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1 INLEDNING

Detta examensarbete ar ett bestédllningsarbete av personalen pa Folkhalsan Syd Ab:s
habiliteringsavdelning, som dnskade en utvdrdering av sina anpassningskurser som de
ordnar flera ganger per ar for olika malgrupper. Genom mina praktiker under
utbildningens gang har jag blivit bekant med Folkhélsan Syd Ab:s anpassningskurser
for familjer med barn med funktionshinder. Jag har sjélv deltagit som ledare pa ett antal
kurser och jag har aven gjort min fordjupade praktik pa nagra av anpassningskurserna. |
samband med praktiken uppstod idén till detta arbete och jag har nu over ett ars tid

utfort denna undersokning.

Det generella malet med anpassningskurserna & att stodja familjens
anpassningsprocess, vilket &r en del av habiliteringen. Syftet med denna studie &r att
utreda hur foréldrarna uppfattar att anpassningskurserna hjélpt dem i deras egen
anpassningsprocess. Som stod i arbetet har jag referensramen The Occupational
Adaptation Model. Utgaende fran modellen har jag fokuserat pa individen, miljon och
interaktionen mellan individen och miljon. Genom att ta del av fordldrarnas
uppfattningar kring anpassningskurserna kan denna utvardering vara till nytta nar man i
framtiden planerar kurser. Resultatet fran denna undersokning kan ocksa vara till nytta
inom habilitering och andra verksamheter for foraldrar, syskon eller barn med
funktionshinder.

2 BAKGRUND

| bakgrunden presenteras  Folkhdlsans verksamhet med fordjupning i
Habiliteringsavdelningens verksamhet utgaende ifran Folkhdlsans
verksamhetsberéttelse 2009. Anpassningskurser som Habiliteringsavdelningen ordnar
samt malsattningarna for dessa presenteras ocksa i detta kapitel. Definition pa centrala
begrepp definieras i slutet av kapitlet samt presentation av familj, foraldrar, syskon och

barn med funktionshinder.



2.1 Folkhéalsan

Folkhalsan ar en allmannyttig social- och halsovardsorganisation som verkar for att
framja hélsa och livskvalitet i Svenskfinland. Organisationen grundades 1921 och har
1800 anstallda och 17 000 frivilliga medlemmar pa olika hall i landet. Folkhalsan verkar
for halsa och livskvalitet genom halsoframjande medborgarverksamhet, forskning samt
produktion av vard- och omsorgstjanster. | verksamheten betonas kompetens,

engagemang och omsorg som tillsammans préglar all verksamhet.

Organisationen ar uppdelad och bestar av Samfundet Folkhalsan, Folkhalsans
forsknings verksamhet, serviceproduktion och Folkhadlsans Forbund rf. Samfundet
Folkhéalsans styrelse fungerar som hogsta ansvariga organ och samfundet ansvarar for
helhetsutvecklingen inom organisationen och att verksamheten foljer gemensamma mal
och verksamhetsprinciper. Ossian Schauman var professor i invartes medicin och en av
initiativtagarna till Samfundet Folkhélsan. Folkhélsans forskningscentrum bedriver
genetisk forskning, folkhdlsoforskning, forskning i halsoframjande och forskning i
preventiv vard. Forskningscentret finns i Biomedicum i Helsingfors, vilket mojliggor ett

nara samarbete med andra forskningsenheter.

Folkhalsan betonar ratten att fa vard pa sitt eget modersmal. | manga fall koper
kommunerna vissa tjanster av Folkhélsan for att kunna garantera vard och omsorg pa
svenska. Folkhdlsans serviceproduktion ar idag valdigt omfattande. Den riktar sig till
bdde gamla och unga i Nyland, Aboland, pd Aland och i Osterbotten.
Serviceproduktionen skots inom ramen for allménnyttiga aktiebolag och verksamheten

finansieras till storsta delen genom forsaljning av tjanster till kommuner.

Folkhalsan Syd Ab ar ett av bolagen som i sin helhet &gs av Samfundet Folkhalsan.
Bolagets kompetensomraden ar halsoverksamhet, hemvard och sjukvard, boendeservice
och baddavdelningsvard inom aldreomsorgen, rehabilitering och
barnskyddsverksamhet, barndagvard och eftermiddagsverksamhet for skolbarn samt
ungdomsverksamhet. Totalt producerar bolaget tjanster for ett trettiotal kommuner.
Folkhalsan Botnia Ab &gs ocksa av Samfundet Folkhélsan och likasom Folkhélsan Syd

Ab sa ar det Samfundet Folkhalsans styrelse som har det hégsta ansvaret. Folkhalsan
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Botnia Ab bedriver verksamhet i Folkhélsanhuset i Korsholm, Folkhalsanhuset Ostanlid

i Jakobstad, Emeliehemmet i Karleby och Folkhalsan Norrvalla i Véra-Maxmo.

Folkhélsans forbund r.f leder, samordnar och utvecklar Folkhélsanrorelsens
héalsoframjande medborgarverksamhet. Férbundet har som malséttning att uppmuntra
och stdda manniskor att verka for halsa och livskvalitet dar de lever, bor och arbetar.
Halsoframjandet sker pa individ-, grupp- och samhéllsniva. Forbundet stods ekonomiskt
av Samfundet Folkhalsan men ocksa av andra stiftelser och Penningautomatforeningen
RAY. Forbundets verksamhet riktar sig till alla malgrupper med tyngdpunkt pa barn och
unga. Arbetet sker genom livskraftiga lokalforeningar i hela Svenskfinland. En del av
Folkhalsans lokalforeningar har ocksa serviceproduktion, sd som dagvard och/eller

eftisverksamhet, vid sidan av det halsofrdmjande medborgararbetet.

2.2 Habiliteringsavdelningen — Habben

Folkhalsans habiliteringsavdelning, Habben, ar en barnneurologisk enhet som hor under
Folkhalsan Syd Ab. Habben finns till for svensksprakiga barn och ungdomar fran hela
landet. P& Habben kan barn fa habilitering i 6ppen vard eller pa avdelning. Man gor
ocksa olika former av Kartlaggningar, utredningar och diagnostiseringar.
Specialsjukvarden pa Habben bygger pa samarbete mellan barn, fordldrar, lékare,
terapeuter och vardpersonal. Till samarbetsnatet hor ocksa halsovardens och skol- och
socialmyndigheternas representanter pa barnets hemort. Till habiliteringsteamets arbete
ingar vid behov ocksa radgivning i olika former till daghem och skolor. Den
barnneurologiska enheten &r indelad i fyra team, enheten for sprak och inldrning,
enheten for barn med autismliknande tillstind, enheten for barn med fdérsenad

utveckling och den motoriska enheten. (Folkhélsan 2010b)

Nér ett barn kommer till Habbens poliklinik eller avdelning gors forst en utredning av
barnets funktionsformaga, behov av terapier osv. Fordldrarna ar en viktig
informationskalla och de & med och berattar om barnet och hur barnets och familjens
vardag ser ut. Utredningen bestar av intervjuer, samtal, observationer och olika

terapeutiska bedémningar. Efter utredningen gér man tillsammans med foréldrarna upp
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en habiliteringsplan med konkreta malséttningar och darefter kan de eventuella
terapierna och handledningarna till hem, daghem och skolor bérja. Ungefar en gang per

ar gors en uppféljning av habiliteringsplanen. (Folkhalsan 2010b)

| anslutning till Habben finns resurscentret som bestar av ett kommunikationscenter, ett
specialpedagogiskt center och ett center for datorverksamhet. Resurscentrets
verksamhet far RAY-understod och erbjuder svensksprakig service for barn och
ungdomar med funktionsnedsattning. Habben deltar ocksa i FPA-utvecklingsprojekt
kring familjerehabilitering. Malgruppen for familjerehabiliteringen ar familjer med barn
som har (neuro)psykiatriska problem. Habben planerar och genomfor ocksa olika
projekt sa som anpassningskurser for familjer som har barn med olika

barnneurologiska/neuropsykiatriska sjukdomar. (Folkhélsan 2010b)

2.3 Anpassningskurser och dess malsattningar

Anpassningskurser ordnas for olika alders- och sjukdomsgrupper. Kursernas langd,
uppdelning och innehall varierar efter malgruppens behov och 6nskan. P& familjekurser
for barn stoder man familjerna att anpassa sig till och klara av livets olika utmaningar.
Anhoriga till det funktionshindrade barnet pa kursen ar inte med som personliga
assistenter utan alla har ett eget program som de foljer. Anpassningskurserna arrangeras
av rehabiliteringsinréttningar, folkhalso- och handikapporganisationernas kurscentraler
och  handikapporganisationer i samverkan med rehabiliteringsinrattningar.

(Folkpensionsanstalten 2009)

Folkhalsan Syd Ab ndrmare bestdmt Habiliteringsavdelningen planerar och ordnar
anpassningskurser fér barn och ungdomar med funktionshinder eller kronisk sjukdom
samt for deras anhoriga. Kurserna ingar som en del i habiliteringen. Kurserna
finansieras  framst av  Folkpensionsanstalten ~ men ibland &ven  fran
Penningautomatforeningen RAY. Kurserna, i vilka mat och logi ingar, ar gratis for
familjerna som deltar. Endast resor till och fran kursen betalar familjerna sjalva. Vid
special fall kan dock kursedeltagarna ansdka om reseerséttning efter kursen samt enligt

vissa forutsattningar rehabiliterings- eller specialvardspenning. Vid val av kursdeltagare
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finns det forutbestamda kriterier, sd som diagnos, alder, den ansdkandes aktuella
livssituation och gruppen som helhet, som beaktas. Genom gruppaktiviteter och stdd
fran andra i samma situation forsoker man uppnda olika malsattningar.
Anpassningskursverksamheten stravar darmed till att varje individ skall kunna na

malsattningarna for kursen. (Folkhélsan 2010a)

Pa de Fpa ersatta anpassningskurserna som Folkhélsan ordnar finns det utsatta
malsattningar bade fran Fpa och fran Habiliteringsavdelningens sida. De finns
malsattningar som ar lika for alla kurser och sa finns det mera specificerade mal som
anpassas enligt malgruppen pa kurserna. | denna undersokning ar jag intresserad av Fpa
och Habiliteringsavdelningens generella mal som &r gemensamma for alla
anpassningskurser. Dessa malsattningar finns sammanfattade nedan.
(Folkpensionsanstalten 2009, Folkhalsan 2010a)

Pa anpassningskurserna stravar man till att forsoka forbattra eller bevara
kursdeltagarnas fysiska, psykiska och sociala funktionsformaga. Funktionsformagan
kan ha forsamrats som foljd av sjukdom eller funktionshinder. Man vill forsoka starka
barnets och den o&vriga familjens formaga att acceptera och leva med
sjukdomen/funktionshindret och den forandrade livssituationen. Man vill ocksa
forbattra familjens forutsattningar att fungera i sin omgivning och i samhéllet sa
fullvardigt som mojligt. Genom att ge kursbarnet information om sin sjukdom/sitt
funktionshinder och betydelsen av den vill man forsoka hjalpa barnet att komma till
ratta med sin sjukdom. (Folkhalsan 2010a)

Under kurserna far foraldrarna mangsidig information om sitt barns diagnos,
habilitering och samhallets serviceformer. Aven syskonen far information om sitt
funktionshindrade syskons diagnos och/eller svarigheter. Man erbjuder ocksa syskonen
mojlighet att diskutera sina tankar och kénslor kring sitt funktionshindrade syskons
svarigheter med andra i samma situation eller med en sakkunnig person. Med hjalp av
olika metoder forsoker man fa kursdeltagarna att fa 6kad forstaelse for sitt barn och man
forsoker hjalpa dem att forbattra eller finna nya metoder for att klara av vardagen.
Foraldrarna far ocksa information om hur de kan stoda sitt barns utveckling i vardagen.
Att delta pa anpassningskurs ger familjerna ocksa en bra majlighet att fa traffa andra
11



personer i liknande situation och kanske med liknande svarigheter som de sjalva.
(Folkhalsan 2010a)

2.4 Familj och barn med funktionshinder

Enligt WHO:s internationella Klassifikationssystem (ICF 2001:193) anvénds begreppet
funktionshinder som ett Overordnat begrepp for funktionsnedséttningar respektive
strukturavvikelser, aktivitetsbegrdnsningar och delaktighetsbegrénsningar.  Ett
funktionshinder ar en begransning som en funktionsnedséttning innebér for en person i
relation till omgivningen. Forut talade man om handikapp men denna term anvands inte

langre.

Med kroppsfunktioner avses kroppens fysiologiska funktioner (fysiska, psykiska,
intellektuella), medans med kroppsstrukturer menas kroppens anatomiska delar.
Funktionsnedsattningar respektive strukturavvikelser ar problem i kroppens funktioner
eller struktur i form av en betydande avvikelse eller forlust. Aktivitet &r en persons
utférande av en uppgift eller handling och med aktivitetsbegransningar menas de
problem som en person kan ha vid utférandet av aktiviteter. Delaktighet dr en persons
engagemang i en livssituation och problem vid engagemanget i detta bendmns som
delaktighetsinskrankningar. Omgivningsfaktorer omfattar den fysiska, sociala och
attitydmassiga omgivning i vilka personer lever sina liv. Dessa faktorer finns sa att saga
utanfor personen och kan ha positiv eller negativ inflytande pa personens kapacitet att
utfora uppgifter och handlingar eller pa personens kroppsfunktion eller struktur. De kan
ocksa ha inflytande pa personens genomforande som samhallsmedlem. (ICF 2001:14—
21)

Alla har vi en bild av hur en familj ska se ut och i den kultur i det samhélle dar vi lever
ser vara bilder pa familjen antagligen liknande ut. Familjen bestar ofta av.mamma,
pappa och tva, tre barn. I en lycklig familj finns det karlek, harmoni, véaluppfostrade
barn, framgangsrika pappor och mammor. Det finns sallan brakiga ungar eller
missnojda foraldrar. Var idealfamilj lider heller inte av samhéllsproblem som

arbetsloshet, dalig ekonomi, trangboddhet eller brist pa gemenskap. Man hor ofta
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nyblivna foraldrar sdga att orsaken till deras barnskaffande &r t.ex. att de ska fa
nagonting att leva for, slippa vara ensam eller att ge barnet det man inte sjalv har fatt. Vi
har stora forvantningar pa familjen. Fa av oss har vuxit upp i den perfekta familjen, men
anda finns idyllen dar som en 6nskedrom. Familjen ska svara for trygghet och karlek,
det ar i den man ska fa trost nar man misslyckas och fa kanna sig behovd och inte
ensam. | familjen soker vi den solidaritet som vi inte hittar i samhéallet. Hemmet ska
vara en tillflyktsort som skyddar mot den harda varld vi kanske méter utanfor vaggarna.
(Bergquist m.fl. 1993:1-2)

Genom samhéllsférandringar sedan slutet av 1800-talet har levnadsvillkoren for
barnfamiljer blivit helt annorlunda mot forr. Uppvaxtforhallandena for barn idag ar
mycket battre an forr i de flesta avseenden. Vara barn ar friska och matta, vi har Iag
barndddlighet, alla far ga i skola, foraldrarna far barnbidrag osv. Det finns idag ett
intresse for barns behov och utveckling. Trots vért ”trygga” samhélle si finns det manga
som idag inte kanner trygghet och forankring nagonstans. Slakt och véanner ar idag inte
tillgangliga pa samma satt som forr. Bristsjukdomarna i vart samhalle idag ar inte
bristen pa kroppslig naring. Det handlar istéallet om brist pa gemenskap och kontak, brist
pa oOverskadlighet och sammanhang, brist pa inflytande, delaktighet och solidaritet.
(Bergquist m.fl. 1993:2-3)

Familjen ska ge sina medlemmar samhdrighet, sjalvkansla och individuella
utvecklingsmojligheter. En av familjens stora arbetsuppgifter ar att foda, varda,
uppfostra och ge utvecklingsmajligheter. Detta varierar beroende pa kultur och i vilket
samhalle man lever. En familj ar en grupp som under en langre tid delar vardag och fest,
upplevelser, intimitet, stamningar, arbete och yttre villkor. | dagens lage behdver en
familj inte bestd av mamma, pappa och ett gemensamt barn. En vanlig familj kan idag
ocksa besta av t.ex. en ensam fordlder med barn eller en blandad familj med “mina, dina

och véra barn”. Ett barn kan ha flera familjer. (Lagerheim 1988:92-94)

Nar ett barn i familjen fods med eller far en diagnos leder det till en radikal forandring i

familjeorganisationen. Roller inom familjen maste omprévas, arbetsfordelningen likasa.

