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SAMMANFATTNING

Avhandlingens 6vergripande syfte ir att tolka och beskriva innebérder av stéd,
utifran att vara férilder till barn med funktionsnedsittning och att vara profes-
sionella stédjare. Datainsamling har skett i form av berittande intervjuer med
39 forildrar (23 moédrar och 16 fider) och 9 professionella (7 kvinnor, 2 mién)
fran olika verksamheter. Samtliga intervjuer har analyserats med hjilp av feno-
menologisk hermeneutisk metod.

Innebdrder av att vara férdlder till barn med funktionsnedsittning (studie I)
har tolkats som en medvetenhet om viktiga virden i livet. Barnet har ett inne-
boende virde som en unik person och férildrarna strivar efter att goéra sitt
bista for barnet. Denna strivan innebidr att konfrontera oro, osikerhet och
ridsla i varden av barnet och andra personers nedvirdering av barnet. I forild-
rarnas strivan att tillmotesgd barnets olika behov, ingar ocksa att anpassa egna
behov efter barnets. Den férdjupade forstaelsen av studiens resultat dr, att det
handlar om en strivan att mojliggéra f6r barnet att leva ett gott liv.

Inneborder av att fd stéd av professionella (studie II) har tolkats som att
forildrar och barn blir bekriftade som virdefulla personer och att férildrarna
uppnar trygghet och kompetens i forildraskapet och fir ett hopp f6r barnets
framtid. Erfarenheter av att inte fa st6d, medfér en kamp mot de professionel-
la, for att krdva det stod som fordldrarna anser att de och barnet behéver.

Inneborder av att vara professionell stédjare (studie III), bestir av att ha
personlig filosofi, som dr integrerat i sittet att vara och handla som stédjare.
Det innebir att vara trygg i hoppet om att det alltid gir att géra nagot for att
hjilpa, genom att s6ka unika 16sningar i den aktuella situationen. Tillit till f61-
dldrar som partners och att fd deras tillit, samt att mojliggdra f6r férdldrarna att
uppni kompetens och trygghet i varden av sina barn ér andra inneborder. Detta
har tolkats som en frihet frin att vara bunden av byrikrati och prestige och en
mojlighet att vara ikta, folja sin filosoft och att vara i samklang med barn och
forildrar.

Inneboérder av informellt stéd (studie IV) har tolkats som en livsberikande
gemenskap, dir barnet, innefattas i kirleksfulla relationer med nirstiende och
har en naturlig plats 1 samhillet. Att som féridldrar kunna dela glidje, oro och
sorg med andra personer och att fa mojlighet att uppleva littnad och spontani-
tet i det dagliga livet, 4r andra inneb6rder av informellt st6d. Helhetsforstielsen
av de fyra studierna dr, att stod av professionella i sin tur dr ett stod i fordldrars
etiska forpliktelse i deras stridvan att mojliggéra f6r barnet att leva ett gott liv.
Informellt stéd betyder att fordldrar och barn dr inneslutna i trofasta och beri-
kande relationer med andra.



SUMMARY IN ENGLISH

The overarching aim of this thesis is to interpret and describe the meanings of
support for parents from the context of being a parent of a child with disability.
The data collection is based on narrative interviews with 39 parents (23 moth-
ers and 16 fathers) and nine professionals (seven women and two men) from
vatious areas in the health care system and local authority. A phenomenological
hermeneutic method guided the text analyses.

The meanings of being a patent of a child affected by disability (study I)
have been interpreted as awareness about important values in life. The child has
an intrinsic value as a unique person and the parents are striving to do their best
for their child. This striving means confronting worries, unsafeness and fear in
the care of the child and confronting other persons’ devaluation of the child.
Adjusting the parents’ own needs to those of the child and orchestrating the
child’s various needs are other meanings. The deepened understanding of the
result of the study is that the parents are striving to enable the child a good life.

Being supported by professionals (study II) means experiences of the child
and oneself as being confirmed as valuable persons. Moreover, it enables par-
ents to gain confidence and competence in their parenthood and hope for the
child’s future. Experiences of lack of support give rise to a struggle against the
professionals, aimed at getting the support the parents regard as necessary for
their own and their child’s needs.

The meanings of being a supporter (study III) were interpreted as being
and acting according to a personal philosophy, which is integrated in the pro-
fessional task, and believing that it is always possible to help by searching for
unique solutions in the current situation. Trusting the parents as partners and
enabling the parents to gain competence and confidence in the care of their
children are further meanings. The deepened understanding of being a profes-
sional supporter is to be in tune with one’s philosophy and the child’s and par-
ents’ needs.

The meanings of informal support (study 1V) were interpreted as experi-
ences of being involved in true relationships with other persons. This enables
the child and the parents to be in a life enriching togetherness. The interpreted
whole of the studies is that being a parent of a child affected by disability means
to strive for the fulfilment of the ethical obligation to enable the child to have a
good life. To be supported by professionals means receiving help to fulfil the
ethical obligation. Being a professional supporter means to be and act in accor-
dance to the unique child and parent and the present situation. Informal sup-
port means to be involved in a natural human togetherness.

Keywords: caring, child, child disabled, disability, family, lived experience, pat-
ent, parenthood, support, phenomenological hermeneutics.
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INLEDNING

I mitt arbete som barn- och distriktssjukskSterska har jag métt méinga familjer
som har barn med funktionsnedsittning. En del av den forstielse jag hade om
att vara forilder till ett barn med funktionsnedsittning, grundade sig pa de kun-
skaper jag hade tagit del av under barn- och distriktskoterskeutbildningen pa
1970-talet. Den vetenskapliga kunskap som dd fanns, om att vara férildrar till
barn med funktionsnedsittning, baserades ofta pa psykologiska och sociologis-
ka teorier, ddr forildraperspektivet var ytterst sillsynt. Det gav en bild av detta
torildraskap som en livsling och férbjuden sorg, en tragedi och en bérda. 1
mina méten med familjerna undrade jag ofta hur forildrarna orkade med att ge
sa mycket av tid och kirleksfull omsorg till sina barn, om detta foérildraskap
enbart var sa betungande och sorgligt.

I denna avhandling har jag haft en strivan att forstd inneborden av att vara
forilder till ett barn som har funktionsnedsittning utifran forildrarnas erfaren-
heter. Jag har saknat kunskap om forildrars egna erfarenheter av professionellt
stod. 1 Sverige har de studier som ér gjorda utifran foérdldrars perspektiv, varit
inom framfor allt socialt arbete, specialpedagogik och habilitering och handlat
om enskilda aspekter och verksamheter av professionellt stéd. Inom omvard-
nadsforskning anser jag att det dr viktigt att studier gors inom detta omride.
Det tror jag kan vara till hjilp t6r familjerna, men ocksé f6r den enskilde varda-
ren da barn med funktionsnedsittning och deras forildrar ofta dr i behov av
hjilp fran professionella inom ménga olika verksamheter bdde inom sluten och
inom Oppen vird. I arbetet med avhandlingen vicktes dven mitt intresse att fa
kunskap om férildrars erfarenheter av informellt stdd. Det tror jag kan bidra till
en 6kad kunskap och férstaelse f6r familjernas livssituation.

De texter som ligger till grund f6r avhandlingen har tillkommit i intervjusi-
tuationer som bygger pa en interaktion mellan mig och de deltagande. Resulta-
ten av studierna utgdrs inte av nagra objektiva sanningar, utan ir tolkningar av
och beskrivningar om sitt att vara i virlden. I ramberittelsen anvinder jag be-
greppet vardvetenskap och med det menar jag den virdvetenskap som inriktar
sig mot omvirdnad. Likasd hat jag valt att anvinda begreppet funktionsned-
sdttning 1 stillet f6r funktionshinder.



BAKGRUND

Fran institution och sjukhus till hemmet och féraldrarna

Sambhillets syn pd manniskor med olika slag av funktionsnedsittning har ge-
nomgitt en drastisk férindring med botjan pa 1970-talet (Gustavsson, 1998).
Nuvarande samhillsvirderingar utgar ifrdn att en minniskas funktionsnedsatt-
ning inte skall vara ett hinder for att leva pa samma villkor som alla andra mén-
niskor (Lagerheim, 1996). Ett av tecknen pa detta ir, att institutionsvard f6r
minniskor med funktionsnedsittning har minskat bade i Sverige och 1 6vriga
delar av vistvirlden (Qvarsell, 1991; Lipman & Deatrik, 1994).

Det alltmer avancerade medicinska omhindertagandet av svart sjuka barn,
savil 1 nyféddhetsperioden som senare i barnadren och den férbittrade om-
virdnaden, har medfort en dramatisk Skning i 6verlevnad f6r barn med sjuk-
domar och skador, medfédda som férvirvade (Olsen & Maslin-Prothero,
2001). Ungefir samtidigt med den férindrade samhillssynen spred sig kunskap
och insikt 6ver vistvirlden, om att barn som vistas pa sjukhus, var beroende av
sina forildrars och andra familjemedlemmars nirhet £6r sitt vilbefinnande och
sin optimala utveckling (Young, 1992; McElwee, 2000). Aven fér barn som ir
beroende av avancerad medicinsk teknik for sin overlevnad, anses foraldrar
numera vara de naturliga vardarna och hemmet den bista uppvixtmiljén
(Ferngren, Feychting & Sundberg, 1997). I Sverige har vard av barn pad sjukhus
de senaste decennierna alltmer Sverflyttats till vard i hemmet och &ppen vard
(Lindberg & Lagercrantz, 1999). Den 6kning av vard av miénniskor 1 olika dldrar
som utférs i hemmen och av nirstdende férvintas fortga (SOU 196: 163). Vid
granskning av antalet fordldrar som far virdbidrag, framgar att det skett en
kontinuerlig 6kning mellan dren 1994 och 2005 (Tabell I). Vardbidrag (SES
1998: 703) idr en ekonomisk ersittning till férildrar f6r deras merarbete, utdka-
de tillsyn och den merkostnad som barnets funktionsnedsittning medfor. Er-
sittningen grundar sig pi bedémning av forsikringskassans personal. Ar 2003
héjdes grinsen for barnets alder for beviljande av vardbidrag frin 16 till 19 ar.
Det dr sannolikt forklaringen till den markanta Skningen av antalet beviljade
vardbidrag fran dr 1998 tll 2003. Antalet barn f6r vilka vardbidrag beviljats var 1
juni 2005, 42687 med &vervikt £6r pojkar.

(http://www.forsakringskassan.se/omfk/analys/barnfamilj /vardbidrag/).



Tabell I. Forsikringskassans statistik 6ver antalet féraldrar som fir vardbidrag.

Ar Antal forildrar
1994 20 054
1996 23 845
1998 26 668
2003 33761
2004 37851
2005 39 046

Killa: Forsdkringskassans registerdata,
http:/ /www.forsakringskassan.se/omfk/analys/barnfamilj/vardbidrag/

Begreppen handikapp, funktionsnedsattning och funk-
tionshinder

Begreppet handikappad har tidigare anvints i Sverige 1 bemairkelsen vanfor,
krympling och invalid och relaterades enbart till individen (Gustavsson, 1998).
Enligt Méller och Nyman (2003) dr handikapp ett viktigt begrepp inom forsk-
ning, dd det tydliggér hinder och férutsittningar i miljon i férhallande till en
persons funktionsnedsittning. Ett klassifikationssystem som innefattar funk-
tionstillstind och hilsa, ICF (International Classification of Functioning Disabi-
lity and Health) antogs av WHO 4r 2001. Det 6vergripande syftet ér, att erbjuda
ett enhetligt sprak och en ram for att beskriva en persons hilsosituation utifran
kroppens funktion och struktur, skador som orsakar férlust av funktion, be-
grinsar personens mojlighet att genomféra aktiviteter och uppgifter och paver-
kar dennes delaktighet i den egna livssituationen. En utveckling av ICF sker av
en arbetsgrupp inom WHO, for att avhjilpa brister 1 dess anvindbarhet for
barn och ungdom. Detta arbete pagar dven i Sverige pa uppdrag av Socialstyrel-
sen (Méller & Nyman, 2003).

En persons funktionshinder paverkas av funktionsnedsittningens omfatt-
ning och varaktighet. Det gar dirfor oftast inte att jamstilla en diagnos med
funktionshinder. Dessutom dr ett funktionshinder manga ganger situationsbun-
det. I ett visst sammanhang kan den enskilda personens funktionsnedsittning
innebira ett stort behov av stéd och i ett annat mindre. Det dr dirfér den en-
skildes behov som skall vara vigledande f6r stéd och hjilp och inte en diagnos
(Socialstyrelsen, 2003). I denna avhandling anvinds begreppet funktionsned-
sittning 1 den betydelsen att barnets funktion, pa grund av olika bakomliggande
orsaker, 4r nedsatt.

Synen pa manniskan och funktionsnedsattning

Sedan linge har det i det visterlindska samhillet funnits en minniskosyn, dér
formaga att tinka logiskt och rationellt har varit ett ideal (homo rationales).
Minniskor med utvecklingsférsening har ansetts ha en ldgre grad av minsklig-
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het (Bogdan & Taylor, 1989; Gustavsson, 1998; Ambjornsson, 1999). Att kun-
na arbeta och vara ekonomiskt virdefull (Ambjérnsson, 1999) och att ha en
perfekt kropp som ska vara stark och frisk, anses som andra ideal (Ambj6rns-
son, 1999; Beskow 1999; Ritzén, 1999; Corker & Shakespeare, 2002). Den bio-
medicinska manniskosynen har enligt Barbosa da Silva och Andersson (1993)
dominerat sivil teori och praktik. Det har medfort en fokusering pa patologi
och diagnostiserande pa vad som kan anses f6r normalt eller avvikande, vilket
inneburit en reduktion av minniskan (Gustavsson, 1998; Corker & Shakespea-
re, 2002). Av en avhandling om sjukskéterskors pedagogiska funktion och
kompetens 1 folkhilsoarbetet av Gedda (2001) framgar, att de uppfattade sin
funktion som den medicinska professionens férlingda arm, genom att skilja ut
det som kunde anses normalt och fokusera pa patologi och avvikelser. Rapp-
man (2005) har i sin avhandling, som 4r en teologisk reflektion kring minniskor
med funktionshinder, analyserat fyra teologers skrifter om kristendom och
handikapp. Analysen visar att den visterlindska medicinens minniskosyn,
kommit att dominera synen pid minniskor med funktionshinder dven inom
kyrkan. En av avhandlingens slutsatser édr att funktionshinder i forsta hand ér
ett socialt konstruerat fenomen. Enligt férfattaren, kan funktionshinder ses som
en del av det minskliga livet som tydliggbr minniskans sarbarhet och beroende
av andra, istillet fOr att vara en avvikelse frin ett normalt liv.

