa pa manga hall
inom landstingen, men det kraver att fordldrarna sjdlva ser sina behov och kan fraga efter
dem. Alla kriterier for Grounded theory &r inte uppfyllda. Framforallt detta med min
forforstaelse. En oberoende undersdkare kan ha fatt fordldrarna att ge andra kvaliteter &n dem
som framkommit genom att jag har intervjuat dem. En oberoende expert kunde gatt igenom
intervjuplanen for att ge andra perspektiv och infallsvinklar pé frdgorna. Det som ocksa kunde
varit en fordel for studiens resultat dr att det kunde gjorts en pilotintervju. I en studie som
denna ar forforstaelse bide en forutséttning och en risk. Att intervjua fordldrar om ett s& svart
amne fodrar erfarenhet, kompetens, lyhordhet och att man ar insatt 1 &mnet. Jag bedomer att
jag sjilv uppfyller allt detta. Risken att komma for néra materialet finns alltid. Det hjélper att
vara medveten om detta — men kanske &dr det anda svart att vara immun.

Om det var fler fordldrar som deltog, skulle materialet bli mer méttat? Kan man sédga att
analysen &dr forankrad i intervjumaterialet, att de huvudkategorier och underkategorier som
viaxte fram verkligen dr har sina rotter 1 data? Det kunde kanske en fordldrapanel dér
representanter for populationen skulle ingd for att ge sina synpunkter pd resultatet genom ett
instdmmande (Langemar, 2008).

Min kollega pa RC syn, Kim de Verdier, leg psykolog, har bistatt mig som samtalspartner och
som “expert” i d&mnet som gett mig mojlighet att f4 prova mina idéer, ndr det giller
utformandet av modellerna, forutom min handledare som ocksé har stor erfarenhet av att gora
dessa utredningar. Anstrangningar kunde ha gjorts for att hitta ndgon oberoende expert som ér
vil insatt i dmnet och som har erfarenhet att behandla fordldrarna till barn med
flerfunktionsnedséttningar psykoterapeutiskt. Denna uppsats blev mer att uppmérksamma
fordldrarnas dilemma &n att hitta en psykoterapeutisk metod som skulle kunna fungera for alla
fordldrar till barn med flerfunktionsnedséttningar. Studien visar pa att de behov som
fordldrarna kan ha ser olika ut och darfor kriavs troligtvis olika behandlingar. Jag har ocksé
kunnat gora intervjuer med psykoterapeuter istdllet for fordldrar. Terapeuters erfarenheter av
att behandla fordldrar till barn med funktionsnedsdttningar kan vara en mdjlig
undersokningsgrupp i ett framtida forskningsprojekt.

Ett annat framtida forskningsprojekt kunde vara att intervjua fordldrar och anvédnda nagon
eller nagra slags skattningsskalor med fore, under och efter mitningar for att pd sa sétt prova
utredningsmodellen. Hur man &n designar en framtida studie sd skulle det med fordel kunna
goras i en kombination mellan kvalitativ och kvantitativ metod.
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Resultatdiskussion

Har frdagestdllningarna relevans inom psykoterapiforskning?

Barn och ungdomar med funktionsnedséttningar och deras forédldrar dr en bortglomd grupp
inom psykoterapiforskningen. Det mérks ocksa under psykoterapeututbildningen pa det sétt
att det inte finns ett enda avsnitt som beror funktionsnedsittningar. Varken vad det giller
vuxna eller barn som har funktionsnedséttningar. Min undersékning och den tidigare
forskningen visar med tydlighet att mina fragestéllningar har relevans och att fordldrarnas
behov av psykoterapeutisk kompetens &r stor. Tidigare forskning har inte haft séddana
fragestillningar som ror ett eventuellt behov av psykoterapi utan mer undersokt hur man
upplever sin situation. Det &dr svart att veta sdkert men att behovet av psykoterapi skulle vara
mindre for fordldrar till barn med funktionsnedséttningar, vuxna eller ett barn med
funktionsnedsdttning dr svart att tinka sig.

Hur kan man uppmdrksamma fordldrarnas kris?