Den kansloméssiga forandringen kan leda till att familjen fungerar sdmre, att dess

medlemmar isolerar sig ifran varandra eller att man sluter sig mera samman kring
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karnfamiljen. En annorlunda grédns mellan familjen och vérlden utanfér kommer att
dras. Varje familj dr unik, det finns ingen “vanlig familj” och sjdlvfallet har alla familjer

sitt eget satt att reagera pa situationen. (Tamm 1996:114)

2.4.1 Foraldrar

Som blivande forélder ser man framemot fodelsen av det véntade barnet, vilket &r det
mest naturliga och lyckliga handelsen i ens liv. Om barnet som fods dock har en skada
av nagot slag kan denna lyckliga stund ocksa vara den handelse som gor att livet for
familjen &ndras totalt. Deras nya vardag kan komma att praglas av sorg, besvikelse samt
andra manniskors kanslomassiga reaktioner. Det &r inte enbart familjens medvetna och
omedvetna krav om omhéndertagande av barn utan dven samhéllet har en stddjande och
ocksa kontrollerande funktion dar forvantningar och regler finns uttryckta (Tideman,
2000:86-87).

Foréaldrar genomgar olika kriser vid upptackten av eller informationen om att deras barn
har en skada (Tideman, 2000:86-87). Enligt Cullberg 2006 bestar krisen av fyra faser,
chock-, reaktions-, bearbetnings- och aterhdmtningsfasen. Under chockfasen kan
foraldrarna kanna sig forvirrade, handlingsférlamade och isolera sig medan
omgivningen kan tolka deras beteende som behdrskat och tror att barnets diagnos har
sjunkit in. Det ar oftast mamman som forst hamnar i chock. Nér foraldrarna borjar ta till
sig beskedet och borjar forstd inneborden av diagnosen har de kommit in i
reaktionsfasen. Bade reaktions- och chockfasen tillhor det akuta skedet. | reaktionsfasen
kan foraldrarna rikta aggression utadt mot omgivningen, men ocksa mot sig sjalv. De kan
kanna sig deprimerade eftersom de anklagar sig sjélv och har skuldkénslor. | detta skede
kan det ocksa handa att familjen behover hjalp med praktiska problem sa som barnvakt,
ekonomi och avlastning. Nar den forsta sorgen har lagt sig och foréldrarnas kanslor blir
mer balanserade har de kommit till bearbetningsfasen. Nu borjar foréldrarna diskutera
med varandra om funktionshindret och planerar for att tillgodose barnets behov. | detta
skede kan de ocksa borja ta till sig rad fran professionella for att 6ka sin kunskap. Sa

smaningom blir tillvaron mer normaliserad for foraldrarna och de kan ateruppta tidigare
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intressen eller skaffa sig nya. Foraldrarna borjar aterhamta sig pa ett eller annat satt men
nya kriser kan uppsta. (Tideman, 2000:87-88, Cullberg 2006:141-155)

Det stalls hoga krav pa foraldrar idag och férutsittningarna att klara dessa krav &r
mycket hoga. Foraldrarna ar ganska ensamma om sin fostraruppgift. Idag har man inte
det stod av slakt och grannar som man hade forr. Manga star i ko for att fa samhallsstod
som t.ex. daghemsplats och avlastning for familjer som har ett barn med handikapp.
Foraldrarna ska halla pa sin ratt att vara foralder inte minst infor sina barn. For att vara
en bra foralder behéver man stod av andra, nagon som lyssnar och kanske ger goda rad
och praktisk hjélp. Det svaraste problemet for manga foraldrar och barn idag ar att fa
tillrackligt med tid tillsammans. Barnomsorgen, skolan och andra representanter fran
samhallet ska stddja foréldrarna i detta. Barnomsorgen ska vara ett samhéllsstod till
barnfamiljer och de ska arbeta med en demokratisk ménniskosyn och sérskilt bry sig om
de svagare grupperna i samhéllet. (Bergquist m.fl. 1993:5-7)

Mammor upplever oftare en foréldrarelaterad stress medan pappor oftare upplever en
barnrelaterad stress. Mammor &r oftare ocksa mera kansloméassiga i sina reaktioner
medans pappor ar mer objektiva och realistiska. | vilken ordning det handikappade
barnet har kommit eller foraldrarnas alder har enligt forskning ingen betydelse.
(Rentinck m.fl. 2006:166) Mammor bar ofta den tyngsta bordan och blir ocksa
Overengagerad i sitt sjuka barn. Det flesta fader ar betydligt mindre hemma jamfort med
modrarna och de har ofta langa arbetsdagar och tar séllan ledigt for att skéta det sjuka
barnet. Denna franvaro mojliggér for dem att dra sig undan den kéanslomassiga
belastning som det dagliga livet innebar. De kan pa detta sétt bli befriade fran mycket
frustration, vrede, besvikelse och sorg. Men det innebér inte att fader bryr sig mindre
om sina barn, det ar endast styrkan i det kdnsloméssiga engagemanget som tycks vara
mindre. Mannen tar ofta itu med mera praktiska problem och indirekt fungerar de ofta
som ett stod for kvinnan. (Tamm 1996:109-111)

Det ar vanligt med skilsmassor i familjer med funktionshindrade barn. Férhallanden

som fran tidigare var instabila slutar ofta i skilsmassa, medans redan stabila

forhallanden utvecklas positivt och klarar av pafrestningar. Att vara ensamforalder kan

vara bade positivt och negativt. En ensamforalder & mera anpassningsbar och flexibel
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vid situationsbunden stress, medan hon kan ha svart att fa aktiviteter till stand
tillsammans med barnet. Som ensam foralder & man ofta ocksa mindre optimistisk
géllande hela familjesituationen, speciellt i de fall dar den andra partnern inte finns med
i bilden alls av olika orsaker. En ensamforalder ar ofta mycket mera finansiellt sarbar

ocksa an vad en tvaforaldrafamilj ar. (Rentinck 2006:166)

2.4.2 Syskon

Nar en ny familjemedlem fods sa ar det en stor forandring, inte bara for foraldrarna utan
aven for de aldre syskonen. Det ar inte endast familjestorleken som &ndras numerart
utan dven relationerna i familjen och samspelet mellan familjemedlemmarna.
Syskonrelationen ar en speciell relation som ofta blir den langsta relationen man har
under sin livstid. Den kan vara en bra kalla for dmsesidigt socialt stod under hela livet.
Syskonrelationerna ar viktig ocksa for utvecklingen, eftersom de ar med syskonen man
prévar sig fram med olika beteenden och man samlar erfarenhet som man sedan
anvander utanfor familjen. Den &r betydelsefull for den sociala utvecklingen men ocksa
for sjalvkanslan och for identiteten. Trots att barnen vaxer upp i samma familjesystem
behdver de inte ha samma uppvéxtforhallande. Barnens individuella forutsattningar och
tillstand, och faktorer som att vara yngst, aldst eller mittemellan barn, alderskillnad och

familjesituation paverkar barnens uppvaxtforhallande. (Tideman, 2000:92-96)

De yngre syskonens sprakliga och kognitiva utveckling samt forstdelse for andra
manniskors kénslor starks genom interaktion med de aldre syskonen. Foraldrars
erfarenheter av sitt forsta barn paverkar deras uppfostran pa nastkommande barn vilket i
sin tur paverkar det yngre barnets utveckling. Foraldrars olika bemétande av olika
syskon kan paverka syskonens kansloméssiga och beteendeméssiga problem under vissa
omstandigheter (Dellve, 2007:2).

Om syskonet i familjen dock har en funktionsnedsattning kan ldget vara helt

annorlunda. Det &r antagligen ingen som motséger sig det faktum att ett barn med ett

funktionshinder kraver mera hjalp och stéd &n andra barn. Om ett barn i familjen kraver

mera hjalp och stod sa sager det ju sig sjalv att det finns mindre tid for annat, vilket t.ex.
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kan vara att ge sina andra barn sin beskarda del av uppmarksamhet. (Burke 2004:53) Att
fa ett syskon med ett funktionshinder innebéar en stor férandring for det aldre syskonet
och det ar viktigt att syskonets kanslomassiga tillstand uppmarksammas. Att véxa upp
med ett syskon med funktionshinder kan upplevas som om man blir bortglémd eftersom
syskonet tar sa mycket uppmarksamhet. Har ar det darfor viktigt att komma ihag att
friska syskonet ocksa har rétt till sina foraldrar. (Lindehag, 1998:120-121).

Syskonens satt att reagera vid vetskapen om att deras syskon har ett funktionshinder
varierar. Ett aldre syskon till ett kroniskt funktionshindrat barn agerar pa ett annorlunda
sétt &n ett yngre och flickor brukar har andra reaktionssatt an pojkar. Ar aldersskillnaden
stor mellan syskonen ar ocksa avunden och rivalitetskanslorna mindre. Till sist ar det
ocksa barnens olika personligheter som avgor hur de reagerar i livets olika situationer.
(Tamm 1996:113)

Under normala forhallanden kan det vara svart for syskon att acceptera varandra till
exempel vad galler foraldrars uppmaérksamhet. Néar det finns ett barn med
funktionshinder &r risken dannu storre att det uppstar rivaliteter och konflikter. Eftersom
det funktionshindrade syskonet kraver mera uppmarksamhet och stéd finns det risk att
foraldrarna lagger for mycket ansvar pa de friska syskonen. Detta kan leva kvar som
minnen en lang tid hos syskonen. Syskonen tar ofta pa sig en foraldraroll gentemot det
funktionshindrade syskonet och de delar foraldrarnas problem och bekymmer for att fa
uppmarksamhet. Syskonen far ofta en hogre status i familjen och blir behandlade som
mycket dldre an vad de egentligen ar. Detta kan de aldre syskonen uppleva som stressigt
och det kan paverka deras fortsatta utveckling och skolgdng. (Burke 2004:67-71)
Syskon till funktionshindrade kan ha svart att skaffa vanner eftersom de tycker att det ar
jobbigt att berdtta om syskonet. Syskonen valjer ofta for vem de beréttar om sitt
funktionshindrade syskon och de véljer vilka kompisar de tar hem. (Burke 2004:54)

| familjer dar det finns manga syskon, har syskonen till den funktionshindrade mindre

problem jamfort med familjer med fa barn. Detta kan bero pa att det alltid finns nagon

till hands, att problem och férvantningar och den bérda som omvardnaden om det

funktionshindrade barnet innebér &r delat pa flera. (Tamm, 1996:113). Det har visat sig

att friska syskon aven kan ha fordelar av att ha ett syskon med nagon form av
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funktionshinder jamfort med andra barn i samma alder. Fordelarna kan vara att de blir
mer socialt inriktade, mer beskyddande och far mer vardande attityder, mer empati,

mindre sjalvcentrering, mer hjalpsam och stérre mognad och ansvar. (Dellve, 2007:11).

Undersokningar har visat att 6ver hélften av de barn som har ett syskon med
funktionshinder har 6kad risk vad géaller hélsa och valmaende. | en svensk studie visade
det sig att minst 20 % av syskonen inte madde bra och deras symptom var framst
ensamhetskansla, nedstamdhet och somnsvarigheter. Syskonen &r i en riskgrupp vad
galler psykosociala problem. De har ocksa nagot okad risk for problem med
psykologisk anpassning sa som depression, &ngslan, inatvandhet, undandragande,
blyghet och social isolering jamfort med andra barn i samma alder. Det ar betydelsefullt
att foraldrar och professionella & medvetna om dessa risker och har kunskap och kan
vara stodjande pa ratt satt for syskonen. Syskonens kunskap om funktionshindret har
samband med en positiv attityd till funktionshindret, battre stdimningsldge och béttre
hantering av livssituationen. Syskonen blir ocksd mera empatiska gentemot sitt
funktionshindrade syskon nar de forstar inneborden av funktionshindret och kan
diskutera saken med sina foraldrar (Dellve et al. 2000:176-177). Foréldrarnas
medvetenhet om syskonens upplevelser paverkar i hog grad &ven syskonens
anpassningsformaga.  (Dellve, 2007:10) Ett samband mellan det friska syskonets
kunskap om funktionshindret och kvalitén pa relationen syskonen emellan hanger ihop.
(Dellve et al. 2000:176-177)

2.4.3 Barn med funktionshinder

De flesta barn & medvetna om sitt funktionshinder och vad det innebér. En del l&ser om
sitt funktionshinder 1 litteratur och hoppas att det skall utvecklas ’botemedel”. Barn med
funktionsnedsattning kan vara olika pa manga olika sétt d&ven om de har samma diagnos.
En del ar sjalvstandiga vad géller vardagliga aktiviteter medans andra behover hjélp vid
t.ex. pa- och avkladning, hygien, forflyttningar och matsituationer. En del barn anvander
hjalpmedel for att kunna vara sjalvstandig eller mera sjalvstandig i olika aktiviteter. Att
ta sig till skolan kan vara svart for en del barn, dven om skolvégen &r kort. De flesta
barn trivs i skolan. Amnen som gymnastik och textil- och traslojd kan vara svéra att
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delta i for manga barn med funktionshinder. De far delta efter egen formaga. Det &r
viktigt for barnen att de far utféra samma aktiviteter som andra jamnariga for att trivas.
En del har kompisar som de umgas med i skolan, medan manga tvingas vara ensamma
under raster i skolan och pa fritiden. Manga barn blir retade pa grund av att de till
exempel ar borta fran skolan pa grund av terapier, for att de inte kan ga, for att de pratar
konstigt eller anvander hjalpmedel. Det ar vanligt att dessa barn haller sadana
situationer for sig sjalv. Enligt undersokning énskar en del barn att de skulle fa traffa en
vuxen person med samma funktionshinder for att veta hur dennes liv ser ut och hur de
sjalva kanske kommer att fa det. (Mundhenke et al. 2007:14-21)

