YRKESHOGSKOLAN

NOVIA

“Man kan ju bara dindra sig sjélv och hur
man ska tackla problemen, man kan ju inte
dndra pa sitt barn”

En kvalitativ studie om att fa ett barn med intellektuell
funktionsnedsattning.

Victoria Granholm

Examensarbete fér (YH)-examen inom social- och halsovard
Utbildning: Sjukskotare (YH)

Vasa, 2022



EXAMENSARBETE

Forfattare: Victoria Granholm
Utbildning och ort: Sjukskotare, Vasa
Handledare: Asa Lagland

Titel: “Man kan ju bara dndra sig sjalv och hur man ska tackla problemen, man kan ju inte andra pa
sitt barn” - En kvalitativ studie om att fa ett barn med intellektuell funktionsnedséattning.

Datum: 20.4.2022 Sidantal: 37 Bilagor: 3

Abstrakt
Nar man far ett barn med ett livslangt funktionshinder, kan det kannas som livet satts pa paus och

det &r svart att veta vad som vantar.

Syftet for denna studie var att undersoka hur livet paverkas nar man far ett barn med intellektuell
funktionsnedséattning och hur foraldrar upplever stodet fran varden och samhallet.

Studien bygger pa en kvalitativ metod, intervjuer har anvants som datainsamlingsmetod, och
materialet har analyserats med hjélp av en kvalitativ innehallsanalys. | studien deltog 5 foraldrar, alla
var mammor. Foréldrarna hade alla erfarenheter av ett barn med intellektuell funktionsnedséttning.

| resultatet framkommer det att livet har paverkats av ett barn med intellektuell funktionsnedséttning
med bade for-och nackdelar. Fordldrarna har manga lika upplevelser fran varden och samhallet.
Nagot alla foraldrar lyfte fram var att det blir en kamp i vardagen for att fa det ratta stodet for sitt

barn.

Skribenten for studien hoppas studien kan vara till hjalp for foraldrar som fatt ett barn med

intellektuell funktionsnedsattning och vardpersonal som framst jobbar med barn och ungdomar.

Sprak: svenska
Nyckelord: intellektuell funktionsnedsattning, foraldrar, upplevelser, kvalitativ studie
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Tiivistelma

Kun saa lapsen, jolla on elinik&inen vamma niin silloin voi tuntua, ettd eldmé laitetaan tauolle ja on
vaikeaa tietdd mika edessdpdin odottaa. Tdman tutkimuksen tarkoitus oli tutkia miten vammaisen
lapsen saanti vaikuttaa eldmé&an ja kuinka vanhemmat kokevat tuen saamisen hoitoalalta ja
yhteiskunnalta.

Tutkimus rakentuu yhteen kvalitatiiviseen menetelméaan, haastatteluja on kaytetty tiedon
kerddmisen menetelmané ja materiaali on analysoitu kayttaen kvalitatiivista siséllonanalyysia.
Tutkimukseen osallistui viisi vanhempaa, joista kaikki olivat ditejd. Kaikilla vanhemmilla oli

kokemusta yhdestd vammaisesta lapsesta.

Tuloksissa tule esille, ettd elamé yhden vammaisen lapsen kanssa sisaltda seka hyvia etta huonoja
puolia. Vanhemmilla on monta samanlaista kokemusta hoidosta ja yhteiskunnasta. Sen minkéa

kaikki vanhemmat nostavat esille on se taistelu arjessa, etta saa oikean tuen lapsellensa.

Taman tutkimuksen Kirjoittaja toivoo, etté tutkimuksesta on apua vanhemmille, jotka saavat

vammaisen lapsen ja hoitohenkilokunnalle, jotka tekevét ty6ta lasten ja nuorten kanssa.

Kieli: ruotsi
Avainsanat: alyllisesti toimintarajoitteinen, vanhemmat, kokemukset, kvalitatiivinen tutkimus



BACHELOR’S THESIS

Author: Victoria Granholm
Degree Programme: Nurse, Vasa

Supervisor: Asa Lagland

Title: "You can only change yourself and how to deal with the problems, you can not change your
child" - A qualitative study on having a child with intellectual disability.

Date: 20.4.2022 Number of pages: 37 Appendices: 3

Abstract
When you have a child with a lifelong disability, it can feel like life is put on hold and it is difficult
to know what to expect.

The purpose of this study was to investigate how life is affected when you have a child with an

intellectual disability and how parents experience the support from care and society.

The study is based on a qualitative method, interviews have been used as a data collection method,
and the material has been analyzed using a qualitative content analysis. The study involved 5 parents,
all of whom were mothers. The parents had all the experiences of a child with intellectual disability.

The results show that life has been affected by a child with an intellectual disability with both
advantages and disadvantages. The parents have many similar experiences from care and society.
Something all parents emphasized was that it will be a struggle in everyday life to get the right
support for their child.

The author of the study hopes the study can be helpful for parents who have had a child with an

intellectual disability and care staff who mainly work with children and young people.
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1 Inledning

Att bli foréldrar innebar normalt ett hav av kénslor, kénslor av gladje och lycka. Ibland blir
dock inte foraldraskapet som man tankt sig, och hur paverkas ens liv nar ens barn far en
diagnos som innebdr ett livslangt funktionshinder. | en studie gjord av Lundstrom (2007),
undersoktes foraldrarnas upplevelser av att leva med ett barn med funktionsnedsattning.
Totalt deltog trettio foréldrar i studien, de intervjuades och fick dela sina erfarenheter och
asikter. Manga av foraldrarna upplevde diagnosen funktionsnedsattning som kaotisk, det
blev som om dom “kastades ut i rymden”. Framtidsoron var nadgot som oroade fordldrarna
mest och tankar som "hur ska vi orka leva detta liv” priglade fordldrarna. Ménga upplevde
sorg i samband med diagnosen, men med tiden kande manga att deras sorg forsvann. | stallet
upplevde foraldrarna de fatt erfarenheter och viktiga omvarderingar som de annars inte
skulle fatt. Deras barn hade lart dem béade gladje och sorg och de kunde inte tanka sig ett liv

utan deras barn.

Mitt syfte i examensarbetet ar att fa fram upplevelser, erfarenheter, och asikter av foraldrar
som har ett barn med en intellektuell funktionsnedsattning. Varfor jag har valt detta tema &r
for att jag delvis har personliga erfarenheter och att jag upplever att det till viss del &nnu
finns férdomar och okunskap gentemot personer med funktionsnedsattning. Jag brinner for
barns rattigheter och tycker alla fortjanar att fa en bra barndom och jag tror att barndomen
ar valdigt viktig i vara liv. Jag som blivande sjukskotare tycker ocksa vardpersonal behéver
sitta pa kunskap kring funktionsnedsattningar for att kunna ge ett gott bemdtande.

FN konventionen beslét ar 2006 att ta i kraft konventionen “réttigheter for personer med
funktionsnedséattning ”. Finland undertecknade konventionen ar 2007. Konventionens
mening ar att alla barn oberoende funktionsnedsattning har ratt till manskliga réttigheter och
samma Vvillkor som andra barn. Barn med funktionsnedsattning har ratt till skolgang och
fritidsaktiviteter som andra barn, de har ocksa ratt till extra skydd om sa behovs. (Institutet
for hélsa och valfard (THL, 2020)

Eftersom jag valt att fokusera pa intellektuella funktionsnedsattningar har jag bekantat mig
med hemsidan Foérbundet De Utvecklingsstordas Vals (FDUV). Det &ar en
manniskorattsorganisation ~ for  svensksprakiga  personer med intellektuella
funktionsnedsattningar i Finland. De arbetar for jamlikhet och ratten att fa service pa sitt
eget modersmal for personer med intellektuell funktionsnedsattning och till deras anhériga.
(FDUV, 2021)



2 Bakgrund

I bakgrunden kommer jag beratta vad en funktionsnedséattning ar. Jag kommer berétta om
intellektuella funktionsnedsattningar och neuropsykiatriska funktionsnedsattningar och om
vissa diagnoser som hor under dessa. Jag kommer &ven berétta lite om olika stodformer och
stodverksamheter som kan vara till nytta for familjer som har ett barn med

funktionsnedsattning.

For att fa fram fakta och tidigare forskning har jag anvant kallor som bdocker, online
sokningar och vetenskapliga artiklar. Vetenskapliga artiklarna har jag hittat via olika
databaser t.ex fran Ebsco och Cinahl.

2.1 Funktionsnedsattning

Det har funnits manga olika namn for personer med funktionsnedséttning. Ett ord som
anvants mycket ar handikapp vilket anses féraldrat och bor inte anvandas langre. Ordet
funktionsnedséttning betyder att en person har en nedsatt fysisk, psykisk eller intellektuell
funktionsformaga. Ett annat ord som manga anvander idag ar ocksa funktionshindrad men
med ordet funktionshindrad menas att en person befinner sig i en miljo dar det finns hinder
for personens fysiska, psykiska eller intellektuella funktionsférmaga. En person med
funktionsnedséttning behover inte alltid vara funktionshindrad. (THL, 2020)

2.2 Intellektuell funktionsnedsattning

Att ha en intellektuell funktionsnedséttning innebér att det finns brister i inlarningen.
Personer med en intellektuell funktionsnedséttning kan behdva mera tid att lara sig saker,
aven att uttrycka kénslor och tankar kan ta mera tid. Att ha en intellektuell
funktionsnedséttning kan innebédra man behdver mera stod och hjalp i vardagen, vilket stod
och sorts hjdlp som behdvs beror pa vilken grad av intellektuell funktionsnedsattning
personen har. En lindrig intellektuell funktionsnedséttning kan innebdra att stodbehovet
innebér bara lite stdd och hjélp i vardagen medan en mer allvarligare form kan innebdra att
personen behdver hjalp med det mesta. Detta varierar forstas fran person till person. ldag

finns dven bra st6d och olika sorters gruppboenden som kan hjalpa till. (FDUV, 2021)

Orsaker till att en person kan fa en intellektuell funktionsnedsattning beror pa att hjarnan
inte utvecklats som den ska under fosterstadiet, eller att fostrets hjarna skadas i samband

med forlossningen eller under barnets forsta tid. Det finns olika orsaker till att detta kan
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hénda. De vanligaste orsakerna ar att mamman har en virussjukdom under graviditeten,
genetiska forandringar, kromosomférandringar, otillracklig syretillforsel till barnens hjarna
under en langre tid, vilket kan ge livslanga hjarnskador for barnet och om mamman har
missbrukat droger eller alkohol under graviditeten, vilket kan skada fostrets utveckling.
(Gotthard, 2007, s. 52)

En intellektuell funktionsnedsattning brukar delas upp i tre nivaer: latt, mattlig och grav
(svar). En latt funktionsnedséttning kan ibland néstan vara osynlig, personen kan funka
relativt val i samhallet och l&ra sig skriva och lasa, dock kan dessa personer behova lite extra
tid att lara sig saker eller extra tid att formulera sig och tdnka. Det &r latt hant att andra
manniskor missforstar dessa personer och kraver for hoga krav. En  mattlig
funktionsnedséattning kan innebara man behover lite mera stod i vardagen, spraket och de
grundlaggande behoven brukar personerna kunna klara av sjalv, men behdver oftast lite extra
stod och eventuella hjalpmedel for att fa sin vardag och fungera. En grav eller svar
funktionsnedsattning innebar ett storre vardbehov, oftast kan dessa personer inte lara sig
sprak utan maste hitta andra sétt att fa sig forstadda, de behover aven stod och hjalp med det
mesta for att klara sin vardag. (Cederborg, 2009, s. 20)