Den hir studien visar att behoven for fordldrarna ser olika ut, men att behovet att fa
psykologisk och psykoterapeutiskt stod dr mycket stort, det stods av den tidigare forskningen
(Benderix, 2007; Lundstrom, 2007). Det gar inte att erbjuda en universal behandling som
skulle passa alla fordldrar som har barn med funktionsnedsittning/ar. Men att deras behov
behover uppmirksammas och diskuteras stdds av bade tidigare forskning och den hir studien.

Nir det géller kris och trauma kan man fundera kring om begreppen ér de ritta for att beskriva
fordldrarnas reaktioner i samband med diagnosbesked av sina barn. Den tidigare forskningen
(Fyhr, 2002; Lundstrom, 2007) anvinder sig av begreppen och dven om krisen ser annorlunda
ut dn vad som beskrivs 1 Cullbergs kristeori (1975, 2006) for forédldrar till ett barn med
funktionsnedsdttning, verkar det som alla fordldrar hamnar i1 ndgot som liknar en traumatisk
kris. Hur den tar sig uttryck kan se mycket olika ut. Hindmarchs (2000) modell ger en mer
dynamisk bild av hur det kan vara och foljer inte faser som i Cullbergs kristeori. For att 4nda
utifran Cullbergs faser forsoka beskriva fordldrarnas krisprocess utformades en tankemodell 1
figur 7. Dir man kan fé forstdelse for att man kanske aldrig blir riktigt ’fardig” med sin sorg
ndr man far ett barn med ett eller flera funktionsnedséttningar, eftersom barnet behdver sina
fordldrar bade ldngre och mer dn barn utan funktionsnedséttningar. Det man kan tidnka sig dr
att fordldrarna pendlar mellan bearbetningsfasen och omarbetnings/nyorienteringsfasen. Det
som den hér studien uppmarksammar ar fordldrarnas krisreaktioner nér barnet, som redan har
en diagnos, fir ytterligare en diagnos. Fordldrarnas forsta traumatiska kris byggs pa med
ytterligare en traumatisk upplevelse som inte bara aktualiserar den forsta krisen utan ocksé
laggs till den forsta krisen. Detta méste inte betyda att krisen blir stérre men den forédndras och
gar in 1 nya banor. Fragorna blir nya och kanske behoven ocksa.

Behovet av att fa hjélp att ndrma sig krisen och fa utrymme att fa tala om alla de kénslor,
tankar och fragor som vécks nir barnet fir sin diagnos verkar vara stort. Vad de sjélva som
fordldrar behover kommer ofta lings ned pa prioriteringslistan. Manga familjer har en svér
situation innan de vet varfor barnet beter sig som det gor, som manga 1 intervjumaterialet
beskriver. Bearbetningen behover tid och utrymme och det ar tydligt att det dr en process.
Krisen blir man kanske aldrig fardig med? Efter diagnosbesked verkar det rimligt att
fordldrarna féar stod och utrymme att utforska vad den nya diagnosen betyder for dem och for
sin familj (figur 5 och 6). Det kan vara svart att annars veta vad det & man behover. Det
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verkar viktigt att fa landa 1 forstaelsen vad det innebér att ens barn har fatt en diagnos som é&r
genomgripande for deras utveckling. Diagnosen paverkar inte bara barnet utan fordldrarnas
och familjens hela liv. Det ar viktigt att professionella ser till hela familjens behov men ocksa
se till att fordldrarna upplever sig respekterade och far behalla sin autonomi. Nagot som
verkar vara viktigt for alla fordldrar med barn som har funktionsnedsdttningar &r att de har en
samordnare, en “’spindel i1 nétet” som fordldrarna kan kontakta, en professionell person som
samlar och samordnar alla professionella kontakter familjen har. En person som vet och som
kan vara med att lotsa fordldrarna i deras foréldraskap som det innebér att de dr forédldrar till
ett barn med en funktionsnedséttning.