Enligt undersdkning kan de flesta barn beratta vilken diagnos de har och hur lange de
har haft sina svarigheter. Men endast ett fatal kan beréatta vad det beror pa. Manga barn
sdger att kontakten de har med habiliteringen ar pa grund av att ”’jag har en sjukdom”,
”for att tréna upp mig” och for att stricka och bdja pa benen”. Barnen kan ofta beritta
varfor de tranar men inte vad de ska ha traningen till. Barnen tolkar att traningen gors
for att ndgon funktion skall bli battre. Det barnet uppfattar om traning ar inte ar kopplat
till aktivitet och delaktighet utan mera till kroppsfunktioner. Motivation till traning bor
hanga ihop med kunskap om vad man ska ha den till. (Bolin et al. 2003:27-30)

Barn med funktionshinder upplever lagre kénsla av sammanhang. De har svarare att
hantera och vara fullt delaktiga i olika situationer och sammanhang. Bolin et al.
(2003:29-30) tror inte att funktionshindret i sig ar den avgorande faktorn i detta utan att
omgivningens bemotande och respons pd barnet samt miljon har en stor betydelse.
Familjen spelar en stor roll for utvecklingen av kénsla av sammanhang for barnet.
Familjens forhallningssatt och strategier i att hantera vardagssituationer och férmaga till
problemlésning bygger upp barnets k&nsla av sammanhang. Familjens betydelse for
barnets upplevelse visar sig bland annat nar samhallets krav och forvantningar okar pa

barnet. Familjens satt att hantera detta har troligtvis betydelse for hur det gar.
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3 TEORETISK REFERENSRAM

Som hjélp och végledning i detta arbete kommer jag att anvdnda mig av The
Occupational Adaptation Model: application to child and the family interventions som
referensram. OA, som jag kommer att kalla den i texten, ar en ergoterapeutisk
referensram som ar anvandbar som véagledning i professionellt resonemang och nar man
forsoker forsta hur barn och deras familjer anpassar sig till och beméstrar de

forandringar som sker i deras dagliga liv.

OA-modellens process hénvisar till de inre fenomen som sker med en person nér
aktivitet och anpassning blir integrerat. OA-modellen dr en samling kompetens som
manniskor Onskar att skaffa sig och en process i vilken en person eller en familj moter
aktivitetsforandringar  trots erfarenheter fran liknande aktivitetsférandringar.
Interaktionen mellan en person och miljon ger manga aktivitetsforandringar varje dag

som man maste anpassa sig till. (DeGrace 2007:112)

”Occupation” och anpassning definieras enligt OA-modellen pa féljande sétt.
Occupation ar de aktiviteter man gor i vilka man ar personligt involverad, upplever
personlig mening och ar engagerad i processen som ger antingen ett materiellt eller
abstrakt resultat. Genom anpassning kan man bemastra férandringar i olika situationer.
Upplevelsen och engagemanget i anpassningen ar en normativ och universal process
som sker hos individen. De tre grundelementen i denna modell ar individen (barn,
foralder eller familj), miljon och interaktionen mellan individ och miljo. (DeGrace
2007:98)

3.1 De tre grundelementen

Individen utgdrs av tre konstanter. Dessa ar sensomotoriska, kognitiva och psykosociala
element. Var och en av dessa element influeras av genetiska, omgivningsmassiga och
erfarenhetsmassiga aspekter av vart varande. Nar man forstar en persons olika

konstanter enligt OA-modellen, forstar man ocksa personens foretrade/preferenser och
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satt att reagera pa en aktivitetsforandring. Vilket ar viktigt nar man arbetar med barn
och deras familjer. (DeGrace 2007:99-100)

Miljon ar dér aktiviteten utfors. Miljon déar en aktivitet utfors definieras som fysisk,
social och kulturell. Fysiska karaktérer kan vara t.ex. belysning, placeringen av mabler,
tillganglighet till en byggnad och temperatur. Sociala element &r tillgangen till relationer
eller antalet manniskor och karaktarerna av personerna i miljén. Kulturella aspekter
inom miljon kan vara varderingar, tro och/eller attityder. (DeGrace 2007:101) En
aktivitetsforandring uppstar genom en interaktion mellan en person och hans eller
hennes beslut om att dvervinna ett aktivitetsutforande och miljon och de krav som den
staller. Aktivitetsforandringar sker hela tiden i vara liv och de ingriper inte i var
formaga att forverkliga vara aktiviteter. En av de viktigaste uppgifterna man som
ergoterapeut har i sitt arbete med barn och deras familjer, &r att stoda individerna i de
svarigheter de upplever i bemastringen av deras aktivitetsférandringar. (DeGrace
2007:102)

3.2 Anpassningsprocessen

Anpassningsprocessen hos klienter &r en central del i ergoterapin och det innebér hur en
person hanterar forandringar, handelser och upplevelser. Man kan beskriva
anpassningsprocessen som coping strategier. "Coping” dr ett anglosaxiskt begrepp som
saknar svensk Oversittning och Oversitts diarfor pa olika sdtt som t.ex. “Strategier att
bemota svara eller stressfylldra situationer”, “anpassningsmekanismer” eller “sétt att
bemistra eller behirska en situation”. Med coping avses saledes en persons formaga och
de satt som han eller hon anvénder sig av for att bemota, bemastra eller anpassa sig till
pafrestande situationer. (Tamm 1996:91) Alla individer reagerar pa olika satt nar de
rakar ut for en forandring i sitt aktivitetsutférande. Detta ar borjan pa en
anpassningsprocess. Syftet med anpassningsprocessen &r att forbattra individens
formaga att bedoma och att klara av vardagen. Processen inkluderar skapande (teckning
och gestaltning), utvardering och integration av en anpassnings reaktion. (DeGrace

2007:102-108)
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Rehabilitering ar ett exempel pa en anpassningsprocess, dar balans mellan din formaga
och dina behov, miljons krav och de forutsattningar du har att aterupprattas efter att ha
rubbats efter en skada eller sjukdom. Man kan frambringa olika satt att anpassa sig pa
genom att antingen anvanda sig av en redan prévad existerande metod, genom att
modifiera den redan existerande metoden eller genom att skapa sig en helt ny metod.
N&r man en gang har bearbetat en metod ar sannolikheten storre att det gar lattare nar
man nasta gang moter situationen. Vi anvander oss oftast av redan existerande och
beprévade metoder men nar dessa inte kénns effektiva eller tillrackliga, forandrar vi

vara modeller for att kunna klara av forandringen. (DeGrace 2007:110-111)

Genom att forsta det bearbetade reaktionsbeteendet for en person vinner vi forstaelse for
problemlésning och anpassnings strategier. Tre typer av reaktioner finns och dessa &r
outvecklade, mellan/évergangs och fullt utvecklade strategier. | det outvecklade
reaktionsbeteendet har man blivit fast eller bunden i tankarna och aktiviteten. Nar man
rakar ut for en ny situation som kraver anpassning sa anvands den outvecklade strategin
som ett verktyg for att aterstalla jamvikten. Overgangsstrategier karakteriseras av hogt
vaxlande tankar och handlingar. Nar man har detta beteende sa &r sannolikheten stor att
hitta en 16sning som man anvénder for att klara av den férdndrade situationen. Det fullt
utvecklade reaktionsbeteendet kombineras av den outvecklade- och Gvergangsstrategin
pa ett anpassat, malinriktat, logiskt eller insiktsfullt och problemorienterat sétt. | detta
beteende kan man vara eftertdnksam eller spontan i sin reaktion att hantera en
forandring. Skillnaden mellan dessa tre strategier dr den grad till vilkendera man

forlorar kontrollen dver situationen. (DeGrace 2007:105-108)

Nér en person har gett sig in och anpassat sig med sin strategi till den nya férandringen
ar nasta steg inom OA-modellen att utvardera strategin. Utvardering ar viktigt for att
den inre anpassningen skall kunna ske. Om man inte har mojlighet till utvéardering ar
utvecklingen for anpassningsprocessen begransad. Efter utvarderingen tar individen sina
erfarenheter och anvander dem for att mota de omgivningsmassiga kraven pa framtida
aktivitetsforandringar. Genom att integrera informationen till personens varande,
kommer informationen att vara tillgdnglig for framtida anvandning nar en ny situation
dyker upp. (DeGrace 2007:109-111)
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Nar en individ berattar om sin anpassningsprocess sa betraktar man enligt OA-modellen
de krav och forvantningar som finns i miljon dér aktiviteten sker. Detta inkluderar de
fysiska, sociala och kulturella aspekterna i miljon. Efter att individen har skapat en
anpassnings strategi kan en utvardering av miljon visa hur individen inbegriper i en
aktivitet och hur hon ar paverkad av de olika egenskaperna i miljon. Nar
aktivitetsomgivningen ar ansvarig for individens aktivitets framgang borde det vara
mera uppmarksamhet gett at aspekterna i miljon som behdver bli modifierade. Miljon
kan alltsa modifieras som ett stod till aktivitets utférande. En av ergoterapeutens uppgift
ar att hjalpa individer att forsta betydelsen av att kunna forandra omgivningen dar
aktivitetsutforande sker. Ibland maste vi hitta evidensbaserade bevis for att visa nyttan
med ingripandet. (DeGrace 2007:111-112)

3.3 Ergoterapeutens roll

OA-modellen &r till for att ateruppratta anpassningsprocessen sa att engagemang och
bemaéstrande i aktivitet blir upplevt. Det behover inte alltid vara en enskild individ som
genomgar en anpassningsprocess utan det kan ocksa vara t.ex. en familj som behdver
hitta anpassningsstrategier. Ergoterapeutens roll ar att forsta hur manniskor forhaller sig
I anpassningsprocessen. Modellen erbjuder en struktur for bendmning och utformande
pa den véxlande karaktéren i ett aktivitetsutférande. Den erbjuder ocksa ett organiserat
sétt att tdnka nar det géller sammanhanget av aktivitetsfunktion och dysfunktion. Som
ergoterapeut maste man bestaimma vem och vad man vill fokusera pa i integrationen och
I stodjandet av klienten/familjen. Genom att anvdnda OA-modellen vinner
ergoterapeuten forstaelse for personens ©nskan om engagemang i aktivitet,
omgivningens krav for bemastring, aktivitetsforandringar som personen stéter pa och
hur personen bearbetat strategier for dessa utmaningar. OA-modellen erbjuder
teoribaserade verktyg for undersokning och forstaelse av utférandekomponenter, miljo
och aktiviteters krav. (DeGrace 2007:113-116)
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3.4 Anpassningsprocessen i Folkhalsans anpassningskurser

Nedan beskriver jag hur jag upplever att anpassningskursernas malsattningar syns i
anpassningsprocessen enligt den teoretiska referensramen The Occupational Adaptation
Model. Malsattningarna har jag delat in i kategorier utgaende ifran modellens tre grund

elementen; individ, miljé och interaktionen mellan individen och miljon.

Malsattningar som har med individen att gora ar de dar man vill forbattra eller bevara
individens fysiska, psykiska och sociala funktionsféormaga. Detta har direkt med
individen och dess sensomotoriska, kognitiva och psykosociala element att gora. Att fa
béttre forstaelse for att klara av vardagen har med de kognitiva funktionerna hos
individen att gora. Att fa idéer om hur man kan stoda ett barns utveckling anser jag
ocksa hora till individen och hennes kognitiva och sensomotoriska funktioner nar hon
forstar och testar idéerna praktiskt. En individs sociala aspekter &r upphov till psykiska
reaktioner och tvartom. Psykosociala reaktioner paverkas av relationen mellan sociala
faktorer och individens forestallningar och beteende. Faktorer som kan paverka individens

psykosociala situation ar t.ex. sorg, ekonomi, arbetsmiljo, miljo, lycka, karlek m.m.

Folkhélsan har ocksa som mal att informera det funktionshindrade barnet om
funktionshindret och dess verkningar, vilket ocksa hor till individen. Det &r individen
som har funktionsnedsattningen och det ar hon som t.ex. kan dndra pa sitt satt att utfora
olika aktiviteter (sensomotorik) for att gora det lattare for sig i vardagen och pa sa satt
komma till ratta med sin sjukdom. Individens kognitiva funktioner behdvs aven hér for
att hon eller han ska kunna forstd t.ex. orsak-verkan med sin diagnos/sitt
funktionshinder. Miljon med sina fysiska hinder och omgivningens attityder paverkar
ocksa i hog grad barnets formaga att kunna komma till ratta och acceptera sin sjukdom/
sitt funktionshinder, men jag anser anda att det har mera med individen sjalv att gora.

Foraldrar och syskon far ocksa information om diagnos och verkningar under kursen
och i detta fall ar det ocksa foraldern eller syskonet sjalv som paverkas och maste ta in
och bearbeta informationen. Alla tar in och bearbetar informationen pa olika sétt. En del
kanske diskuterar informationen med andra (psykosocial) medan andra far ut & springer
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(sensomotorik) och pa det sattet smalter informationen som en del i

anpassningsprocessen.

Att forbattra familjernas forutsattningar att fungera i sin omgivning och i samhallet sa
fullvardigt som mojligt har med ”miljon” att gora. Det kan vara den fysiska miljon som
gor att det ar svart att ta sig fram pa grund av t.ex. hinder pa vagen. Det kan vara den
sociala miljon med alla manniskor och relationerna till dem som bor forbéattras och/eller
sa kan det vara den sociala miljon med omgivningens attityder och varderingar som ar
det eventuella hindret. Att finna metoder for att gora vardagen enklare kan ha med
individen och dess sensomotorik att géra men det kan alltsa ocksa vara miljéon som
paverkar. | detta fall tanker jag i forsta hand pa praktiska metoder som kan gora
vardagen enklare. Andring i miljon kan direkt underlatta vardagen. Fysiska sma
andringar sa som mobler och belysning eller social miljo med t.ex. manniskor i
omgivningen som man kan lita pa paverkar vardagen mer an man tror. Ocksa den
kulturella miljon med normer och vérderingar paverkar vardagen. Det ar vardefullt for
manga att fa mojlighet att traffa och diskutera med andra i liknande situation som de
sjalva. Att traffa andra i samma situation paverkas av interaktionen mellan individen
och miljén. Huruvida man kan diskutera med andra beror pa individen och framst

hennes psykosociala formaga.