Det ar vanligt att barn med intellektuella funktionsnedsattningar har lattare att drabbas av
vissa sjukdomar eller fysiska misshildningar. Med andra ord a4 manga barn med
intellektuella funktionsnedséattningar i mera behov av sjukhusvard an andra jamn gamla barn.
| studien “Hospitalized children with intellectual disability: Parents as partners in their
care” undersoktes vad foraldrarna 6nskar fran vardpersonal pa sjukhus nar de har ett barn
med intellektuell funktionsnedséattning. Foraldrarna som deltog i studien hade alla ett barn
med intellektuell funktionsnedsattning samt andra fysiska problem som kréavde sjukhusvard.
Foraldrarna hade olika mycket sjukhuserfarenheter. Till resultatet framkom det hur viktigt
det &r att skapa en god vardrelation till vardpersonal . | resultatet fanns sju stycken kategorier
utifran vad foraldrarna upplevde var viktigt hos en proffesionell vardare, vilket var foljande:
forberedelse, tillganglighet, tillforlitlighet, fortroende, forhandling, kunnighet och respekt.
(Oulton K, Sell, & Gibson, 2020)

| sokandet av tidigare forskning och vetenskapliga artiklar hittade jag en nagot aldre skriven
artikel men med ett fint syfte. Artikeln ar skriven av Staiton & Besser, (1998) déar syftet var

att studera foraldrarnas upplevelser av att ha ett barn med intellektuell funktionsnedséttning.
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Studien fokuserade pa att fa fram de positiva upplevelserna fran foraldrarna. Intervjuer
anvandes som metod for att samla in data. Tva gruppintervjuer gjordes och tva intervjuer
med enskilda familjer gjordes. Resultatet av foraldrarnas upplevelser var manga. Manga
hade kant en oro i samband med diagnostiseringen och en radsla infor framtiden, men hade
med tiden funnit manga positiva saker med att ha ett barn med funktionsnedsattning.
Foraldrarna upplevde att deras barn med intellektuell funktionsnedsattning gav dem lika
mycket gladje och lycka som vilket annat barn, de dlskade sina barn och kunde inte tdnka
sig ett liv utan deras barn, de hade fatt en battre manniskosyn och forstod andra manniskor
béattre som levde med funktionsnedsattningar, manga upplevde ocksa de blivit mer
engagerade i samhéllsfragor och manniskors lika varde. Deras barn hade paverkat familjerna

bra sa dven deras syskon, flera upplevde ocksa att deras familjer blivit mer sammansvetsade.

2.2.1 Down syndrom

Down syndrom beror pd en kromosomavvikelse som leder till intellektuell
funktionsnedsattning. Vid down syndrom finns lindrigare till svarare former av intellektuell
funktionsnedséttning. Vid syndromet down syndrom &r det vanligt att &ven drabbas av andra
fysiska missbildningar men det géller inte att alla som har down syndrom far fysiska
missbildningar. Inuti vara celler finns en cellkarna som innehaller vart arvsanlag alltsa vart
individuella DNA, detta finns samlat i vara kromosomer som finns inuti cellkarnan. Normalt
har vi 46 kromosomer, det finns olika kromosomer, det finns bland annat en kromosom som
kallas for 21 som vi manniskor har 2 av, om en ménniska fods med 3stycken kromosomer
av paret 21 sa ger det upphov till down syndrom. Den extra kromosom paverkar da hjarnans
utveckling. Ingen vet exakt varfor en felaktig celldelning sker av kromosompar 21.
Sannolikheten att fa ett barn med down syndrom ¢kar med mammans alder (Gotthard, 2007,
s. 54).

En person med down syndrom har ocksa oftast ett paverkat utseende, kannetecken vid down
syndrom &r snedstallda 6gonspringor, en liten nésa, lagt sittande 6ron och en fyrfingerfara
over handflatan. Personer med down syndrom kan ocksa vara kortvéxta. Down syndrom kan
ocksa ge upphov till en rad fysiska besvir, det kan vara hjartfel, syn och hérselnedséttningar,
krampanfall (epilepsi), nedsatt immunforsvar, luftvidgsbesvér, hypotyreos, och
demensutveckling. Personer med down syndrom kan ocksa ha andra funktionsnedsattningar
till exempel en neuropsykiatrisk funktionsnedséttning vilket kan vara ADHD eller autism.
Genom att gora en fosterdiagnostik medan mamman &r gravid kan man fa reda pa om det

finns risk for down syndrom for barnet. Mamman far sjalv valja om hon vill gora ett sa kallat
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KUB-test vilket innebar en kombination av ultraljud och blodprov som kan visa om det finns
risk fér down syndrom. Genom en god habilitering finns det goda chanser till bra utveckling
for en person med down syndrom. De fysiska besvaren kan ofta behandlas val, personer som
fods med hjartfel opereras idag tidigt och med goda resultat. (Hjarnfonden, u.3)

2.2.2 Fragilt X-syndrom

Fragilt X-syndrom ar en kromosomavvikelse som ger upphov till olika grader av intellektuell
funktionsnedsattning. Syndromet dr ocksa vanligaste orsaken till intellektuell
funktionsnedséttning. En mutation av en gen som éar lokaliserat till X-kromosomen ger
upphov till syndromet. Syndromet &r vanligare hos pojkar, detta beror pa att pojkar bara har
en X-kromosom. Flickor har tva X-kromosomer, om en flickas ena X-kromosom drabbas
behdver inte den andra X-kromosomen drabbas av mutation vilket kan leda till att flickan &r
helt symtomfri eller far endast en lindrig funktionsnedsattning. Syndromet &r arftligt, om ett
barn har fragilt X-syndrom har det fatt det fran sin mor. Mamman behdver inte ha syndromet
men kan vara bédrare av mutationen. Det finns premutation och fullmutation. Kvinnor med
premutation ar béarare av mutationen och kan fora vidare det till sina barn, de har oftast inte
sjalv nagra symtom pa syndromet. En fullmutation oss kvinnor behdver inte innebara att de
har symtom pa syndromet eller sa drabbas de av syndromet oftast i en lindrigare form men
det varierar fran person till person. Pojkar som far fullmutation av syndromet blir oftast
drabbade och far en intellektuell funktionsnedséttning. Pojkar som har premutation behéver
inte ha symtom eller vara drabbade av syndromet men kan fora vidare mutation till sina
dottrar. En man kan inte fora vidare syndromet till ens son eftersom soner arver Y-
kromosomen av sin far. Symtomen vid syndromet varierar beroende pa vilken grad av
intellektuell funktionsnedsattning personen har. Vanliga k&nnetecken vid syndromet
forutom det intellektuella ar, samre 6dgonkontakt, 6verrérliga leder, sémnproblem, och att
den motoriska utvecklingen géar langsammare. Om ett barn visar tecken pa intellektuell

funktionsnedséttning bor fragilt X-syndrom testas. (Gustavson, 2013)



2.3 Neuropsykiatrisk funktionsnedsattning

En neuropsykiatrisk funktionsnedséttning innebér att beteende och
personlighetsutvecklingen ar paverkad och kan ge upphov till funktionshinder i vardagen.
Vanliga diagnoser ar autism och ADHD som rdknas som en neuropsykiatrisk
funktionsnedséttning (Gotthard, 2007, s. 63).

En person med neuropsykiatrisk funktionsnedsattning kan ha problem med tankandet, att
koncentrera sig, lara sig nya saker, och att minnas saker. Vilket behov av stdd och hjélp en
person med neuropsykiatrisk funktionsnedsattning behdver beror pa hur svar
funktionsnedsattningen ar. En person med neuropsykiatrisk funktionsnedsattning kan manga

ganger aven ha en intellektuell funktionsnedsattning (FDUV, 2021).

2.3.1 Autism

Vid autism har en storning skett i utvecklingen, en medfodd eller tidig forvarvad storning pa
hjarnfunktionen. (Cederborg, 2009, s. 22). Autism férekommer i olika former fran lindrigt
till mer svarare former. Autism brukar ibland bendgmnas som ett spektrum eftersom individer
med en autismdiagnos kan vara valdigt olika. Manga har hort ord som Aspergers syndrom,
atypisk autism eller autistiska drag, forut i tiden talades det d&ven om “barndomspsykos”.
Idag anvéands mest begreppet autism, forut var det vanligt med att ge diagnosen Aspergers
syndrom men idag anvands det ordet sallan vid diagnostisering. Typiska tecken vid autism
ar begransningar och problem i det sociala samspelet, &ven ett speciellt monster i beteende,
intressen och aktiviteter vilket kan vara upprepande rérelser, upprepande av ord, svart for
forandringar och starka intressen som kan ga over det normala. Personer med autism kan
ocksa vara extra kansliga for olika sinnesintryck tillexempel vissa ljud och ljus. Tecken pa
autism uppvisar sig ofta tidigt i barndomen men kan ibland uppvisa sig forst i skolaldern.
Personer med autism kan ocksd ha andra diagnoser och funktionshinder tillexempel
intellektuell funktionsnedséttning. Att faststélla en autismdiagnos tidigt &r viktigt for att
kunna ge rétt stdd och hjélp till personen, med en god habilitering kan en person lara sig
mycket (Autism, u.a).
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I en studie utford av Jacobs, Steyaert, Dierickx, & Hens (2020). Gjordes en studie dér man
foljde med familjer som sokt en autismutredning for deras barn. Tre djupintervjuer gjordes
dar sjutton foraldrar deltog. Intervjuerna gjordes fore, efter, och 1 ar efter deras barn fatt
diagnosen autism. Vid intervjuerna delade foraldrarna sina asikter, kanslor och erfarenheter.
Vid den forsta intervjun framkom det oro hos féraldrarna, de var oroliga over sitt barns
beteende och kande det var deras fel till barnets beteende. Vid intervju tva och tre hade
foraldrarna accepterat sitt barns diagnos och hade en battre forstaelse till sitt barns beteende,
de upplevde dock att samhallet motte foraldrarna med okunskap. Vid den sista intervjun (ett
ar efter barnets diagnos) onskade foraldrarna att de skulle fatt mera hjélp kring stodformer
och hjalpmedel och kénde att det inte behdvdes sa mycket fokus pa diagnosen, de skulle i
stallet onskat fa lara sig mera om hjalpmedel och vilka hjalpmedel som finns att fas likasa
med stodformer och var foraldrarna kunde fa stod.

2.3.2 Adhd

“attention-deficit/hyperactivity ~— disorder” dven kallat ADHD beror pa en
utvecklingsrelaterad neuropsykiatrisk storning. Detta kan ge upphov till funktionshinder i
vardagen. Det ar darfor viktigt med en tidig diagnos sa att ratt stod och hjalp kan insattas.
En icke diagnostiserad ADHD kan ge konsekvenser som forsvarad skolgang eller problem i
det sociala livet. En tidig och bra behandling mot ADHD kan minska riskerna for depression,
psykiska storningar och drogmissbruk. Det finns inte nagon klar orsak till att man far ADHD
men arvsfaktorer, syrebrist under fédseln, om mamman anvant droger eller alkohol under
graviditeten kan paverka uppkomsten av storningen. ADHD diagnoser har ocksa okat bland
barn och ungdomar, en orsak till detta kan vara att det upptécks battre &n tidigare och forut
var det vanligare med obehandlad ADHD. (Tarnanen, 2019)

Typiska tecken eller symtom vid ADHD é&r problem med uppmérksamhet, impulsivitet,
koncentrationssvarigheter och hyperaktivitet. Dessa problem finns standigt hos ndgon som
har ADHD och som barn kan skolgangen vara svarare. En ADHD diagnos foljer med en
genom livet, manga upplever dock att de kan hantera sin ADHD battre i vuxen alder.
(Cederborg, 2009, s. 26)



3 Stodformer

Att fa en fungerande vardag kan ibland vara svart for en person som har ett eller flera
funktionshinder eller en funktionsnedsattning. For att fa en vardag som man mar bra av och
ett valfungerande liv kan det behdvas hjalp fran olika insatser och stodatgarder. Det finns
olika stodformer och stodformerna bestams utifran personens behov. Exempel pa stodformer
ar olika hjalpmedel, habilitering, personlig assistent, boendeformer, daglig verksamhet,
andringsarbeten i det egna hemmet och fardtjanst. (Valvira, 2016)

Att leva med nagon som har ett funktionshinder kan ocksa vara tufft for den narstaende och
det &r viktigt att de ocksa far stéd och hjalp. Samhallet och sjukvarden gor en viktig del i
detta och det & dom vi vander oss till ndr vi behover hjalp. I en studie gjord av Whiting
(2014), undersoktes foraldranas erfarenheter av barn med specialbehov och hur de upplever
hjalpen och stodet de fatt fran samhallet och sjukvarden. Studien utférdes genom
semistrukturerande intervjuer dar 34 foréldrar deltog. Familjerna delades in i tre grupper
utifran deras barns situation. Barn med olika funktionsnedsattningar, barn med svar
sjukdom, och barn som &r beroende av teknologi. Fragestéllningen var hur de upplevt stodet
och hjéalpen de fatt for sitt barn med specialbehov. | resultatet framkom tva stycken
huvudkategorier och flera underkategorier. De tva huvudkategorierna i resultatet delades in
1 “ménniskor”och “processer och resurser”. Viktiga stod for fordldrarna &r méanniskor fran
samhallet, den egna familjen, vanner, slakt, den sociala sidan och sjukvarden. Foraldrarna
upplevde att de fick for lite avlastning for sina barn med specialbehov och att det var svart
att fa det stodet. Manga saknade att bara fa ta en paus och géra nagot annat, men det var

lattare sagt &n gjort.