Man skulle kunna anvénda sig av ”fortroendekapitalet” som ofta uppstir mellan familjen och
de professionella utredarna (figur 5) pé ett mycket mer medvetet sitt. Istéllet for som 1 dag, att
det kan krévas ett motivationsarbete for att fordldrarna ska ta emot dven psykologiskt stod av
andra for familjen nya personer dn de som utreder. D& ar det viktigt att hemmateamen har
forstaelse for fordldrarnas behov av fa samtala om sina kédnslor och tankar som uppkommit i
samband med utredningen. For att man ska kunna ta till sig det nya och forsti vad det innebar
att ens barn med som tidigare hade en diagnos, nu har flera. Fordldrarna har ofta ambivalens
infor att ta emot hjdlp (Lundstrom, 2007). Man kan fundera over detta med identitet, att de nér
deras barn far ytterligare en diagnos, sé blir fordldrarna tvungna att hitta nya sétt att hantera
det. De ér nu fordldrar till ett barn med flera funktionsnedséttningar och det tar tid att forsta
och ta till sig det och det kan man se under huvudkategori bearbetning och delaspekt barnet.

Dessa utredningar bor goras 1 samarbete med hemmateamen, till exempel barn- och
ungdomshabiliteringen, barn- och ungdomspsykiatrin eller andra utredningsteam pa familjens
hemort. Detta for att psykologen och pedagogen frdn SPSM Resurscenter syn har den
specifika kunskapen om synnedsittningens inverkan pa ett barns utveckling och darfor kan
gora differientialdiagnostiska dvervidganden. Fordelen med samarbetet med hemmateamen é&r
att fordldrarna inte behover knyta an till nya personer efter att utredningen ar fardig och de
fatt ett eventuellt ytterligare diagnosbesked angdende sitt barn. Man kan snabbt och naturligt
bara fortsétta bearbetningsarbetet tillsammans med dem pé barn- och ungdomshabiliteringen
eller barn- och ungdomspsykiatrin d&ven om personalen fran Resurscenter syn inte ldngre finns
med. Det dr ofta kénsligt for fordldrarna att knyta an till nya personer som inte varit med 1
utredningsprocessen, risken finns att bearbetningsarbetet inte kommer igang utan vardagen tar
vid, medan sorgen och ledsenheten kapslas in.

Vilket stod och behandlingar kan vara aktuella?

Det som ér tydligt bdde i litteratur, artiklar och i intervjumaterialet &r att det dr olika vad den
enskilda individen kan behova for stod (Benderix, 2007; Lundstrom, 2007; Safstrom &
Johansson, 2005). Man kan inte veta pa forhand hur en forélder reagerar. Det man vet &r att
man alltid blir paverkad av att det d4r ndgonting med ens barn. Infér véara barn ar vi kénsliga
och sarbara. Det verkar vara tvd kategorier av stodinsatser som fordldrarna och familjen
behover. Det ena kallas hir {or icke behandling och den andra for behandling, se figur 8. 1
figuren redovisas dels en mer administrativ process och dels en mer interventionsbetonad som
har sikte pa sjdlva den inre processen hos familjen. Forutsdgbara rutiner som de mer praktiska
insatserna som utgdr icke behandling ar viktiga ocksa for den terapeutiskt process som
fordldrarna genomgar. Det ena utesluter inte det andra utan bdda stddlinjerna behovs for att
stodja fordldrarna och deras familjer.
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Det som blivit tydligt for mig under uppsatsprocessens gang ar att vi professionella oftast inte
har en aning om hur traumatiserade och manga ganger i kris fordldrarna &r. Vi tanker inte pa
det utan vi har skapat vara rutiner for det vi ska gora som professionella utan att ta hansyn till
detta faktum.

stod

| 1
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| | En"spindeli|| | Kris-
nitet” bearbetning
. Individuell
— Information |} api
terapi
Foraldra- || | oo o0
Kurser P

— Handledning [[—Familjeterapi

Fordldra- .. .

traffar — Stodterapi

L Avlastning Evannan
terapi

Figur 8

En modell som visar pa olika behov som foréldrarna kan ha nar det galler bade vanligt stéd (Benderix,
2007; Christensen & Persson, 2010; Lundstrdm, 2007; Safstrom & Johansson, 2005) och for en
eventuell psykoterapeutisk behandling som man tillsammans med féraldrarna kommer fram till under
den forsta bearbetningen efter diagnosbesked.