Bischofberger (1992, 1998), problematiserar synen pa minniskans virde,
genom att se pa henne som person och aktér. Som person har minniskan ett
oinskrinkt virde i och med att hon 4r minniska. Att se minniskan som aktor
innebdr att minniskan har ett virde enbart utifrdn sin funktion. I S6éderbergs,
Giljes och Norbergs (1997) studie om innebdrden av att som sjukskoterska
befinna sig i etiskt svdra situationer inom intensivvard, drar forskarna slutsatsen
att det virde jag tillskriver den andre hor thop med hur jag virderar mig sjilv.

De moijligheter som idag finns for fosterdiagnostik och prenatal screening,
har givit upphov till etiska dilemman nir det giller synen pd minniskor med
funktionsnedsittning och minniskovirdet. Ett dilemma 4r enligt Bischofberger
(1992), att fosterdiagnostiken dr bdde abortinriktad och i livets tjdnst. Lager-
heim (1996) menar, att det finns en ny sorts moralism 1 var tid, som handlar om
minniskors skyldighet att skota sin hilsa. Den synen kan komma att omfatta
dven fosterdiagnostik. Kommer da blivande férdldrar att kidnna en skyldighet att
begira abort om de vet att fostret dr skadat? Corker och Shakespeare (2002),
engelska forskare inom disability research, siger att trots stora forvintningar pd
gentekniken och omfattande foster-screening, kommer ndgra forildrar dndé att
vilja att f6da ett barn som har funktionsnedsittning. Det finns dnnu inte prena-
tala tester som avslGjar alla genetiska avvikelser och det ir inte alla fordldrar
som Onskar genomgi diagnostik. Dessutom ir de flesta orsakerna till funk-
tionsnedsittning forvirvade och inte medfédda. Enligt flera forskare, (Broberg,
1994; Hansson, 1994; Munthe, Wahlstrém, & Welin, 1998) inom savil gentek-
nologi som etik och filosofi, 4r det viktigt med en fri debatt f6r att synliggbra
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dolda virderingar och for att férhindra missbruk.

Till den etiska debatten om fosterdiagnostik hoér ocksd frigan om det
minskliga lidandet kan férebyggas och undvikas (Bischofberger & Brattgird,
1991). Under motivet att forebygga lidande f6r den enskilde, kan samhillet
komma att anvinda sig av fosterdiagnostik for att avldgsna genetiska sjukdomar
(Thunberg, 1984). Utifran ett synsitt ddr det manskliga livets virde ligger i det
friska och starka livet, skulle i sa fall lidande kunna avligsnas genom att foster
som inte dr perfekta aborteras. For minga personer som sjilva har en funk-
tionsnedsittning dr det ett livsfaktum och inte en medicinsk tragedi. Ett huvud-
problem ér didremot sociala barridrer och férdomar i samhallet (Kerr & Shake-
speare, 2002).

Foraldraskap

Vad som gor en minniska till férilder problematiseras bland annat av filosofer-
na Bayne och Kolers (2003). En definition av forildraskap kan vara, att mannen
har bidragit med en sidescell och kvinnan med ett 4gg. Det kan ocksa vara att
en kvinna fott ett barn, vilket med dagens teknik kan innebéra att det ér ett
inplanterat firdigbefruktat dgg. Minniskor som varken bidragit genetiskt eller
fott barnet, men som har laglig virdnad om barnet som till exempel vid adop-
tion, blir ocksa forildrar. Den kidnslomissiga bindningen mellan barn och for-
dlder kan vara en annan definition av férildraskap. Bayne och Kolers forespra-
kar en pluralistisk syn pd vad som idr forildraskap, dir flera av ovanstiende
aspekter ingar. De betonar att forildraskap alltid innebdr skyldigheter och rit-
tigheter och att forildraskap dr vad vi gor det till. I en review-artikel av vard-
forskaren Young (1999) om forildrars och professionellas syn pa foraldraska-
pet, framgar att professionella ofta har en sniv och gammaldags syn, dir f6rild-
raskap for det mesta likstills med moderskap. Forildrar ddremot, sig pa sig
sjilva bade som forildrar och som personer med behov av eget liv och sjilv-
torvekligande.

Olsson, Jansson och Norberg (1998) har undersokt innebérden av foraldra-
skap, sdsom det upplevdes av médrar och fider till spida barn. Man visade, att
kvinnorna upplevde sitt médraskap som ett stort ansvar for barnets vard. Att ta
stillning till en méngd foérildrauppgifter kindes ofta svart och Gvervildigande.
Det stéd som mddrarna fick, var viktigt f6r hur de upplevde sitt forildraskap.
Att vara far, innebar en strdvan att ha en nira kontakt med barnet och att stédja
modern och samtidigt ta ett ekonomiskt och praktiskt ansvar for familjen. Att
vara forilder innebir ocksd enligt Van Manen (2002) en oro, vilken idr en del av
torildrars omsorg om och ansvar f6r det hjilplosa barnet. Forildrars vilja och
formaga till omsorg om sitt barn, dr en naturlig egenskap i foraldraskapet (Gay-
lin, 1976). I forildrabalken (SES 1949: 381, kapitel 6) stir bland annat, att £61-
aldrar har skyldighet att ge sitt barn omvirdnad och trygghet och att de ska
behandla barnet med aktning f6r dess person.

Nir det giller fordldraskap till barn med funktionsnedsittning, har det
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overvigande forskningsperspektivet inom visterlindsk forskning varit fokuse-
rat pa det negativa i detta forildraskap och pd familjernas bristande f6rmaga att
anpassa sina liv efter sin livssituation. (Clawson, (1996). Senare tiders forskning
har givit ett nidgot bredare perspektiv, vilket f6rmodligen kan forklaras av att
andra forskningsmetoder har anvints, dir forildrarnas egna perspektiv har
belysts. Jarkman (1996) som i sin avhandling intervjuade barn och ungdomar
med ryggmirgsbrack, samt deras férildrar och syskon om deras upplevelser av
sitt vardagsliv, fann att familjer kan leva med bade sorg och glidje samtidigt.
Det beskrivs en sorg ver barnets sjukdom men en glidje 6ver barnet. I Kearny
och Griffins (2001) fenomenologiska studie om australienska foraldrars upple-
velser av att vara forildrar till ett utvecklingsférsenat barn, framkom att barnet
var en killa till glidje, medan diremot omgivningens negativa attityd gav upp-
hov till sorg. I en annan australiensisk studie av Browne och Bramston (1998)
om forildrar till barn och ungdomar med utvecklingsférsening och deras sjilv-
skattning av stress, framkom att den till stor del var relaterad till deras kontakter
med professionella. Olson och Hwang (2002) fann i sin studie om svenska
forildrar till barn med utvecklingsférsening att upplevelse av meningsfullhet,
bidrog till att se forildraskapet som en berikande utmaning. Allvaret i barnets
sjukdom eller funktionsnedsittning ir enligt Seideman och Kleine (1995) en
viktig faktor, f6r hur férildrar upplever sitt férildraskap och om de ser det som
ett hot eller en utmaning. Trots foréildrars upplevelse av bade sorg och glidje
samtidigt, sd visar ndgra kvalitativa studier, att det som 4r angeldget f6r fordldrar
ir att ta hand om sitt barn pa bista sitt och att bejaka sitt férildraskap (Jark-
man, 1996; Kerr & Mclntouch, 1998; Larson, 1998; Green, 2002; Nelson,
2002).

Forskning om det dagliga livet for familjer
som har barn med funktionsnedsattning

Det dagliga livet for familjer med barn som har funktionsnedsittning ar vil
dokumenterat inom internationell forskning. Kunskap om svenska familjers
dagliga liv och livssituation dr ddremot oftare dokumenterad i rapporter och
utvirderingar och mindre ofta i vetenskapliga studier. I en undersékning av
Folkow, Lindblom, Méller, Nordholm och Westerberg (1996), om familjers
livssituation dir ett barn har omfattande funktionsnedsittning, framkommer
utifran forildrarnas svar pa enkitfrigor, att det dagliga livet till stor del upptogs
av forildrarnas omsorg och vird av sitt barn. Omvardnaden av barnet, innefat-
tande sddant sisom niring, somn, rorlighet, elimination, kommunikation och
paklidning, befanns kriva féraldrars insats stora delar av dygnet. En intervju-
studie av Kirk (2001) om engelska férildrars Gvertagande av ansvar fér sina
barns vird frin professionella, visade att forildrarna hade en stark 6nskan att
ha sitt barn hemma, trots barnets omfattande behov av medicinsk vird och
avancerad medicinsk teknologi. Flera studier visar, att upplevelser av osdkerhet
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ar vanliga hos foraldrar till barn med funktionsnedsittning. Rydstrom, Dalheim
Englund, Segesten och Rasmussen (2004) har i en intervjustudie om modrar till
barn med astma, belyst dessas upplevelser av hur barnets sjukdom péaverkade
relationerna inom familjen. I studien framkom att det dagliga livet priglades av
en osikerhet, som var relaterad till huruvida barnet skulle fi en astmaattack eller
inte. Médrarna beskrev att de alltid behévde vara till hands f6r sina astmasjuka
barn. Detta medférde att de ofta var mindre tillgingliga f6r resten av familjen,
vilket gav upphov till osikerhet dven nir det gillde relationer inom familjen.
Stewart och Mishel (2000) fann i en reviewstudie att forildrars osikerhet var
relaterad till hur de skulle beskydda och befrimja barnets vilbefinnande, hur de
kunde stédja barnets utveckling pa bista sitt och osidkerhet nir det gillde for-
andringar i barnets hilsa. En amerikansk sjilvskattningsstudie av Garwick, Pat-
terson, Meschke, Bennet och Blum (2002) visade ett samband mellan férildrars
osikerhet och stress i omvardnaden av barnet. Oférutsidgbarhet nir det gillde
torindringar 1 barnets hilsotillstind och hur linge barnet skulle leva var de
storsta killorna till stress. I en annan amerikansk sjilvskattningsstudie av Dodg-
son et al. (2000), framkom ett samband mellan ldg alder hos barnet och férild-
rars osdkerhet och stress. Detta samband hérde thop med att ju yngre barnet
var, desto mer osikra kinde sig forildrarna infér fordndringar i barnets hilsa.

Stod
Begreppet stod

Ett av avhandlingens huvudsyften dr att férdjupa férstielsen av professionellt
och informellt stéd till foérildrar som har barn med funktionsnedsittning och
om att vara professionell stodjare. Stéd dr ett ofta férekommande begrepp
inom hilso- och sjukvard och socialtjinst, inom lagar och forfattningar och
dven 1 dagligt tal. Enligt Sjostrom (2001), dr de flesta begrepp abstrakta och
vaga i sin betydelse och ir bendmningar fOr att beteckna abstrakta och konkreta
fenomen. I Socialstyrelsens allminna rdd om omvardnad (SOSES 1993: 17) star
bland annat, att patienter skall ges st6d och hjilp i sina reaktioner pa sjukdom,
trauma, funktionshinder och 1 behandlingssituationer. I en artikel om analys av
begreppet hopp inom olika sammanhang i virdandet, drar Benzein och Save-
man (1998) slutsatsen, att det efterstrivansvirda inte dr att komma fram till en
enhetlig innebérd, men diremot att visa olika tolkningar sisom det erfars av
minniskor inom virden. I denna avhandling tolkas och beskrivs begreppet stod
i tvd sammanhang, dels att som forilder till barn med funktionsnedsittning fa
stod, dels att som professionell stédjare ge stod.

Det formella stodets lagar, regler och malséttning

I december 1993 antog FN:s generalférsamling tjugotvd internationella stan-
dardregler f6r barn, ungdomar och vuxna med funktionsnedsittning, vilka den
svenska regeringen stillde sig bakom (Socialdepartementet, 1995). Grundtanken
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ar delaktighet och jimlikhet inom sambhillets alla omraden, nigot som stiller
politiska och moraliska krav. Nir det giller den f&rsta regeln, delaktighet pa lika
villkor, sdgs det att medvetenhet om minniskor med funktionsnedsittning, om
deras rittigheter, behov, méjligheter och om vad de kan bidra med, 4r en férut-
sdttning for att standardreglernas mal skall férverkligas. I FN: s konvention om
barnets rittigheter (Férenta Nationerna, 1990) stir bland annat, att alla barn har
lika virde och att ingen far diskrimineras (artikel 2).

I Sverige antogs 1993 (LSS) Lagen om st6d och setvice till vissa funktions-
hindrade (SES 1993: 387). Den kom att bendmnas Handikappreformen och ir
en rittighetslag och ersatte Omsorgslagen (1985: 568) som innefattade enbart
personer med utvecklingsstorning. 1 LSS betonas, att den enskilda personen
trots funktionsnedsittning skall ha ritt att leva pa samma villkor som andra i
samhillet. Bide kommuner och landsting har ansvar for att lagen efterlevs. En
del av den hjilp som lagen foreskriver dr radgivning och annat stéd, bitride av
personlig assistent, avlOsarservice i hemmet och korttidsvistelse utanfér det
egna hemmet. Den som far hjilp enligt LSS har ritt att f4 en individuell plan,
som skall utga frin personens egna 6nskemal och kan omfatta insatser fran
flera olika huvudman. Planen skall uppdateras minst en ging om dret. Kommu-
nen har ett sirskilt ansvar att samordna de insatser som tas upp i planen. Lands-
tingen dr i regel huvudman f6r radgivning och stéd, kommunen fér 6vriga rit-
tigheter och insatser. Bdde kommun och landsting har skyldighet att bedriva
uppsokande verksamhet och informera om den hjilp som personer med funk-
tionsnedsittning har ritt till. Lansstyrelsen har tillsyn éver LSS 1 linet. Socialsty-
relsen har den centrala tillsynen Gver lagens tillimpning. Handikappombuds-
mannen (SES 1994: 749) ir en statlig myndighet som bevakar frigor som angar
rittigheter och intressen for personer med funktionsnedsittning. Den kom i
huvudsak till £6r att Gvervaka att FN: s standardregler och att LSS efterf6ljs.

En av landstingens uppgifter f6r barn och ungdomar med funktionsned-
sdttning dr att ansvara for habilitering. Med det avses att frimja en allsidig ut-
veckling av bista méjliga funktionsférmaga och insatserna inriktas pd medi-
cinska, pedagogiska, psykologiska, sociala och tekniska behov. Hilso- och sjuk-
vardslagen (SFS 1982: 763) samt Lagen om st6d och service till vissa funktions-
hindrade (SFS 1993: 387) idr styrande for habiliteringens verksamhet och mal
(Moller & Nyman, 2003). Barnhilsovirden dr en annan stédjande instans, vars
uppgift ar att stodja forildrar i deras forildraskap, for att genom detta befrimja
barnets utveckling (SOSES 1981: 4).