3.1 Habilitering

Begreppet habilitering betyder att en person ska uppna och bevara en funktion genom hjalp
fran olika insatser. Habilitering liknar ordet rehabilitering, dock &r skillnaden mellan dessa
tva att habilitering stravar efter att fa fram en funktion som personen aldrig haft, medan
rehabilitering stravar efter att aterfa en funktion som blivit forlorad till exempel genom en
olycka. Personer som ar i behov av habilitering har oftast fotts med ett funktionshinder eller
fatt en skada under den forsta levnadstiden. Habiliteringsinsatser bestams utifran personens

behov och man gor upp en plan utifran personens behov, det &r viktigt att man stravar efter
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att uppna ett sa gott valbefinnande bade psykiskt, fysiskt och socialt for personen. (Caplan
& Sparre, 2007, s. 12)

3.2 Hjalpmedel

Hjéalpmedel behovs nér en person har ett eller flera funktionshinder i sin vardag. Hjalpmedel
hjalper en person i vardagen genom att uppratthalla formagor eller 6ka en persons formaga.
Det finns olika sorters hjalpmedel och vilket hjalpmedel som beh6vs beror pa personens
behov. Om en person har svart med forflyttningar kan hjalpmedel for sadant behovas till

exempel, rullator som hjalper dig att ga och halla balansen (Caplan & Sparre, 2007, s. 87).

3.2.1 ADL-hjalpmedel

ADL syftar pa grundlaggande saker personer behover beharska for att ha ett fungerande
vardagsliv. For personer med funktionshinder kan det ibland vara svart att fa vardagen och
fungera. manniskans grundldggande behov de vill sdga hygien, naring, utséndring, och
kommunikation ar saker manga manniskor tar for givet. For personer med ett
funktionshinder eller en funktionsnedsattning kan sadana saker inte vara sjalvklara att klara
av pa egen hand. Som sma barn blir vi ofta omhandertagna av foraldrarna som matar, byter
bldjor och skdter hygienen men med tiden lar sig barnet att borja klara dessa saker sjalva,
men ibland behdvs hjalpmedel och stod for att klara av det sjalv. Exempel pd ADL
hjalpmedel kan vara toalettstolsférhdjare, duschstol, special anpassade koksredskap (Caplan
& Sparre, 2007, s. 89).

3.2.2  Kommunikationshjalpmedel

En viktig del i vara liv &r att kunna prata och géra oss forstadda till andra ménniskor. Att
inte ha formagan att kunna prata och gora sig forstadd kan skapa psykisk ohélsa hos en
person. Hos personer med en medfodd funktionsnedséttning kan det h&mma utveckling om
det finns bristande kommunikation. Problem med kommunikationen kan bero pa en medfodd
skada eller en hjarnskada som paverkat talet. Nar en persons talformaga ar bristfallig eller
saknas helt finns hjalpmedel som hjalper till i vardagen. stod och hjalp kan fas via en
logoped som é&r expert inom omradet for kommunikation. Teckensprak dr ocksa ett sorts
hjalpmedel for att stodja kommunikationen. Vid teckensprak anvands olika tecken med
handerna for att formedla sitt budskap. Teckensprak anvands ofta ocksa av personer med

horselskador. For personer med svara intellektuella funktionsnedséttningar kan det vara
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svart med teckensprak och istallet kan man anvanda sig av bildsprak vilket betyder att
personen pekar pa en bild for att formedla sitt budskap, personen kan till exempel peka pa

en bild som forestéller mat om personen &r hungrig (Caplan & Sparre, 2007, ss. 90-92).

3.3 Stodverksamheter

Nar livet inte blir som man tankt, nar man far ett barn med en funktionsnedsattning kan man
kénna sig ensam och otrygg, vad hander nu och vart vénder jag mig nu. | detta kapitel
beskriver jag kort lite olika stodverksamheter som jobbar for personer med
funktionsnedsattningar eller vart man kan vanda sig for att fa stod som foralder eller annan

anhorig till barn med funktionsnedsattningar.

Nar man som foraldrar far ett barn med funktionsnedsattning, ar det vanligt att kdnna en
radsla for att ens barn kommer bli utanfor i samhéllet och ha svarare att fa kompisar och hur
kommer andra barn att beméta mitt barn. | en kvalitativ undersékning fran Kanada gjord av
Beaulieu-Bergeron & Morin (2016) undersoktes femte och sjatteklassisters attityder
gentemot barn med intellektuell funktionsnedséttning. Sju gruppintervjuer med barn gjordes,
barnen var i aldrarna 10-12ar. Som inledande fraga fick barnen beskriva vad intellektuell
funktionsnedséttning betyder, de flesta barn svarade “problem i hjdrnan”, andra svar som
framkom var ocksa att personen har “forstaelse och inlarningssvarigheter”, en liten procent
av barnen visste inte vad intellektuell funktionsnedsattning var. | resultatet fokuserade man
pa barnens attityder mot andra barn med intellektuell funktionsnedsattning. Resultatet
indelades i 3 kategorier, kognitiva, affektiva, och beteende attityder. Kognitiva attityder &r
kunskapen kring intellektuell funktionsnedsattning, manga barn gav en beskrivning av vad
de tror &r en intellektuell funktionsnedséattning, dock visade det sig att manga barn inte visste
att det fanns olika funktionsnedséttningar och att alla funktionsnedséttningar inte behover
betyda att man kognitiva svarigheter. Till den affektiva biten av studien fokuserades pa
kanslor och hur man sjalv upplevde en person med intellektuell funktionsnedséttning. Manga
barn namnde att de hellre umgas med en person med lindrig funktionsnedséttning an
allvarlig, detta kan bero pa att barnen inte vet hur man skall vara med en person med allvarlig
funktionsnedséattning och pa de viset bli mera obekvam. Géllande beteende, hur man ska
bemdta och integrera med en person med intellektuell funktionsnedsattning, svarade de
flesta barn att de garna hjélper sina klasskompisar med intellektuell funktionsnedséttning
och att de kéanner att de &r deras plikt att hjalpa, men de framkom ocksa osékerhet och réadsla
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att gora fel hos barnen och att vissa kande sig mera obekvam att behdva samarbeta med
nagon som har en intellektuell funktionsnedsattning. En orsak till att barn kan ha negativa
attityder mot andra barn med intellektuell funktionsnedsattning kan bero pa okunskap och
osakerhet hos barnen. De &r dven viktigt att foraldrar och skolan pratar och belyser om detta

amne for barn, att alla ar olika och fungerar olika.

3.3.1 Kamratstod

Nar man far ett barn med funktionsnedséattning, kan man kanna sig valdigt ensam och du kan
darfor bli erbjuden kamratstod. Med kamratstod menas att man utbyter erfarenheter, asikter,
kanslor, tankar och upplevelser med andra personer som é&r i liknade sits som dig.
Kamratstod &r ett viktigt stod for manga och det ar viktigt att lyssna pa andras erfarenheter
och dven dela med sig sjélv av sina egna erfarenheter. Genom att dela erfarenheter med andra
som befinner sig i liknande sits kan man fa information och stod som man tidigare inte fatt.
Genom att fa beréatta sina egna erfarenheter kan man ocksa borja ma battre, det kan vara
skont att fa prata med nadgon som har erfarenheter om samma sak. kamratstod kan ske i olika
former, det kan vara traffar i grupper dar man utbyter erfarenheter eller att du endast tréffar
en annan ménniska med samma erfarenheter och att ni sinsemellan utbyter erfarenheter och

ger varandra stod (Halsobyn, 2021).

3.3.2 Karkullas verksamhet

Verksamheten karkulla erbjuder service pa svenska i hela Finland. Servicen ar riktad till
personer med intellektuell funktionsnedséttning men dven andra funktionsnedséttningar.
Familjer, foraldrar och andra narstaende erbjuds ocksa stod och hjélp. Karkulla erbjuder
service at alla aldrar. Karkulla erbjuder bland annat olika boendeservice samt
arbetssysselsattning men det finns dven stod at anhoriga. Nar ett barn blir diagnostiserat med
en intellektuell funktionsnedsattning kan barnet fa hjélp via karkulla som stoder barnet och
familjen i alla skeden, dagis, skola och arbete samt nér det &r dags for eget boende. Alla barn
ar olika oavsett funktionsnedséttning och grad av funktionsnedséattning det ar darfor viktigt
att skolgang och arbete planeras upp enligt individuella behov och mojligheter, men malet
ar alltid att strava efter att framja helhetsutveckling och att fa en sa valfungerande vardag
som mojligt. Planeringen sker i samrad med anhoriga, stod erbjuds at anhoriga under vagens
gang. (Karkulla, 2021)
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3.3.3 Boendeservice

For personer med funktionsnedsattningar/funktionshinder finns idag olika slags
boendeformer. Manga personer med intellektuella funktionsnedsattningar behover stod for
att klara av vardagen men beroende pa funktionsnedsattningsgrad finns olika boenden som
anpassas enligt personens behov. Ett stddboende &r lampligt for nagon som har en lindrig
eller mattlig funktionsnedsattning och klarar att bo sjalvstandigt men behover stéd och
handledning i vardagen. stédbehovet bestams utifran personens individuella behov, det
behover inte vara sa att personen behdver tillsyn varje dag utan kan ocksa bara vara nagra
dagar i veckan. En annan boendeform &r serviceboende med heldygnsomsorg. For personer
som &r i behov av vard och omsorg dygnet runt kan ett sa kallat serviceboende ordnas. Ett
serviceboende erbjuder vard och omsorg dygnet runt samtidigt som fokus ocksa ska vara att
bibehalla och uppratthalla funktionsformagan hos personerna. Maltider, kladvard, och
stadservice ordnas ocksa. (THL, 2021)

Karkulla samkommun erbjuder avlastning eller boendetraning at familjer, eller andra
narstaende till barn med funktionsnedsattning. Avlastning kan vara korttidsboende, detta
betyder att barnet inte bor hela tiden pd boende utan en individuell plan bestams utifran
barnets och familjens behov dar man tar i beaktande familjesituation, barnets alder, och grad

av funktionsnedsattning. (Karkulla, 2021)