Fordldraparet dr inte bara en enhet utan tvd individer med sin historia och sina kdnslor och
tankar (Hogberg, 2009; Lagerhielm, 1988). Man gér in i olika skeenden i livet med olika
ingdngar och darfor géar det inte att pa forhand séga att alla kommer att reagera lika pa en
liknande hindelse. Det kan man se i resultatet i huvudkategorierna utredning och bearbetning.
Det som alla behdver dr att fi ndrma sig det nya pa ett sddant sitt att det okar forstaelsen och
att man fér chans att ta in det nya utan att bli limnad ensam med ett besked som har sa stor
betydelse for en sjdlv, for barnet och for familjen. For en del dr diagnosbeskedet en littnad
men samtidigt kan det sdkert upplevas att allt det nya skrdmmer en (Larsson, 2007). Detta
visar sig tydligt d&ven i resultatet under huvudkategori utredning och delaspekt diagnos.

Det som framkom 1 intervjumaterialet var att ingen av fordldrarna har erbjudits
psykoterapeutiskt behandling utan ett mer svivande “samtal”. Figur 8 visar pa flera olika,
redan befintliga vedertagna psykoterapeutiska behandlingsformer som skulle kunna erbjudas
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efter att man undersokt behovet tillsammans med fordldrarna. Men dven vilket stod som inte
betraktas som behandling, presenteras i figur 8. De insatser som listats under icke behandling
erbjuds troligtvis 1 hogre grad d&n dem som presenteras under behandling.

Foréldrarna 1 materialet undrar hur de kan veta vad de och deras barn behdver innan de har
fatt erfarenhet och kunskap. Vi pd Resurscenter syn slédpper fordldrarna for snabbt innan de
har tagit in vad det innebdr med en diagnos till pa sitt barn. Att veta vad man behover ér
viktigt, for utan det dr det svart att bearbeta de kinslor som véckts upp (Fyhr, 2002). Kanske
tar man hand om andras sorg istéllet for att ndrma sig sin egen? Som under huvudkategori
bearbetning och delaspekt ta hand om andras kdnslor. Foréldrar ar ett talmodigt sldkte. De
gor vad de maste gora for att ta hand om vardagen. De spar inte péd krafterna utan hittar sétt att
16sa sin vardag, for att varje dag ska fungera. Om ingen frégar efter hur det kdnns och hur de
har hanterat det hir nya, sé éar det inte sékert att fordldrarna sjdlva kommer ta upp det eller
fraga efter psykologiskt stod (Lundstrom, 2007). Det dr for smértsamt att ndrma sig det. Men
det kostar pé att halla tillbaka kdnslor av t. ex. sorg och ilska. Att bli bekriftad 1 att det &r
ordttvist, att det dr smértsamt, att det inte finns nigon réttvisa, kan vara ldkande i sig. Att fa
utrymme att nirma sig det nya med stod av ndgon/ndgra ér en forutsittning for att std ut med
alla de svdra och manga ganger forbjudna kénslor som fordldrarna upplever (Fyhr, 2002). Det
ar inget man klarar av en géng for alla (Lundstrom, 2007; Roll-Pettersson, 2001; Wittgren,
1978) och som illustreras i Hindmarchs modell (2000) och i modell 7. I fordldramaterialet
framkom det med tydlighet att det &r en process och att den tar tid.

Arbetet med alla delarna méste ske med hédnsyn till kris- och traumakunskap, kunskap
angdende fordldraskap och den speciella sarbarhet det &r att vara forédlder till ett barn som har
funktionsnedséttningar. Professionella maste ha kunskap om detta for att ett psykologiskt
omhéndertagande av familjen ska finnas med hela vagen av processen. Méinga fordldrar orkar
inte efter diagnosbeskedet att ta till sig mer kunskap for att de maste forsvara sig mot alla
kénslor och tankar som de dvermannas av (Fyhr, 2002; Jablonska, 2010; Lundstrom, 2007).
De behover en lots som vet vad det innebér att fa ett diagnosbesked och som forstar vikten av
att det alltid maste ges ett nytt erbjudande om tid for samtala kring detta. Det &r mycket annat
som fordlderna ocksa behover, se figur 8. Men det ar just denna del som ofta ’gléms” bort om
fordlderna inte orkar ta emot psykologiskt stod efter diagnosbeskedet, om de ens blir erbjudna
det. Ofta blir de bortglomda och det kan finnas en attityd att fordldrarna bara ska acceptera
barnets nya diagnos. Detta vet vi dr en omdjlighet! Det &r en process att vaga nidrma sig detta
nya, det gor ofta ont och dr sméartsamt samtidigt som den nya diagnosen ger en bekriftelse pa
att det var ndgot mer dn den tidigare diagnosen kunde forklara om ens barn (Curtis &
Macleod, 2010). Dar verkar det som att fa forstdelse for barnet och diagnosen inte ar nagot
som bara kommer till en genom ett samtal eller genom att man ldser om det en gang. Utan det
ar en process som tar tid.