Forskning om forildrars erfarenheter av professionellt stod

Inga svenska studier har patriffats, som belyser forildrars erfarenheter av pro-
fessionellt stéd. Diremot finns rapporter, utvirderingar och ett fital studier
som huvudsakligen handlar om habiliteringens verksamhet. I en rapport fran
Socialstyrelsen (2003), byged pid bland annat enkiter till forildrar, och deras
barn och ungdomar med funktionsnedsittning, tillfrigades de om sin tillfreds-
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stillelse med tillgingligheten till landstingens barn- och ungdomshabilitering.
Rapporten visade att detta varierar inom olika landsting. Trots att manga foréild-
rar ansig att de fick god hjilp, var det manga som upplevde brister. Nagra av
dessa var: hilften av forildrarna ansdg att stodet fran habiliteringen var otill-
rickligt; langa vintetider; experttinkande; ingen individuell habiliteringsplan;
brist pa information och samordning; hjilpen utgar frin diagnos snarare in
behov; rutiner saknas for kvalitetsutveckling och brister i bemdtandet. Tva
tredjedelar av de tillfragade fordldrarna ansdg det som ett problem att fa infly-
tande Over de insatser som gjordes f6r barnet. I en enkitstudie av Granat, La-
gander, och Borjesson (2002), med syfte att utveckla ett instrument for att maita
torildrars tillfredstillelse och upplevelser av stdd fran habiliteringen, framgick
att 62 procent var ndjda med detta stod. Partnerskap, information, samordnat
stod, respektfullt och stédjande bemétande angavs av férdldrarna som avgo-
rande for deras tillfredsstillelse. Forildrar till barn med multihandikapp och till
barn med utvecklingsférsening rapporterade det ligsta virdet av tillfredsstillel-
se.

Jansson, Risberg och Sanner (1996) fann i en enkitundersékning av 25 f61-
dldrapar med barn med funktionsnedsittning att méanga forildrar inte var till-
fredsstillda med stodet frin barnhilsovarden. Det gillde bland annat brister i
personalens lyhoérdhet f6r familjens situation, deras trygghetsskapande funktion
och brister nir det giller kunskap om uppfédning. Forildrar efterlyste ocksa
BVC-personalens medverkan nir det giller kontakt med andra forildrar som
har barn med funktionsnedsittning. Ortenstrand (2005) har i sin avhandling
undersokt bland annat sambandet mellan upplevelse av virden vid BVC och
forildrastress hos médrar med f6r tidigt fédda barn. I médrarnas sjilvskattning
framkom, att det fanns ett missn6je med sjukskSterskornas brist pa uppmark-
samhet f6r modrarnas egna behov av att bli sedda. Detta missndje var storre
hos de mdédrar, vars barns for tidiga fodelse hade medfért hilsoproblem for
barnet. Det fanns dven missndje med sjukskdterskornas medicinska kompetens.
Nir det giller vergangen fran sluten vard till vird i hemmet f6r de barn som ar
beroende av avancerad medicinsk teknik och behandling, kan den ta ling tid
och kompliceras ofta av oklarheter nir det giller landstingens och kommunens
ansvar och stédinsatser. Annu fler av dessa barn skulle kunna vistas hemma om
detta kunde 16sas pé ett bittre sitt (Ferngren, Feychting & Sundberg, 1997).

Inom internationell forskning, framfér allt engelsk och amerikansk, om
professionellt stéd utifran forildrars perspektiv, har flera vetenskapliga studier
patriffats. I en engelsk studie av Hall (1996) byged pé bade intervjuer och enké-
ter om forildrars uppfattning om det stdd de fick och vad de saknade, uppgav
hilften av férdldrarna att stédet inte motsvarade deras behov. Tillgang till en
samordnande person for stédinsatser, information om korttidsvard och annat
stdd som fanns, lyhérdhet f6r forildrars sdrbarhet i samband med negativa
besked om barnets halsotillstind och tillging till en person for praktiska rid om
barnets vard var huvudomraden f6r férildrarnas 6nskemadl. Fisher (2001) visade
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1 review-artikel av dtta intervjustudier om forildrars behov av stéd, att det ofta
inte motsvarade familjens behov av information angdende barnets halsotillstind
och behandling och behovet att kinna partnerskap med de professionella. Nir
det giller férildrars behov av korttidsvard for sitt barn, framgick i Olsens och
Maslin-Protheros (2001) engelska intervjustudie, att ménga férildrar upplevde
att de hade sma mdijligheter att vilja tidpunkt. Behovet var storst i perioder nir
barnets hilsotillstind krivde extra mycket arbetsinsats. Slutsatsen av denna
studie var, att méjlighet till korttidsvard bor vara flexibelt utifrdn familjens be-
hov.

I en engelsk intervjustudie av Kerr och Mclntosh (1998), om férildrars
upplevelser av kinslomdssigt stod vid upptickten av barnets medfédda miss-
bildning, fann man att de flesta férildrar ansag att det kinslomassiga stodet var
otillrickligt frin bade obstetriker och barnmorskor.

I syfte att synliggtra forildrars arbetsinsats for sitt barn med funktionsned-
sdttning, genomfdrde Ray (2002) en intervjustudie med 30 amerikanska familjer.
Det mest frustrerande och tyngsta arbete som forildrarna upplevde, var kon-
takten med professionella, dir de fick ligga ner mycket tid och energi.

Nigra studier har visat, att férildrars kunskap om sitt barn och barnets vird
visavi de professionellas kunskaper, kan utgéra ett problem fér bada parter.
Callery (1997¢) undersdkte 1 en intervjustudie tjugofyra médrars upplevelser av
hur personal pa en barnkirurgisk virdavdelning virderade mdédrarnas kunskap
om sina barn. Flera av médrarna upplevde att deras privata och personliga kun-
skap om barnet inte togs pd allvar. Enligt Callery har forildrar och kvinnor
mindre auktoritet och status dn de professionella, vars generella kunskap utgar
frin vetenskap och objektivitet. Aven om forildrar har bide en privat och en
generell kunskap, si viarderas deras kunskap inte pa samma sitt.

Att forildrar overtagit mycket av medicinsk vard och behandling fran pro-
fessionella kan vara ytterligare ett problem. Balling och McCubbin (2001) un-
dersokte 1 en studie amerikanska forildrars sjilvskattade erfarenheter av delak-
tighet 1 sitt barns vard vid inldggning pd sjukhus. Samtliga barn hade obotliga
sjukdomar och forildrarna hade ling erfarenhet av att virda barnen hemma.
Flera foérildrar uppgav att de kinde att de var mer insatta och kompetenta dn
personalen vad gillde den medicinska behandlingen som de sjilva utfort lang
tid 1 hemmet. Enligt férildrarna upplevdes deras kompetens som ett hot av
personalen. Resultaten av en engelsk intervjustudie av Kirk och Glendinning
(2002), om behovet av professionellt stdd 1 hemmet utifrin forildrars och pro-
fessionellas perspektiv, visade ddremot att endast ett fatal professionella kinde
sig hotade 1 sin profession av fordldrarnas kompetens. Nir det gillde sjilva
omviardnaden av barnet och handhavandet av medicinsk teknologi, var bade
torildrar och professionella eniga om, att forildrarna var de som var experter.
Det fanns en samstimmighet mellan férildrar och professionella, att det kins-
lomissiga stodet var viktigt for forildrarnas trygghet. Det bestod framfor allt i
professionella som var ldttillgédngliga utifrin forildrarnas behov och kunde lyss-
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na och 1 vissa fall ge rad. Praktiskt st6d innefattade framfGrallt att hjilpa och
vara foresprakare for fordldrarna i kontakten med olika myndigheter och in-
stanser. Att hjilpa till med samordning av insatser och nédvindiga hjilpmedel,
var en annan viktig aspekt av praktiskt stéd. Férildrarna kinde att ndgra fa
professionella undvek kontakt med familjen, f6r att de kidnde sig hotade i sin
yrkesidentitet. I ett f6rsok att utveckla en modell f6r informationsgivning ut-
ifran forildrars behov, utgick Mitchell och Sloper (2002) fran data som erholls
utifrin diskussioner i fokusgrupper med forildrar till barn med olika slag av
funktionsnedsittning. Det visade sig, att oavsett graden av och orsaken till bar-
nens funktionsnedsittning, hade forildrarna manga liknande asikter. Skriftlig
information som dr littforstaelig nir det gillde fakta om barnets funktionsned-
sittning, om olika former av professionellt stéd och rad och tips om barnets
vird angavs som virdefullt. Férdldrarna ville ocksa ha tillgdng till en littillging-
lig och vil insatt person, som kunde ge individuellt anpassad information efter
familjens behov.

I en engelsk review-artikel av Sloper (1998) har ett antal modeller {61 pro-
fessionellt st6d granskats. Dessa modeller har utformats utifran forskning om
erfarenheter och behov som foérildrar till barn med funktionsnedsittning har
rapporterat. De modeller som har en helhetssyn pa familjen och deras behov
och har fokus pa relationen mellan férildrar och professionella, svarar bist an
pa de behov av stdéd som foérildrar sjdlva anser sig ha. Enligt Sloper har kun-
skap om familjernas behov och férekomsten av teoretiska modeller, inte bidra-
git till att forbattra fordldrars tillfredsstillelse med professionellt stéd. Utifran
publicerad forskning om utvirdering av forildratillfredsstillelse med professio-
nellt stéd, drar McConachie (1998) slutsatsen att det dr viktigt med att kunna
visa evidens. Annars kan det finnas risk for ekonomiska neddragningar i det
professionella stodet. Ett sitt dr enligt McConachie, att anvinda de mitinstru-
ment som finns, dir fordldrarna far skatta graden av tillfredstillelse utifran upp-
satta mal.

Forskning om forildrars erfarenheter av informellt stod

Nir det giller informellt st6d till fordldrar som har barn med funktionsnedsatt-
ning, det vill sdga st6d som inte 4r reglerat av lagar, regler och férordningar, har
inga svenska studier patriffats. I en review-studie av Boyd (2002) 6ver vister-
lindsk forskning om sambandet mellan stress och informellt st6d till médrar till
barn med autism framgar, att modrarna ansag att det bista stddet var att ha
andra médrar i liknande situation att tala med och dela sina tankar och bekym-
mer med. En enkitstudie av Seybold, Fritz och MacPhee (1991) om amerikans-
ka modrar till barn med olika slag av funktionsnedsittning, visade att de fick
mer praktiskt och kdnslomissigt stéd av vinner och nirstiende dn av profes-
sionella. Négra studier har fokuserat pa mor- och farférildrars betydelse som
informellt stéd. Hastings, Thomas och Delwiche (2002) undersékte med hjilp
av en enkitstudie, sambandet mellan stress hos engelska forildrar till barn med
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Down’s syndrom och stédet frin mor- och farférildrar. Forildrarna rapporte-
rade en hég grad av tillfredstillelse med deras stdd dven nir de bodde lingt
ifran varandra. Olikheter i1 synen pa barnets vard kunde didremot vara en killa
till stress f6r forildrarna.

I en enkitstudie av Baranowski och Schilmoeller (1999) om amerikanska
modrar till barn med olika funktionsnedsittningar, kunde man pavisa att mor-
och farforildrars accepterande av barnet och dess funktionsnedsittning, samt
att de inte gjorde ndgon dtskillnad mellan barnet och dess syskon, utgjorde ett
virdefullt stdd. Trute (2003) fann i sin kanadensiska sjilvskattningsstudie om
modrar och fider till barn med utvecklingsforsening, att det fanns en sam-
stimmighet oavsett kon, att mormddrar var mest tillgdngliga ndr det gillde
praktiskt stéd och de viktigaste nir det gillde kinslomissigt stéd. Aven Green
(2001) fann i sin intervjustudie om amerikanska fordldrar till barn med funk-
tionsnedsittning, att mor- och farforildrar ofta utgjorde ett viktig informellt
stod jamfort med andra personer.

Forskning om professionellas erfarenheter av
att arbeta inom barnsjukvard

Inga studier har patriffats om professionella stédjares levda erfarenheter av att
stodja familjer som har barn med funktionsnedsittning. Diremot har ett fatal
studier patriffats om upplevelser av att arbeta med sjuka barn pd sjukhus. Calle-
ry (1997a; 1997b) har 1 engelska studier om sjukskéterskors syn pa forildrar
inom barnsjukvard funnit, att férdldrars delaktighet i barnens vard i samband
med sjukhusvistelse enbart sigs som personalbesparande och att stédja forild-
rar inte sigs som en naturlig uppgift. S6derbick (1999) fann i sina observations-
studier om barnsjukskéterskors attityder till fordldrar som vistades péa barnsjuk-
hus med sina barn tvd huvudgrupper. Den ena priglades av 6msesidighet och
samarbete och den andra av uppgiftscentrering, distans och auktoritirt f6rhall-
ningssitt. I en fenomenologisk hermeneutisk studie av Sérlie, Lindseth, Udén
och Norberg (2000), om kvinnliga likares resonemang i etiskt svéra situationer i
sluten barnsjukvard, fann man skillnader beroende pa lingden av yrkeserfaren-
het. De mer erfarna (fem 4r och mer) hade utvecklat en praktisk visdom som de
resonerade utifrin i den konkreta vardsituationen. Det tolkades som att de hade
en slags trygghet mitt i sin osdkerhet och kinde sig fria att vara i tvivel och osi-
kerhet.
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PROBLEMFORMULERING

Nu £6r tiden, jamfort med tidigare vixer allt fler barn med funktionsnedsittning
upp 1 sina hem.

Barnens férildrar dr de som i allmdnhet har huvudansvaret bdde f6r den
grundliggande omvardnad som alla barn beh6ver och fér den vird som barnets
funktionsnedsittning kriver. I lagar, forfattningar och allmidnna rdd anges rit-
tigheter och olika former av stdd, i syfte att underlitta f6r forildrarna i deras
vird av barnet och for att méjliggbra en optimal utveckling f6r barnet. I rap-
porter och utvirderingar samt till viss del 1 vetenskapliga studier framgar, att det
finns brister i férldrarnas tillfredsstillelse bade med det bemétande de fir och
med professionella stodinsatser.

Vid genomgang av den forskningslitteratur som redovisats tidigare, framgar
att det finns en brist pd studier som belyser férdldrars levda erfarenheter av att
vara foralder till barn med funktionsnedsittning. Nir det giller forskning om
torildrars erfarenheter professionellt stdd, visar litteraturgenomgingen att det
Overvigande dr enskilda aspekter av den st6djande verksamheten som under-
sOkts. Nagra svenska studier om forildrars erfarenheter av informellt stéd i
sammanhanget att ha ett barn med funktionsnedsittning, har inte gitt att finna.
Det saknas dven studier om att som professionell stodja forildrar som virdar
sina barn med funktionsnedsittning i hemmet.