4 TIDIGARE FORSKNING

Det ar svart att hitta forskning kring specifikt anpassningskurser for familjer med barn
med funktionshinder. D&remot finns det mera forskat kring familjer med barn med
funktionshinder och vanliga problem som uppstar och olika stodmetoder for familjer
som har barn med funktionshinder. Aktuella forskningar presenteras nedan som stod for

denna undersokning.

Olsson och Hwang 2001 undersokte forekomsten och svarighetsgraden av
foréldradepression i familjer dar det finns ett funktionshindrat barn jamfort med
foraldrar i familjer med normalt utvecklade barn. Resultaten visade att risken var storre

for foraldrar med ett barn med funktionshinder att insjukna i depressioner. Risken att
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insjukna i depression varierar beroende pa vad ens barn har for diagnos. Denna skillnad
har man inte kunnat konstatera hos pappor. Mammor insjuknar l&ttare i depression an
vad pappor till funktionshindrade barn gor. Faktorer som paverkar mammans stress som
kan leda till depression &r problem med hushallet, en makes arbetslGshet, problem med

sin ursprungsfamilj och social isolering. (Olsson & Hwang 2001:535-542)

VanlLeit & Crowe pdvisade i sin studie att deltagande i ett psykosocialt ergoterapi
program for mammor till barn med funktionshinder har hjalpt mammor att fa tillbaka
tillfredstéllelsen i sitt liv vad géller aktivitetsutforande. Ergoterapi programmet var gjort
for att 6ka mammornas uppfattningsformaga vad galler sin tidsanvandning och sina
aktivitetsutforanden. Det kom fram att det var manga som inte hade tankt pa sina egna
behov pa flera &r. Modrarna fick diskutera i grupp tillsammans och ergoterapeuten som
var med bestdmde inte samtalsdmne och agerade heller inte som expert i gruppen.
Deltagarna upplevde det som betydelsefullt att de sjélva fick vélja vad de skulle
diskutera och att de kunde diskutera utan att kdnna sig démda och obekvama. Det
diskuterades mycket om hur professionella ofta ar sddana experter och de minskar eller
ignorerar fordldrarnas perspektiv. De beskrev frustrationen med professionella som
framtrader stréangt och férddmande, de menar att det kan medverka till foraldrarelaterad
stress och kanslor som otillracklighet och ilska. Mddrarna uppmarksammade ocksa
vikten av att vara familjecentrerad och vara uppmarksam pa alla familjemedlemmars
behov. Att hdja mdodrarnas tillfredsstéllelse med deras egen tidsanvandning och
aktivitetsutforande gjorde att de fick en béttre rutin i vardagen, vilket hade en positiv
effekt p& mammans men ocksa pa hela familjens valmaende. (VanLeit & Crowe
2002:404-408)

En undersokning av Pelchat och Lefebvre visade att nar stodhjalp satts in i familjen
under de tva forsta levnadsaren i det handikappade barnets liv har foraldrar lattare att
anpassa sig till nya situationer. Studien visade att foraldrarna som fatt stod anpassade
sig béttre till den nya situationen, upplevde mindre stress och mindre k&nslomaéssig
utmattning, var mera sjalvstandiga och battre forberedd pa att klara av ansvaret som
foralder. De var mera tillfredsstallda med sitt stod de fick av sin make/maka och de
kande sig mera mottaglig for yttre stod. Dessa resultat var ungefar lika for bade
mammor och pappor. (Pelchat & Lefebvre, 2003:129)
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Behovet av syskonstdd och dess effekt stdds av undersokningen av Lobato och Kao som
2002 undersokte effekten av en syskonstddsgrupp dar syskon (8-13 ar) och foraldrar
deltog. Traffarna handlade om syskonens kunskap om funktionshindret, utbyte av
information i familjen, att identifiera och hantera syskonens kénslor och balansera
individuella behov 1 familjen. Efter programmet hade syskonens kunskap om
funktionshindret tkat signifikant liksom syskonens kansla av gemensamhet med andra
syskon. Samtidigt hade syskonens negativa anpassnings- och beteendeproblem minskat
enligt foréldrarna. (Lobato & Kao 2002:713-716)

Att anpassa sig till en ny situation &r inte en engangshandelse, utan en standigt pagaende
process. Rentinck har i sin litteraturstudie fokuserat pa foraldrars anpassningsprocess
nér det galler att uppfostra ett barn med CP-skada. Anpassningsprocessen paverkas av
individerna i familjen, familjen som helhet, gemenskapen och vérderingarna i familjen.
Rentinck beskriver att foraldrars anpassningsformaga kan andras vartefter deras barn
utvecklas. Prognosen nar ens barn far sin diagnos kan ocksa paverka hur foraldrarna
handskas med situationen och vilka anpassnings-/ coping strategier hon anvander sig av.
Familjecentrerat stdd framkom som en viktig del i foréldrarnas anpassningsprocess.
(Rentinck 2006:166-169)

5 SYFTE OCH FORSKNINGSFRAGOR

Det generella malet med anpassningskurserna anordnade av Folkhalsan Syd Ab &r att
stddja familjens anpassningsprocess. Syftet med denna undersokning &r att utreda hur
foraldrarna uppfattar att malen med anpassningskurserna uppnatts och hjélpt dem i

deras egen anpassningsprocess.

Mina forskningsfragor ar foljande:

Har familjerna lattare att se och gdéra anpassningar i sin miljo for att framja aktiviteter i
det dagliga livet efter deltagande pa anpassningskurs?

Har familjerna lattare att hantera aktivitetsforandringar efter att de har deltagit pa en

anpassningskurs?
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6 METOD

I denna understkning har den kvantitativa forskningsmetoden anvénts. Den passar bast
utgaende fran syftet och eftersom jag ville ga pa bredden och é&r intresserad av det
representativa resultatet i min undersdkning. (Holme & Solvang 1997:76-79)
Datainsamlingsmetoden var i form av en enkéat for att jag da skulle fa ett bredare
perspektiv och kontakt med flera foraldrar. Nedan presenteras hur undersokningen gatt
till.

6.1 Urval och informanter

Informanterna i denna undersékning ar foréaldrar till barn med funktionshinder som har
deltagit med sin familj pa minst en av Fpa:s ersatta anpassningskurser som Folkhélsan
Syd Ab har ordnat under de senaste aren. Foraldrarna som deltar pa anpassningskurser
ar i olika &ldrar och kommer i huvudsak frén Svenskfinland och/eller Aland. Denna
undersokning ar en total undersékning av populationen, vilket betyder att alla foraldrar
som deltagit pa anpassningskurs under ar 2006-2010 har haft mojlighet att delta. Sam-
manlagt hade 89 foréaldrar mojlighet att delta.

6.2 Matinstrument

Matinstrumentet ar i form av en enkét (bilaga 5) som har utformats utgdende ifran
anpassningsprocessen enligt den teoretiska referensramen och de malsattningar som
Folkhalsan har for sina anpassningskurser. Genom att analysera hur
anpassningskursernas malsattningar syns i anpassningsprocessen, har jag kunnat dela in
malen i kategorier utgaende ifran OA modellens tre grundelement; individ, miljo och
interaktion mellan individ och miljo. Fragorna har skapats utgaende ifran malsattningar
under respektive kategori. Fragorna ar konkreta och foraldrarna svarar utifran sina egna
upplevelser. Fraga 1-13 har med individen och dess sensomotoriska, kognitiva och

psykosociala element att gora. Fraga 14-20 har med den fysiska, sociala och kulturella
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miljon att gora och fraga 21-23 har med interaktionen mellan individen och miljon att
gora. Till sist kommer fem Oppna fragor. De tva forsta Oppna fragorna ger
informanterna mojlighet att ge forbattringsforslag pa kurserna och mojlighet att ge
synpunkter pa undersokningen. De tre sista 6ppna fragorna handlar om kvalitén pa
Folkhélsans verksamhet. For att Folkhélsan ska stélla upp som samarbetspartner vill de
ha tre 6ppna fragor med i undersokningen. Dessa tre fragor har de sjalva formulerat och

de ar de tre sista fragorna i min enkat.

6.3 Datainsamling

Muntliga och skriftliga instruktioner angdende hur enkatundersokningen ska ga till gavs
till min kontaktperson pa Folkhalsan (bilaga 2). Hon kodade samtliga enkater och
tillsammans med ett foljebrev skickades 89 enkéter ut till familjer. | foljebrevet
presenterades undersokningens syfte, vem som deltar och vikten av varfor ”just Du” ska
delta. Foraldrarna var insatta i &mnet fore undersokningen eftersom de alla har deltagit
pa en eller flera anpassningskurser. | foljebrevet poangterades ocksa att det ar frivilligt
att delta och att allt material behandlas konfidentiellt, vilket betyder att inga
personuppgifter redovisas och inga enskilda svar kan identifieras i resultatet.
Kontaktuppgifter till dem man kunde vanda sig till vid fradgor fanns ocksa med i
foljebrevet. Folkhalsans stdmpel och kuvert anvéndes for att géra brevet mera seriost.

Folkhalsan Syd Ab har pa sa satt hjalpt mig ekonomiskt med undersokningen.

Tillsammans med enkéaten och foljebrevet bifogades ocksa ett fardigt frankerat kuvert
adresserat tillbaka till Folkhalsan. Enkaterna som returnerades var alltsa kodade och pa
sa satt kunde man urskilja vem som hade skickat in sin enkat. For att forsoka minska pa
eventuella bortfall skickades ett paminnelsebrev ut efter ca tva veckor till de
informanter som inte svarat pa enkaten. De hade nu aterigen ca tva veckor pa sig att
returnera enkaten. Eftersom enkéterna var kodade kunde allt detta gdras utan att

personuppgifter framkom.

Fordelarna med postenkater ar att det ar mojligt att skicka enkater at manga personer

och man kan stélla manga slag av fragor. Informanterna kan svara pa enkaten nar de
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verkligen har tid och de blir inte paverkad av intervjuaren. Informanterna kan konsultera
handlingar och/eller anteckningar och det ar billigt med tanke pa hur manga som deltar i
undersokningen. Nackdelen med enkater &r risken for stort bortfall, det kan ta lang tid
innan man har fatt in enkaterna och enkaterna gar inte att gora allfor omfattande. Det
kan vara svart att fa svar pa 6ppna fragor och nar respondenten undrar 6ver nagonting
finns det ingen tillganglig att fraga. Vid postenkater finns det inte heller nagon kontroll
over vem som faktiskt svarar pa fragorna. (Holme & Solvang 1997:52-55) Syftet har
jag forsokt formulera sa klart och tydligt som mojligt for att undvika att enkaten blir
allfor omfattande och diffus. Vilket kan enligt Trost (2001:14-16) leda till att
foraldrarna valjer att inte fylla i den.

6.4 Analys

Jag har sjalv behandlat den data som jag fatt in genom statistiska berdkningar och
analyser. Som hjalp med statistisk bearbetning har jag anvant mig av datorprogrammet
Microsoft Excel. Efter att ha analyserat hur svaren fordelar sig for varje enskild fraga
har jag sokt kopplingar mellan svaren. De Oppna fragorna i enkaten har bearbetats
kvalitativt genom att bilda kategorier av svar med samma innehall eller betydelse
(Jacobsen 2007:265-266). Detta géller de tva forsta éppna fragorna (fraga 24-25).
Fragorna 26-28 ar de frdgor som Folkhélsan ville ha med i enkéten och dessa svar
bearbetar de sjalva. Det anda jag har gjort angdende de fragorna ar att bifoga dem i

enkaten.

Vasentliga resultat har sammanstéllts i en text med figurer som stdd. Resultaten har
kopplats ihop med anpassningsprocessen i den teoretiska referensramen for att se om
anpassningskurserna har hjalpt familjerna i deras anpassningsprocess samt for att se hur

malsattningarna har uppnatts.
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6.5 Etiska reflektioner

En undersokning innebér ofta att man gor intrang i personers privatliv. Ur etisk
synvinkel beaktar jag darfor de grundlaggande etiska kraven sa som informerat
samtycke, krav pa skydd av privatlivet och krav pa att bli korrekt atergiven. (Jacobsen
2007:21-27) Informerat samtycke beaktas genom att ge relevant information at alla
deltagare och genom att ge dem mdjligheten att fa vélja om de vill delta eller inte.
Skydd av privatliv beaktas genom att allt material behandlas konfidentiellt och inga
namn kopplas ihop med respektive enkat. Krav pa att bli korrekt atergiven respekterar

jag och jag beaktar det i alla sammanhang.

Att det ar frivilligt att delta i undersokning klargérs i foljebrevet. Ocksa paminnelsen
har jag forsokt skriva som en paminnelse och inte som en patryckning for féraldrarna att
delta. Jag lovar konfidentialitet at informanterna och enligt basta formaga har jag
atergett deras svar korrekt i min utvardering. Denna undersékning gors i samarbete med
Folkhdlsan Syd Ab och for att kontrollera etiska aspekter har min plan for
undersokningen behandlats i Arcada Etiska radets arbetsutskott. Efter klarttecken
darifran har jag ocksa anhallit om undersokningslov fran Folkhalsan Syd Ab, vilket
gjorde att planen kontrollerades ytterligare. Alla enkater numrerades och de &r
personalen pa Habiliteringsavdelningen som har bade namn och nummer, vilket betyder
att jag inte har varit i kontakt med nagra klientuppgifter. Under arbetets gang har
enkéterna forvarats hemma hos skribenten och nér arbetet ar klart kommer de att

returneras till uppdragsgivaren.

7 RESULTATREDOVISNING

Som foljande presenteras resultaten for enk&tundersokningen. Av de 89 utskickade
enkaterna returnerades 59 stycken vilket ger en svarsprocent pa 66 %. Tabellerna nedan
baserar sig pa alla 59 enkaterna. Det ar alltsa 59 foraldrar eller respondenter som
deltagit i denna undersokning. De flesta respondenterna hade fyllt i alla fragor. Pa en del

fragor har respondenterna kryssat for mer &n ett svarsalternativ vilket raknas som ett
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internt bortfall i undersokningen. 1 en av enkaterna saknas en sida vilket gor att fragorna

22-25 har ett svar mindre.

Férdelningi procent 6ver hur manga och vem som har
fyllt i enkaten

Figur 1. Fordelning av svarsprocenten mellan mammor och pappor och de som har valt att inte delta i
undersokningen.N=89

En enkét har skickats ut per familj och i figur 1 ovan kan man se antalet mammor och
pappor i procent som svarat. Svarsprocenten avviker markant mellan kénen. Av de 59
respondenterna som svarat pa enkaten ar 48 stycken mammor och 11 stycken pappor till
barnen med funktionshinder. | resultatet som presenteras nedan ingar bade mammor och

pappors asikter. Endast vid situationer nar svaren avviker markant mellan konen

presenteras svaren ocksa skilt mellan konen.
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Barnens fysiska, psykiska och sociala funktionsférmaga
efter anpassningskurs

90 %
80%
70%
60 %
50% W Fysisk
40% Psykisk
30%
20%
10% ——
0% —

Mycket battre Battre Oférandrat Samre Mycket samre

%

M Social

Figur 2. Fordelning 6ver hur barnets fysiska (N=59), psykiska (N=57) och sociala (N=58) funktionsforméga
forbattrats alternativt forsamrats efter deltagande p& anpassningskurs.