Ofta vérjer sig fordldrar nér de erbjuds psykologiskt stod (Lundstrém, 2007). Ménga forédldrar
sdger att det inte var ldge nér de kanske blev tillfragade, men att de vet att de kan fa det om de
fragar efter det. Min tanke dr att de inte ska behdva fradga utan de ska erbjudas och bli
tillfrdgade kontinuerligt. For det vi vet ar att det inte alltid &r s& att man kan ténka klart och
veta vad man behover, ndr man &r i kris- och/eller chocktillstand (Hakansson, 1996). Det man
ocksa vet om kriser dr att det inte alltid behovs ldnga behandlingar for att individer ska fa
tillbaka jimnvikten (Hakansson, 1996), det kan ménga ganger rdcka med négra terapeutiska
samtal, med inriktning pa krisbearbetning.
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Det verkar som kunskap och forstaelse for hur flera diagnoser samverkar hos ett barn &r
viktigt for fordldrarna. Alla som kommer i kontakt med foréldrar med barn som har en eller
flera funktionsnedséttningar behover ha vetskap om att fordldrarna har en tuff situation. Det &r
en svar uppgift som kriver mycket mer av en som forélder, dn av fordldrar till barn som inte
har ndgon funktionsnedséttning (Jarbrink, 2007). Bemdtandet 1 de olika skeendena ar viktigt
och har betydelse for att fordldrarna ocksa ska orka och for att de ska kunna bearbeta den kris
och sorg som alla hamnar 1, oavsett av vilken grad (Fyhr, 2002; Hékansson, 1996; Lundstrém,
2007). I krisen #r vi individer och reagerar dérfor olika. Aven om det kan bli olika stod och
behandlingar som fordldrar kan behdva, verkar det vara av betydelse for dem att de blir
bemotta med respekt, inlevelseformaga och kénslighet for dem och deras barn (Lindblad,
2006). Att professionella har forméga att se till helheten, till hela barnet, till hela familjen
samtidigt som man dr varsam och ger mdjlighet till samtal om vad de behover. Att méta
fordldrarna med prestigeloshet och flexibilitet &r andra viktiga forhallningssétt for
professionella nir de moéter familjen. Tvidrvetenskaplighet dr en nddvéandighet for att kunna ge
det stod och behandling som &r vért nagot i det langa loppet (Gillberg & Fernell, 2007, 2008).

Fordldrarna som individer och som par

Det var tydligt i data att fordldrarna dr individer och att de reagerar lite olika och det blev
ocksa tydligt att det inte alltid ar 14tt att finnas dir for varandra. Individerna i paret kan ofta
vara 1 olika faser av sin krisbearbetning, det framkom 1 intervjumaterialet under
huvudkategorin Bearbetning och delaspekt dela med den andre fordldern — olika som
mdnniskor. Det finns ett varde att lyfta upp och normalisera detta faktum for foréldrarna for
att skapa forstaelse for det faktum att det faktiskt ar svért att motas 1 den svéra situation som
de befinner sig i. Det finns fordelar med att man i fordldrakurser eller pa informationsméten
tar upp avsnitt kring detta som Hogberg (2009) betonar.

En samordnare eller en "spindel i nditet”

Att navigera i det nya som det innebdr att ens barn har en diagnos som &dr genomgripande pa
dess utveckling och liv, krdver nédstan att man har ndgon som “vet” hur man gor, vad man kan
behova. Ndgon som vet vad barnet kan behdva och vad som ér bést utifrdn fragestéllningarna
for barnet och fordldrarna. Alla sex fordldrar 1 materialet efterfrdgar en person som kan hjélpa
dem i detta. De efterfragar och behdver en spindel i nitet”. En person som kdnner dem,
nagon som inte behover veta allt, men som kan hjélpa fordldrarna att ta reda pa det. En person
som fordldrarna inte behdver berdtta om och om igen for, vilka de &r. Den tidigare
forskningen visar att det dr nagot de delar med andra foréldrar 1 liknade situation (Antonsson
& Malmborg, 2007; Larsson, 2007; Lundstrom, 2007; S-Ericson, 2007; Stenhammar,
Ulthielm & Nydahl, 1998; Sifstrom & Johansson, 2005; Winberg, 2002). Det dr manga
aspekter i det stod som &r “icke behandling” (figur 8) som gors i dag, men det behovs att
nagon informerar dem om att det hiar behdver man for att kunna ta till sig, forstd, kunna gé
vidare och hitta forhéllningssatt till sitt barn. Man kan inte veta innan man vef vad det innebdr
att fa en diagnos pa sitt barn.