Kunskapsutveckling beh6évs om férildraskap till barn med funktionsned-
sdttning utifrdn fordldrars erfarenheter. For att utvidga och férdjupa kunskap
om fenomenet stéd, savil professionellt som informellt, dr det dven viktigt att
det studeras utifran bade foérildrars och professionellas erfarenheter. Detta kan
ge en Okad forstielse och bidra till att det professionella stédet kan ta sin ut-
gangspunkt i forildrars egna upplevelser av sitt forildraskap, utifrin den unika
familjens livssituation och dess unika behov av stéd.
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AVHANDLINGENS SYFTE

Avhandlingens 6vergripande syfte ir att tolka och beskriva innebérder av stéd,
utifran att vara férilder till barn med funktionsnedsittning och att vara profes-
sionell stodjare.

De specifika syftena i avhandlingens delarbeten dr f6ljande:

Artikel 1 Att belysa inneborder i den levda erfarenheten av att vara férilder
till barn med funktionsnedsittning

Artikel I Att belysa innebérder 1 den levda erfarenheten av att som forilder
till barn med funktionsnedsittning fa stod frin professionella

Artikel III ~ Att belysa inneborder i den levda erfarenheten av att vara profes-
sionell stédjare till fordldrar som har barn med funktionsnedsitt-
ning

Artikel IV Att belysa innebérder 1 den levda erfarenheten av att som forilder
till barn med funktionsnedsittning fa informellt st6d.
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METOD

Ontologiska, epistemologiska och metodologiska utgangs-
punkter

I ett humanistiskt, vardvetenskapligt paradigm ingir, enligt Eriksson, Nordman
och Myllimdki (1999) grundantagandet att minniskor handlar utifrdn mening
och viktiga virden i sina liv. Humanistisk forskning handlar ddrfér om att s6ka
efter innebdrder 1 manniskors levda erfarenheter (Van Manen, 1990, 5.79) och
inte efter en generell, naturalistisk struktur (Hollis, 1994). Minniskan ir en ore-
ducerbar enhet av kropp sjil och ande och miste f6rstas i relation till det sam-
manhang hon lever 1 (Wiklund, 2003). Detta ir avhandlingens ontologiska ut-
gangspunkt. Att bittre f6rstd och skapa kunskap om innebérder i levda erfa-
renheter av de fenomen som studeras, blir dd den epistemologiska utgings-
punkten. Enligt Lindseth och Norberg (2004) dr fenomenologiska beskrivning-
ar inte tillrdckligt nir det giller forskning om levda erfarenheter. Beskrivningar-
na maste tolkas fOr att vara anvindbara och begripliga. Eftersom samtliga fyra
studier 1 avhandlingen har som syfte, att belysa inneb6rder i levda erfarenheter,
mojliggdr valet av metod, en tolkning och beskrivning av de studerade fenome-
nen. Metoden har anvints och utvecklats vid Institutionen f6r omvardnad vid
Umed Universitet och pa Avdelningen for Sykepleie och Helsefag vid Universi-
tet 1 Troms6, Norge (Lindseth & Norberg, 2004).

I denna metod 4r fenomenologi och hermeneutik varandras férutsittningar
(Ricoeur, 1998, s. 101), ddr hermeneutik inte bata dr en metod utan ocksd en
filosofi om tolkning (s. 114). Enligt Kristensson-Uggla (1994, 113—114) 4r Ri-
coeur kritisk mot den idealistiska tendens 1 Husserls fenomenologi som innebir
att reduktionen drivits sa ldngt att frigorna om mening och existens skurits av
och att introspektion ir viktigare dn reflektion. Ricoeur (1998, s.111-112) ir
dven kritisk till den del av hermeneutiken som utvecklats mot en si kallad psy-
kologiserad forstielsehermeneutik, dir syftet dr att forstd forfattarens psyke och
att hitta en dold undermening i texten som det gir ut pa att avsloja.

Enligt Ricoeur (1998, ss. 111-112) dr den hermeneutiska uppgiften att bli
varse textens sak och ett mojligt sitt att vara i virlden. Hela tolkningsprocessen
kan liknas vid en hermeneutisk bage, som inleds med en férsta tolkning, vars
syfte dr att fa en naiv forstdelse av inneb6rder 1 minniskors levda erfarenheter.
Den naiva tolkningen kan liknas vid en forsta gissning om textens innebdrder.
Nista steg, strukturanalys, beskrivs av Ricoeur (1993, s. 59) som en nédvindig
etapp mot en kritisk tolkning. Strukturanalysen dr den férklarande delen i den
hermeneutiska bégen och bestér av en analys av textens narrativa struktur. Den
har som syfte att férklara och validera innebérder 1 den naiva tolkningen. I den
distansering frin forfattaren och frin den kontext som berittelsen dger rum i,
gbrs ocksd en distansering fran tiden. Texten blir autonom. Hir poidngterar
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Ricoeur (1976, ss. 74—86) vikten av en dialektik mellan foérklaring och forstdelse,
som nédvindigt moment i en tolkningsprocess och ifrigasitter starkt dtskillna-
den mellan forstaelse och forklaring, som tillhérande skilda epistemologiska
omrdden. Forstaelsen foregar, ledsagar, avslutar och innesluter férklaringen och
forklaringen utvecklar forstaelsen.

Den tolkning som férmedlas genom strukturanalysen 4r en kritisk tolkning,
vars syfte dr en djupare forstielse 4n i den naiva tolkningen. Enligt Ricoeur
(1998, ss. 112-113) ir det som ska forstis den virld framfor texten som tolk-
ningen Oppnar upp. En fenomenologisk hermeneutisk tolkning innebir enligt
Norberg och Lindseth (2004), ocksa att forsta sig sjalv och andra pa ett nytt
men inte frimmande sitt. Denna fas av tolkningsprocessen innebdr att dterin-
trida i den kontext dir fenomen 1 den aktuella forskningen studeras. Reflektio-
ner utifrin resultaten av strukturanalysen, forskningsfrigan, den naiva tolkning-
en och den egna férforstdelsen kan nu moéjliggéra en tillignelse av olika sitt att
vara i virlden. Att lisa relevant litteratur f6r att fi hjilp i den nya férstaelsen dr
ofta virdefullt f6r denna reflektion. Hela tolkningsprocessen ér enligt Ricoeur
(1993, s. 68), en rorelse mellan helhet och delar, mellan forstdelse och foérklar-
ing, mellan hindelser och mening och en f6ljsamhet mot vad texten talar om.
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Studiernas upplaggning, genomférande och analys

Avhandlingen bygger pa fyra delstudier och en Oversikt ges i tabell 11 6ver stu-
diernas uppliggning, genomférande och analys.

Tabell I1. Oversikt av delstudierna i avhandlingen.

Del- Innehall Deltagare Antal Datainsam-  Analysmetod

studie barn  lingsmetod

I Innebdrder av att vara 10 fordldrar 5 Narrativa Fenomenologisk
forélder till barn med (5kv,5m) intervjuer hermeneutik
funktionsnedsittning.

I Inneborder av att som 16 foraldrar 11 Narrativa Fenomenologisk
fordlder till barn med (10 kv, 6 m) intervjuer hermeneutik
funktionsnedséttning fa

stdd av professionella.

11 Inneborder av att vara 9 professio- Narrativa Fenomenologisk
professionell stodjare till  nella frén intervjuer hermeneutik
foréldrar som har barn olika verk-
med funktionsned— samheter
sdttning. (7 kv, 2 m)

v Innebdrder av att som 13 foraldrar 11 Narrativa Fenomenologisk
forélder till barn med (8 kv, 5m) intervjuer hermeneutik
funktionsnedséttning fa
informellt stod.

Litteratursokning

S6kning av forskningsartiklar har huvudsakligen skett via databaserna Cinahl,
Pubmed, Eric, PsycINFO och elektroniska fulltextdatabaser. S6kperioden om-
fattar januari 1989 till och med november 2005. Rapporter och utvirderingar
om svenska forildrars erfarenheter av professionellt stéd har sékts via linkar
hos Socialstyrelsen och Handikappombudsmannen. Dir har de senast utgivna
inom det aktuella dmnet sékts. Aven litteraturlinkar hos nagra férildrafore-
ningars hemsidor har anvints liksom bibliotekskatalogen Libris. De mest an-
vinda s6korden som anvints vid sokning i databaser har varit: caring, child,
child disabled, disability, family, lived experiences, parent, parenthood, support,
phenomenological hermeneutics.

Urval av deltagare

I delstudierna I, II och IV har urvalskriteriet varit att férdldrarna beviljats vard-
bidrag (SFS 1998: 703). Nagot urval utifran diagnos har inte skett, darfér att
flera artiklar i litteraturgenomgangen visar, att en diagnos i sig inte avgor f6rild-
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rars upplevelser av sitt forildraskap eller erfarenheter av stod. I studie II var
ytterligare ett kriterium att fordldrarna var i behov av langvarigt och regelbundet
stod av professionella. Urvalet av forildrarna i studie I gjordes av ordféranden i
torildraféreningar (RBU och FUB) och i studierna II och IV av personal pé tvi
barnmottagningar inom Vistra Goétalandsregionen. De personer som gjorde
urvalet hade fitt en skriftlig information om bland annat studiernas syfte och
kriterier £6r urval. Hur manga av de utvalda férildrarna som valde att inte delta
har det inte varit méjligt f4 kinnedom om. Samtliga 39 forildrar i dessa studier
hade svensk bakgrund med svenska som modersmal och bodde i Vistra Gota-
land. I de sammanlagt 23 familjerna var tvda médrar ensamstdende. Antalet barn
med funktionsnedsittning var 27. Barnens élder har varit mellan ett och ett
halvt och 16 ar. I de flesta familjer har upptickten av barnets funktionsnedsitt-
ning skett under nyféddhetsperioden. Vid tidpunkten for intervjuerna var inte
ndgot barns funktionsnedsittning nyupptickt och inget barns hilsotillstaind var
livshotande. Sjutton barn hade omfattande grov- och finmotoriska funktions-
nedsittningar kombinerat med spraksvirigheter, varav femton barn ocksa var
utvecklingsforsenade, fyra barn hade utvecklingsférsening och finmotoriska
funktionsnedsittningar och ett barn hade utvecklingsférsening. De bakomlig-
gande orsakerna till barnens funktionsnedsittning har varit medfédda sjukdo-
mar, kromosomrubbningar och komplikationer i samband med fédelsen. For
ndgra av barnen har orsaken inte gatt att faststilla.

I studie III har deltagarna valts av férdldrarna som deltagit i studie 1I. For-
dldrarna tillfraigades om de ville friga en professionell person som de upplevt
varit ett gott stdd f6r dem, om denne ville delta i en studie om erfarenheter av,
att som professionell, stédja foérildrar som har barn med funktionsnedsittning.
Av de tio personer som tillfrigades, samtyckte nio att delta. Dessa personers
yrkestillhérighet var en sjukgymnast, en speciallirare, en barnsjukskoterska, tva
barnlikare, en personlig assistent, en LSS-handldggare och tvd barnskéterskor.
De arbetade inom olika verksamheter inom kommun och landsting.

Etiska dverviganden

Ansokan om etiskt godkidnnande for samtliga fyra studier har gjorts till Forsk-
ningsetiska kommittéerna vid medicinska fakulteterna vid G6teborgs och Umed
universitet och har beviljats (No. 511-99; No. O 613-00; No. 96-170; No. 04-
036). Godkinnande har ocksa givits av verksamhetscheferna vid de barnkliniker
dir urvalet av deltagarna till studierna II, III och IV har skett. De férildrar som
uppfyllt kriterierna for urval informerades muntligt om studiernas syfte. De
som visade intresse att delta fick skriftlig information. Férutom information om
studiens syfte, har deltagarna skriftligen informerats om studiernas genomfo-
rande och rapportering, om ritten att avbryta sitt deltagande utan férklaring,
om konfidentialitet och om hur banden och den utskrivna texten skulle férva-
ras. De forildrar som valts ut av personal pa barnmottagningar har dven fatt en
forsikran om, att deras kontakt med virden inte skulle paverkas om de valde att
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avstd eller avbryta sitt deltagande. Férutom den skriftliga informationen har
torildrarna fatt ett adresserat och frankerat kuvert med en svarstalong, dir de
skrev sina namn, telefonnummer och limplig tid f6r undersékaren att ringa for
den forsta kontakten. Svarsbreven inneh6ll dven en blankett f6r skriftligt in-
formerat samtycke. Nir det giller deltagarna i studie 11I, var det foréildrarna
som foérst muntligt informerade de utvalda professionella och sedan skickade
den skriftliga informationen med svarsbrev som de fatt av undersékaren.

Datainsamling

Datainsamlingen har bestdtt av narrativa (berdttande) intervjuer med ménniskor
som har levda erfarenheter av de fenomen som studeras i denna avhandling.
Enligt Mishler (1996) dr narrativa intervjuer en limplig intervjuform, for att
samla data om minniskors levda erfarenheter. Den levda erfarenheten i en
minniskas liv dr personlig och kan dirfor inte delas med andra. Genom minni-
skors berittelser, som fixeras i text och sedan tolkas, dr det diremot méjligt att
ta del av inneborder 1 deras levda erfarenheter (Ricoeur, 1976, ss. 15-16). Enligt
Mishler (1996) har en text som bygger pa narrativa intervjuer skapats, genom en
interaktion mellan den som intervjuas och forskaren.

Nir undersékaren fitt svarsbreven frin deltagarna togs en forsta kontakt
via telefon dir tid och plats bestimdes for intervjuerna. Samtliga intervjuer med
forildrar har utifrin deras 6nskemal genomforts i familjernas hem. Foréldrain-
tervjuerna varade cirka en och en halv timme. I de familjer dir bade médrar
och fider deltog genomfordes intervjuerna med forildrarna tillsammans. Vistel-
sen i familjernas hem i samband med intervjuerna varade tre till fyra timmar.
Intervjuerna med de professionella genomférdes utifran deras 6nskemal, pa
deras arbetsplats, pd underskarens arbetsplats eller i intervjupersonernas hem.
Dessa intervjuer var 1 genomsnitt nagot kortare, men ingen varade under en
timme. Varje intervju omramades av ett vardagligt spontant samtal for att skapa
kontakt och for att ge tillfdlle till eventuella frigor som hade med studierna att
gora. Kvale (19906) skiljer pa den spontana vardagliga konversationen och en
forskningsintervju. Den forra utmirks av att syftet och strukturen dr oproble-
matiserad, oreflekterad och att det ér ett jaimbordigt férhallande mellan de som
talar. En forskningsintervju diremot har ett klart syfte och en struktur, med en
medvetenhet om hur fragorna stills och om interaktionen mellan den intervju-
ade och intervjuaren. Inledningsfrigorna i samtliga studier bérjade med f6ljan-
de: ”Kan du/ni beritta om dina/era erfarenheter av ... ?” I intervjuerna i studi-
erna II och IV forsikrade sig undersdkaren om att foraldrarna hade en klar
uppfattning om skillnaden mellan professionellt och informellt stéd. Under
intervjuerna stilldes uppféljande fragor och fragor i klargérande syfte utifran
vad intervjupersonerna berittade. De bandinspelade intervjuerna skrevs ut av
unders6karen. Pauser, grit och skratt markerades i texten. Efter varje intervju, i
ensambhet, talades de reflektioner och kidnslor som intervjuerna gett upphov till
in pa band. Likasi beskrivningar av platsen for intervjuerna. Aven detta har
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skrivits ner i text. Denna dokumentation motsvaras av vad Rodgers och Cowles
(1993) benimner som personligt kidnslomissig och kontextuell och har som
syfte att stirka trovirdigheten i resultaten.