Figuren ovan illustrerar hur respondenterna upplever att deras barns funktionsformaga
eventuellt har forbattrats efter detlagandet pa anpassningskurs. Barnens fysiska
funktionsférmaga har 78 % upplevet som oférandrad efter anpassningskursen. Endast
22 % upplevde att den blivit battre och av dessa var det sa lite som 3 % som tyckte att
formagan blivit mycket battre. Ingen tyckte att den fysiska formagan blivit samre. Enligt
undersokningen har den psykiska funktionsformagan paverkats mest. Nastan halften
tycker att den blivit battre. Raknat med de som bade upplever att den blivit battre och
mycket battre ar det sammalagt 56 % som tycker den psykiska formagan fobattrats.
Hela 39 % svarade dock "vet ej” pd denna frdga. Négra fa upplever ocksd att den

psykiska funktionsformagan blivit samre.

Den sociala funktionsférmagan hos barnet anser ocksd strax under hélften av
respondenterna forbattrats efter deltagande pa anpassningskurs. Majoriteten, 53 %,
svarade dock att formagan varit oférandrad i samband med anpassningskursen och 2 %
tyckte att formagan forsamrats. Det ar endast mammor som upplever att barnets
psykiska och sociala funktionsformaga forsamrats efter eller i samband med

anpassningskursen.
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Hur féraldrar upplever att de fatt battre férstaelse och lattare
vardag samt betydelse av information och tips och idéer angiende
barnets utveckling, habilitering och samhallets serviceformer

70%

60 %

M Bittre forstaelse for barnet
50%

40%

Lattare vardag tack vare info om

%
30% diagnos

20% M Ldrorikt med info om habilitering och
samhallets servicefomer

10%

) M [déer om hur man kan stdda harnets
0%
utveckling
Instammer Instammer  Vetegj Instammer Instammer
helt delvis inte inte alls

Figur 3. Foraldrars upplevelse och uppskattning av information och idéer angéende diagnos, habilitering, utveckling
och samhaéllets olika service former. N=59

| figur 3 kan man se hur respondenterna upplevde sin vistelse pa anpassningskursen.
Majoriteten upplever att kursen gav ett mervarde inom samtliga omraden. Hela 90 % av
respondenterna uppger att de fick béattre eller mycket battre forstaelse for sitt barns
diagnos. Endast tva av respondenterna anser att de inte fick battre forstaelse och fyra
kunde inte ta stallning till frdgan. Eniga var respondenterna, 83 %, ocksa gallande
upplevelsen av att vardagen blivit lattare tack vare information om barnets diagnos. Har

var det dock nagot fler som inte instamde, 12 %.

Information om habilitering och samhéllets service former uppskattades ocksa av de
flesta respondenterna. Majoriteten, 85 %, ansag att det var nyttigt och larorikt, medans
det var 5 % som inte visste och 5 % som inte tyckte det var larorikt. Béast uppnas
malsattningen om idéer och hur man kan stdda sitt barns utveckling. Sa gott som alla,
97 %, instamde helt eller delvis pa denna fraga. Alla tog stallning till frigan och endast
2 respondenter var av annan asikt. Aterigen var alla respondenter som inte instaimde pa

pastadendena mammor i undersokningen.
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Information till barnen under kursen och hur informationen
har hjalpt barnen i deras anpassningsprocess, enligt
foraldrarna.
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Figur 4. Foraldrars uppfattning kring information till barnet angdende diagnos och verkningar (N=57) samt
betydelsen av denna information fér barnet (N=39).

| ovanstdende figur kan man se hur foraldrarna uppfattat att deras barn fatt information
om sin diagnos/ sitt funktionshinder och dess verkningar under kursen. Ungefar halften,
53 %, anser att deras barn fatt tillrackligt med information under kursen, medans 16 %
inte ansag att de fatt tillrackligt med information. Gallande tillrackligt med information
och upplevelse av att informationen har kommit till nytta ar det en stor del som svarat
“vet ej” pa frigorna. | den andra frdgan var det d&ven manga som ldamnat fragan
obesvarad. Tillrackligt med information eller inte sa anser dver halften, 64 % av de som
svarat, att den information barnet fatt kring sin diagnos har hjélpt barnet i hans/hennes
egen process att acceptera och komma tillrdtta med sin sjukdom. Det var endast en
respondent som inte instimde. Respondenterna som inte instamde i de bada fragorna var

mammor.

Pa den andra frdgan var det meningen att respondenterna skulle svara om de pa den
foregaende fragan ansag att barnet hade fatt information om sitt funktionshinder. Detta
missforstods av manga och endast 39 av de 57 respondenterna som svarat pa foregaende

fraga svarade pa den sa kallade foljdfragan.
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Information at syskonen, deras férstdelse samt majlighet till
diskussion under kursen

40%

35%

30%

25%

% 20% MW Tillrdckligt med information

15% Forbattrad forstaelse
0

B Majlighet att diskutera
10%

5%

0%
Instammer Instdmmer  Vete]  Instdmmer Instammer
helt delvis inte inte alls

Figur 5. Foraldrars upplevelse éver hur syskon fick tillracklig information, battre fortsdelse och mojlighet att
diskutera med andra i samband med anpassningskursen. N=42

Figur 5 presenterar syskonens upplevelse av deltagande pa anpassningskurs enligt
respondenterna. Fragorna var amnade for respondenter som deltog med mer an ett barn
pa kursen. Sammanlagt hade 42 familjer syskon till barnet med funktionshindret med pa

kursen, vilket motsvarar 71 % av respondenterna.

Respondenternas svar ar ganska utspridda i fragorna kring syskonen. Pappornas svar
ligger fordelade mellan “vet ej” och “instimmer helt” pa fridgorna kring syskonens
tillrackliga information, forbattrade forstalelse och mojlighet att diskutera med andra.
Medan det var flera mammor som inte instdamde och inte var néjda med syskonens
program pa kursen. Over hilften av respondenterna anser dock att syskonen har fatt
tillrackligt med information och att de har fatt battre forstaelse for sitt funktionshindrade
syskon. Nagot flera tyckte ocksa att syskonen hade mojlighet att diskutera sina kanslor
och funderingar kring det funktionshindrade barnets svarigheter med andra i samma

situation och/eller med kunnig personal.

Gallande den tillrackliga informationen at syskonen under kursen var det 14 % som
delvis inte instamde och 10 % som inte instamde alls. Nagot farre respondenter, 21 %,

instdmde inte géllande syskonens forbattrade forstaelse. Bortsett frin de som svarat vet

36



ej” var det endast 7 % som inte upplevde att syskonen hade haft mojlighet att diskutera

sin situation med andra under kursen.

| frdga 14 i enkéaten fragades det hur manga som har fysiska hinder (s& som trosklar,
dalig belysning, klumpig placering av stora mébler osv.) i sin hemmiljo som orsakar
problem i vardagen for barnet med funktionsnedséttning. En mamma ldmnade fragan
obesvarad medans de dvriga mammorna svarade alla ’nej”. Mammorna anser alltsa inte
att de har nagra fysiska hinder i sin hemmiljé. Tva pappor av totalt 11 uppgav att det

fanns fysiska hinder i deras hemmiljo.

Pa foljande fraga var det meningen att man skulle svara endast om man ansag att man
hade fysiska hinder i sin hemmiljo, alltsd om man svarat ja pa den tidigare fragan. Detta
missforstods av manga och férutom de tva papporna som godkant att de hade fysiska
hinder i hemmiljon, svarade dven 6 andra pa denna fraga. De tva som hade fysiska
hinder i sin hemmilj6 ansag inte att de hade fatt nagra rad och idéer om hur de kan
anpassa sin hemmiljo. Dock ansag 2 andra pappor och en mamma att de hade fatt rad

och idéer kring detta. En mamma och en pappa svarade dven “’vet ¢j” pa denna fraga.

Familjens och barnets sociala relationer och betydelsen av
dessa.
60 %
50% B Familjen har néra relationer med
manniskor utanfor karnfamlijen
40% somstoder och underlattar
vardagen for familjen
% 30% —— Barnet har vianner utanfor
kdrnfamiljen som han/hon umgas
20% | med pd fritiden
10% M Jag har bérjat uppmarksamma
betydelsen av min familjs sociala
. natverk efter deltagande pa
0% anpassningskurs
Instdmmerinstammer  Vete] Instammerinstammer
helt delvis inte inte alls

Figur 6. Barnet och familjens sociala natverk samt uppméarksammande av betydelsen av detta. N=59
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Familjens och barnets relationer med andra ménniskor utanfor k&rnfamiljen och dess
betydelse presenteras i figur 6. Storsta delen av respondenterna, 72 %, anser att deras
familjer har vanner utanfor karnfamiljen som stéder och underlattar vardagen fér dem.
Endast tva respondenter kunde inte ta stallning till frigan medans en fjarde del inte
upplevde att de har nagra vanner utanfor familjen som de har stod av. Storsta delen av
barnen med funktionshinder har ocksa vanner utanfor karnfamiljen som hon eller han
umgas med pa fritiden, enligt respondenterna. Men trots detta ar det &nda en stor del av
barnen, 29 %, som inte har nagra kompisar pa fritiden att leka med. Alla kryssade for

sin dsikt gillande barnets sociala liv, ingen svarade "vet ej”.

Ungefar halften av respondenter uppgav att de har bdrjat uppmarksamma betydelsen av
deras vanner och bekanta efter att de deltagit pa anpassningskurs. Gallande detta var det
12 respondenter som inte visste inte vad de skulle svara, medan en fjarde del inte
upplevde att de efter anpassningskursen hade uppmarksammat betydelsen av sitt sociala

natverk destomera.

Min familjs syn samt min kunskap om att kunna paverka
andra manniskors syn pa vart funktiosnhindrade barn efter
deltagande pa anpassningskurs.

70%

60 %

50 %

10% B Min familjs syn pd vart

% ’ funktionshindrade barn har

30% dndrat till det positiva

20% Jag har kunnat pavarka andra
manniskors syn pa vart

10% j l funktionshindrade barn

0% - -
Instdmmer Instammer  Vete]  Instammer Instammer
helt delvis inte inte alls

Figur 7. Familjens syn (N=58) och foraldrars kunskap och formaga att kunna paverka andras syn pa barnet med
funktionshinder (N=59).

Den egna och andra méanniskors syn pa en familj som har ett barn med funktionshinder
kan betyda mycket for bl.a. det psykiska valmaende. | enkaten uppgav 82 % av
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respondenterna att de upplever att deras familjs syn pa det funktionshindrade barnet har
forandrats pa ett positivt satt efter att de deltagit pa en anpassningskurs (se figur 7).
Endast 8 % tyckte tvartom och samtliga som inte instdmde att deras familjs syn hade
dndrats var mammor. 10 % svarade vet ej” och en ldmnade frigan obesvarad. Géllande
respondenternas kunskap och formaga att sjalv kunna paverka andra méanniskors syn pa
sitt barn med funktionshinder uppgav ocksa en stor del, 71 %, att deras férmaga hade
forbattrats. Dock svarade ndstan en fjarde del “vet ) pd denna fraga. En liten procent
som bestar av 3 mammor i undersokningen upplevde inte att de kunnat paverka nagon

annans asikter och attityder.

Familjens upplevelse av att fa traffa andra manniskor i
samma situation som de sjilva

100%
90 %
80%
70%
60 %
% 50%
40%
30%
20%
10%
0%

W Fordldern

M Kursharnet

Syskonen

Instdmmer Instammer Vet gj Instdmmer Instammer
helt delvis inte inte alls

Figur 8. Familjemedlemmanas upplevelse och betydelsen av att fa traffa andra manniskor i samma situation som de
sjalva. Foraldrar N=59, Kursharn N=58, Syskon N=40.

| figur 8 presenteras familjens upplevelse av att fa traffa andra manniskor i samma
situation enligt foréldrarna. Hela 97 % av respondenterna upplevde det som
betydelsefullt att fa traffa andra i samma situation som de sjalva och av dessa var det 92
% som instamde helt vid fragan. Det var endast tva personer som inte instamde, varav
den ena svarade "vet ¢j” och den andra instdmde inte alls med att det var betydelsefullt.

Respondenterna upplevde ocksa att kursbarnen, 81 %, upplevde det som mycket

betydelsefullt att fa traffa andra med samma eller liknande funktionshinder. Har var det
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en tionde del som inte visste vad de skulle svara, medans 5 % upplevde att kursharnet
inte fick ut nagonting av att traffa andra i samma situation under anpassningskursen.
Enligt respondenterna, 65 %, hade syskonen ocksa tyckt att det var betydelsefullt att fa
traffa andra syskon till barn med funktionshinder liknande som eget syskons
funktionshinder. 23 % av respondenterna visste inte vad syskonen tyckte och ca en

tionde del, som i detta fall motsvarar fem mammor, instamde inte med pastaende.

Respondenternas forslag pa forbattringar av
anpassningskurser

Onskarflera uppféljningar och
anpassningskurser

Kommerinte ihdg detaljer fran kursen
pga deltagande for flera ar sedan

Mera fritid och langre paus pa dagen

Kursen var bra, inget att klaga pa W Fordldrarnas forslag

Onskar att barnen var mera
jamngamla och hade mer liknande...

Ovrigt t.ex. mindre teori, musikterapi
for harnen, tvasprakiga kurser.

Figur 9. Respondenternas forslag till forbattring av anpassningskurser. N=33

| de dppna fragorna i enkéten fick respondenterna ge forslag pa forbattringar gallande
anpassninugskurser ~ framéver samt ge kommentarer pa undersokningen.
Respondenternas forslag pa forbattringar katergoriseras i fem kategorier samt en
kategori “6vrigt” dit forslag som endast nimns en gang finns. Detta presenteras i figur
9.

Onskan om flera uppfoljningar och flera anpassningskurser kom framst av mammor.
Flera dnskade att en tredje uppfoljning av kursen skulle ordnas ungefar ett ar efter den
forsta kursen. Da skulle man ha majlighet att kunna félja med och se hur andra familjers
situationer har I6st sig och/eller hur det har gatt vidare. Med en tredje kursdel kunde

man ocksa ga mera pa djupet i diskussionerna. Ett alternativ skulle ocksa vara att den
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andra uppfdljningsdelen skulle vara fem dagar lang istallet for tre. Det poangteras ocksa
att det skall vara samma grupp som traffas pa uppféljningkurserna. Nagon tycker ocksa
att uppfoljningar en langre tid efterat skulle vara bra for de barn som var sa sma nar de
deltog forsta gangen, garna med samma grupp da ocksa. En tycker att kurser kunde

ordnas lite oftare och aven for lite aldre barn.