”Spindeln 1 ndtet” skulle ockséd vara den som kontinuerligt ser till att ha samtal angdende var
fordldrarna befinner sig och om deras behov har dndrats. Viktigt sarskilt en tid efter avslutade
behandlingar. En person med funktion som forstair komplexiteten ndr barnet har flera
funktionsnedsdttningar och som ocksa kan vara en ldnk mellan de olika professionella teamen.
S-Ericson, (2007) tar upp detta angdende vilken yrkeskategori som skulla kunna passa for att
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vara en “samordnande kontaktperson/en “spindel 1 nétet”, hon menade att det skulle kunna
vara kuratorn pd en barn- och ungdomshabilitering, syncentral eller barn- och
ungdomspsykiatrin. Men det kan sdkert vara andra yrkeskategorier som skulle kunna vara det
ocksa, huvudsaken ér att funktionen finns!

Forstdelse for att kunna hjdlpa sitt barn att sjdlv forsta

Det dr viktigt att fordldrarna far bearbeta sin sorg och kris for att sedan kunna lotsa sitt barn.
S4 att barnet sedan far stdd och hjilp i att forsta, vad det innebér att ha sina diagnoser ocksa.
Det &dr nagot som Renlund (2007) tar upp ndr hon arbetar med barn som har
funktionsnedsédttningar i psykoterapi. Renlund menar att det dr fordldrarna som i forsta hand
ska prata med sina barn om de frdgor som barnet har angiende sig sjdlva och sitt
funktionshinder/diagnoser, men att manga forédldrar behdver stod av professionella for att veta
hur de ska gora.

Slutord

Det verkar viktigt for fordldrarna att fa ett svar pa sina frdgor genom en diagnos pé sitt barn,
daven om det dr sméartsamt och svért att ta emot beskedet. Diagnosen maste kanske komma till
for att man som forélder ska kunna ta spjarn emot ndgot, for att paborja sin bearbetning av att
deras barn inte dr som de flesta andra barn. Men diagnosen dr ocksa en forutséttning for att de
ska f4 stod, information, praktisk hjélp i sin vardag i deras tuffa situation som de inte sjilva
valt att hamna 1 ndr de blev fordldrar. De behdver ocksd fa mojlighet att fa bearbeta och
samtala om sina egna reaktioner.

Detta att vara med fordldrarna (Lundstroém, 2007) i deras process istéllet for att bara se till
barnets behov, kan kanske vara en vigledning for de professionella? De professionella
behover se till hela familjen, bdde som sina delar men ocksé som den helhet de utgdr. Det kan
vara en utgangspunkt for professionella kring familjerna. Professionella ska inte vara sé
rddda for fordldrarnas sorg och krisreaktioner menar Wittgren (1978), utan de ska vara
modiga och kliva rétt in i den. Det maste borja med att de professionella bendmner de
reaktioner som de ser och upplever tillsammans med fordldrarna. Alla professionella som
kommer 1 kontakt med familjer som har ett barn med en funktionsnedséttning far inte glomma
hur komplex livssituationen dr for dem. Det finns nog inga enkla 16sningar eller enkla svar.
Min ambition var att forsoka forstd lite mer om det hiar svara arbetet som jag och mina
kollegor gor nir vi 4r med i diagnostiserandet och utredningsprocessen pa Resurscenter syn.
Jag hoppas att min studie kan ge lite mer forstaelse for fordldrarnas heroiska kamp for sig
sjdlva och sina familjer.
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BILAGA 1 Brev till fordldrarna
Stockholm 090408

He;j!