Tolkningsprocess

Tolkningsprocessen inleddes med att ldsa texten och samtidigt lyssna pd ban-
den, for att fi en fOrsta, naiv fOrstielse av inneborderna i texten och for att fa
idéer f6r den fortsatta analysen. 1 samtliga studier gjordes direfter en kategori-
sering av det manifesta innehallet i texten (Graneheim & Lundman, 2004). Det-
ta gjordes i syfte att bli bekant med datamaterialet, f6r att fa en béttre en Gver-
blick 6ver det narrativa innehallet i texten och for att underlitta de tematiska
strukturanalyserna (Patton, 2002).

En 6verblick av huvudkategorierna av det manifesta innehallet i texten ges i
nedanstiende tabell. I artiklarna presenteras kategorierna av utrymmesmassiga
skil kortfattad i 16pande text under rubriken structural analysis.
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Tabell III. Oversikt av huvudkategorier av det manifesta innehallet i delstudi-

ernas texter

I Erfarenheter Erfarenheter Erfarenheter Erfarenheter  Beskrivning
av barnetoch av det dagliga av andras av andras av kénslor
relationen livet uppskattning  nedvérdering
med barnet av barnet av barnet
I Foréldrars Foréldrars Foréldrars Erfarenheter  Erfarenheter
beskrivningar  beskrivna beskrivningar av de profes— av de profes—
avbehovav  kénslor av sina hand-  sionellas sionellas
stod lingar forhallnings-  handlingar
sétt
II  Erfarenheter  Beskrivningar Dito Erfarenheter ~ Dito Erfarenheter
av brist pa av stod som av kamp mot av de profes—
stod de forvéntat de professio- sionellas
sig och sak- nella handlingar
nade och brist pa
handlingar
III Reflektioner  Erfarenheter Erfarenheter — Beskrivningar
oversigsjilv  avrelationen av den profes- av kénslor
som ménniska med fordldrar  sionella
ochomden  ochbamn uppgiftens
professionella utforande
uppgiften
IV Erfarenheter  Erfarenheter Erfarenheter Erfarenheter  Beskrivningar
av att fa av barnets av fordldrar-  av andra av kénslor
informellt relationmed  nas relationer personers
stod andra perso-  med andra engagemang i
ner personer familjens
dagliga liv
IV Erfarenheter  Erfarenheter  Erfarenheter  Erfarenheter  Dito
av brist pa av barnets av fordldrar-  av brist pa
informellt brist pdrela-  nas brist pd andra perso-
stod tioner med relationer med ners engage-
andra andra mang i famil-
jens dagliga

liv

Direfter gjordes ett flertal tematiska strukturanalyser, vilka dr den forklarande
delen i tolkningsprocessen (jfr. Ricoeur, 1976, ss. 74-86). Enligt Lindseth och
Norberg (2004) ir ett tema en trad av inneb6rd som 16per genom texten. Tex-
ten delades in i meningsenheter med liknande innebdrd. En meningsenhet kun-
de besta av nagra enstaka ord till flera meningar. Direfter koncentrerades me-
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ningsenheterna, listes igenom och reflekterades 6ver utifrain den naiva tolk-
ningen. Meningsenheter med liknande inneb6rd kom att utgéra teman och
underteman. Under analysprocessens framkom djupare forstaelser, vilket ledde
till ett flertal nya naiva tolkningar och strukturanalyser. De markeringar som
gjorts 1 texten av pauser, skratt och grit, liksom dokumentationen av egna kins-
lor och reflektioner efter intervjuerna anvindes som ett hjdlpmedel nir det
gillde att bekrifta eller avfirda de idéer som den naiva forstaelsen gett upphov
till.

Datamaterialet som handlade om férildrars erfarenheter av brist pa profes-
sionellt stéd (studie II) har rapporterats i artikeln som kontraster till erfarenhe-
ter av att fd stdd. I studie IV anvindes forildrarnas erfarenheter av brist pd
informellt st6d, som ett sitt att stirka tolkningen av inneborderna i att fa in-
formellt stéd. Enligt Lindahl, Gilje och Norberg (2004), kan ett forskningsfe-
nomen ibland framsta klarare i sin franvaro 4n i sin nérvaro.

Den tredje fasen, den kritiska tolkningen har baserats pd den naiva foérstael-
sen, strukturanalyserna och forfattarnas forforstielse. Litteratur som var till
hjilp for tolkning och forstdelse av den virld som texten 6ppnade upp listes
och reflekterades 6ver. Det var framforallt litteratur inom relationsetik.

29



SAMMANFATTNING AV DE FYRA STUDIERNA

Att striva efter att mojliggora ett gott liv for sitt barn

I artikel I var syftet att belysa innebdrder i den levda erfarenheten av att vara
torilder till barn med funktionsnedsittning. Tolkningen av innebérderna resul-
terade i de teman och underteman som visas i tabell IV.

Tabell IV. Oversikt av teman och underteman i artikel 1.

Tema Undertema Undertema Undertema
Att vara i medveten- Att vara foréldrar till Att vara medveten

het om viktiga vir- ett vardefullt barn. och tacksam for

deni livet. livets mojligheter.

Att striva for barnets Att konfrontera oro, Att lata egna behov Att balansera barnets

bésta. osdkerhet och rédsla anpassas efter bar- olika behov for att
inuet och for framti-  nets behov. uppna en helhet for
den. barnet.

Att bli stérkt i sin
strévan att gora det
basta for barnet

Att konfrontera
andras nedvérdering
av barnet.

Resultatet visar att erfarenheter av risken att forlora barnet i samband med
upptickten av barnets funktionsnedsittning var en omtumlande livshindelse
som medférde en ny medvetenhet om viktiga virden i livet och en omvirdering
av forildraskapet. Hir uttrycks en tacksamhet Gver att ha fitt behdlla sitt barn
som beskrivs ha en unik personlighet och med ett inneboende virde. Livet
erbjuder bide glidje och sorg och det finns glidjedmnen i det vardagliga 1 livet
som forut togs for givna. Det dagliga livet upptas till stor del av en stridvan efter
att gbra sitt bista for barnet. I denna strivan ingar att konfrontera den oro,
osikerhet och ridsla i nuet och f&r framtiden som ir relaterad till barnets funk-
tionsnedsittning och virden av barnet. Att tillmétesga barnets olika behov och
balansera dem sa att det ska bli en helhet f6r barnet ingdr ocksa i férdldrarnas
stravan. Det medfér att egna och syskonens behov anpassas efter de behov
som barnet med funktionsnedsittning har. Innebérden av att vara forilder till
ett barn med funktionsnedsittning dr ocksd erfarenheter av, att konfrontera
andra personers syn pa barnet som mindre virt dn ett friskt barn. Andra perso-
ner som férildrarna upplever uppskattar och virderar deras barn som ett barn
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med ett inneboende virde, ger en styrka i strivan att géra det bista for barnet.
Den férdjupade forstaelsen av att vara féréldrar till barn med funktionsnedsitt-
ning, har i denna studie tolkats som att det handlar om en strivan efter att moj-
liggbra f6r barnet att leva ett gott liv. FOr att mojliggbra detta, krivs en stor
insats av arbete och tid och att ha modet att konfrontera oséikerhet och ridsla i
virden av barnet och andras nedvirdering av barnet.

Att fa kraft och hopp i forildraskapet

I studie II var syftet att belysa innebérder i den levda erfarenheten av att som
torilder till barn med funktionsnedsittning fa stéd av professionella. Foraldrar-
nas berittelser inneholl erfarenheter av stéd, men betydligt fler erfarenheter av
brist pd stod. Erfarenheter av stdd och brist pa stdd skiljde sig 4t genom att det
senare inneholl en kamp. Resultatet har presenterats som kontrasterande teman.

Tabell V. Oversikt av teman och underteman i artikel I1.

Tema Undertema Undertema Undertema

Att uppna trygghet i Attbli bekrdftad som  Att bli bekréftad som  Att fa sina bekym-
fordldraskapet person barnets vardare mer i det dagliga

— att bli hindrad fran — att bli negligerad — att bli ignorerad livet ldttade

att uppna trygghet i som person. som barnets vardare. — att inte fa lattnad i
foraldraskapet. det dagliga livet.
Barnet dr bekriftat Att ha ett barn som Att ha hopp for Att ha ett barn som
som vardefullt blir métt som en barnets framtid ses som vért att

— barnet dr inte person —att bli lamnad hjalpa

erkédnt som vérde-
fullt.

— att ha ett barn som
blir negligerat som
person.

ensam i osdkerhet
och f6rvirring om
barnets framtid.

— att ha ett barn som
inte ses som vart att
hjélpa.

Resultatet bestir av tvd teman med tillhérande underteman. Det ena temat har
fokus pa forildrarna och det andra pa barnet. I forildratemat utgdrs innebor-
den av att uppna trygghet i frildraskapet. Den kontrasterande innebérden har
tolkats som att bli hindrad frin att uppné trygghet i forildraskapet. Att som
torilder bli bekriftad som person ligger grunden for tillit till de professionella.
Det sker nir fordldrarna erfar, att de professionella ser dem som unika méinni-
skor med egna behov och kinslor. Erfarenheter av att bli negligerad som per-
son ldgger grunden f6r misstro mot de professionella. Att bli erkidnd som bar-
nets virdare bygger pd erfarenheter av att bli tagen pa allvar nir det giller ens
kunskaper och iakttagelser om barnet. Att bli ignorerad som barnets vardare ger
upphov till kinslor av maktléshet och underlidgsenhet, men ocksa till ilska mot
de professionella. Det dagliga livet underlittas, nir fordldrarna fir rid och hjilp
vid osikerhet nir det giller barnets vard, nir de far information om lagliga rit-
tigheter och tillging till hjidlp som dr anpassad efter familjens behov. Att inte
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erfara littnad i det dagliga livet, medfér otrygghet och frustration och tillstind
av utmattning.

Att barnet blir erkdnt som virdefullt utgor en viktig innebord av att fa stod
av professionella. Erfarenheter av att barnet blir sett som en unik person, dir
funktionsnedsittningen dr sekundir, ger tillit till de professionella och en fo1-
néjsamhet och glidje. Nir uppmirksamhet riktas enbart till barnets funktions-
nedsittning och allt vad barnet inte kan, beskrivs kinslor av bristande tilltro till
de professionella. Att fi hjilp att se barnets potential, genom att fi handfasta
konkreta rdd ndr det giller barnets utveckling och trining, beskrivs som att fd
ett hopp for barnets framtid och som ett mycket virdefullt professionellt stod.
Erfarenheter av att inte fa st6d 1 att hjilpa sitt barn och att bli limnad i osdker-
het och foérvirring om barnets mojligheter och potential, undergriver hoppet
for barnets framtid. Att barnet ses som virt att hjilpa hor ihop med att barnet
blir erkdnt som virdefullt. Det grundar sig pa erfarenheter av att barnets unika
behov blir uppmirksammade och att det finns ett engagemang for att tillmotes-
ga dem. Erfarenheter av brist pa uppmirksamhet och engagemang for barnets
unika behov, beskrivs som chockartade och overkliga. Den kritiska tolkningen
av innebérder av att som forilder till barn med funktionsnedsittning fa profes-
sionellt stéd, forstods som att det ger en styrka och kraft i fordldraskapet. Inne-
bérder av brist pa stéd fran professionella, tolkades som férédande for hela
familjens vilbefinnande. I berittelserna om brist pa stdd fran professionella
beskrivs en kamp, som gar ut pé att skydda barnet och sig sjilv fran att bli neg-
ligerade som personer och att kimpa mot de professionella, for att fa det stéd
som forildrarna anser att de behdver och har ritt till. I kampen beskriver f61-
dldrarna olika strategier som anvinds. Férutom att det dagliga livets bordor inte
underlittas, medfoér kampen en extra borda, dd den beskrivs som betungande,
tids- och energikrivande och som upplevelser av att alltid beh6va vara pé sin
vakt mot de professionella.

Att vara foljsam mot sig sjéilv, barn och forildrar

I artikel 1T var syftet att belysa inneb6rder i den levda erfarenheten av att vara
professionell stodjare till fordldrar som har barn med funktionsnedsittning.
Forildrarna 1 artikel II hade gjort urvalet av de professionella utifrin deras erfa-
renheter av att de var goda stédjare.
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Tabell VI. Oversikt av teman och underteman i artikel TIT.

Kémtema  Att ha en personlig och professionell filosofi som utgéngspunkt for sin
uppgift.

Teman Att vara tryggiattdet  Att vara en tillitsfull Att mojliggora for
alltid dr mojligt att partner till fordldrarna.  fordldrar att uppna
hjalpa. kompetens och trygg-

het i fordldraskapet.

Underteman Att se barnet som en Att mojliggora for for-

person som &r vértatt  &ldrar att uppna kom-
engagera sig 1. petens och trygghet

Att uppmérksamma

fordldrar som personer.

som barnets vardare.

Att befrimja foraldrars
styrka och auktoritet

som foraldrar.

Att vara lyhord for
foréldrars sarbarhet.

Att vara 6dmjuk for
foraldrars kunskap och
erfarenhet av sitt barn.

Resultatet visar, att de professionellas stéd omfattar biade férildrar och barn.
Att ha en personlig och yrkesmissig filosofi som en grund for sin professionella
uppgift och 1 métet med barn och férildrar, utgdr ett kirntema i tolkningen
eftersom det genomsyrade samtliga berittelser. Den personliga filosofin be-
skrivs bland annat som att beméta barn och férildrar som man sjilv vill bli
bemétt. Trygghet i hoppet om att det alltid gar att géra nagot for att forbattra
familjens situation ir ett annat tema. Hir utgdrs innebérden av att se sin upp-
gift som en utmaning dir utgingen manga ganger ir oviss, att se varje situation
som ny och att ligga ner energi och engagemang pi vatje nytt problem som
uppstdr for familjen. Nir det gir bra for familjen beskrivs glidje och tillfreds-
stillelse, nir det inte fungerar uppstar kinslor av otillricklighet och besvikelse,
men da finns det alltid andra 16sningar att prova.