Manga klagar pa att det var lange sedan de har deltagit pa anpassningskurs vilket gor att
de inte langre kommer ihdg deltaljer och hur det var fore och efter kursen. Under
kurserna 6nskas mera fritid. Programmet var tufft for bade vuxna och sma barn. Langre
pauser mitt pa dagen onskas, framst for att en del barn behéver hinna sova middag for
att inte bli for trotta. Mindre teori och mera program for familjen tillsammans mitt pa
dagen kom ocksa pa forslag. Fem respondenter skrét pa kursen och skrev att det inte

finns nagonting att klaga eller andra pa.

En respondent var besviken pa att kursen inte var anpassad for just hennes barn och
efter hans/hennes behov. Respondenten tyckte det var for mycket program vilket i detta
fall ledde till stress och angest for barnet. En annan beskriver att hon forstar att det finns
manga olika slags barn pa en kurs, men att man anda kunde férsoka dela upp dem, inte
enbart enligt alder utan dven hur de ar som personer. | detta fall hade barnet blivit jatte
radd for de andra deltagarna och inte slappnat av pa grund av radsla for andra barn
under hela veckan. En tredje tycker ocksa att det i man av méjlighet skulle vara barn i
samma alder och med liknande funktionshinder sa att barnen kanske kunde identifiera
sig med varandra. Det ar deltagarna som langt utgér hur kursen blir. Om tonarssyskon
ska delta vore det bra att pa forhand veta om det finns andra i samma alder tycker en
fjarde. En familj hade syskon med pa kursen, men till vilka det inte fanns nagra
jamnariga vilket gjorde att de inte fick ut sa mycket av kursen. En respondent uppger
ocksa att kursen deras familj deltog pa var amnad for en helt annan malgrupp. Det ar
skillnad pa familijer som har ett nydiagnostiserat barn och familjer som har levt med

barnet och dess diagnos en langre tid.

Ovriga onskemal ar mera ansvar at foraldrarna, andra forelasningar d4n om diagnosen

t.ex. hjalpmedel i skolan, eftersom manga redan vet mycket om diagnosen och dess

verkningar. Musikterapi for barnen, handledning och hjélp kring praktiska saker hemma
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och kunskap om var man kan s6ka hjalp nar det behdvs, mera diskussionsméjlighet med
expertis t.ex. neuropsykolog 6nskas ocksa samt meningsfull samvaro for far och son for
positivare attityd till sonen. Till sist kom ett 6nskemal om tvasprakiga kurser kunde

ordnas (finska-svenska).

Féraldrarnas synpunkter pd undersékningen och dess fragor

Fragornai enkaten var inte riktade till mitt
barns funktionshinder vilket gjorde det
svart att svara pa en del fragor

Kommerinte sa bra ihag kursen eftersom
det var ldnge sedan

Positiv och negativ respons pa enkéten _

B Fordldrarnas synpunkter

Figur 10. respondenternas 6vriga kommentarer kring undersokningen och dess fragor. N=23

| den sista fragan i enkaten kunde respondenterna ge synpunkter pa undersékningen och
dess fragor. Utdver detta har respondenterna dven kommenterat mera kring sjalva
kursen som de deltagit i, vilket behandlas under kategorien “6vrigt”. De olika
kategorierna och fordelningen av svaren presenteras i figur 10. Ett par respondenter
tyckte att undersokningen framst var formulerad for réreslehindrade barn och/eller barn
som har nagot storre funktionshinder &n Erbs Pares. En annan skriver att deras barn inte
har nagon diagnos, utan hade endast talsvarigheter och ar nu pa aldersniva vad géller
talet. En respondent poangterade att det ar stor skillnad om syskonen som deltar pa
anpassningskurs ar aldre eller yngre. Skribenten kan ej tolka om responedenten menar
att syskonen &r aldre eller yngre an kursbarnet eller annars éldre eller yngre ifraga om

t.ex. forstaelse kring det andra syskonets funktionshinder.

Fem respondenter uppgav att de hade svart att svara pa fragorna eftersom det var sa

lange sedan de deltog pa anpassningskurs. De tycker att unersokningen borde har gjorts
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max ett halvt ar efter deltagande, inte 2-4 ar efterat. Flera tyckte det var svart att svara
med endast ett kryss och ifrdgasatte om undersokningen kommer att bli sanningsenlig.
En respondent tyckte att fragorna i enkaten var ytliga och denne har svart att se att
materialet fran enkéaten ger ett tillrackligt underlag for ett examensarbete. Samma person
tyckte &ven att uppstéaliningen fore-efter k&nns konstgjord for en familj med ett barn
med ADHD. Enligt henne var kursens storsta behallning att fa traffa andra manniskor i

samma situation och att hennes forstaelse dkade.

Ovriga synpunkter och kommentarer gallande kursen och undersokningen &r att barn
som behéver komma ifran en stund och vila borde fa ges detta tillfalle och inte dverdsas
med mer och mer program. Denne respondent efterlyser kunskap, flexibilitet och
medmansklighet. Onskan om ork och tid for kontakt med andra familjer for 6msesidigt
umgange kommer fran en mamma som har ett mycket aktivt barn och som darfor har
svart att umgas avslappnat. En erfaren mamma som redan vet det mesta om sitt barns
diagnos erkanner att hennes svar kan lata negativa men hon hade inte sd mycket nytt,
informatonsmaéssigt, att ta till sig under kursen. Hon forstar dock att ungefar samma
mall anvands for alla anpassningskurser. Slutligen ar det en pappa som tackar for en
mycket bra kurs!

8 DISKUSSION

| diskussionen reflekterar jag Over undersdkningens resultat och metod. Jag jamfor
undersokningsresultatet med forskningar som presenteras i bakgrunden och med
undersokningens teoretiska referensram. | metoddiskussionen har jag reflekterat dver de
viktigaste delarna i undersokningen. Avslutningsvis presenterar jag forslag pa fortsatt

forskning kring &mnet.

8.1 Resultatdiskussion

Syftet med undersokningen var att utreda hur fordldrarna uppfattar att malen med

anpassningskurserna har uppnatts och hjalpt dem i deras egen anpassningsprocess. |
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undersokningen framkom en hel del positiva och negativa asikter och en del
forbattringsforslag, men i det stora hela kan man konstatera att fordldrarna har varit

ndjda med kurserna.

Gallande de forsta malsattningarna, forbattra barnets fysiska, psykiska och sociala
funktionsférmaga, finns det delade asikter. Barnets fysiska funktionsformaga har
paverkats minst enligt foraldrarna. Endast ca en femte del har svarat att den fysiska
funktionsformagan blivit battre. Nagra stora framsteg vad galler den fysiska
funktionsférmagan efter deltagande pa en anpassningskurs ar kanske svart att uppna
med tanke pa kursens langd. Daremot kan barnen och foraldrarna fa tips pa hur man kan
trana och finna motivation for att borja trdna i samband med anpassningskursen.
Lyckligtvis tyckte ingen att den fysiska funktionsformagan blivit samre hos barnen. En
mamma som faktiskt tyckte att barnets fysiska funktionsformaga hade forbattrats hade
svart att ta stallning till om den hade forbattrats tack vare eller i samband med
anpassningskursen. Ett par stycken som svarat “of6rdndrat” podngterade att deras barn
har dysfasi och inget funktionshinder. Detta tolkar jag som att barnet inte har nagra

fysiska funktionshinder.

Over halften av foraldrarna upplevde att barnets psykiska funktionsforméga forbattrats
efter deltagandet pa anpassningskursen. Detta tror jag till stor del har att géra med att
barnen fick se andra barn i samma situation som de sjalva och de hade mgjlighet att
diskutera och fundera kring deras egen situation. Endast tre foraldrar uppgav att deras
barns psykiska hélsa blev samre. | de 6ppna fragorna kommenterade nagra detta med att
barnet skulle ha behovt lugn och ro och inte ett sa fullt kursprogram som de hade.
Gallande den sociala funktionsformagan upplevde strax under halften att barnens
sociala funktionsformaga forbattrats efter deltagande pa anpassningskurs. Inga direkta
kommenterar kring detta forekom, vilket skulle ha varit intressant. Var det sa att barnet
fick kompisar pa kursen vilket de inte tidigare har haft? Fick de nya kompisar? Eller
vagade barnet sjalv borja ta kontakt med jamnariga i samband med kursen? Pa vilket
satt barnets funktionsformagor forsamrats i samband med kursen skulle ha varit
intressant att fa svar pa, detta kan jag nu bara spekulera kring. Runt hélften anser alltsa

att barnets psykiska och sociala funktionsformaga blivit battre och ca en femte del att
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den fysiska funktionsformagan blivit battre, vilket dnda visar pa gott resultat fran

anpassningskurserna.

Battre forstaelse for barnets diagnos och mer fungerande vardag tack vare information
om barnets diagnos och dess verkningar ar malsattningar for anpassningskurser som
uppnas helt klart enligt denna undersékning. Majoriteten instammer helt eller delvis till
detta och procenten ar ldg hos de som inte instimmer eller inte vill ta stallning. En
kommentar fran en respondent som inte instamde var att hon last en hel del om amnet

innan kursen och tycker darfor inte att informationen gav nagot mervérde.

Enligt Tideman (2000:86-87) och Cullberg (2006:141-155) genomgar foraldrar olika
kriser vid upptéackten av eller informationen om att deras barn har en skada. Beroende
pa i vilket skede i krisen foraldrarna befinner sig tar de emot information pa olika satt.
Enligt Pelchat och Lefebvre (2003:129) har féraldrar, bade mammor och pappor, lattare
att anpassa sig till den nya situationen om stodatgarder satts in under de tva forsta
levnadsaren i det handikappade barnets liv. Familjerna pa anpassningskurserna kan
befinna sig i mycket olika faser géllande detta och pa sa sétt ar det svart att ge komplett
information at alla foraldrar. En del foraldrar har barn som haft diagnos i tio ar medan
nagons barn kan ha fatt diagnosen det senaste halvaret. Den familj vars barn nyligen
diagnostiserats far antagligen ut mycket mera av kursen &n vad de familjer vars barn
levt lange med diagnosen far. Bland annat eftersom de som levt lange med diagnosen
har haft tid att bearbeta och samla information. I de 6ppna fragorna kommenterades just
detta att barnen borde vara i ungefar samma fas gallande diagnostiseringen for att alla
ska fa ut s& mycket som mojligt av kursen. Det finns manga faktorer man bor ta i
beaktande ndr man satter ihop deltagare till anpassningskurser. Detta ar dock kanske
tyvéarr lattare i teorin an i praktiken. Trots detta verkar alla foréldrar enligt denna
undersokning ha fatt battre forstdelse for sitt barns diagnos oberoende av

diagnostiserings skede och tidigare information.

Pa anpassningskurserna stravar man ocksa till att ge foraldrarna nédvandig information

om bl.a. samhéllets serviceformer och habilitering. Enligt undersokningen har

foraldrarna hittills varit mycket nojda med den information de fatt under kursen. Hela

50 respondenter i undersékningen tycker att informationen var larorik. Endast tre
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personer upplevde att informationen inte gav nagot mer varde och en av de tre uppgav
att forelasaren insjuknade vilket man tyvarr inte kan forutspa pa forhand. Mycket bra
respons far Folkhélsan for sina anpassningskurser ocksa géllande tips och idéer for att
stoda barnets utveckling. Alla kryssade i sin asikt och endast tva respondenter av de 59
mojliga tyckte inte att de hade fatt nagra tips och idéer. Utgdende fran hur dessa tva
foraldrar svarat i de 6ppna fragorna tolkas att de var foraldrar vars barn har haft diagnos

redan en lang tid nar de deltog pa anpassningskurs.

Information at foraldrar ar viktigt men det ar minst lika viktigt att barnet med
funktionshinder far information om sin diagnos och dess verkningar. Ungefar halften av
foraldrarna upplevde att barnen fick information om sin diagnos/sitt funktionshinder och
dess verkningar under kursen. En respondent som instamde delvis pa denna fraga skrev
att hennes barn var endast 6 ar och att det kanske ar svart att ge information at ett sa litet
barn. En annan som svarat “vet ¢j” skrev att hennes barn visste en del fran forut. Tva
tredjedelar upplevde ocksa att information som barnet hade fatt hade hjalp barnet i
dennes anpassningsprocess. En tredje del hade svarat "vet ej” pa respektive fragor vilket

ar en hog procent.

Det ar svart att veta vad det beror pa att det ar s& manga foraldrar som inte vet om
barnen har fatt information om sin diagnos under kurserna. Bristande kommunikation
mellan personal och foraldrar kan vara en orsak. Det kan ocksa bero pa att de inte langre
kommer ihag i vilket skede barnet borjat bearbeta sin diagnos eller sa har barnet aldrig
haft nagra problem angdende sin diagnos. Denna malsattning borde man kanske ta i
beaktande mera vid kommande anpassningskurser. Om barnet far tillrackligt med
information borde aven foraldrarna fa veta vad de gatt igenom, hur barnet har reagerat
osv. for att foraldrarna efter kursen ocksd ska kunna stotta barnet pa ratt sétt.
Majoriteten, 64 %, ansag dock att informationen barnen fatt under kursen hade varit till

nytta med tanke pa barnets anpassningsprocess och det var fa som inte instamde.

Av respondenterna i undersokningen hade 42 stycken syskon till barnet med
funktionshinder med pa kursen. Av dessa upplevde strax 6ver halften att syskonen till
barnen med funktionshinder som deltog pa anpassningskursen fick tillrackligt med
information och en forbattrad forstaelse gentemot det funktionshindrade syskonets
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diagnos. Detta resultat kan jamféras med Lobato och Kaos (2002:713-716)
undersokning som ocksa visar att syskonstddsgrupper okar bland annat syskonens
kunskap och kansla av gemensamhet med andra syskon. Dock framkom det i min
undersokning manga onskemal och kommentarer kring att syskonen inte hade fatt

tillrackligt med information och att informationen inte hade 6kat syskonens forstaelse.

Manga kommentarer har handlat om att syskonen som deltagit har varit for unga och
darfor inte kunnat ta till sig information. Detta beror ju alltsa inte pa kursprogrammets
innehall utan pa deltagarna vilket kanske gor att resultatet pa denna fraga blir lite
snedvridet. Mellan 20 % och 30 % svarade dven “vet ¢j” pa dessa fragor. Med tanke pa
att det & s manga som upplever att syskonen inte har fatt eller inte vet om syskonen
har fatt information borde man kanske utveckla kurserna kring detta. Det borde ges
mera information at syskonen och/eller sa borde foraldrarna ges mojligheten att vara
mera delaktig i syskonens program under kursen. Detta &r viktigt eftersom foraldrarnas
medvetenhet om syskonens upplevelser i hog grad paverkar syskonens
anpassningsformaga (Dellve, 2007:10). Syskonens kunskap och forstaelse har ocksa ett
samband med hur kvalitén pa relationen syskonen emellan ser ut (Dellve et al.
2000:176-177), vilket &r viktigt med tanke pa att syskonrelationen oftast &r den langsta

relationen man har med nagon (Tideman, 2000:92-96).

