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ABSTRACT

Syftet med studien ar att ta reda pd hur fordldrar till barn med funktionsnedsittning beskriver
sina behov av forédldrastdd och vilken typ av insatser som efterfragas.

Den metod som anvénts har varit fokusgrupper med strukturerade fragor. Urvalet av forédldrar
har skett i flera steg dir forfattarna kontaktat personer som har kinnedom om
kunskapsomridet, sa kallad snobollsurval. Studien omfattar tva fokusgrupper med tre
fordldrar 1 varje, fem kvinnor och en man som tréiffats vi ett tillfdlle. Det har varit viktigt for
tolkningen av resultatet att lyssna in fordldrarnas beréttelser. Resultatet visar fyra olika teman
som aterkommer 1 sammanstéllningen av fordldrarnas berittelser, ett annorlunda
fordldraskap, behov av information, behov av ett gott bemdtande och stéd och behov av
samordning. Dessa teman &r viardefulla synpunkter att ta hinsyn till 1 det fortsatta arbetet vad
giller utformning av fordldrastod.



1. Bakgrund

V1 har bdda under ménga &r arbetat som kuratorer vid Habiliteringscentrum 1 Vésterbotten,
som ar den verksamhet i landstinget som har till uppgift att ge stod till personer med
funktionsnedsdttningar och deras anhdriga. Malet med verksamhetens insatser &r att stodet
ska vara utformat pé ett sadant sétt att personer med funktionsnedséttningar och deras
anhoriga ska kunna leva ett liv som andra och vara delaktiga i samhillslivet i den mén de

sjilva onskar och vill.

I vart arbete har vi traffat ménga foréldrar till barn med funktionsnedsittningar. I dessa
kontakter dr vara upplevelser av att bli forédlder till ett barn med funktionsnedséattning ofta
leder till en mer utsatt livssituation én for andra barnfamiljer. Foréldrar till barn med
funktionsnedséittning kan givetvis uppleva en hog grad av vilméende och livskvalitet men

fordldragruppen star infor en forhdjd risk av fordldrastress (Myrberg & Samuelsson, 2013).

I familjer dir det finns fler barn kan dven syskon péverkas av att vdxa upp med en bror eller

syster med funktionsnedsittning (Persson, 2012).

Utifrén véra erfarenheter av moéten med fordldrar till barn med funktionsnedséttningar har det
genererat frigor om och intresse for att ta reda pd mer om forédldrar upplever behov av

fordldrastod och 1 vilken form.

1.1 Begreppet funktionsneds:ittning

I detta arbete anvénds termen funktionsnedsittning som ett samlingsbegrepp for att beskriva
barnens begransningar. Anvindandet av termen funktionsnedséttning ansluter sig till den
definition som aterfinns i terminologiradets arbete (Socialstyrelsen, 2007) dér det gors en
revidering av termerna funktionshinder, funktionsnedséttning och handikapp.
Funktionsnedsittning definieras som en nedséattning av fysisk, psykisk eller intellektuell
funktionsforméga. Termen funktionshinder definieras som de begrinsningar som en
funktionsnedséattning innebér for en person i relation till omgivningen. Det dr viktigt att
komma 1hag att ett funktionshinder inte dr nagot som en person har utan det ar de svarigheter
som uppstar i mdtet med en omgivning som inte dr anpassad till en funktionsnedséttning
och darfor bli funktionshindrade. Termen handikapp bor inte lingre anvéndas synonymt med

funktionsnedséittning och funktionshinder.



1.2 Att bli forialder

Varje fordlder har sin upplevelse av hur det var att blir fordlder. Fordldrablivandet ér en
komplex process dér det 1 forskningen kan skonjas vissa aterkommande resultat.

Att bli mamma eller pappa till ett litet barn innebér en stor omstdllning som péverkar de
nyblivna fordldrarna pd méinga olika sétt. Omstéllningen berér hur de blivande forédldrarna ser
pa sig sjélva, relationer fordndras badde mellan de blivande fordldrarna, men ocksa relationer
inom den nya familjen samt till andra narstdende, slaktingar, vénner, kollegor och 6vrig

omgivning (Barclay et al. 1997).

I vissa forskningsrapporter beskrivs fordldrablivandet till och med som en av de storsta

stressorerna en médnniska upplever (Roth & Simanello, 2004).

Att bli fordlder &r inte ndgot som &r fardigt vid en viss tidpunkt utan kan ses som en process,
(Olsson & Ek, 2002) som innefattar tre steg; separation, dvergang, integrering.

Det ér en process som tar tid dér fodelsen av barnet dr borjan till en stor omstillning 1
fordldrarnas liv dir nya roller och monster ska skapas och trygghet byggas upp i en ny
situation (Jansson, Sivberg, Larsson, Wide & Udén, 2002). Forédldrablivandet kan ocksa
beskrivas som en overgang; en fordndring dar ndgot leder till en forandring av den enskilde
individens forvintningar pa sig sjilv och sin omgivning vilket i sin tur leder till en f6rdndring

1 individens beteende och relationer (Olsson & Ek , 2002)

Foréldrablivandet sker givetvis ocksd i samspel med barnet. Det lilla barnet har behov av
omvardnad och skydd och nédrhet. Dessa behov tros vara grundliggande och medfodda hos
alla barn. Barnet behover ha beteendesystem som aktiverar omgivningen for att dirmed

kunna fa sina omvardnadsbehov tillgodosedda och 6verleva.