Ett ytterligare tema utgbrs av att vara en tillitsfull partner till férildrarna.
Att se barnet som en viktig person, som dr virt att ge sitt fulla engagemang for
och att uppmirksamma forildrar som personer tolkades som viktiga innebor-
der i detta tema. Att vara lyhord f6r f6rildrars kinslor och sarbarhet, inte minst
1 samband med att svara besked ges och nir barnets hilsa forsimras, beskrivs
som ytterligare ett sitt att skapa tillit. Odmjukhet for férildrarnas kunskap och
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erfarenheter av sina barn, ses som en del i den professionella uppgiften och
man har en erfarenhet att utan ett samarbete med forildrarna gir det inte att
gora nagot bra for vare sig barn eller foréldrar.

Ett annat tema 4r att méjliggdra f6r forildrarna att uppna kompetens och
trygghet i sitt fordldraskap. Att mojliggdra trygghet och kompetens som barnets
virdare sker genom undervisning och information och att finnas till nir det
uppstdr ovintade problem och behov nir det giller barnets vard, utan krav pa
forildrarnas lojalitet. En annan innebérd tolkades som att befrdmja forildrarnas
stytka och auktoritet som férildrar genom att som medminniska lyssna pi
forildrars tankar och funderingar som har med familjesituationen att géra och
hilla tillbaka egna dsikter och rid om férildrarna inte ber om det. Att inte &ver-
trida grinsen mellan forildrars domin och den professionella, utan att respek-
tera fordldraauktoriteten besktivs som sirskilt viktigt nidr barnet tillbringar
mycket tid 1 professionellas vard. Den férdjupade forstaelsen av att vara stodja-
re till fordldrar som har barn med funktionsnedsittning bestar i, att det dr en
frihet fran byrikrati, prestige och institutionella normer och en frihet till att vara
autentisk och handla efter sin personliga yrkesfilosofi 1 métet med barn och
forildrar.

En livsberikande gemenskap

Syftet i artikel IV var att belysa inneb6rder i den levda erfarenheten av att som
torilder till barn med funktionsnedsittning fa informellt stod.

Tabell VII. Oversikt av teman och underteman i artikel TV.

Tema Undertema Undertema
Att vara tacksam och lttad Att erfara sitt barn som invol-  Att erfara att barnet har en
Over att erfara att barnet har verad i ndra och tillgivna naturlig plats i samhallet.
en naturlig plats i relationer relationer med nérstaende.
med andra.
Att ha en plats for gladje och Att fa mojlighet att dela Att fa mojlighet att dela
sorg. erfarenheter av betungande stunder av glddje.

kéanslor.

Att fa lattnad och spontanitet i
det dagliga livet.

I berittelserna finns erfarenheter av informellt stdd och brist pa stéd. Analysen
av brist pa stod beskrivs under rubriken Tolkningsprocess och exempel ges i
figur I 1 artikel IV. Att barnet har en naturlig plats i relationer med andra perso-
ner utanfér den ndrmsta familjen beskrivs som ett viktigt informellt stéd och
utgor inneborder i ett tema. Barnets néra relationer med far- och morforildrar
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och andra nirstiende erfars som berikande for barnet. Far- och morférildrars
engagemang i barnet, i likhet med barnets syskon, férstds av férdldrarna som att
det har stirkt banden mellan generationerna. Relationer med kamrater i skola
och pi fritid samt med grannar beskrivs som att det méjliggdr f6r barnet att ha
en rolig barndom. Det utgdr samtidigt en trygghet f6r forildrarna da de kdnner
att andra personer bryr sig om deras barn. I berittelserna om brist pa st6d finns
erfarenheter av barnet som ensamt och isolerat. Barnets funktionsnedséttning
och dess praktiska konsekvenser erfars hir av forildrarna, som ett hinder for att
andra ska vilja ha en relation med barnet. Detta beskrivs som en besvikelse och
ledsambhet.

I ett tema utgdrs innebdrderna av toréldrars erfarenheter av att Sppet och
arligt kunna dela sina erfarenheter av oro, bekymmer och andra betungande
kinslor med andra personer, liksom att kunna ha roligt tillsammans. Detta be-
rittas som moijligt endast med personer som visat sig vara trofasta och inte far
torildrarna att kdnna sig besvitliga for att de har ett barn som krdver mycket av
deras omvirdnad och uppmirksamhet. Att fi ett barn med funktionsnedsitt-
ning beskrivs som ett prov pa vinskap och trofasthet nir nagot allvarligt hinder
och det gir inte att krdva. Det informella stédet underlittar det dagliga livet
genom att fa hjilp med praktiska saker. Det mojliggor att leva ett nagorlunda
spontant dagligt liv, i motsats till det professionella stodet, vilket beskrivs som
langt i férvig planerat. Att fa hjilp med att ta hand om barnet med funktions-
nedsittning, upplevs som méjligt endast av dem som har en nira relation med
barnet och ir insatt i barnets vard. Hir framhalls barnets syskon som informella
stodjare 1 samband med barntillsyn nir nigot ofdrutsett hinder. Det berittas
som inte 6nskvirt, men ibland enda 18sningen pa en praktiskt oférutsedd situa-
tion. Det st6d som kommer frin nirstiende och vinner upplevs som att det
kommer frin hjirtat och framhalls ddrfér som sirskilt betydelsefullt. Det ger
plats for forildrarna att kunna géra nagot tillsammans, att vila och att var med
barnets syskon.

Resultatet tolkades som en livsberikande gemenskap som innefattar forild-
rar, barnet med funktionsnedsittning och dess syskon. Det forstds som en ge-
menskap som utgbrs av trofasta och berikande relationer med andra manniskor.
Detta kan ses som viktigt for alla minniskor, men denna studie visar att barnets
funktionsnedsittning kan innebdra att hela familjen kommer att std utanfér en
sadan gemenskap (se artikel IV, figur I).

Helhetsforstaelse och reflektion

Reflektioner utifrin delstudiernas resultat utmynnar i en ny helhetsférstielse
som 1 sig medfort nya reflektioner. Inneborder 1 att vara forildrar till barn med
funktionsnedsittning handlar om en strivan efter att mojliggbra f6r barnet att
leva ett gott liv och en etisk forpliktelse att som forilder ta hand om sitt barn pa
bista sitt. Konsekvenserna av barnets funktionsnedsittning ger upphov till
osikerhet, oro och ridsla i varden av barnet och medfor ett betungande dagligt
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liv. Att fa stod av professionella, dir forildrarna upplever att de och barnen blir
sedda som virdefulla personer, ger méjlighet att uppna den kompetens som
forildrarna behéver for att kunna kidnna trygghet. Det underlittar det dagliga
livet t6r familjen och ger hopp f6r barnets framtid. Att inte fa stdd av profes-
sionella, dr att uppleva sig sjilv och barnet som nedvirderade som personer, att
leva kvar i osdkerhet och otrygghet i virden av barnet och att inte fi nigon
littnad 1 det dagliga livet. Det ger upphov till en kamp mot de professionella,
tor att fa det stdéd som gor att fordldrarna kan uppfylla sin etiska forpliktelse
mot barnet och for att fa en littnad 1 det dagliga livet. Att inte fa stéd av pro-
fessionella och samtidigt kimpa for att fa stod blir en dubbel bérda. Uppgiften
som professionell stodjare dr att vara och handla gentemot barn och férildrar
pd samma sitt som man sjalv vill bli bemétt som manniska. Foraldrar dr viktiga
som partners for att kunna utféra den professionella uppgiften. Engagemanget
for det unika barnets bdsta dr nagot som dr gemensamt med forildrarna. Att
hjilpa barn och forildrar 1 den situation de just befinner sig i, dr en utmaning i
hoppet om att kunna forbittra situationen for familjen. Den professionella
uppgiften har fokus pa att hjalpa férildrarna att uppna trygghet och kompetens
i den vird som barnets funktionsnedsittning kriver. Informellt st6d har fokus
pa naturligt minskliga relationer dér barn och férildrar har en given plats. Det
ir prov pi trofasthet och kirleksfullhet och gar dirfor inte att kriva. Brist pad
informellt stéd gor att bdde barn och férildrar dr utestingda frin en naturlig
gemenskap pa grund av att barnet har en funktionsnedsittning.

Forildraskapets etiska forpliktelse

Utifrin reflektioner 6ver ovanstdende helhetsforstaelse, kan fordldraskap till
barn med funktionsnedsittning férstds som en etisk forpliktelse att striva efter
att mojliggéra for barnet att leva ett gott liv. Strdvan utgbr enligt Aristoteles
(2004, s. 21) en kraft i forverkligandet av det som minniskor uppfattar som
gott. Upptickten av barnets funktionsnedsittning, beskrevs av forildrarna som
en omtumlande hindelse, dir de omvirderade bade sitt férdldraskap och livet
som sadant. Enligt Kohler Reissman (1989) kan hindelser i minniskors liv
medfora att ny mening skapas. Strivan att mojliggéra for sitt barn att leva ett
gott liv kan da ses som en uppgift som ger mening till férildrarnas engagemang
1 virden av sitt barn. Den etiska forpliktelsen utifrin Légstrups (1991) filosofi
ir ett radikalt krav att ta tillvara den andres liv pd det sdtt som den andre ir
betjint av. Enligt Ricoeur (1996) uppstar den etiska forpliktelsen och ansvaret
att ta hand om barnet ur dess utsatthet och hjilploshet. Barnets utsatthet kan
ocksa enligt Ritzén (1999), medféra en process av livsmognad, vilket kan liknas
vid en gémd gava i erfarenheten av att fa ett barn med funktionsnedsittning.
Att uppfylla férildraskapets skyldigheter (jfr. Bayne & Kolers, 2003), genom att
ta ansvar for barnets vird och omsorg (jfr. Olsson, Jansson & Norberg 1998;
Gaylin, 1976) och att konfrontera oro och osdkerhet i omvirdnaden av barnet
(fr. Van manen, 2002) ingar i férdldrarnas uppgift. Den etiska forpliktelsen och
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strivan att mojliggora for sitt barn att leva ett gott liv, férmodas vara desamma
antingen barnet har en funktionsnedsittning eller inte. Diremot medfér om-
sorgen om och varden av ett barn med funktionsnedsittning en stor arbetsin-
sats av forildrarna. Utifran dessa reflektioner kan det ses som att forildraskapet
rymmer en stor potential. Den sndva syn pd forildraskap som professionella
har enligt Young (1999) behdver dirfor vidgas och férdjupas.

Att fa stod i att uppfylla sin etiska forpliktelse mot barnet.

Att fa stéd av professionella kan inte bara forstds som att det ger trygghet och
kompetens i férdldraskapet och underlittar det dagliga livet. Det kan ocksd ses
som att fa stdd i att uppfylla den etiska forpliktelsen mot barnet och hjilp i
stravan efter att mojliggdra ett gott liv f6r barnet. Forildrarnas tillit till att de
professionella vill deras barns bista och som grundar sig bland annat pi erfa-
renheter av att de och barnet ses som virdefulla personer, kan di ses som en
tillit till att barnets bista dr en gemensam strivan. Att fa hopp for barnets fram-
tid har tolkats som en av innebérderna av att fa stoéd av professionella. Det
giller bland annat barnets utveckling. Det kan forstds som att fordldrarna far ett
hopp om att de kan géra nigot for barnets bista utifran barnets potential och
som utgbrande en del i férdldrarnas strdvan fOr sitt barn. Hoppet for barnets
framtid dr enligt Hartshorne (2002) av mycket stor betydelse f6r bade barn och
forildrar. Det leder till att foraldrar blir aktiva och handlar utifran att deras barn
har potential, vilket i sin tur m&jliggér en optimal utveckling f6r barnet. Detta
skall inte ses som ett férnekande av barnets funktionsnedsittning vilket enligt
Hartshorne dr en vanlig uppfattning hos professionella. 1 de professionellas
berittelser framgar att de dr trygga i att det alltid finns ett hopp om att kunna
gbra ndgot bittre f6r barnet och familjen. Det hoppet utgar ifrin den situation
som barnet och familjen befinner sig i. Hopp utgér enligt Mayeroff (1990) en
del av omsorg. Det dr ett hopp om att den andre skall vixa och utvecklas ut-
ifrin sin potential genom min omsorg. Forildrarnas och de professionellas
berittelser tyder pa att hoppet har en stor betydelse i erfarenheter av att fa st6d
och att stodja.

Att vara och handla utifrian den unika personen
och den aktuella situationen.

I studien om att vara professionell stédjare framgar att en utgangspunkt i méotet
med barn och forildrar, dr att vara och handla gentemot dem utifrin hur de
sjilva vill bli bemotta i sdrbara situationer. Att vara medveten om sin egen och
den andres sarbarhet handlar i grunden om minsklighet och 6msesidighet 1 att
vara minniska (Ricoeur, 1976). Enligt Tracy (1987) ir det ett slags igenkdnnan-
de av nagot sant minskligt, som hirrér sig till den grundliggande verklighet
som alla minniskor dr beroende av. De professionella hinvisade inte till sin
professions etiska normer eller till teorier om bemétande, utan istillet till sin
vilja och hopp om att férbittra nagot for barn och forildrar utifrian den aktuella
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situationen. Det kan ses som att de professionella, genom sitt varande och go-
rande strivade efter att mojliggdra ett sa gott liv som méjligt £6r bade barn och
forildrar. En professions etiska normer eller generella foreskrifter kan enligt
Silfverberg (2005) inte ersitta den personliga livserfarenhetens betydelse i méotet
med manniskor 1 utsatta och svara situationer inom vard och omsorg. Livserfa-
renhet och dlder betyder inte att det ddrmed finns en fGrmdga att omsitta etisk
reflektion 1 handling. Dirtill behévs villighet att géra en avvigning mellan kéns-
la och fornuft. Meiers och Tomlinson (2003) fann i sin studie om forildrars
upplevelser av caring i relationen mellan sjukskoterskor och forildrar, att flera
forildrar upplevde en brist pa sjukskoterskornas férmaga till relation trots att
de teoretiskt kunde sin yrkesetik. HelhetsfOrstielsen av att vara professionell
stodjare forstods som att det var en frihet till att vara och handla utifrin sin
personliga yrkesfilosofi. Den bestod av en personlig filosofi som baserades pa
erfarenheter av det egna livet och av yrkeserfarenheter. Detta kan, enligt Nor-
berg et al. (1992) ses som att de professionella var fria att handla utifrin sin
innersta Gvertygelse.