Enligt Lobato och Kao (2002:713-716) minskar eventuella negativa anpassnings- och
beteendeproblem hos syskonen efter deltagande i syskonstodsgrupper. Syskonen &r i en
riskgrupp vad géller psykosociala problem och problem med psykologisk anpassning
(Dellve et al. 2000:176-177). Detta skall tas pa allvar vilket man forsoker gora pa
anpassningskurserna genom t.ex. diskussion i grupp eller individuellt tillsammans med
sakkunnig personal. Av de som hade syskon med pa kursen, anser tva tredjedelar att
syskonen hade mdgjlighet att diskutera sina tankar och kénslor kring det
funktionshindrade syskonets svarigheter. Har var det fa som inte instimde men dock
aterigen hog procent som svarat ’vet ej”. Syskonens aldrar varierar pd kurserna vilket
ofta kanske forsvarar diskussion i grupp. Liksom man borde ha grupper med barn med
funktionshinder i samma situation géllande diagnostisering, borde ocksa syskonen vara i
ungefar samma situation. Onskemal fran respondenterna om syskon i samma &lder,
framst nar det galler tonaringar, kom ocksa fram i de éppna fragorna.
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Enligt  WHO:s internationella klassifikationssystem (ICF 2001:193) &r ett
funktionshinder en begrénsning som en funktionsnedsattning innebédr for en person i
relation till omgivningen. En funktionsnedsattning kan vara en avvikelse eller forlust av
kroppens fysiska, psykiska och/eller intellektuella funktioner. | enkéten fragade jag om
det finns fysiska hinder i familjens hemmiljé som orsakar problem i vardagen for det
funktionshindrade barnet. | undersokningen &ar det manga, speciellt vars barn som har
dysfasi, som poangterat att deras barn inte har nagot funktionshinder. Jag tror att manga
uppfattar funktionshinder som enbart nagonting fysiskt, men miljon kan ocksa paverka

funktionsférmagan hos barn med t.ex. dysfasi.

Gallande den fysiska omgivningen i hemmet var det endast tva som ansag att de hade
fysiska hinder i sin hemmiljo. Dessa tva upplevde inte att de hade fatt nagra idéer pa hur
de kunde forbattra situationen hemma. Dock hade tre andra fatt tips pa hur de kunde
anpassa sin situation i hemmet. | de 6ppna fragorna kom 6nskemal och mera praktiska
tips. Detta kunde vara nagonting att utveckla pa kurser framover. Trots den laga
svarsprocenten pa dessa fragor verkar det ju dnda finnas nagra familjer som behdéver
praktiska tips och idéer pa hur man kan strukturera sin hemmiljo. Enligt Tamm
(1996:109-111) och Rentinck et al. (2006:166) ar pappor ofta & mera objektiva och
realistiska i sina reaktioner och tar itu med mera praktiska problem jamfort med
mammor som ofta & mera kanslomassiga. Det tva som godkénde att de hade fysiska
hinder i sin hemmiljo var bagge pappor och detta tror jag har nagonting att géra med att
papporna ar mera konkreta och praktiska i sina reaktioner och tankar.

Stod av professionella ar viktigt men dven stéd av manniskor i ens omgivning. Storsta
delen av respondenterna upplever att de har nara relationer med méanniskor utanfor
karnfamiljen som stéder och underlattar deras vardag, vilket ar valdigt roligt att hora.
Men det &r dnda en fjarde del som inte upplever att de har nagra sadana vanner. Av de
funktionshindrade barnen &r det ungeféar halften som har vanner utanfor karnfamiljen
som de umgas med pa fritiden. Intressant ar att det finns nagra som inte vet om familjen
har ndra relationer med andra medans alla kunde ta stéllning till om det

funktionshindrade barnet hade vanner eller inte.
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Enligt Olsson & Hwang (2001:535-542) &r risken storre for forédldrar med ett barn med
funktionshinder att insjukna i depressioner, som kan orsakas av t.ex. social isolering.
Det ar alltsd viktigt med ett socialt natverk och enligt min undersokning borjar Gver
halften av foraldrarna uppmarksamma betydelsen av deras familjs sociala néatverk efter
deltagande pa anpassningskurs. Aven om man vet hur viktigt det &r sa ar det inte sdkert
att man har ett socialt natverk, vilket en mamma kommenterade. En fjarde del hade inte
borjat uppmarksamma betydelsen av ett socialt natverk efter deltagande pa
anpassningskurs. Det som inte framkom i undersokningen ar om dessa personer redan
forstar hur viktigt det ar och kanske redan har ett fungerande socialt natverk eller om de
inte annu heller forstar hur viktigt det kan vara. Jag tror att det ar ganska vanligt i
dagens lage att manniskor inte har nara vanner som de umgas med regelbundet. Trots
undersokningar som visar motsatsen kanske inte alla vill ha utomstadende personer sa
ndra in pa sitt liv. | undersokningen har familjer uppgett att de har vanner och bekanta,
ungefar lika manga foraldrar har uppgett att deras barn har vanner utanfor karnfamiljen
som de umgas med. Ett visst samband kan ses gallande att foraldrarnas ork till sociala

kontakter paverkar barnens kontakt med vanner.

Majoriteten av foraldrarna uppgav att de upplever att deras familjs syn pa barnet med
funktionshinder har andrat till det positiva. Denna malsattning ar viktig for familjen och
uppnas helt klart pa anpassningskurserna enligt denna undersokning. Nagot farre, men
anda en stor del, upplever ocksa att de har kunnat paverka andra manniskors syn pa sitt
barn med funktionshinder efter deltagande pa anpassningskurs. Har var det ocksa manga
som svarat “vet €j”. Forildrarna kanske har paverkat andra utan att tanka pa det eller sa
har manniskorna i deras omgivning redan en positiv attityd gentemot det

funktionshindrade barnet.

Pa anpassningskurserna erbjuder man familjerna méjlighet att fa traffa andra manniskor
i samma situation som de sjdlva. Sa gott som alla fordldrar upplevde det som
betydelsefullt att fa traffa andra familjer i samma situation. Procenten var dven hog vad
géller foréldrars upplevelse av betydelsen for barnet och syskonen att traffa andra i
samma situation. Enligt undersékningen ar detta en av de malsattningar som uppnas
bast. P4 basen av kommentarerna i de ¢ppna fragorna verkar detta dven vara den
viktigaste biten for familjerna, speciellt for foraldrarna, pa anpassningskursen.
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Betydelsen foér syskonen och barnen kan vara lite missvisande eftersom det &r
foraldrarnas uppfattning om vad barnen har tycker. Barnen sjélva skulle kanske svara
helt annorlunda pa denna fraga. | de Gppna fragorna har majoriteten uppgett att
fortsattningskurser bor ordnas och inte bara en utan flera uppféljningar och helst med
samma grupp. Att fordldrarna garna vill traffa samma grupp igen tyder pa att
kursdeltagarna blev bekanta sinsemellan och att de antagligen hade mycket att delge

varandra.

Malsattningarna pa anpassningskurserna som enligt referensramen har med individen att
gora har uppnatts bra enligt undersokningen. Att Oka forstaelsen hos foraldrarna
gallande barnets diagnos/funktionshinder och pa sa satt gora vardagen enklare for
familjen uppnas pa kurserna. Sa gor aven malsattningarna att informera foraldrarna om
samhdllets service former och habilitering och att ge idéer kring hur man kan stéda
barnets utveckling. Den psykiska och social funktionsférmagan hos barnen har
forbattrats relativt bra under anpassningskurserna enligt forédldrarna, dock inte den
fysiska funktionsformagan som de flesta anser vara oférandrad. Omkring halften av
respondenterna anser att barnet med funktionshinder och syskonen har fatt information
kring diagnos och verkningar, vilket har hjélpt dem i deras anpassningsprocess pa olika

satt.

Malsattningarna pa anpassningskurserna som har med miljon att gora har inte uppnatts
lika bra som de individ relaterade malsattningarna har. Gallande fysiska hinder var det
inte s& manga som hade fatt tips och idéer, men det var heller inte s manga som uppgav
att de hade nagra hinder i sin hemmiljo. Manga upplever inte att de har ett socialt
natverk och efter kursen var det enbart halften som borjat uppmarksamma betydelsen av
detta. Enligt undersokningen har daremot malen uppnatts da det kommer till att paverka
familjens syn pa det funktionshindrade barnet och familjens férmaga att paverka andras

syn.
Slutligen kan man konstatera att den viktigaste malsattningen for familjerna som ocksa

uppnatts bast under kurserna enligt denna undersékning ar mojligheten att fa traffa och

diskutera med andra manniskor som ar i samma situation som en sjalv. Interaktionen
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mellan individen och hennes miljoé &ar viktig for det fysiska, psykiska och sociala
valbefinnandet.

8.2 Metoddiskussion

Utforandet av denna undersokning har varit en lang process pa grund av olika orsaker.
Jag beslot mig for att anvénda en kvantitativ forskningsmetod vid denna undersékning
eftersom jag ville ga pa bredden med min undersokning. Valet av metod har haft sina

for- och nackdelar, men jag ar anda néjd med valet.

Eftersom undersokningen &r en total undersokning av populationen behdvde jag inte
gora nagot urval gallande respondenterna och kriterierna for att fa delta i
undersokningen var ocksa ganska sjélvklara. Tidsbegransning for hur langt bak i tiden
undersokningen skulle stracka sig sattes till ca 4 ar. Liksom jag sjalv befarade och som
en stor del av respondenterna kommenterade i de oppna fragorna var tiden mellan
familjernas deltagande pa anpassningskurs och genomfdrandet av denna undersokning
for lang. Det ar dock svart att sdga hur mycket det har paverkat resultatet. Tiden borde
ha forkortats, men med den vetskap om antalet deltagare jag hade da, skulle antalet
respondenter ha minskat och blivit for fa for att undersokningsresultatet skulle vara
palitlig.

Resultatet i denna undersokning baserar sig pa de 59 enkaterna som respondenterna har
fyllt i och returnerat. Det innebér en svarsprocent pa 66 %. Enligt en enkel tumregel av
Jacobsen (2007:230) anses en svarsprocent som overstiger 60 % vara bra och 6ver 70 %
mycket bra. |1 denna undersokning ligger resultatet daremellan. Jacobsen poéngterar
dock att huvudproblemet inte & hur manga som faller bort utan vilka som gor det.
Bakgrunds information som jag har om mina respondenter &r att de alla har ett barn med
funktionshinder och att de deltagit pa anpassningskurs mellan ar 2006-2010. Jag vet pa
vilka kurser respondenterna deltagit men jag vet inte vem som deltagit pa vilken kurs.
Detta gor att jag inte kan dra nagon slutsats t.ex. om de 30 familjerna som valt att inte
fylla i enkaten deltagit pa nagon/nagra specifika kurser. Mdjliga orsaker varfor de inte

svarat kan vara ointresse, okunskap, oférmaga att lasa och skriva eller sa har enkéten
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aldrig natt familjen. Enkaten har dock skickats ut tva ganger vilket gor chansen att
enkaten inte natt familjen liten. Respondenternas svar &r varierande och det ar svart att
sdga om de har svarat pa mafa, vilket ar enligt Jacobsen (2007:287) ett vanligt problem i

enkatundersokningar.

| den ena enkaten saknas sista sidan och i flera av enkaterna har en del fragor lamnats
obesvarade trots att svarsalternativet vet ¢j” finns med. Fragorna som ldmnats
obesvarade och sidan som saknar réknas som interntbortfall. En del respondenter har
ocksa kryssat for mer &n ett svarsalternativ, svaren pa de fragorna raknas ocksa till det
intern bortfallet. Fran borjan var tanken att mammor och pappor skulle fa var sin enkat
att fylla i for att sedan kunna jamfora deras upplevelse av deltagande pa
anpassningskurs. Mammor och pappor reagerar pa olika sétt angaende barnets diagnos
och under olika skeden av barnets uppvéxt (Tideman, 2000:87-88). Det hade alltsa varit
intressant att jamfora mammor och pappors upplevelser av att delta pa anpassningskurs.
Men pa grund av bland annat missforstand mellan mig och min samarbetspartner blev
detta inte av och det skickades en enkat per familj. Dock ar det ju intressant att se den
stora skillnaden mellan mammor och pappor som svarat pa enkaten nar de har fatt en
per familj. Vad beror det pa att sa mycket flera mammor har svarat pa enkaten? Faktorer
som skilda foraldrar, ankor/anklingar, ena partnern bortrest osv. kan ha paverkat valet

av undersokningsdeltagare i familjen.

Angaende enkaten har jag fatt bade positiv och negativ respons. Enkaten upplevdes
trevlig av en del och ytlig av andra. Det tog ganska lang tid att komma pa hur jag skulle
utforma enkaten. Det var meningen att enkaten skulle testas pa ett par personer innan
den skulle anvandas pa riktigt. Eftersom det var en stressig tid kring detta skede i
undersokningen glomdes den sa kallade pilotundersokningen bort. Genom en
pilotundersokning hade jag kunnat bearbeta mina instruktioner i enkéten. Vid
respondenternas ifylinad av enkéaten uppstod missforstand nar det gallde foljdfragor.
Manga visste inte nar de skulle svara eller inte svara pa dessa. Enligt Trost (2007:86)
ska man undvika langa formuleringar i enkater, vilket jag hade beaktat men kanske
behovt fundera mera pa. Nu i efterhand kan jag konstatera att jag borde haft flera
definitioner i enkaten for att undvika missforstand i sjalva ifyllnaden. Ett exempel pa
definition som borde funnits med &r definitionen pa funktionshinder, eftersom manga
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skrivit att deras barn inte har ndgot funktionshinder utan enbart dysfasi, vilket ocksa &r

en form av funktionshinder.

Ungefar hélften av respondenterna skrev i de dppna fragorna och resultatet fran dem har
gett ett mervarde till undersokningen. Folkhalsans fragor i slutet av enkaten tror jag inte
har paverkat ifylinaden av enkéten, delvis kanske for att de var sist i enkaten. Det var
endast nagra fa respondenter som tog kontakt och ville diskutera undersokningen fore
de returnerade sin enkat. En fraga var hur de som deltagit pA mer an en anpassningskurs
ska ta stéllning till enkéaten. Jag rekommenderade dem att vélja en kurs som
utgangspunkt nar de svarar pa enkaten. Samarbetet med Folkhélsan har i stort sett
fungerat bra. Dock har vantan pa undersokningslov och utskickandet av enkaterna dragit
ut pa processen en hel del. Som tidigare namnts uppstod en del missforstand ocksa i

samband med sjélva genomforandet.