3.3.4 Ekonomiskt stod

For foraldrar till barn med funktionsnedsattning eller langvarig sjukdom erbjuds ocksa
ekonomiskt stod detta kan sokas i forsta hand fran Fpa. Om du har ett barn under 16ar med
funktionsnedsattning har du ratt till att soka om sa kallat handikappbidrag.
Handikappbidragets syfte ar att trygga det vardagliga livet for personer under 16 ar med
funktionsnedsattning eller langvarig sjukdom. Bidraget betalas ut om barnet &r i behov av
regelbunden vard eller rehabilitering. Bidragets belopp och rétten till bidraget bedoms inte
av enskilda diagnoser utan bedomningen sker individuellt fran barn till barn beroende pa hur
stort vardbehovet ar och hur mycket rehabilitering som behdévs. Handikappbidraget beviljas
oftast for en viss tid eftersom barnets vardbehov kan dndras med tiden om tiden for bidraget
gar ut ar det mojligt att géra en ny ansokan om stodet. Nar barnet fyllt 16 kan man ansoka
om handikappbidrag for unga. (FPA, 2020)
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| Finland finns &ven en lag om handikappformaner. Lagens syfte ar att trygga personer med
funktionsnedsattning som &r bosatta i Finland att fa uppratthalla sin formaga till ett
vardagligt liv, en skolgang, arbetsliv, och studier. Handikappformaner ansoks hos
folkpensionsanstalten (Fpa) i Finland. (Finlex, 2007)

3.4 FDUV

Som jag tidigare skrivit har jag bekantat mig en del med FDUVs verksamhet. FDUV gor ett
viktigt jobb for personer med intellektuella funktionsnedséttningar och deras familjer.
FDUV ar en manniskorattsorganisation som riktar sig till svensksprakiga med intellektuell
funktionsnedsattning och deras familjer. Organisationen stravar efter att alla har ratt till vard
och service pa svenska och ratten att fd bli behandlad ratt fran samhéallet. Som
svensksprakiga foraldrar i Finland kan stodet fran FDUV vara stort nar man fatt ett barn med
intellektuell funktionsnedsattning. Fduv arbetar aktivt med att samhallet ska se barnet och

familjernas behov men ger dven stdd, information och gemenskap. (FDUV, 2021)

Nar beskedet kommer att barnet har en funktionsnedsattning kan det vara svart att ta till sig
information och ocksa svart att forsta vad allt innebar. Fduv har mellan aren 2016-2018 haft
ett projekt “mer dn ord”. Projektet riktar sig till foraldrar som just fatt veta att deras barn
har en funktionsnedsattning. Projektet har samlat ihop rad, tips, info och lankar till olika
kamratstodsgrupper for foraldrarna till barn med intellektuell funktionsnedsattning (FDUV,
2018).

FDUV erbjuder ocksa nagot som heter familjestodjare. En familjestodjare &r en person som
ar insatt gallande stod och rad och kan ge en familj med ett barn med funktionsnedséttning
stod genom livet fran nér barnets fods till att det ar dags att barnet flyttar hemifran. FDUV
utbildar familjestddjare och arbetet ar frivilligt. (FDUV, 2020)

FDUV ser hela familjen, inklusive syskonen. Forutom att livet paverkats for foraldrarna
paverkar det ocksa syskonens liv att ha ett syskon med funktionsnedséttning. FDUV ordnar
familjekurser vilket i programmet ingar ocksa material for syskon, syskon har mojlighet att
traffa andra syskon till funktionsnedsatta och det ordnas diskussioner och program som ar
aldersanpassat. Erityinen sisaruus ar ett finskt projekt som pagick mellan aren 2015-2019.
Projektets syfte var att fa fram material som stod till ett annorlunda syskonskap. Projektet
tog fram syskonkort med citat, kanslor, asikter och erfarenheter fran syskon till

funktionsnedsatta. Kortens tanke &r att kunna anvénda dessa kort i grupper eller som stod till
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foraldrar nar de vill prata med sina barn. FDUV har dversatt syskonkorten till svenska och
de finns att ladda ner pa deras hemsida under fliken ”annorlunda syskonskap”. Under fliken
annorlunda syskonskap finns dven filmer, poddar, och olika bdcker som kan komma i
anvandning som stod till syskonen. (FDUV, 2021)

Forutom allt detta erbjuder FDUV éven en rad andra saker at bade familjerna och nar barnet

vaxer och sjalv blir vuxen finns ocksa FDUV dar som stod.

4 Teoretisk utgangspunkt

Som teoretiska utgangspunkter i mitt examensarbete har jag valt att anvanda mig av Coping

och Caritasmotivet fran Katie Erikssons vardteoretiska tankande.

Coping handlar om nér en manniska hamnar i en situation som kan kénnas omgjlig att
hantera, och att man maste lara sig eller hitta ett satt att dvervinna det som kanns omajligt.
Coping kan aven vara till hjalp for foraldrar som fatt ett barn med funktionsnedsattning. For
foraldrar som far ett barn med funktionsnedsattning hamnar de ofta i en ny och obekant
situation som kan kannas omajlig att hantera, det kan kéannas som att livet satts pa paus och
att det kan vara svart att komma vidare, med hjalp av coping kan man léra sig att hantera
nagot som kanns omojligt att hantera. (Brattberg, 2008)

Katie Erikssons tdnkande om caritasmotivet har jag valt for att den involverar tro, hopp och
karlek. Nar man hamnat i en ny livssituation som kan kannas ohanterbar kan man anvénda

sig av de tre elementen tro, hopp och kérlek. (Eriksson, 1993)

4.1 Coping

Coping kommer fran psykologisk forskning och syftar pa hur en person hanterar
forandringar som kan upplevas som svara eller traumatiserande t.ex. olyckor, dodsfall,
krisupplevelser, och sjukdomar. Med coping l&r man sig hantera eller bemastra en forandrad

situation man hamnat i (Brattberg, 2008).

Enligt Lasarus & Folkman (1984) handlar begreppet coping om tankemassiga (kognitiva)
och beteendeméssiga forandringar man maste gora for att klara av bade inre och yttre krav

som stallts pa en manniska.
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Vi manniskor fods med bade inre och yttre copingresurser. Inre copingresurser ar sant som
hor till var personlighet, sjalvkansla, sjalvtillit, probleml6sningsférmagan, energi och
mycket mera. De yttre copingresurserna ar sadant som finns i var vardag t.ex. det sociala
(vanner, familj, slakt, kollegor), var ekonomi, och relationer (Brattberg, 2008).

Det finns olika sorters copingstrategier, de tva vanligaste ar problemfokuserad coping och
kéanslofokuserad coping. Problemfokuserad coping fokuserar pa att lésa problem och hitta
en l6sning 6ver problemet eller 16sa den svara situationen man hamnat i, fokus ligger ofta
ocksa att hitta 16sningar kring de yttre copingresurserna och att man fokuserar kring dem.
Kénslofokuserad coping handlar mera om att fokusera kring det inre det vill sdga kénslor
och personligheten. Kanslofokuserad coping passar att valjas som strategi om man lider av
ett livslangt handikapp, obotlig sjukdom, eller om man &r narstaende till ndgon med
funktionshinder eller sjukdom (Brattberg, 2008).

4.2 Caritasmotivet

De tre viktigaste sakerna i caritasmotivet ar tro, hopp och kérlek. Eriksson talar ocksa om
caritativ vard vilket grundar sig i caritasmotivet. En caritativ vard innebar att man som
vardare vill formedla och hjalpa manniskor genom tro, hopp och karlek (Eriksson, 1993, s.
21).

Tro, hopp och karlek hor samman och ar grundlaggande styrkor som finns hos o0ss
manniskor. Tro ar en viktig sak hos oss manniskor, att kunna tro pa sig sjalv gor aven sa vi
kan vara trofast mot andra manniskor, men att tro kréaver dven att man har mod, man maste
vaga ta risker och ibland maste man acceptera motgangar. Att tro handlar inte bara om det
religiosa, utan ocksa att tro pa sig sjalv och andra (Eriksson, 1993, s. 70). Att vaga tro ger
hopp hos en ménniska. Grunderna hos hoppet ar tillgdnglighet, medkénsla och acceptans.
(Eriksson, 1993, s. 72)

For att kunna dlska nagon annan maste man ocksa lara sig dlska sig sjélv. En sjalvkarlek hos
en manniska gor att hen kan éppna upp 6gonen for andra manniskors mojligheter och kanna
karlek till andra. karlek kan finnas i olika former och kéarlek behdver inte alltid vara till en
annan ménniska utan kan vara saker vi blir lyckliga av (Eriksson, 1993, s. 53).

Caritasmotivet handlar ocksa om méanniskogemenskap, vi manniskor behdver varandra och
inom oss manniskor finns det en egenskap att vilja hjalpa andra manniskor som ar i behov

av hjalp oavsett bakgrund (Eriksson, 1993, s. 25)
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5 Syfte och fragestéllningar

Syftet med mitt examensarbete &r att undersoka och beskriva hur livet paverkas for foraldrar
nar man far ett barn med intellektuell funktionsnedsattning och hur foraldrarna upplever
stodet de fatt fran varden och samhéllet. Med studien hoppas jag ocksa bidra med kunskap
till 6vriga och att andra ska fa en 6verblick hur livet kan vara tillsammans med nagon som
har en intellektuell funktionsnedsattning. Jag hoppas ocksa studien kan komma till trost eller
hjalp for foraldrar som far ett barn med intellektuell funktionsnedséttning.

Mina fragestallningar i studien ar:
1. Hur paverkas livet av att fa ett barn med intellektuell funktionsnedsattning?

2. Hur upplever foraldrarna stodet de fatt fran varden och samhéllet?
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6 Metod

Metoden som valts for detta examensarbete ar en kvalitativ intervjustudie. Kvalitativa
metoder handlar om ménskliga erfarenheter och tolkningar. Malet ar att fa fram upplevelser,
erfarenheter och varderingar fran manniskor. Materialet samlas in som text fran intervjuer
eller observationer. Det ar viktigt ocksa att forsta att det inte finns nagot ratt och fel i en

manniskas upplevelser. (Malterud, 2014, s. 31).

Skribenten valde att gora en kvalitativ intervjustudie eftersom skribenten ville fa fram

foraldrarnas upplevelser, erfarenheter och asikter.

6.1 Urval av deltagare

Urval av deltagare till en studie bestams utifran studiens syfte. Personer som deltar i en
intervjustudie benamns oftast som deltagare men &ven ordet informanter gar att anvanda.
For att bestamma hur manga deltagare man ska intervju bor man bestamma utifran
analysmetoden, det ar bra att komma ihag att for lite eller for manga deltagare kan ge

problem vid analyseringen. (Henricson M. , 2012, s. 165)

| detta examensarbete har foraldrar till barn med en intellektuell funktionsnedséattning blivit
intervjuade. Deltagarna har stallt upp frivilligt pa en intervju och delat med sig av sina
upplevelser, erfarenheter, asikter och 6vriga saker. For att delta i studien var kriterierna att
foraldrarna hade ett barn med faststélld diagnos som innebar att barnet hade en intellektuell

funktionsnedséttning.

For att hitta deltagare publicerades ett kontaktformular (bilaga 3) pa sociala medier, dar
studien beskrevs och vem som gjorde studien samt kontaktuppgifter. Fordldrar som hade
barn med funktionsnedsattningar delade sedan vidare i olika Facebook grupper avsedda for
foraldrar till barn med funktionsnedséttningar. Fem foraldrar deltog i enskilda intervjuer,
alla var mammor till ett barn med en intellektuell funktionsnedsattning. Deltagarna var

utspridda 6ver hela Svenskfinland och alla intervjuer gjordes pa svenska.

Alla deltagare fick information om studien innan intervjuerna gjordes. Ett informationsbrev
(bilaga 2) sdandes ut pa epost till deltagarna dar det framkom studiens syfte, intervjuns langd,
att det ar frivilligt att delta, ratten till att avbryta sin medverkan, att som deltagare ar man

anonym, och intervjun bandas in och renskrivs i text och sedan analyseras.
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6.2 Datainsamlingsmetod

Studiens datainsamlingsmetod &r en kvalitativ forskningsintervju. | studien har det gjorts
intervjuer med individuella deltagare. sa kallade semistrukturerade intervjuer har gjorts,
vilket betyder att intervjufrdgorna har bestamts utifran syftet i arbetet, intervjufragorna var
forutbestamda men under intervjuerna stalldes ocksa foljdfragor utifran huvudfragorna for

att fa tydligare svar eller fa andra synpunkter under intervjun (Malterud, 2014, s. 153).