Inte nagon av de professionella har berittat om att de utgatt fran teorier
som vigledande i sitt arbete med familjer. Anda finns det mycket i deras berit-
telser som gar att aterfinna i teorier och modeller f6r familjecentrerad vard. Att
till exempel se forildrar som jimbordiga partners och att respektera fordldrar
for deras kunskap om barnet framstar i Hutchfields (1999) artikel om begrepps-
analys av familjecentrerad vard, liksom i denna studie, som grundstenar. Pro-
blemet dr enligt Hutchfield, att omsitta modellerna 1 praktiken och att fi dem
utvirderade. Hartrick och Lindsey (1995), bida familjeforskare, dr kritiska till
att se och mota familjer genom ett teoretiskt raster, da det kan begrinsa forsta-
elsen. Det som beh&vs menar de, dr ett 6ppet och flexibelt férhallningssitt till
den tvetydighet som alltid finns nir det giller ménskliga fenomen. Enligt Aris-
toteles (i Silfverberg, 2005, s. 133) ir flexibilitet en dygd, som innebir en &p-
penhet och férmdga att uppfatta och anpassa sig till den unika personen och
den aktuella situationen.

Att vara innefattad i en naturligt miinsklig gemenskap

I berittelserna om informellt stdd visade det sig, att det utgjordes av personer
vars varande och gérande, méjliggjorde f6r forildrarna och deras barn att ingé i
en naturlig och minsklig gemenskap. Att fi ett barn med funktionsnedsittning
beskrivs ocksa av forildrarna, som ett prov pa vinskap nir nigot allvarligt hin-
der i livet. Aristoteles (2004, s. 224-236) beskriver tre former av vinskap, for
nyttans skull, f6r det angenidmas skull och den stabila vinskapen. Den nyttiga
och angenima vinskapen dr obestindig och uppléses litt. Den stabila vinska-
pen bestir dven ndr det nyttiga och angenima upphdr. Diremot blir det nyttiga
och angenima i vinskap en f6ljd av den stabila vinskapen. Den vinskap med
personer som forildrarna beskriver som viktig i informellt stéd, kan forstas
som en gemenskap som dr hillbar vad som édn hinder. De informella stédjarna
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visade sig 1 stor utstrickning vara mor- och farforildrar. I Sverige liksom 1 de
flesta andra linder i Visteuropa, har det informella nitverket som stéd, kommit
att till stor del ersittas av samhalleliga myndigheter och organisationer (Allwood
& Franzén, 2000). Det var dirfér 6verraskande vilken aktiv del 1 familjernas liv
som den dldre generationen beskrevs ha. Hall (2004a, b) visade i sina feno-
menologiska studier om danska mor- och farférildrars erfarenheter nir deras
nyfédda barnbarn var 1 ett kritiskt hilsotillstind, att de var djupt involverade,
praktiskt och kidnslomissigt i bade sina barn och barnbarn. Detta vicker till
eftertanke om att mor- och farforildrar kanske har en stor betydelse som stéd
oavsett stodet fran professionella.

Det dkta motet och den tillitsfulla relationen

Utifrdn en helhetsforstielse kan det ses som att det dr det manskliga métet och
relationen som dr “platsen” for stéd och att stodja. I motet kinner férdldrarna
tillit ndr de och deras barn blir sedda som personer, som subjekt. Att vara pro-
fessionell stédjare har tolkats som att vara autentisk 1 motet med barn och for-
dldrar. Utifran Jaspers (1995) filosofi har minniskan en lingtan och ett behov
av att vara sig sjilv, att vara autentisk och att ddrmed fa komma till uttryck i sin
existerande helhet. Enligt Buber (1990) bestar dktheten i det mellanminskliga
att se varandra som subjekt och att leva utifrdn sitt visen” (s. 33).

Att de forildrautvalda professionella kom fran vitt skilda verksamheter ty-
der pa att det d4r minniskan, personen som ér central i relationen. Manniskosy-
nen, det vill siga synen pa manniskans virde som tar sig uttryck i férhdllnings-
sitt och handlingar, kan ses som av avgdrande betydelse f6r forildrarnas erfa-
renheter av stod eller brist pa stéd. I de professionellas filosofi ingar en tro pa,
att ett barn i sig, oavsett funktionsnedsittning, kan innebéra glidje och tillfreds-
stillelse for férdldrar och att barnet bakom diagnosen ar det viktiga. Barnet dr
virdefullt som person oavsett funktion (jfr Bishofbergers person- och aktors-
begrepp, 1998) Denna syn térmodas uppfattas av forildrar som en bekriftelse
av bade barnet och dem sjilva (jfr. Gaylin, 1976 om forildrars identifikation
med sitt barn). Att se barnet som en person och inte en skada och sjukdom ger
enligt Boykin och Schoenhofer (1993) glidje och hopp och ir ett av de bista
stéden.

Engagemanget och hingivenheten i omsorgen om den andre tar enligt Ma-
yeroff (1990) sin utgingspunkt i det virde jag tillskriver den andre. I studien om
informellt stod framgar hur betydelsefulla personer i barnets nirhet dr for £61-
aldrarna sisom nirstdende, vinner och skolkamrater, just for att de upplevs se
barnets person som det primira och barnets funktionsnedsittning som sekun-
dir. I vérdrelationen beskriver bade férildrar och de professionella att tillit ar
av avgorande betydelse fOr att erfara stdd och att stédja. En naturlig tillit till
den andre idr enligt Logstrup (1991) en spontan livsyttring, dir motivet f6r om-
sorg om den andre leds av vad som gagnar denne bist och inte utifrdn sjilvisk-
het och sociala normer.
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Att kimpa mot vardlidande och att vara i utanforskap

Den kamp, vars utmirkande kinslor ér ilska och misstro, aterfinns i beréttelser-
na i relation till brist pa professionellt stdéd och handlar om att skydda och f&¢-
svara sin egen och barnets virdighet och att fa tillging till det st6d som regle-
rats 1 lagar och forfattningar. Kampen kan férstis som en kamp mot de hinder
forildrarna erfar fOr att uppfylla sin etiska forpliktelse mot barnet. Att inte erfa-
ra stéd av professionella och att féra en kamp mot dem kan dd ses som en
dubbel bérda och som det meningslésa och onddiga lidande som Eriksson
(1994) kallar vardlidande. Séderlund (1998) anvinder ordet vanvird nir varden
innebir ett outhdrdligt lidande f6r patienten. Det medfér en existentiell osiker-
het och ett existentiellt lidande som hdrrér sig ur en kamp mellan vérdare och
patient. Forildrarnas mod att f6ra denna kamp 4r beskrivet som en process, dir
minnen av tidigare situationer, dér de inte tyckte att de férsvarade sitt barn, gav
upphov till ett kvarstaende daligt samvete. Strandberg, Astrém och Norberg
(2002) fann i en studie om att vara beroende av vird i negativ bemirkelse, att
det handlade om en kamp som utgjordes av tva dimensioner. Den ena dimen-
sionen bestod av en kamp fOr att visa sig virdig som minniska och den andra
av att visa sig virdig att fa vard. Den kamp som forildrarna beskriver innehaller
bidda dessa dimensioner. Didremot dr strategierna i att féra kampen olika.
Strandberg, Norberg och Jansson (2003) fann, utifrin patienters erfarenheter av
att vara beroende av vird, att de holl tillbaka kinslor, behov och tankar infor
virdarna av ridsla fOr att framstd som besvirliga och di inte fi den vard som
de var beroende av. Férildrarna 1 studie II didremot, beskriver sin kamp som en
strid mot de professionella.

Forildrarnas erfarenheter av andras nedvirdering av barnet, att barnet sigs
som mindre virt dn friska barn, hér thop med erfarenheter av att barnet inte
virderas for sin egen skull, som person. Detta kan ses som att tillskriva méinni-
skan virde enbart utifrin hennes funktion, hennes férméga att vara aktor (jfr.
Bishofberger 1992, 1998). Att dehumanisera en minniska for att hon har en
funktionsnedsittning och definiera henne som en icke-person, ir att férneka sin
egen minsklighet (Bogdan & Taylor, 1989). En sidan minniskosyn kan ocksi
enligt Ofstad (1972) ses som det forakt for den svaghet som nazismen tillskrev
minniskor med handikapp. Resultatet visar att férdldrarnas erfarenheter av
nedvirdering av barnet hor thop med erfarenheter av andras brist pa engage-
mang och omsorg om barnet. Ett barns virdighet och integritet dr enligt Bi-
shofberger, Dahlqvist och Elinder (1992) alltid utsatt pa grund av dess begrin-
sade autonomi, eftersom den 4r kopplad till manniskan som aktdr. Forildrar dr
de som ersitter barnets autonomi och férsvarar dess integritet. Att strategierna i
den kamp som beskrivs av Strandberg och medarbetare (2003), skiljer sig at
gentemot forildrarnas strategier, kan da férstids som att forildrarna férsvarar
och kidmpar for sitt barn som 4r helt beroende av dem.

40



I upplevelser av brist pa informellt st6d beskrivs ingen kamp eller ilska. Har
aterfinns istillet kinslor av forvirring, besvikelse, ledsamhet, kdnslor av overk-
lighet och 6vergivenhet. Det gar inte att kriva hallbar vanskap och gemenskap.
Hindret f6r gemenskap dr utifran fordldrarnas erfarenheter, barnets funktions-
nedsittning och forildrarnas omfattande ansvar f6r barnets vard. Foraldrarna
berittar ocksa att en gemenskap med andra endast dr méjligt med dem som de
inte kdnner sig som en bérda f6r och som uppskattar barnet f6r dess egen skull.
Green (2003), sociolog, forskare och mor till en dotter med funktionsnedsitt-
ning, har i sin forskning, dir hon utgér frin Goffmans teori om stigma, pavisat
hur moédrars upplevelser av andras negativa attityder mot deras barn med funk-
tionsnedsittning, leder till isolering fér hela familjen.

Reflektioner 6ver metod, studiernas trovardighet och etik i
forskningsprocessen

Huvudkriteriet f6r urval av fordldrar har varit att de beviljats vardbidrag (SFS
1998: 703) f6r den merkostnad och det merarbete som barnets funktionsned-
sittning medfort. Det kan inte sdgas vara ett objektivt urval, dd det 4r en tolk-
ning av forsikringskassans personal av fordldrars arbete och kostnad utifrdn de
rekommendationer som dterfinns i Riksforsikringsverkets rekommendationer
(Riksforsakringsverket, 2002). Dessutom har de deltagande forildrarna beviljats
olika storlek pd vardbidraget. Syftet med studierna har dock inte varit att gbra
ndgra jimférelser mellan omfattningen av forildrarnas merarbete och deras
erfarenheter av stod.

Majoriteten av deltagarna har varit kvinnor nir det giller savil foraldrar
som professionella. Bland de foérildrar som deltagit i studierna dr det modrarna
som valt att inte arbeta utanfér hemmet eller att arbeta deltid och de har haft
det 6vergripande ansvaret for kontakter utanfér familjen. Att det ar 2005 var 88
procent kvinnor som fick vardbidrag tor sina barn (Forsakringskassans regis-
terdata, 2005) kan vara en avspegling av férdelningen av ansvaret mellan forald-
rarna. Nir det giller kdnsférdelningen av de professionella i studie 111, kan det
antas spegla den verklighet, som utgdrs av att i vardande yrken dr kvinnor fler
till antalet 4n min. Om resultatet paverkats av denna kénsférdelning dr svart att
sdga. Nagon analys av texterna utifran kon har inte skett och ddrfér gir det inte
att utifrin denna avhandling sdga, om mdédrar och fider har olika behov av
informellt och professionellt st6d, eller har olika erfarenheter av att vara foril-
der till ett barn med funktionsnedsittning. Dalheim Englund, Rydstrém och
Norberg, (2001) har i sin forskning om att vara foérilder till ett barn med astma,
rapporterat skillnader mellan médrar och fider. Det gillde da frimst olika stra-
tegier 1 férhallande till barnet. Modrarnas strategi var huvudsakligen att skydda
barnet genom att stindigt vara pa vakt och finnas till. Fiderna var mer hand-
lingsinriktade och stillde krav pd barnet i syfte att hjilpa barnet till sjilvstindig-
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het. Om det finns koénsskillnader i erfarenheter av stéd och av att vara stodjare
ir en fraga som kriver ytterligare studier.

De forildrar som velat delta i studierna I, II och IV fir férmodligen anses
som ett positivt urval i den bemirkelsen, att de har omvirderat sitt forildraskap
och har en mening i varden av sitt barn som idven gett dem kraft 6ver for att
medverka i intervjuerna. Att barnens funktionsnedsittning inte varit nyupp-
tickt, kanske kan ses som att den tid som gatt sedan upptickten, gett foraldrar-
na tid £6r en sddan omvirdering? Samtliga deltagare, savil fordldrar som profes-
sionella, har svensk bakgrund och svenska som modersmal. Det har inte varit
ett medvetet val. Att vara invandrare och ha ett barn med funktionsnedsittning
beskrivs av Setkic och Killstigen (1999) som en dubbel utsatthet. Att inga f6r-
aldrar med invandrarbakgrund har anmalt sitt intresse att delta, vicker tankar
om att de kanske inte har tillfrigats eller att de som tillfragats av olika skal inte
velat delta.

Avhandlingens fokus har varit pd foérdldrar och det barn som har funk-
tionsnedsittning. Spontant har forildrarna berittat att syskon ofta fir anpassa
sig till den rddande familjesituationen och att de ocksa utgor ett informellt stéd
i och med att de ibland deltar i omvirdnaden av sitt syskon med funktionsned-
sittning. Titeln pa studie II anger att studien handlar om att vara stodjare till
familjer som har barn med funktionshinder, trots att den inledande intervjufra-
gan var att de ombads beritta om att vara stodjare till f6raldrar. Det grundar sig
p4 att deras berittelser visade, att de omfattade bade férildrar och barnet med
funktionsnedsittning. Ingen friga stilldes om st6d till syskon. Syskons situation
i familjer med barn som har funktionsnedsittning, kan férmodas vara fokus f6r
en sirskild studie.

I samtliga arbeten har det gjorts en tolkning av innebérden. For att forsta
nigot 6ver huvud taget maste vi tolka (Tracy, 1987). Tolkning som fenomen
befinner sig 1 ett grinsland mellan 4 ena sidan subjektiv relativism och 4 andra
sidan en tro pé en objektiv sanning dir det finns en ritt innebdrd som vintar pa
att bli avtickt (Kvale, 1996). Men det handlar inte om att vilken tolkning som
helst 4r moijlig. Ricoeur (i Kristensson — Uggla, 1994, ss. 98-99) foresprikar ett
torhallningssitt till sanning, som innebdr en stindig beredskap till revision, att
se konflikt som en positiv méjlighet 1 kommunikationen for att undvika att
térenas i en gemensam 16gn.