En forsta validering av enkaten gjordes genom att andra mer sakkunniga personer laste
igenom den (handledare, personer fran  Etiska radets  arbetsutskott).
Undersokningsprocessen har giltiggjorts ocksa genom att fragorna i enkéaten utformats
sa att de tacker samtliga malsattningar och de olika elementen i anpassningsprocessen
enligt min referensram. Jag har svart att ta stallning till reliabiliteten for enkaten
eftersom det skulle krdva att undersdkningen upprepas, vilket skulle gora detta arbete
for omfattande. Reliabiliteten paverkas ocksa av t.ex. hur respondenten kryssar i rutorna
i enkéten och pa vilket humor personen ar. Den som svarar pa enkaten behover heller
inte vara den du tror att det ar. Reliabiliteten ar svar att bedoma. Genom att forsoka
anvanda enkla satser och vanliga, begripliga ord har jag forsokt paverka reliabiliteten
genom att s& manga som mojligt skall uppfatta fragorna pa samma satt. Genom att ha
dubbelkollat inférd data och rattat till slarvfel har jag ocksa forsokt hoja pa
tillforlitligheten i denna undersokning. (Trost 2007:64-65)

Forhoppningarna med detta arbete &r att de ska hjalpa Folkhélsan Syd Ab och andra

intresserade att utveckla och planera anpassningskurser eller liknande arrangemang

framover. Denna undersokning ger ett 6verskadligt resultat av vad foraldrar anser om

Folkhédlsan Syd Ab:s anpassningskurser. Det skulle vara intressant att efter denna

undersokning ga mera in pa djupet géllande foraldrarnas, men ocksa kanske barn med
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funktionshinder och syskonens upplevelse av deltagande pa anpassningskurs. Genom
personliga eller fokusgrupp intervjuer kunde man ga mera in pa djupet i &mnet och fa ett
bredare resultat. Det vore ocksa intressant att intervjua familjemedlemmar i familjer
med barn med samma diagnos eller liknande handikapp. Pa sa satt kunde man fa en
mera omfattande utvérdering av specifika kurser och da eventuellt mera material for att

kunna utveckla anpassningskurser for olika malgrupper framéver.
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minst en av FPA:s ersatta anpassningskurs under de senaste aren.

Jag behover nu er hjalp med att koda och skicka ut enkaterna till foraldrar och sedan
ocksa en paminnelse till de foraldrar som inte har returnerat sin enkat efter ca tva
veckor. Alla dokument (enkat, missiv brev, paminnelsebrev) som ni behover ger jag er
antingen elektroniskt eller i pappersform, enligt hur vi kommer éverens.

Materialet jag far in fran undersokningen kommer jag att analysera och resultatet
redovisar jag sedan i ett arbete som kommer att bli mitt examensarbete for
utbildningsprogrammet inom ergoterapi. Ni kommer att fa en kopia av mitt arbete dér ni
kan ta del av mina resultat och kanske anvanda dem i framtiden for att utveckla
anpassningskurserna.

Vid fragor kontakta mig eller min handledare Annikki Arola:
Josefin Nyman, ergoterapistuderande, tfn 0500 258 313, josefin.nyman@arcada.fi
Annikki Arola, lektor, tfn 0207 699 422, annikki.arola@arcada.fi

Med vanlig hélsning
Ergoterapistuderande, Josefin Nyman



Bilaga 4. Foljebrev
FOLKHALSAN SYD AB Helsingfors den

Utvardering av Folkhélsan Syd Ab:s anordnade anpassningskurser for familjer
med barn med funktionshinder

Bésta forélder!

Mitt namn &r Josefin Nyman och jag studerar ergoterapi pa Arcada — Nylands svenska
yrkeshogskola i Helsingfors. Jag ar i slutskedet av mina studier och haller nu pa med
mitt examensarbete som gors i samarbete med Folkhélsan Syd Ab och bestdmmande
organet for anpassningskurserna. Syftet med min undersékning ar att utreda hur Ni
foraldrar uppfattar att malen med anpassningskurserna uppnas under och efter kursen
och hur anpassningskurserna har hjalpt Er i Er egen anpassningsprocess.

For att jag ska kunna fa en sa bra helhetsuppfattning som majligt sa ar det viktigt att sa
manga som mojligt deltar. Det skulle darfor vara till stor hjalp for mig om Du tog Dig
tid att fylla i den bifogade enkéaten. Enkéaten bestar framst av pastadenden som Du ska ta
stéllning till genom att kryssa for det alternativ som Du anser passa bast. Alla foraldrar
som har deltagit pa en anpassningskurs under de senaste aren har méjlighet att delta i
undersokningen. Denna undersokning kan hjélpa Folkhélsan Syd Ab att forbattra
anpassningskurser framoéver och jag skulle vara tacksam om du ville dela med dig av
dina erfarenheter.

Deltagande i undersokningen ar frivilligt och alla enkater kommer ovillkorligen att
behandlas konfidentiellt. De betyder att inga personuppgifter kommer att redovisas och
att enskilda svar inte kommer att kunna identifieras i resultatet. Numret pa svarskuvertet
hjalper mig att identifiera oinsédnda svarskuvert. Svaret kommer inte att kopplas ihop
med numret eftersom kuverten slangs bort genast jag har fatt Ert svar. Jag skulle vara
tacksam om Ni tog er tid att besvara fragorna och skicka tillbaka enkaten i det bifogade
kuvertet, som redan forsetts med frimarke. Returnera enkéten senast (det datum som
infaller ca 2 veckor att enkaten skickas ut)

Om Ni har fragor angaende enkéaten kan Ni garna hora av Er till:

Josefin Nyman, ergoterapistuderande, tfn 0500 258 313, josefin.nyman@arcada.fi
Annikki Arola, lektor, tfn 0207 699 422, annikki.arola@arcada.fi

Gunilla Oller, kursansvarig, tfn 09 315 5656, gunilla.oller@folkhalsan.fi

Tack pa forhand for er medverkan!

Med vénlig halsning,
Josefin Nyman



Bilaga 5. Paminnelsebrev

FOLKHALSAN SYD AB Helsingfors den

Utvardering av Folkhélsan Syd Ab:s anordnade anpassningskurser for familjer
med barn med funktionshinder

For tva veckor sedan bor Ni ha fatt en enkét vars syfte ar att utvardera hur Ni foraldrar
upplever att anpassningskursernas mal uppnas och hur dessa har hjélpt Er i Er egen
anpassningsprocess. Jag har inte noterat att jag skulle ha fatt in Er enkat och detta &r en
liten paminnelse ifall Ni har glomt att skicka in enkaten. Det ar frivilligt att delta i
undersokningen men for att undersékningen ska ge ett trovardigt resultat ar det viktigt
att Du ger dina asikter och delar med dig av Dina erfarenheter genom att svara pa
enkéten.

Det skulle vara vanligt av Er om Ni tog er tid att fylla i enkaten sa snabbt som mgjligt
och skicka in den i det bifogade svarskuvertet. Om Er enkat har forekommit sa skickar
jag i detta brev en ny. Om det finns oklarheter sa ring garna och fraga istéllet for att
ldmna enkaten obesvarad! For att Ert svar skall kunna beaktas i undersékningen bor Ni
returnera enkaten senast (det datum som forefaller tva veckor efter att paminnelsen
skickas ut).

Om Ni har fragor angaende enkéten kan Ni garna hora av Er till:

Josefin Nyman, ergoterapistuderande, tfn 0500 258 313, josefin.nyman@arcada.fi
Annikki Arola, lektor, tfn 0207 699 422, annikki.arola@arcada.fi

Gunilla Oller, kursansvarig, tfn 09 315 5656, gunilla.oller@folkhalsan.fi

Tack pa forhand for Er medverkan!

Med vanlig hélsning
Josefin Nyman



Bilaga 6/1(8) Enkat
Utvéardering av Folkhalsan Syd Ab:s anpassningskurser

| denna enkat bendmns ditt barn med funktionshinder som “barn” och dina dvriga barn
som deltog pa kursen som syskon”.

Vanligen kryssa for det alternativ som du anser passar bast och endast ett alternativ per
fraga.

1. Vem fyller i enkaten?
[ IMamma
[IPappa
Med fysisk funktionsformaga menas i det har fallet fysisk formaga som behdvs for att

klara av att utféra sina fritidsaktiviteter, klara ADL-aktiviteter (s& som t.ex. att kla pa
sig, tvatta sig, handla och stada rummet), klara att ta sig fram i skolan osv.

2. Hur bedémer du ditt barns fysiska funktionsférmaga efter deltagande pa
anpassningskurs?

Mycket bittre
Battre
Oforandrat
[]samre
[IMycket samre

Med psykisk funktionsformaga menas exempelvis hur vi mar kanslomassigt (det mentala
och psykiska véalbefinnandet) och hur vi klarar den vardagliga press som vi maste
tampas med. Var psykiska funktionsformaga paverkas av t.ex. hur vi tanker, kanner oss,
uppfor oss och hur vi ser pa var omvarld.

3. Hur bedomer du ditt barns psykiska funktionsformaga efter deltagande pa
anpassningskurs?

[IMycket battre
Bittre
Oforandrat

Samre
[IMycket samre



Bilaga 6/2(8)

Med social funktionsformaga menas exempelvis hur vi kan skapa och uppratthalla
relationer till andra manniskor och &ven hur vi klarar av att delta i situationer dar det
finns andra bade kanda och ok&nda ménniskor runtomkring oss (s& som pa
restauranger, i butiker, pa raster i skolan osv.).

4. Hur bedomer du ditt barns sociala funktionsformaga efter deltagande pa
anpassningskurs?

[IMycket battre
Bittre
Oforandrat

Samre
[IMycket samre

5. Jag upplever att jag fick battre forstaelse for mitt barns diagnos efter
kursen.

Instammer helt
Instammer delvis
[Ivet ej
[1instammer inte

[ Instammer inte alls

6. Jag upplever att min familjs vardag har blivit lattare tack vare den
information vi fick om barnets diagnos under anpassningskursen.

[T instammer helt
[Tinstammer delvis
[Ivet ej
[Tinstammer inte

[ Instammer inte alls



Bilaga 6/3(8)
7. Jag anser att den information vi fick om habilitering och samhallets service
former under kursen var larorikt for mig.

[ Instammer helt

[T Instammer delvis
[IVet gj

Instammer inte
Instammer inte alls

8. Jag har under kursen fatt idéer om hur jag kan stéda mitt barns
utveckling.

Instammer helt
Instammer delvis
[Ivet gj
[]Instammer inte

[ Instammer inte alls

9. Enligt min uppfattning fick mitt barn tillrackligt med information om sin
diagnos och dess verkningar.

Instammer helt
[Tinstammer delvis
[Ivet ej
[Tinstammer inte

Instammer inte alls

Svara pa fraga 10 endast om ditt barn fick information om sin diagnos och dess
verkningar.
10. Informationen mitt barn fick om sin diagnos under kursen har hjalpt
honom/henne att komma till ratta med/acceptera sin sjukdom.

[ Instammer helt

[T instammer delvis
[Ivet ej

Instammer inte
Instammer inte alls



Bilaga 6/4(8)

Svara pa frdgorna 11-13 endast om du deltog pa kursen med mera &n ett barn.

11. Jag anser att syskonet/syskonen fick tillrackligt med information om sitt
funktionshindrade syskons diagnos och verkningar.

Instammer helt
[Tinstammer delvis
[IVet gj
[Tinstammer inte

[ Instammer inte alls

12. Jag anser att syskonet/syskonen till mitt barn med funktionshinder fick
béattre forstaelse for sitt funktionshindrade syskon efter att ha deltagit pa
anpassningskurs?

Instammer helt
Instammer delvis
[Ivet ej
[1instammer inte

Instammer inte alls

13. Syskonen hade mdjlighet att diskutera med andra om sina tankar och
kénslor kring det funktionshindrade barnets svarigheter.

Instammer helt
Instammer delvis
[Ivet ej
[Tinstammer inte

Instammer inte alls



Bilaga 6/5(8)

14. 1 min familjs hemmiljo finns det fysiska hinder (sa som trappor, dalig
belysning, trosklar, klumpig placering av stora moébler) som orsakar
problem i vardagen for mitt barn med funktionshinder.

[1Ja
Nej

Om det finns fysiska hinder svara aven pa fraga 15.

15. Under kursen fick jag rad och idéer om hur jag kan anpassa dessa fysiska
hinder sa att svarigheterna som funktionsnedsattningen medfér minskar i
det dagliga livet.

[ Instammer helt
Instammer delvis
[Ivet gj

Instammer inte
Instammer inte alls

16. Min familj har néra relationer med manniskor utanfér karnfamiljen som
stoder och underlattar vardagen pa olika satt.

Instammer helt
Instammer delvis
[Ivet ej
[1instammer inte

[ Instammer inte alls

17. Mitt barn har vanner utanfor karnfamiljen som han eller hon umgas med
pa fritiden.

[ Instammer helt

[T instammer delvis
[Ivet ej

Instammer inte
Instammer inte alls



Bilaga 6/6(8)
18. Jag upplever att jag har borjat uppmarksamma betydelsen av min familjs
sociala natverk efter att jag deltog pa anpassningskurs.
Instammer helt
[l instammer delvis
[IVet gj
[]Instammer inte

Instammer inte alls

19. Jag upplever att min familjs syn pa vart funktionshindrade barns diagnos
har forandrats pa ett positivt satt efter att vi deltog pa anpassningskurs.

[ Instammer helt
Instammer delvis
[Ivet gj

Instammer inte

[ Instammer inte alls

20. Jag upplever att jag med min kunskap efter kursen har kunnat paverka
andra manniskors syn pa vart barn och dess funktionshinder.

Instammer helt
Instammer delvis
[Ivet ej
[1Instammer inte

[ linstammer inte alls

21. Jag upplevde det som betydelsefullt att fa traffa andra familjer i samma
situation som min egen under kursen.

[ Instammer helt

[T instammer delvis
[Ivet ej

Instammer inte
Instammer inte alls



Bilaga 6/7(8)
22. Enligt mig s upplevde mitt barn det som betydelsefullt att fa traffa andra
barn i samma situation under kursen.
Instammer helt
[1Instammer delvis
[IVet gj
[Tinstammer inte

Instammer inte alls

Svara pa fraga 23 endast om du deltog pa kursen med mera &n ett barn.

23. Enligt mig sa upplevde syskonen det som betydelsefullt att fa traffa andra
syskon i samma situation under kursen.

Instammer helt
Instammer delvis
[Ivet ej
[]Instammer inte

Instammer inte alls

24. Har du nagra forslag pa forbattringar av anpassningskurser?

25. Har du ytterliga synpunkter pa denna undersokning och dess fragor sa
skriv dem garna hér eller pa ett separat papper och bifoga dem i
svarskuvertet.




Bilaga 6/8(8)

Fragorna 26-28 ar fragor som ror kvaliteten pd Folkhalsans verksamhet dverlag, det
behdver inte nddvandigtvis vara just kvalitén pa anpassningskurserna.

26. Vilken &r din uppfattning om personalens serviceattityd, bemdtande och
vanlighet?

27. Vilken ar din helhetsbedémning av servicen/varden?

28. Vilken ar din uppfattning om Folkhéalsan som sakkunnig service
producent/vardgivare?

Tack for hjalpen!