En kvalitativ intervju innebdr att du samlar in data genom att tala med méanniskor. For att fa
en lyckad intervju ar det viktigt att deltagaren far kanna sig trygg under intervjun och att den
som utfor studien lyssnar. Fragorna i en kvalitativ intervju bor ocksa vara sadana att svaren
inte blir forutsdgbara utan att det kan framkomma nya och ovantade svar (Malterud, 2014,
s. 80).

Innan man pabdrjar intervjuer i en studie kravs noggrann planering och forberedelse. Nar
intervjufragor dr fardiga kan man som skribent géra “provintervjuer”. Vid en provintervju
far man lagga sig in i rollen som forskare och bli bekvamare med att gora intervjuer, vid en
provintervju ser du ocksa om dina fragor kanns bra for studien och hur lange intervjun
ungefar tar, du far dven testa den tekniska delen och sa du ar val forbered med den tekniska
biten och intervjufrdgorna nar det vél ar dags att borja utfora intervjuerna till studien. Nar
steget for genomforande av intervjuer narmar sig ar det viktigt att valja en plats i samrad
med deltagaren dar intervjun kan ske i lugn och ro och sa att bade skribenten och deltagaren
kan kanna sig trygga (Henricson M. , 2012, s. 169).

Pa grund av det allvarliga smittlaget gallande Coronapandemin som vi befinner oss i nar
denna studie genomfors, bestamde skribenten att genomféra alla intervjuer pa distans.
Skribenten och deltagarna kom 6verens om en passande tid for intervjun och intervjuerna
holls via Teams som ar en kommunikationsplattform pa natet. Skribenten bestamde
tillsammans med varije enskild deltagare ett passligt datum for intervju. Intervjuerna holls pa
distans. Innan varje intervju paborjades kollade skribenten sa allt det tekniska fungerade det
vill sdga kamera, mikrofon och bandinspelare. Skribenten gav alla deltagare en kort
presentation av sig sjalv och berattade en kort info om studien, skribenten lyfte ocksa fram
vilka rattigheter deltagarna har rétt till. Intervjufragorna var forutbestaimda men under varije

intervju stalldes nagra fojldfragor.
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6.3 Kvalitativ Innehallsanalys

Skribenten har valt att anvanda sig av en kvalitativ innehdllsanalys. En kvalitativ
innehallsanalys gar ut pa att man transkriberar alla intervjuer. En transkription innebér att
man spelar in intervjuerna och sedan skriver ner allt som sags aven grat, skratt och pauser.
Efter man gjort en transkription kan man borja analysera texten. Det &r vanligaste att man

borjar analysera texterna nar man gjort alla intervjuer. (Henricson M. , 2017, s. 116)

Det &r viktigt att lyssna igenom den inspelade intervjun flera ganger for att fa en béttre
helhetsbild och kunna leva sig in i berattelsen. For att fa en bra analys ar det viktigt att skriva
ner allt som s&gs i en intervju och att man garna laser igenom det transkriberade materialet
flera ganger under analysens gang. Intervjuerna ska behandlas anonymt och ingen annan &n
skribenten (det vill sdga den som utfor studien) har rétt till intervjumaterialet. Det &r viktigt
att komma ihag etiken ocksa nar man paborjar innehallsanalysen, genom att anvanda sig av
andra namn eller siffertal forsakrar man sig om att deltagarnas namn halls anonyma.
(Henricson M. , 2012, s. 336)

Nér intervjuerna ar nerskrivna i text ar det lattaste att gora upp en tabell och sedan sortera
materialet enligt olika teman, kategorier, och underkategorier. Genom att anvénda sig av
farger och siffror kan det vara lattare att fa en 6verblick éver materialet. (Henricson M. ,
2012, s. 337)

Skribenten i detta examensarbete har transkriberat alla intervjuer till text, delat in materialet
i tva huvudkategorier och sedan plockat ut underkategorier under varje huvudkategori. For
att fa en struktur och battre ordning har olika farger anvants, t.ex fargen rod har anvants for
att markera text som har kunnat anvandas for citat, fargen lila har anvants for att markera
text som flera deltagare har sagt. Citat har ocksa plockats ut for att fa en palitligare bild av
innehallet. Skribenten har last intervjuerna flera ganger under analysens gang.
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6.4 Etiska dvervaganden

Nar man skriver ett vetenskapligt arbete inkluderar det manga ganger andra manniskors liv,
for att en manniska skall kunna kanna sig trygg att delta i en studie maste hen behandlas med
respekt. Det finns nagot som kallas forskningsetik som bygger pa manniskornas vérde och
rattigheter. Det ar viktigt att undvika att en manniska blir skadad, utnyttjad eller sarad vid en
studie. Som véagledning kan man anvénda sig av etiska lagar, riktlinjer och etiska principer.
En manniska ska ha rattigheter om hen deltar i en studie, ratt till att fa information, att inte
bli skadad, sjalvbestimmande ratt och att fd vara anonym om sa Onskas. Med den
sjalvbestammande ratten menas ocksa att personen har ratt att avbryta sin medverkan i
studien ndrsomhelst. Nar man gor en studie &r det viktigt att materialet behandlas
konfidentiellt vilket betyder att allt material behandlas anonymt (Henricson M. , 2017, ss.
57-59).

Skribenten har i detta examensarbete inte anvant sig av deltagarnas namn eller deras barns
namn. Det framkommer inte fran vilka orter deltagarna bor pa utan endast Svenskfinland.
Skribenten har &ven valt att inte ndmna barnens intellektuella diagnos, eftersom vissa
diagnoser ar mera sallsynta. Deltagarna har blivit informerad om deras réttigheter innan de

deltog i studien.

7 Resultatredovisning

Syftet jag ville fa fram i min studie var hur livet paverkats for foraldrar till ett barn med

intellektuell funktionsnedsattning samt hur de upplever stodet fran varden och samhallet.

| detta kapitel kommer resultatet att presenteras. Datainsamlingsmetoden som anvandes var
intervjuer. | studien stéllde totalt 5 fordldrar till ett barn med intellektuell
funktionsnedséattning upp pa en enskild intervju, allihop var mammor. Deras barn var mellan

3-15ar. Barnen hade olika grader av intellektuell funktionsnedséttning.

Alla intervjuer har renskrivits i text och analyserats, utifran analysen har jag fatt fram
huvudrubriker och underrubriker. Jag har tva huvudrubriker och under varje huvudrubrik,
nagra underrubriker. Jag har dven plockat ut nagra citat fran varje intervju. Citaten ar exakta
ord som deltagarna sagt under intervjun, jag har valt att ta med citat eftersom det skapar en

trovardigare bild av resultatet. Jag har markerat citaten med “kursiv stil och citattecken”.
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7.1 Livet med ett barn med intellektuell funktionsnedsattning

Syftet med min studie var bland annat att fa fram hur féraldrarnas liv paverkats av att fa ett
barn med intellektuell funktionsnedséttning. Alla foréldrar lyfte fram att deras liv hade blivit
annorlunda med bade for och-nackdelar. Foraldrarna papekade ocksa att amnet intellektuell
funktionsnedséttning ar valdigt brett, det finns olika grader av intellektuell
funktionsnedsattning. Forédldrarna som deltog i studien hade olika erfarenheter av grad av
intellektuell funktionsnedsattning, det var allt fran lindring till mycket svar intellektuell
funktionsnedséttning som deras barn hade. Trots att deras barn hade olika grader av
funktionsnedséttningsgrad hade foraldrarna mycket gemensamma saker de lyfte fram i
studien. Livet paverkas och forandras av ett barn med intellektuell funktionsnedsattning, det
gar aldrig riktigt att forbereda sig pa vad som vantar. Enligt foraldrarna i studien masta man
anpassa sig efter den situation man hamnat i. Man blir inte bara féralder utan mycket mera

som senare blir erfarenheter att ta med sig i livet.

“det var ju redan en svar uppgift med allt vad det innebdr med att vara mamma och att jag
fick ett barn som innebar att jag blev allt mojligt liksom mamma, pedagog, lékare, skoterska,

kunna lagen och det ena och det andra”

“Det dr sd stor skala pd det hir med funktionsnedsdttningar, du kan ha nagon som kan bo
sjalv och klara sig nagorlunda sjalv men anda har en funktionsnedsattning och sen finns det

dom hdr som behéver tillexempel dygnet runt uppsikt.”

Foréaldrarna hade mycket gemensamt, men graden av funktionsnedsattning paverkar ocksa
hur livet paverkats, dven andra diagnoser och sjukdomar som barnen hade paverkade livet
och vardagen. Fordldrarna sag allt som en helhet inte endast den intellektuella
funktionsnedsattningen, andra sjukdomar och diagnoser som barnen hade, paverkade ocksa
vardagen och livet. Den intellektuella funktionsnedsattningen ar nagot som kommer félja
med genom livet och det handlar om att acceptera och lara sig leva med det. Det ar viktigt
att komma ihag att alla med en intellektuell funktionsnedsattning ar olika trots att man har

samma diagnos sa behdver man inte ha samma behov.

“Jag har inte funderat sa hemskt mycket pa den kognitiva biten utan jag ser allt som en

helhet, inte endast det intellektuella utan alla andra utmaningarna ocksa”
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medmansklighet »

Livet med ett barn med
intellektuell

funktionsnedsattning

Chock
Oro
fortvivlan
Mera Storre
planering bundenhet

figur 1. Underkategorier till Livet med ett barn med intellektuell funktionsnedsdttning.

7.1.1 Chock, oro och fortvivlan

Att bli foralder innebar manga kanslor och att bli en mamma eller pappa ar ingen latt uppgift,
nar man dessutom far ett barn med en funktionsnedsattning satter det ytterligare krav pa

foraldrarna, det ar svart att veta vad som vantar och hur framtiden blir.

Utifran materialet fran intervjuerna har det framkommit en del kanslor, speciellt den forsta

tiden. Nagot alla lyfte fram var chock, chock hade nog alla foraldrar kéant av i nagot skede.

Nér foraldrarna fick beskedet att deras barn hade en intellektuell funktionsnedsattning, hade
de olika upplevelser och kanslor och den forsta tiden praglades av de flesta av foréldrarna
av chock, oro och tankar kring “vad hinder nu?”. Den forsta tiden upplevde &nda alla
foraldrar ndgon chock, sorg eller oro men som de aven papekade, tiden gor mycket och med
tiden forandrades aven kanslorna. Det handlar mycket om den forsta tiden att forsoka hitta
en ny vardag men dven att lata sig kanna kanslor som sorg, chock och fortvivlan. Nagon av
foraldrarna upplevde ocksa den forsta tiden att det var otroligt jobbigt att se andra barn som
var friska, att se andra barn som lekte kunde vécka en sorgsenhet. Foréldrarna hade inte
heller fran tidigare nagra storre erfarenheter av intellektuella funktionsnedsattningar, nagon
hade kommit i kontakt med det lite genom jobb och nagon annan via bekanta. Det finns olika
orsaker till intellektuell funktionsnedsattning, i denna studie var det frdimst kromosomfel

som var orsaken att deras barn hade fatt en intellektuell funktionsnedsattning.
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Jag har plockat ut nagra citat som beskriver kanslorna och upplevelserna fran den forsta tiden

allt fran nar de fick beskedet om funktionsnedsattningen och de kommande manaderna.