I detta arbete har textens innehall varit ledande nir olika tolkningar prévats.
Jag har dr6jt kvar i strukturanalyserna och f6ljt de tankegingar som texten lett
mig in pa tills de innebdrder har tritt fram som Ricoeur (1998, ss. 182-193)
kallar tillignelse av textens sak. Att tematiseringen tillkommit genom en dialog
mellan mina handledare och mig sjilv, kan ses som ett sitt att stirka tolkning-
arna for att ddrigenom Gka trovirdigheten. Den dialogen har inte inneburit att
mina forslag till teman bekriftats eller avvisats. Det har istillet varit ett kreativt
forum med utrymme f6r spontanitet, dar olika tolkningar har prévats. Enligt
Cutcliffe och McKenna (2004) dr den intuitiva och spontana forstielsen av ett
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fenomen inom kvalitativ forskning viktig att beakta. Risken kan annars finnas
att fastna i metodologisk ortodoxi vilket kan dventyra trovirdigheten.

Kvale (1996) anvinder metaforen #raveller om forskaren som gor kvalitativa
intervjuer. Med det menas att ge sig ut pa en resa tillsammans med den som
intervjuas och att dtervinda hem med ett annat sitt att se pa sig sjilv och pd det
som varit oreflekterat och tagits for givet i den egna livsvirlden. Métet med
deltagarna i studierna och arbetet med analyserna av texterna har satt iging en
process av en fordjupad forstielse av min egen forforstielse i relation till de
studerade fenomenen. Den processen, som dr en del av den hermeneutiska
cirkeln (se Lindseth & Norberg, 2004), upplever jag inte som avslutad.

Etik i1 forskning handlar om mer 4n att fd godkinnande av forskningsetiska
kommittéer och att fa forskningsdeltagares samtycke till intervju (Miller & Bell,
2002). Forskning om minniskors privata liv och att géra deras berittelser of-
fentliga, kriver en etisk kinslighet hos forskaren genom hela forskningsproces-
sen (Birch, Miller, Mauthner & Jessop 2002). En metod f6r datainsamling bor
viljas som dr etiskt fOrsvarbar for samtliga inblandade (Forsman, 2005). Jag
anser att den narrativa intervjun som anvints som datainsamlingsmetod for de
fyra studierna, har medgett en féljsamhet mot vad deltagarna velat beritta. Den
goda intervjun enligt Birch et al., (2002) innebir en relation mellan forsknings-
deltagaren och forskaren som priglas av tillit mellan parterna och av forskarens
omsorg om deltagarna.

Sjilva intervjusituationen har i samtliga fall foregitts av en stunds samvaro
med vardagligt samtal ofta éver en kopp kaffe. Efter att bandspelaren stingts
av har jag stannat kvar en stund hos familjen. Flera av foérildrarna har dd ocksa
presenterat mig for sina barn om det inte skett innan intervjun.

Intervjuerna med férildrarna har ber6rt upplevelser som har vickt starka
kinslor hos féridldrarna och dven hos mig sjilv. Murray (2003) och Dyregrov
(2004) har utifrin sin forskning om upplevelser av smirtsamma hindelser 1
minniskors liv, dragit slutsatsen att en tillitsfull relation mellan deltagaren och
forskaren bidrar till en rikedom av data, men det kan 4dven vicka starka kinslor.
Enligt Kvale (1996) och Murray (2003) kan det leda till kidnslomassiga problem,
dir det beh6vs en professionell terapeutisk kontakt som deltagarna ska erbju-
das. Forildrarna har inte erbjudits nidgon sidan kontakt. Flera av férildrarna
har efter intervjun framhallit, att det varit virdefullt att fa beritta om sina erfa-
renheter i lugn och ro fér nigon som gett sig tid att lyssna. De har fatt telefon-
nummer béde till mitt hem och mitt arbete och uppmanats att kontakta mig om
de skulle vilja prata om nédgot mer. Ndgra fordldrar har ringt efterdt for att tala
om reflektioner de gjort efter intervjun. Ingen av férdldrarna har uttryckt behov
av terapeutisk kontakt som f6ljd av kidnslor som vickts.

En annan forskningsetisk aspekt ir, enligt Forsman (2005), att resultaten i
forskning bér komma till anvindning f6r dem som kan ha nytta av den. Férild-
rar har framhallit att de sett det som viktigt att medverka i studier av detta slag,
tor att det ska kunna hjilpa andra férildrar i samma situation. Detta motiv {6r
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deltagande framgar i Dyregrovs (2004) studie om foréldrar som mist sina barn
och deras upplevelser av att delta i forskningsstudier. Nar det giller forfragan
om forildrarnas hjilp med att kontakta deltagare 1 studie 111, hade jag en initial
tvekan om att ytterligare “belasta” deras tid. Denna tvekan visade sig vara
grundls, dd forildrarna ansag att det var viktigt med en kunskapsutveckling
om professionellt stéd nir det fungerade, f6r att det kunde komma andra famil-
jer tillgodo.

En viss svarighet har upplevts med att komma i kontakt med forédldrar nir
det giller studie I. Den barnklinik som kontaktades f6r hjilp, uppgav att de inte
de hade nagra familjer som skulle passa for syftet med studien. Jag fick sedan
hjilp via ordféranden i féraldraféreningar och det visade sig att de forildrar
som ville delta 1 studien hade kontakt med den berérda kliniken. Miller och Bell
(2002) tar upp detta som ett etiskt problem, eftersom det innebdr att sd kallade
gate-keepers (5. 55) har makt 6ver andra nir det giller att tilldta tillgang till perSO-
ner 1 syfte att gbra intervjuer.

Implikationer for framtida forskning och vardande

Resultaten visar att det finns ett behov av fortsatt omvardnadsforskning om
stod till f6rdldrar som har barn med funktionsnedsittning under olika livssitua-
tioner och faser i familjens liv. Aven forskning om stéd till férildrar till barn
som inte har funktionsnedsittning, torde kunna bidra till en virdefull férstdelse
av forildraskapet (jfr. Young, 1999). Kunskap om férildrars process av utveck-
ling av trygghet och kompetens ndr det giller virden av barnet, medicinska
bedémningar och firdigheter 4r ett annat forskningsomrade. Inom bdde forsk-
ning och virdande behéver uppmirksamhet riktas mot det ansvar och uppgif-
ter som forildrar till barn med funktionsnedsittning har. Syskon och deras
erfarenheter av att vara syskon till barn med funktionsnedsittning och behov av
savil professionellt som informellt st6d 4r ett ytterligare forskningsomride.
Inom vard, vardutbildning och forskning behévs kunskapsutveckling om mor-
och farférildrars och andra nirstiendes erfarenheter dir barnet har funktions-
nedsittning, liksom deras behov av professionellt stéd. Ett annat angeldget
forskningsomrade ar féraldrar med invandrarbakgrund och som har barn med
funktionsnedsittning och deras perspektiv pa férdldraskap och stéd (jfr. Setkic
& Killstigen, 1999).

I avhandlingens resultat framgar, att fordldrarna beskriver erfarenheter av
andras nedvirdering av barnet och bristen pa professionellt och informellt stéd
som betungande. Dessutom beskrivs en tids- och energikrivande kamp mot de
professionella. I féreliggande studier finns det ingenting som tyder pa att bar-
nets funktionsnedsittning i sig utgdr det svara for féraldrarna. Om funktions-
nedsittningen hos barnen till de férdldrar som deltagit varit nyupptickt, hade
det kanske pdverkat resultatet. Studiernas resultat far visa pd vikten av att som
virdpersonal reflektera 6ver sin egen syn pa forildraskap till ett barn med funk-
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tionsnedsittning. Risken finns att professionella annars pa ett omedvetet satt,
tolkar in sina egna virderingar i f6érildrarnas livsvirld.

Studiernas resultat visar att professionellt stod till fordldrar bor omfatta
bide barn och forildrar. Det innebir att uppmirksamma inte bara barnet som
person, utan ocksd forildrarna och ge dem tid och plats for att fa uttrycka egna
kinslor och funderingar och att vara lyh6rd f6r deras sarbarhet. Att vara 6d-
mjuk och visa respekt f6r foraldrars kunskap, bade nir det giller den individuel-
la kunskapen om det egna barnet och den generella kunskap de ofta har om
barnets funktionsnedsittning dr andra viktiga aspekter av professionellt stéd. 1
resultatet visade det sig, utifrain bade forildrarnas och de professionellas erfa-
renheter, att hoppet utgjorde en viktig del i professionellt stéd. Hoppet var inte
att barnet kunde botas utan utgick fran barnets unika person och fran den aktu-
ella situationen. Den férdjupade forstielsen visar ocksa att professionellt stéd
ar betydelsefullt for att stddja informella stédjare. En uppgift ér att fraga forild-
rar vilka som dr viktiga f6r dem och att utifrin forildrarnas 6nskan erbjuda
information och utbildning om barnets funktionsnedsittning, behandling och
vard.

Betydelsen av en personlig och yrkesmissig filosofi som vigledning f6r den
professionella uppgiften ir ett omrade f6r bade forskning och virdande.

Den personliga etiken, byggd pa erfarenheter av livet, behover reflekteras
och virderas i bade utbildning och viardande. Det kan 6ka medvetenheten om
hur egna virderingar om foérildraskap, minniskosyn och funktionsnedsittning
paverkar métet med familjer. Lindahl och Sandman (1998) drar i en kvalitativ
studie om intensivvirdssjukskoterskors tillfredsstillelse och missndje 1 vardsitu-
ationer slutsatsen att det behévs forum foér professionella, dir en Sppen dialog
kan foéras om olika sitt att se pa vardande. I intervjuerna med de professionella
(studie III) har de framhallit att det varit virdefullt f6r dem att i intervjusitua-
tionen fa reflektera Gver sig sjdlva som professionella stodjare. Att skapa forum
tor reflektion i form av handledning och kollegiala samtal, borde ingd som en
naturlig del i vardande arbete.

Avhandlingens resultat visar att stdd etrfars i relation till andra minniskor.
Inom vidrdandet dr det viktigt att rikta uppmirksamheten mot att det 1 forsta
hand dr ménniskor som mots och att vi befinner oss i olika livssituationer och
med olika forstielse av vara liv. Den engelske vardforskaren McCormack (2004)
foresprikar en vardrelation som dr personcentrerad. Det innebir bland annat
att vardaren trinar sig i sjilvkinnedom och féljsamhet mot patienten och den-
nes ndrstiende. I en pedagogisk avhandling av Croona (2003) om sjukskéters-
kestudenters erfarenheter av sitt lirande om bemdtande i utbildningen, ges
forslag pd en pedagogik 1 bemdtandets etik och praktik. Det kan ske genom att i
“utmanande” samtal under utbildningen, skapa medvetenhet om sprik och
sprikets inverkan och reflektera Gver de virden som spriket dr bérare av.

Forskning och vird som utgir frin forildrars erfarenheter av behovet av
professionellt stod ér viktigt, f6r att de satsningar som sambhillet gor skall un-
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derlitta f6r familjerna (Gustavsson, 1998). Om inte sambhillets resurser anvinds
pd ett sitt som utgar fran familjernas behov, finns det enligt Munthe, Wahl-
stréom och Welin (1998) risk for att samhillets stod minskas och att blivande
torildrar da viljer att inte f6da ett barn som bir pd sjukdomsanlag.

De forslag till forskning som givits torde kunna bidra med kunskap pa en
metaparadigmatisk niva (Fawcett, 1993), ddr vardvetenskapen enligt Eriksson
(1987) okritiskt har 6vertagit andra discipliners paradigm. Pi den teknologiska
nivan, det vill siga pa den konkreta, praktiska nivin som fatt sin substans fran
den ontologiska grunden (jfr. Eriksson, 1987), kan dirigenom en kunskaps-
utveckling ske, som mojliggér en forbittring av omvérdnaden av barn med
funktionsnedsittning och av deras forildrar och andra nirstdende i barnets
familj och omgivning.

Slutsats

I en av avhandlingens delstudier framgar att upptickten av barnets funktions-
nedsittning var en omtumlande livshindelse som innebar en omvirdering av
torildraskapet och av livet som sddant. Forildrarna strivar efter att mojliggdra
ett gott liv fOr sitt barn genom att tillgodose barnets olika behov. For att gora
det konfronterar foraldrarna oro, osakerhet och riadsla i virden av barnet. De
konfronterar dven andras syn pd barnet som mindre virt dn ett friskt barn.
Andra personers uppskattning av barnet stirker forildrarna i deras strivan for
barnets bista. Att fa stdd av professionella ir att erfara sig och barnet bekrifta-
de som personer och att som foéralder bli bekriftad som barnets vardare. Det
underlittar det dagliga livet f6r familjen och férildrarna uppnar kompetens och
trygghet i sitt forildraskap och far ett hopp for barnets framtid. Erfarenheter av
brist pa professionellt stdd ger upphov till en kamp mot de professionella f6r
att skydda barnets och sin egen virdighet och for att kriva det stoéd som forild-
rarna anser att de och barnet behéver. De professionella har en personlig vir-
degrund som de integrerat 1 sin uppgift 1 att stddja familjer som har barn med
funktionsnedsattning. I denna virdegrund ingdr att ha ett hopp om att det alltid
finns nigot att gbra for det unika barnets bista och for att forbattra familjens
aktuella situation. Det informella stédet, som inte gar att kriva, bestar i att barn
och forildrar dr involverade i en naturlig gemenskap som utgérs av trofasta och
berikande relationer med andra ménniskor. Det informella stodet méjliggér en
littnad och spontanitet i det dagliga livet. Vid brist pd informellt st6d erfar £61-
dldrarna att barnets funktionsnedsittning och deras ansvar fér virden av sitt
barn ses som en boérda £6r andra. Det gbr att bdde barn och forildrar star utan-
tor en gemenskap.
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TACK

Till alla f6raldrar som deltagit 1 intervjuerna och till de torildrar som dven enga-
gerat sig 1 urvalet av de professionella deltagarna, vill jag uttrycka bide min
tacksamhet och ocksa min glidje nir jag tinker tillbaka pa vira méten. Till de
professionella som deltagit i intervjuerna och som hjilpt mig att komma i kon-
takt med forildrar vill jag ocksi rikta ett stort tack.

Med professor PO Sandman som varit min huvudhandledare och med uni-
versitetslektor Birgit Rasmussen som varit min bihandledare har jag haft ett
mingirigt samarbete. Det har jag erfarit som en gemenskap dir jag kint att ni
bada har trott pd mig dven nir jag sjilv har sviktat. Det har varit ett ovirderligt
stod f6r mig.

En grikall februaridag 1978, i en foreldsningssal pa Harnésands sjukhus,
hérde jag professor Astrid Norberg tala om omvéardnad. Det blev en bekriftel-
se pa det jag 1 mitt arbete som distriktsskoterska dagligen erfor men inte hade
kunnat sdtta ord pd. Ndmligen att virdande dr mer dn att utféra uppgifter, det
ar att bry sig om hur en minniska egentligen har det. Jag 4r glad och stolt 6ver
att professor Norberg har varit min handledare i ett av mina arbeten.

Jag tinker med virme pa alla personer vid Institutionen f6r Omvirdnad vid
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