For en tid sedan utreddes ditt barn pd Specialpedagogiska institutet eller det nuvarande
Specialpedagogiska skolmyndigheten Resurscenter syn i Stockholm.

Jag arbetar pa Resurscenter syn sedan manga ar, men gor nu dven en undersokning angidende
det omhéndertagande som fordldrar fatt nir deras barn som redan har en konstaterad synskada
och som utretts for ytterligare diagnoser. Denna undersdkning ska forhoppningsvis leda till att
utforma en modell for hur ett stod bor se ut utifran de behov fordldrar kan ha i en sddan
situation.

Denna undersokning ingér som del av mitt examensarbete for den psykoterapeututbildning jag
genomgar pa Stockholms universitet, psykologiska institutionen. Min handledare ar Ulla Ek
som &r docent, universitetslektor, leg psykolog och leg psykoterapeut. Hon har tidigare arbetat
med barn med synskada pd Tomtebodaskolans resurscenter och har ocksa forskat inom detta
omrade.

Min fréaga till dig & om du skulle tidnka dig att bli intervjuad av mig under ca 45-90 minuter?
Jag kommer att ljudinspela intervjuerna. Det du beréttar kommer givetvis hanteras
konfidentiellt och du och ditt barn kommer att vara anonyma.

Nar du har bestamt dig for om du vill bli intervjuad eller inte, ér jag tacksam att du skickar
ditt svar med det frankerade brevet till mig. Jag vill gérna ha ditt svar s& fort som mdjligt men
svara senast den 27/4-09. Om du vill bli intervjuad sa kontaktar jag dig for att bestimma en
tid och plats. Det kan bli under senare delen av varen men troligast blir det under hdsten.

Dina tankar och erfarenheter om detta kommer vara mycket betydelsefulla for att lyfta upp,
belysa och utveckla omhéndertagandet av fordldrar till barn med synskada och ytterligare

funktionsnedséttningar.

Hoppas du vill vara med! Tveka inte att hora av dig om du undrar négot.

Med vénlig hélsning

Ann Bickman Barbéck
Leg psykolog
010 —473 51 37, ann.backman-barback@spsm.se
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Svar

Namn och adress:

Nej, jag vill inte bli intervjuad.

Ort och datum:

Namnunderskrift

Skickas med det frankerade brevet till:

SPSM Resurscenter syn, att: Ann Backman Barback
Box 12161

102 26 Stockholm
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BILAGA 2

Intervjuplan

Diagnos for synskadan

Nar du fick veta att ditt barn har en synskada/blind, hur var det da?

Kunde du uttrycka dina kénslor, och dina reaktioner med négon?
Har du pratat om dina tankar och eventuell oro med nédgon?
Hur kunde du dela dina tankar och kédnslor med den andre fordldern?

Innan utredningen

Vad ténkte du innan utredningen?

Hur upplevde du att situationen var i familjen innan utredningen?
Hur var relationen mellan er fordldrar da?

Hur kunde du dela dina tankar och kénslor med den andre férdldern?

Under utredningen

Hur upplevde du att det var nér du var pa RC-syn?

Hur var bemétandet?

Hur upplevde du sammanfattningen dir du fick ta del av diagnosen?
Hur var det nér du kom hem?

Hur upplevde du sammanfattningen som presenterades for néitverket?
Hur var det nér du liste utldtandet?

Efter utredningen

Vad fick du for stéd efter diagnosen/diagnoserna?

Har nagon fragat hur du kédnner det i allt detta nya som det innebar att ditt barn fatt
ytterligare diagnos/diagnoser?

Dina reaktioner, kénslor och tankar fick du mdjlighet att uttrycka dem?

Har du erbjudits stod vad géller hur du kan forsta och forhélla dig till ditt barn?

Diagnoserna

Vad tillférde diagnoserna? Gjorde det nagon skillnad for dig?
Hur kan/kunde du dela dina tankar och kdnslor om den nya diagnosen med den
andre fordldern?

Hur ser det ut nu for ditt barn?
Hur ser situationen ut i familjen?
Hur kan du och den andre fordldern dela tankar och kénslor kring ert barn i dag?

Tillbakablick

Sa hir i efterhand, vad tror du hade underléttat for dig i forstaelsen av ditt barns nya
diagnos?

Vad hade du behovt?

Hur skulle stodet sett ut om du far 6nska nu?
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