“Allt gick fort och 2 veckor senare fick vi bekraftelse pa hans kromosomavvikelse. De va en
stor chock, vi fick dessutom beskedet via telefon (....) “Jag har forsokt beskriva kéinslan i 14
ar hur det ar att fa ett sddant har besked men det kéndes nog verkligen som att det har blir

till ingenting, det kindes som han kommer att do eller bli gravt utvecklingsstord”

“Det har hela tiden funnits tankar pd att det funnits nagonting dar sa nar de val kom att

han har en utvecklingsstérning kom det inte som en chock”

“Jag hade ju tdnkt fram tills det har neurologbesoket att han bara var sen i utvecklingen
men i slutet vid neurologbesoket sade neurologen att har &r nog nagonting att det maste
vidare utredas vilket var ju nog en jatte jatte stor chock, jag hade ju trott han bara var sen

’

| utvecklingen.’

7.1.2 Bundenhet & planering

Négra av de saker som foraldrarna lyfte fram som blivit annorlunda i deras liv var bundenhet,
och mera planering. N&r man blir foralder innebér det en omstéllning i livet, det innebér
ocksa andra rutiner och speciellt den forsta tiden att man ar mera bunden, men for féraldrarna
till ett barn med funktionsnedsattning foljer bundenheten med genom livet, beroende ocksa
pa hur svar funktionsnedsattningen ar och hur mycket tillsyn barnet kraver paverkar ocksa
hur bunden man blir. Eftersom féraldrarna hade olika erfarenheter av graden av
funktionsnedsattning paverkades de lite olika av hur mycket bunden de blev till sitt barn.

“Sdnt hdr coronaliv har vi ju ndstan hela tiden, det dr som var vardag vi far inte riktigt

nagonstans”
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Att vara extra bunden till sitt barn kraver ocksa mera planering i livet. Foraldrarna beskrev
att nagot som tidigare hade varit sa enkelt inte langre blev det, att aka pa en familjeutflykt

var inget som gjordes spontant utan det krévdes planering bakom.

“Det dr mycket mera planering och man ska ha plan A plan B plan C ja hela alfabetet”

7.1.3 Ennyvardag

En annan sak som forandras i livet dr ocksa att hitta en ny vardag. Att bli mer bunden till
sitt barn, nya rutiner och extra planering kraver ocksa att pa nagot satt hitta en ny vardag
som passar for hela familjen. Detta ar nagot som kan kannas omajligt till en bérjan, det ar
vanligt man upplever till en borjan att det aldrig kommer ga och att man kanner sig arg och
ledsen Over den situation man hamnat i. Det handlar mycket om tid och foéraldrarna var
eniga Gver att tiden gor mycket skillnad att man maste lata sig kanna alla kanslor pa végen,
men att man pa ett eller annat satt kommer hitta en ny vardag. Det ar ocksa viktigt att man
vagar ta hjalp av andra, att fa utlopp for sina egna kénslor och tankar gor det ocksa lattare
att borja acceptera den situation man hamnat i. Gruppterapi, kamratstod, psykologstdd, och
vanner och familj hade hjalpt mycket under den forsta tiden.

“Det dir svdrt i borjan, men tid mycket tid, det later kanske kliché men tid gér nog mycket

att lata det sjunka in”

“Man kan ju bara dndra sig sjdlv och hur man ska tackla problemen, man kan ju inte

dndra pad sitt barn”
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7.1.4 Medmansklighet och karlek

Foraldrarna har delat med sig av manga fina upplevelser och erfarenheter av sitt barn med
intellektuell funktionsnedséattning. Det positiva 6vervinner allt det negativa kan man saga.
Foréaldrarna har fatt mojligheter de annars inte skulle fatt som t.ex chansen att lara kdnna
manga andra familjer och manniskor. Foraldrarna upplever att de har forandrats till det
battre. Foraldrarna har verkligen lyft fram att de blivit en livserfarenhet rikare, ser
tacksamhet i sma saker och &ven tacksamheten fér alla manniskor de lart kdnna och att de

fatt upp dgonen for olikheter.

“Jag har ju haft chansen att ldra kdnna otroligt mycket mdnniskor dven mdnniskor fran hela

varlden och det &r ju manniskor jag inte skulle triffat annars”

Foraldrarna upplevde deras barn medfort mycket karlek och gladje till familjen. Deras
vardag innehaller ocksa mycket kéarlek, gladje, skratt, humor, kramar och éppenhet. Saker
som tidigare kunnat vara smasaker har plétsligt blivit guldkorn i vardagen, och allt behéver
inte vara perfekt. Nagra av foraldrarna som deltog i studien delade dven med sig av karleken
mellan syskonen, de upplevde att syskonen fatt en valdigt fin relation och att syskonen far
fina egenskaper och blir 6ppen for olikheter och bryr sig om andra manniskor. Det ar viktigt
att vi lar vara barn att olika ar bra och att det finns olikheter i samhallet. Genom att barn far
lara sig att behandla alla rattvist och fa se olikheter som barn, gor det ocksa att framtiden blir

mera och mera dppen for olikheter och alla manniskors rattigheter.

“Det behovdes inte en semesterresa for att vi familjen skulle ha en fin familjetid utan att vi

gick till parken och storebror blev lycklig 6ver att lillebror kunde komma med”

“Jag ldste en gang ett citat om man vill veta hur man ska behandla nagon med en
funktionsnedséttning ar det bara att se pa deras syskon, for dom visar. Syskonen tanker ju
inte att dom ar annorlunda och det gor inte barn heller utan det &r vi vuxna som satter

idéerna i barnens huvud”



26
7.2 Stodet fran varden och samhallet

Att fa ett barn med funktionsnedséattning innebar ocksa att man behéver en del stod och hjalp
framfor allt fran samhallets sida men &ven fran héalso-och sjukvarden. Féréldrarna har
verkligen lyft fram nagot man kan beskriva som en kamp for att fa det ratta stodet och hjéalpen
for sitt barn. Man vill alltid sitt barns bésta, att de ska ha méjligheten till ett sa vardefullt och
fint liv som mojligt. Det blir latt hant att allt fokus kring stodet och hjélpen cirkulerar kring
barnet med funktionsnedséttning och att det gloms att &ven foraldrarna, och om syskon finns,
ocksa behdver stod. Foraldrarna papekade att de aldrig hade forestallt sig hur mycket de
skulle behdva kampa for sitt barns ratt och att det tar tid och ork for att kimpa. Nagon ansag
att de kénde att de blivit en besvarligare foralder som gnéallde mycket, men sa blir det nar
ens barn blir utan livsviktiga stodbehov.

Upplevelser av
stodet frn varden
och samhallet

Andra manniskor
och
stddorganisationer Kampen for ratt
stod

figur 2. Upplevelser av stodet fran varden och samhéllet och dess underkategorier
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7.2.1 Sjukhusvistelser

Nagot alla foraldrar hade gemensamt var sjukhusvistelser. Deras barn hade ndgon annan
diagnos eller sjukdom utover sin intellektuella funktionsnedsattning. Flera av foraldrarna
sade att den intellektuella diagnosen hade blivit diagnostiserat sist. Epilepsi var en diagnos
som flera foraldrar lyfte fram att deras barn hade men dven hjartfel, och syn-och
horselnedsattning var diagnoser som framkom hos flera. Alla féraldrar hade alltsa spenderat
tid pa sjukhus med sitt barn. Operationer, lakarbesok, blodprovstagningar, besok pa olika
sjukhus, radsla éver att deras barn inte skulle 6verleva blev en vardag for foréldrarna. Nar
man spenderar mycket tid pa sjukhus och ocksa inom den 6ppna varden far man mycket
erfarenheter av sjukvarden, foraldrarna lyfte fram mycket bra upplevelser fran sjukvarden
och i stort sett hade de blivit bra bemotta och var nojda 6ver varden, men det framkom nagra
brister ocksa fran sjukvardens sida, framst hur samarbetet fungerade mellan olika sjukhus

och vardanstalter. Nagon hade aven upplevt att bemétandet blivit bristfalligt ibland

“Barnmorskan sa med tarar i 6gonen att hon antagligen har ett kromosomfel, och som jag

minns sa hon “Grattis vill du halla i henne dnda”
“Kommunikationen mellan sjukhusen fungerade inte riktigt optimalt heller ¢yckte jag”
“Det finns ju ocksa dom hdr guldkornen, som har hjdrtat pd rditt stdlle”

Som foralder till ett barn funktionsnedsattning och andra sjukdomar blir man dven véldigt
insatt i deras vard och sjukdom, man lar sig kanna tecken pa nar nagot ar fel med ens barn
och det ar darfor viktigt att sjukvardspersonalen tar foraldrarnas oro och kanslor pa allvar.
Nagot foraldrarna papekade var att inom sjukvarden hander det sig ibland ocksa att det latt
stirras for mycket pa barnets diagnos utan att se barnet bakom eller lyssna pa foraldrarna.
Ibland vill inte sanningen komma fram utan den undanhalls litegrann och foréaldrarnas oro

tas inte alltid pa allvar.

“man ska lite mycket pd sin egen magkdnsla for sist och slutligen dr det ju sd att det dr vi
foraldrar som ser vart barn 24 timmar om dygnet. Lakarna eller vardpersonalen (jag har
bara gott att séga om dom) dom ser ju &nda bara dom har barnen kanske 1timme i

mdnaden. Och ddrfor dr det viktigt att som fordlder vaga std pa sig”



28

7.2.2 Kampen for ratt stod

Alla foréldrar lyfte fram att det som definitivt forandrats i deras liv var att kdmpa for ratt
hjalp och stdd for deras barn, det blir en sorts kamp i vardagen att kdmpa foér barnets
rattigheter. Man vill alltid sitt barns basta och att ens barn ska fa mojlighet till ett sa vardigt
och bra liv som mojligt. Ens barn ska fa uppleva saker som andra barn sa langt som mojligt
oavsett funktionsnedsattning, det vill sdga kompisar, skolgang, fritidsintressen och allt
sadant som hor till i barndomen och aven senare i livet. Nagot som foraldrarna lyfte fram
var att det ar viktigt att fa en diagnos pa papper oavsett diagnos inte enbart den intellektuella,
utan ocksa t.ex att fa en epilepsidiagnos till pappers ar viktig. Med en diagnos &r det lattare

att & hjalp.

“Samtidigt visste man ocksa att med diagnos far man mycket battre stod, vilket man inte
riktigt fick sadar hemskt bra innan diagnosen, sa de va en positiv sak att f den dar

)

diagnosen.’

Négra av foraldrarna som deltog i studien hade barn med ovanligare kromosomavvikelser,
och det hade dragit ut pa att fa diagnosen utvecklingsstorning, trots att det funnits misstankar.
| vantan pa diagnos levde foraldrarna i ovisshet och det var svart att fa nagot stod nar det
inte fanns nagon diagnos, det blev mycket véantande och foraldrarna hade kant att det skulle
varit lattare att fa ett barn med ndgon mer “kénd diagnos” eftersom det d skulle eventuellt

gatt mycket snabbare att fa hjalp och stod tidigare.

Nagot som foraldrarna saknar &r att samhallet inte ser tillrackligt pa den enskilda individens
behov. De upplever att deras barn behdver passa in i en viss mall, och att det Iatt stirras blint
pa diagnosen utan att se barnet bakom diagnosen. Foraldrarna énskade att samhallet skulle
bdrja 6ppna upp 6gonen mera for alla olikheter och utreda béttre barnens behov innan de
borjar erbjuda en massa saker, men foraldrarna poangterade ocksa hur viktigt det ar med
diagnosen pa papper for utan den ar det nastan omajligt att fa nagon hjélp. Féréaldrarna kande
att det blev lite att om de inte tog emot det stod som erbjods sa blev de utan. Foraldrarna

lyfte ocksa fram att alla familjer &r olika och &r i olika behov av stod, det erbjuds stod at
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familjer utan att utreda vilka stodbehov som skulle passa at familjen. Stodbehovet kan ocksa
variera mycket fran person till person, nagon behdver mera stod &n nagon annan, det kan

aven variera fran att till en borjan vara i stort behov av stod som avtar med tiden eller tvartom.

“Ndd flexibiliteten saknas, att verkligen som se familjens eller individens specifika behov

och tillgodosedom och inte bara erbjuda dom fardiga mallarna”

“Man ska passa in i en viss ldda och passar man inte in i den sd fdar man ingenting, jag vet
att det handlar om resurser men inte ar det ju nagon idé att ge en produkt at en manniska

som inte behover just den produkten och behéver ndagot helt annat™

Foraldrarna lyfte ocksa fram att mycket ansvar ligger pa foraldrarna. Om man inte sjalv ar
aktiv och soker stod blir man latt utan, och det r inte latt att veta vilka stod som finns att fas
och hur man fyller i ratt, blir en blankett fel i fyllt kan du ocksa bli utan stod. Foraldrarna
upplever de behdver vara véldigt aktiva och soka efter stoden sjalv och hdnga med och vara
uppdaterade vad som galler. | borjan nar diagnosen blir faststalld borjar ocksa stod erbjudas,
foraldrarna upplever dock att det blir valdigt mycket pa en och samma gang och det ar svart
att hanga med och det blir lite att man hamnar i en dimma och inte orkar ta at sig nagon
information. Forutom att foraldrarna tampades med att deras barn hade fatt en intellektuell
funktionsnedsattning, tampades manga av foraldrarna med att deras barn hade andra
diagnoser eller sjukdomsbesked, manga hade upplevt att det kommit manga besked under
en kort tid som var jobbigt och att dd samtidigt behdva soka efter olika stodbidrag var

utmattande for manga av foraldrarna.

“Ditt barn dr sjukt, du dr i chock och plétsligt ska du samtidigt fylla i handikappbidrag

och det kommer info frdan hoger och vinster”
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Att vara uppdaterad och soka aktivt efter stdd, ringa runt, fraga upp saker, fa avslag pa bidrag
som kan vara livsviktiga och att fortsatta kdmpa for sitt barns rattigheter tar mycket ork och
energi av foraldrarna. Det &r karleken till ens barn som far féraldrarna att orka kdmpa och
kriga vidare. Foraldrarna ar tacksamma for alla stod som finns att fas och Finland har mycket
stdd att erbjuda problemet ar bara var man ska borja soka och vart man ska vanda sig for att
fa hjalp. Det ligger mycket pappersarbete och telefonsamtal och méten bakom att t.ex fa ett
stdd beviljat. FOr ett barn med funktionsnedsattning kan talterapi eller den personliga
assistenten vara livsviktiga stod, for att underlatta vardagen kan olika hjalpmedel vara

livsviktiga &ven ekonomiska bidrag.

“Det finns en massa stod och hjdlp man kan fd i Finland och det dr ju det som dr
underbart med Finland, du blir inte utan oavsett om du har noll euro pa konto eller en

miljon pd konto men du ska veta var du ska soka och hur du ska séka”

“Hur illa mast vi foraldrar ma innan vi far hjalp, egentligen skulle man behova grata pa

’

alla méten, for da forst fattar dom hur mycket hjilp man skulle behova.’

Nagot som 3 foraldrar lyfte fram var ocksa kampen for att fa stod pa sitt eget modersmal. De
papekade skillnader mellan den finska och svenska servicen inom handikappomsorgen. De
upplevde att det fanns mera resurser pa finska och att de ibland inte fanns stod att erbjuda pa

svenska.

En foralder berattade att nar de antligen blivit beviljad att fa ett visst stod blev det problem

med att fa det pa svenska i stallet.

”Just nu sa forsoker vi hitta nagon ny person, men staden skyller ifran sig att det inte finns

pa svenska och fa for tillfillet”
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7.2.3 Andra manniskor och stédorganisationer

Det ar mycket viktigt att ens barn far ratt stod och hjélp i livet, men nar man hamnar i en
situation dar ens barn har en funktionsnedsattning tar det mycket ork och energi av
foraldrarna. | studien ville jag fa fram ocksa om foraldrarna fatt nagot stod. Foraldrarna lyfte
fram att stddorganisationer, kamratstdd, andra foréldrar i liknade situation, véanner, slakt och
kollegor varit till ett stort stod for foraldrarna. Att fa utbyta erfarenheter, upplevelser och
asikter med andra manniskor som gar igenom nagot liknade ér till stor trost for foraldrarna.
Genom att fa prata med nagon annan i liknade situation far man &ven idéer och tips som man
inte tankt pa eller blivit erbjuden. Nagon av foraldrarna upplevde att det basta stodet far man
fran andra foraldrar i liknade situationer. FDUV &r en stodorganisation som flera av
foraldrarna vant sig till och fatt stod av. Foraldrarna har dven fatt stod fran olika facebook
grupper skapade for foréldrar till barn med funktionsnedsattningar. Flera av foraldrarna hade
aven andra barn sa att saga syskon till barnet med intellektuella funktionsnedsattningen.
Foraldrarna upplevde till stor del att syskonen inte behdvde sa mycket stod, syskonen larde
sig fort ocksa hur de skulle anpassa sig och flera av foraldrarna poangterade att deras barn
sinsemellan hade en valdigt fin syskonrelation. Féréldrarna lyfte fram att det dock ar viktigt
att vaga diskutera inom familjen, att ha en 6ppen kommunikation, ge karlek at varandra och

trosta och finnas dar for varandra.

“Déirfor dir ju ocksd dom hiir stodgrupperna bra for man kunde ju ocksa fraga dar om

hjdlp eller om de vet”

Nar man far ett barn med ovanlig sjukdom, kromosomavvikelse eller annan sallsynt
diagnos kan man som foraldrar kanna sig valdigt ensam, det ar svart att veta hur framtiden
blir, hur sjukdomsforloppet kommer ske och vad som vantar. Kénslan att inte passa in
nagonstans hade ndgon foralder upplevt men insett med tiden att foraldrar till barn med
funktionsnedséttningar kdmpar med rétt lika grejer och delar till viss del samma

upplevelser.

”Jag har fatt mycket kamratstod fran andra personer med barn som har unika

kromosomavvikelser eller sjukdomar och vi tampas med rétt lika grejer ”
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8 Diskussion

| detta kapitel kommer en diskussion Over examensarbetet goras. | diskussionen tas det upp
tre diskussioner det vill sdga resultatdiskussion, metoddiskussion och avslutningsvis en

slutdiskussion.

| en studie ar det resultatet som ska vara huvudstjarnan i arbetet, men en diskussion ar det
som knyter ihop arbetet. En diskussion ar viktig for att skribenten ska fa fram om resultatet
anses som trovardigt, och om resultatet kan kopplas ihop med tidigare forskningar.
Skribenten bor dven diskutera och reflektera 6ver om metodvalet var l[ampligt for studien
eller skulle studien behévts en annan metod for att fa ett battre resultat. Det ar dven bra att

lyfta fram sina egna tankar och asikter kring studien. (Henricson M. , 2012, s. 575)

8.1 Resultatdiskussion

Nar man diskuterar resultatdiskussionen vill man fa fram hur resultatet hanger ihop med
studiens syfte, tidigare forskning och teoretiska utgangspunkten. Om nagot avvikande
kommit fram i resultatet fran tidigare forskning kan man forsoka forklara det med hjalp av
den teoretiska utgangspunkten. Nar man diskuterar resultatet ska sadant som kommit fram i
resultatet diskuteras, man ska undvika komma pa sidospar eller diskutera sadant som inte
finns i resultatet (Henricson M. , 2012, s. 476).

I resultatdiskussionen kommer resultatet att speglas mot studiens bakgrund, tidigare
forskning och studiens teoretiska utgangspunkter. Det finns mycket likheter mellan studiens
bakgrund och studiens resultat. Manga saker som kommit fram fran intervjuerna kan speglas
mot bakgrunden. For att lattare kunna jamféra studiens resultat mot bakgrunden har

skribenten jamfort varje underrubrik fran resultatet mot bakgrunden.

Studiens syfte var att undersoka “hur livet har paverkats for fordldrarna av ett barn med
intellektuell funktionsnedsdttning” samt “hur de upplever stédet frdan vdrden och

samhallet?”

| studiens underkategori, chock, oro och fortvivlan framkom foraldrarnas kéanslor och att fa
ett barn med specialbehov innebér ocksa en bergochdalbana med kanslor hos foraldrarna.
Framfor allt kanslor fran den forsta tiden, chock var nagot alla foraldrar ként av. | Staiton &
Besser's artikel (1998) framkommer det samma kéanslor, trots att artikeln ar gjord pa 1990-

talet har inte kanslorna forandrats det ar fortfarande manga som upplever chock och oro nar
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ens barn far en diagnos som innebér en intellektuell funktionsnedséattning. Det ar vanligt att
kanna en oro infor framtiden och det kan vara svart att veta hur man ska hantera det som

komma skall.

Foraldrarna i studien beskrev att man hamnar i en situation dar man hamnar att forsoka hitta
en ny fungerande vardag. Det gar inte att &ndra pa sitt barn utan det ar foraldrarna som maste
lara sig hantera den situation de hamnat i. Det kan kdnnas overkligt och oméjligt i borjan
och det tar tid att bearbeta situationen man hamnat i. I studiens teoretiska utgangspunkt
coping, beskrivs copingbegreppet som en strategi att anvanda sig av ndr man hamnar i en
svar situation (Brattberg, 2008).

De tva vanligaste copingstrategierna ar problemfokuserad coping och kanslofokuserad
coping. Som foralder till ett barn med en funktionsnedséttning passar den kénslofokuserade
strategin battre att anvanda sig av. Genom att fokusera pa sina egna kanslor och hitta en
balans hur man ska hantera en situation som inte gar att andra kan man anvénda sig av den

kanslofokuserande biten.

Enligt Lasarus & Folkman (1984) handlar begreppet coping om tankemassiga och
beteendemadssiga forandringar. | studiens resultat framkom det att foréldrarna hade tagit
hjalp av gruppterapier, psykologstdd, och kamratstod for att fa stod och hjalp dver den

situation de befann sig i.

Genom att vaga ta hjélp av andra och lata tiden gora sin ratt, framkommer det ocksa manga
positiva saker som forandras i livet, i studiens underkategori “medmdnsklighet och kdrlek”
framkommer tacksamheten & mojligheter som tillkommit i livet. | studierna skrivna av
Lundstrém (2007) och Staiton & Besser (1998) framkommer ocksa tacksamhet, i bada
studierna framkom ocksa att med tiden férandras kénslorna och att chocken forsvinner med
tiden.

| studiens andra teoretiska utgangspunkt caritasmotivet, beskriver Katie Eriksson (1993) att
vi manniskor har tre grundlaggande styrkor inom oss vilket &r tro, hopp och karlek. Nar man
som foralder far ett barn med ett livslangt funktionshinder kan man behéva plocka fram
dessa styrkor. Att vaga tro medfor ocksa att man maste vaga ta risker och acceptera ibland
motgangar. Fran motgangar kan ocksa nagot vackert komma, genom att acceptera
situationen man hamnat i, kan nya dorrar 6ppnas i livet. | underkategorin “medmdnsklighet
och kdrlek” framkom det just saker som foraldrarna fatt uppleva som de annars inte skulle

upplevt och som de ar tacksamma for. Katie Eriksson (1993) menar ocksa att kérlek kan vara
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smasaker i var vardag som gor oss glada, som en foralder ocksa sa det behover inte vara en

semesterresa for att bli lycklig utan det racker med att ga till parken for att bli lycklig.

I resultatet under huvudrubriken och de kommande underrubrikerna “’stodet fran varden och
samhéllet” Ser man en rod trad att foraldrarna ar beroende av andra manniskor.
Sjukvardspersonalen, sociala tjanster, vanner, familj, och andra familjer i liknade situationer
ar viktiga personer for foraldrarna och deras barn. Katie Eriksson (1993) beskriver ocksa att
vi manniskor &r skapade for gemenskap, vi &r beroende av varandra och det finns en inbyggd
vilja hos oss manniskor att vilja hjalpa andra. Aven i Whiting's artikel (2014) beskrivs andra

manniskor som viktiga stodkallor.

Foraldrarna beskrev att kampen for ratt stod blev en kamp i vardagen. Det ar slitsamt att
behdva kampa for sitt eget barns réttigheter. 1 manniskokonventionen ’rdttigheter for
personer med funktionsnedsdttning” ingar ocksa rattigheter for barn  med
funktionsnedséttningar. De ska ha ratt till samma mdjligheter som andra barn det vill séga
skola, fritidsaktiviteter, ekonomisktrygghet, och majlighet till extra stéd och boende om sa
behdvs. Finland har att erbjuda manga stod at personer med funktionsnedsattningar och deras
anhoriga (THL,2020). Det foraldrarna vill fa fram ar inte att det finns brist pa stod utan hur

och var man ska soka men ocksa att det skulle fa bli smidigare att soka stoden.
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8.2 Metoddiskussion

| detta kapitel kommer studiens metodval diskuteras. Studien &r uppbyggt pa en kvalitativ
metod. Skribenten valde sig av en kvalitativ metod for att fa fram foradlarnas upplevelser,
kénslor, asikter och erfarenheter. | metoddiskussionen kommer dven studiens palitlighet,

trovardighet och 6verfoérbarhet diskuteras.

N&r man gor en kvalitativ studie bor man granska hur metoden anvants i studien efterat aven
lyfta fram studiens styrkor och svagheter. Genom att anvéanda sig av trovardighet, palitlighet
och dverforbarhet ar det lattare att diskutera den kvalitativa metoden. Trovardighet syftar till
om studiens syfte blivit besvarat med hjélp av den kvalitativa metoden och om studiens
resultat anses som realistiskt, for att fa en blick éver om studiens resultat &r realistiskt kan
man se Over studiens bakgrund och tidigare forskning (Henricson M. , 2012, s. 473).

Skribenten har borjat med att samla in teoretisk litteratur fran vetenskapliga kallor t.ex.
bdcker, online sékningar och vetenskapliga artiklar. Genom att ha samlat in fakta om &mnet
innan valet av metodval fick skribenten en béttre forstaelse for &mnet och vad skribenten
ville fd fram med sin studie. Skribenten ar inte foralder sjalv men har erfarenheter av

intellektuella funktionsnedsattningar och hade darfor erfarenheter fran tidigare kring amnet.

Henricson (2012) menar dock att det finns en viss risk med att samla in litteratur och tidigare
forskning i ett tidigt skede, det kan paverka analyseringen negativt genom att sadant man
memorerat och bekantat sig med blir det man fokuserar pa under analysens gang. (Henricson
M., 2012, s. 489)

For att en studie ska anses palitlig bor skribenten ha forstaelse for forskningsprocessen och
ha en forklaring 6ver hur man gatt till vaga for att genomfora forskningsprocessens olika
delar, urval av deltagare, datainsamlingsmetoden och dataanalysen dven hur etiken tagits i
beaktande i studien. (Henricson M. , 2012, s. 488)

Skribenten upplever att den kvalitativa metoden &r den som passat bast for detta
examensarbete. Genom sociala medier hittades deltagarna. Till en borjan publicerades
kontakformularet (bilaga 3) pa Facebook, skribenten forvantade sig att det skulle ga snabbt
att fa deltagare men det dréjde ett tag innan den forsta deltagaren visade intresse for studien.
Efter att den forsta deltagaren skickat om intresse for studien drojde det inte lange innan det
var flera som horde av sig, detta kan ha berott pa att den forsta deltagaren delade vidare

kontakformuldret i olika facebook grupper avsedda for foréldrar till barn med
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funktionsnedséttningar. Deltagarna som stallde upp i studien var relevanta och kunde
besvara mina fragor med deras upplevelser. Deltagarna delade med sig av manga likadana
upplevelser trots att deras barn hade olika grader av intellektuell funktionsnedsattning.
Skribenten valde ocksa att enbart intervjua svensksprakiga, delvis for att skribentens
modersmal ar svenska. Skribenten hade ocksa planerat att till en borjan avgransa urvalet av
deltagare till Osterbotten och skulle d& velat undersoka vad foraldrarna 6nskar av det nya
valfardsomradet for personer med funktionsnedsattning. Eftersom det var manga utanfor
Osterbotten som visade intresse for studien valde skribenten att inte fokusera nagot pa det
nya valfirdsomradet inom Osterbotten. Skribenten upplever ocksa i efterhand att
intervjufragorna kunde ha utvecklats och finslipats en aning. Intervjufragan (bilaga 1) “visste
ni nagot fran tidigare om intellektuell funktionsnedséattning ” blev en fraga som inte riktigt
gav nagot svar till studiens fragestallningar utan blev mera en fraga som ledde till ett sidospar

i intervjuerna.

Det som skribenten upplevde som mest tidskrdvande i studien var den kvalitativa
dataanalysen. Det var tidskrédvande att renskriva ner till text alla intervjuer, men skribenten
tyckte ocksa det var intressant och upptéckte manga liknelser fran intervjuerna nar det skrevs
ner till text. Skribenten upplevde att det som fungerade bast for att lyckas och fa en struktur
Over analysen var att anvanda sig av olika farger och sortera materialet i olika kategorier, for

att sedan sortera upp det i en tabell.

Funktionsnedsattningar &r ett valdigt brett omrade mitt syfte var att fa fram upplevelser fran
foraldrar  till ettt barn med intellektuell funktionsnedséttning. Intellektuell
funktionsnedsattning ar ocksa ett brett omrade. Eftersom amnet ar véldigt brett skulle en idé
ocksa kunnat vara att avgransa studien dannu mera och tillexempel fokuserat pa hur livet
paverkas for foraldrar nar de far ett barn med svar intellektuell funktionsnedsattning. Andra
saker som kunnat paverka resultatet &r om flera personer skulle deltagit i studien. I studien
var det mammor som deltog, resultatet skulle ha kunnat paverkats och eventuellt blivit

annorlunda om pappor skulle deltagit i studien.

Om palitligheten och trovardigheten kan garanteras i studien kan studien ocksa vara till
intresse att Overfora vidare, skribenten upplever att studien ar palitlig och trovérdig,
skribenten har fatt fram upplevelser i resultatet som framkommit i intervjuerna (Henricson
M., 2012, s. 488).
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8.3 Slutdiskussion

| detta kapitel kommer frdmst mina egna tankar och funderingar kring studien lyftas fram.
Jag valde att studera inom detta &mne eftersom det &r ett viktigt amne som behdver belysas
mera. Jag vill nd ut med studien till foraldrar som en dag kanske far ett barn med intellektuell
funktionsnedsattning och kinner att ”det har blir nog till ingenting ”. Foraldrar som far ett
barn med intellektuell funktionsnedsattning ska inte behdva kanna skam 6ver att k&nna
kanslor som chock, oro och fortvivlan och genom att ta del av denna studie kan foraldrarna
fa en uppfattning om vad som vantar, det ar viktigt dock att komma ihag att upplevelser &r
nagot som alla upplever olika. Eftersom det endast var mammor som deltog i denna studie
kan resultatet ha blivit annorlunda om pappor skulle deltagit. VVardpersonal ska dven kunna
ta del av studien sarskilt vardpersonal som arbetar med barn och ungdomar. Eftersom det &r
vetenskapligt bevisat att barn med intellektuell funktionsnedsattning har storre risk att vara
i behov av sjukhusvard &r det ocksa viktigt att som vardpersonal ha kunskap om
intellektuella funktionsnedséttningar.

Jag upplever ocksa i efterhand att man skulle kunnat fordjupa sig annu mera i amnet.
Fragestallningen hur upplever foraldrarna stodet fran varden och samhallet ar en valdigt
stor fraga i sig. Samhallet & mycket stort och p.g.a. tidsbrist var det valdigt svart att hinna
fordjupa sig nagot destomera i den sociala biten. Studien skulle véldigt bra kunnat vara
lamplig att utforas av tva personer, det kraver dock att bada tva har ett intresse for att

undersoka och forska i detta amne.

Nér jag blickar dver resultatet for att se 6ver vad som skulle kunna utvecklas ar det framst
pa den sociala sidan det finns utvecklingsbehov. Foraldrarna beskriver att det blir en kamp
for ratt stod. Foraldrarna lyfter ocksa fram i resultatet bade under varden och samhallet att
de onskar att manniskor skulle borja se mera pa varje enskild individs behov och inte

fokusera sa mycket pa enbart diagnosen pa pappret.

Auvslutningsvis vill jag rikta ett stort tack till alla deltagare som stallt upp pa en intervju och
bidragit till att denna studie blivit méjlig. Tillsammans bidrar vi med att belysa detta &mne

och fa samhallet att borja 6ppna upp annu mera for olikheter!
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Intervjufragor till studien om att fa ett barn med intellektuell funktionsnedsattning

1. Vill du beratta lite om ditt barn? (alder, kdn, syskon)

2. Vill du berétta om hur det gick till nar ni fick veta att erat barn hade en intellektuell

funktionsnedséttning?
3. Visste ni nagot fran tidigare om intellektuell funktionsnedsattning?

4. Hur var forsta tiden efter ni fatt veta att erat barn har en intellektuell
funktionsnedséttning?

5. Hurudant stod fick ni under den forsta tiden?

6. Hur upplever du att stodet varit fran varden och samhallet?

7. Ar det ndgot du saknar eller 6nskat annorlunda fran vérdens sida?
8. Har du haft kontakt med andra familjer som &r i samma situation?
9. Om barnet har syskon, har dem fatt nagot stod?

10. Hur upplever du att livet paverkats av ditt barn med intellektuell

funktionsnedséttning? (negativa och positiva saker)

11. Finns det nagot annat du vill dela med dig av fran erat liv?
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Informationsbrev

Hej! Det har ar ett informationsbrev till studien “Om att fa ett barn med intellektuell
funktionsnedsattning”. Studien gors som examensarbete vid yrkeshogskolan Novia och gors av
sjukskotarstuderande Victoria Granholm. Studiens syfte &r att ta reda pa hur livet paverkas av att
fa ett barn med intellektuell funktionsnedsattning. Tack for att du deltar studien och vill dela dina
erfarenheter i detta viktiga amne. Studien bestar av en enskild intervju, intervjun berdknas ta ca
30min-1h. Det ar frivilligt att delta i studien och du har ratt till att avbryta din medverkan
narsomhelst. Intervjun bandas in, renskrivs i text och analyseras. Du ar anonym i studien och inga

namn kommer anvandas. Nar studien ar avslutad forstors allt material som berér dig.

Senare nar studien ar klar finns den att ldsas for allmanheten pa http://www.theseus.fi/

Kontaktuppgifter Handledande Larare
Victoria Granholm Asa Lagland

Email: vicgra2z@edu.novia.fi asa.lagland@novia.fi
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Kontaktformular

Hej!

Jag studerar mitt tredje ar till sjukskotare vid Yrkeshogskolan Novia i Vasa. Jag gor just nu mitt
examensarbete och gor en studie om foraldrars upplevelser om hur livet paverkas av att fa ett
barn med intellektuell funktionsnedsattning. Jag soker deltagare som kan tanka sig stalla upp pa
en intervju. Jag planerar att gora intervjuerna i bérjan av aret 2022. Du som deltar i studien ar
anonym och du har ratt att avbryta din medverkan narsomhelst.

Kriterier for att delta i studien: Ditt barn har en intellektuell funktionsnedsattning och ar inte
aldre an 15 ar.

Ta garna kontakt om du ar intresserad av att delta i studien eller om du funderar pa nagot! @

Inldgget far garna delas!!