Fordldrars forméga att mota sina barns behov av omvérdnad, nédrhet och skydd har betydelse
for hur relationen mellan barn och foérildrar utvecklas. Denna formaga till att utveckla en
anknytning barn/fordldrar har en stor betydelse for hur barnet senare under livet kommer att
utveckla relationer till andra ménniskor (Bowlby, 1988). I anknytningsteorin (Bowly,1988)
beskrivs olika beteendesystem som antas gynna utvecklingen av en trygg anknytning mellan
barn och fordldrar. Forédldrar 1 kénslomaéssig kris (Pianta et al. 1996) har svarare att tillgodose
sina barns behov, kénslor och signaler vilket kan forsvara utvecklandet av en trygg
anknytning mellan barn och forédldrar som ligger till grund for fortsatt utveckling av

relationen barn/foraldrar.



1.3 Foréldrar till barn med funktionsnedsittning

Nér fordldrar far kunskap om att deras barn har en funktionsnedséttning upplever de flesta
fordldrar ett tillstdnd av starka kénslomissiga reaktioner. Hur foréldrarna tacklar dessa
kidnsloméssiga upplevelser varierar stort (Bostrom & Broberg, 2009). Det giller savil hur
lange krisen varar som vilka konsekvenser den fér. De flesta fordldrar till barn med
funktionsnedsédttning gir igenom en period av ambivalenta kénslor gentemot barnet men
utvecklar ofta en god kinsloméssig bindning till sitt barn (Riddersporre, 2003,

van [Jzendoorn et al, 2007). Nér den akuta krisen har lagt sig kvarstar dnda att det gér att
urskilja att forélder till ett barn med funktionshinder lever under sérskilda omsténdigheter. [
Broberg, 2010 beskrivs négra sirskilda omsténdigheter som t.ex. att barnet ofta behdver mer
stdd och hjilp 4n barn i samma élder, att fordldrarna behdver ha fler kontakter med
myndighetspersoner och ménga professionella. Det kan ocksa vara sa att man som fordlder
till ett barn med funktionsnedséttning fir mota férdomar och reaktioner hos sig sjilva och
andra och att man ibland stélls infor svara val. Minga familjer lever i en svarbeméstrad
situation. Mddrar till barn med funktionsnedsittning upplever ett storre métt av ohélsa och
stress (Seltzwer et al. 2009). Av rapporten framgar inte faders upplevelse av ohédlsa och

stress.

Forskningen visar att det dr viktigt att komma ihag att foréldrar till barn med
funktionsnedsédttning inte 4r mer ledsna dn andra fordldrar men trottare (Green, 2007).
Upplevelsen av 6kad stress hos fordldrarna handlar inte primédrt om sorgen over att barnet
inte blev som man forvintat sig utan om att barnet kraver extra omvardnad vilket medfor en

okad arbetsbelastning (Green, 2007, Lightsey & Sweeney, 2008).

1. 4 Forildrastod

En statlig utredning “Foréildrastdd en vinst for alla” (SOU 2008:131) har tagit fram en
nationell strategi for hur fordldrastodet fran samhaéllet bor utformas.

I studien anvénds begreppet fordldrastdd utifran den definition av begreppet som aterfinns i

utredningen (SOU 2008:131, sid 45).

“Ett brett utbud av insatser som fordldrar erbjuds ta del av som syftar till och
framjar barns hdlsa och psykosociala utveckling

For att underlitta for fordldrarna att axla rollen som fordldrar har samhéllet en skyldighet att

erbjuda olika former av stdd i den man foréldrar vill ha och kdnner att de behover.



Att erbjuda stdd till fordldrar innebar utover de vinster 1 vilmaende och minskat psykiskt
lidande for barn och deras familjer d&ven en stor samhillsekonomisk besparing. En god och
trygg relation barn/fordldrar ger skydd for framtida pafrestningar (Cederstrom, 2006). Tidiga
insatser kring barn och unga ger stora samhéllsekonomiska vinster (Nilsson, Vadeskog,

2008).

Utgéngspunkter for hur stodet fran samhéllet bor vara att alla fordldrar dlskar sina barn och

vill deras bésta. I FN:s konvention om barns réttigheter dven kallad barnkonvention patalas

att barns bésta ska fi komma i frimsta rummet vid alla &tgirder som ror barn (artikel 3) och
barns ritt att uttrycka sina dsikter och f& dem beaktade 1 alla frdgor som ror honom eller

henne (artikel 12).

Foréldrastodsutredningen har ett barnperspektiv i hur samhéllet bor utforma stodet till
fordldrar for att skapa goda forutséttningar for barn att utvecklas.

Stodet till fordldrar ska syfta till en fordjupad kunskap om barns behov och rittigheter,
kontakt och gemenskap mellan fordldrar/barn och att stirka fordldrarna i sin fordldraroll.
Ett generellt fordldrastod beskrivs som en bra tillganglighet till vard, forskola, skola, och
fritidsverksamhet. I utredningen konstateras att det bland f6raldrar till barn med
funktionsnedséttningar finns det minga som inte nas av det generella fordldrastodet.
Informationsbrist och kunskapsbrist om funktionsnedséttningar kan vara tankbara

forklaringar

Utredningen foreslar en rad atgirder for att stirka fordldrastodet bl.a. genom att inrétta
central samordning av kommunens forédldrastdd och inrétta ett nationellt rad for fordldrastod
med kunskapsstdd till regionala och lokala aktdrer. P4 lokalniva lyfter utredningen fram

fordldragrupper som ett gott stod.

1.4.1 Ett riktat foraldrastod

Familjer som har ett barn med funktionsnedsittning har en mer utsatt livssituation &dn andra
barnfamiljer. De har rétt till anpassat fordldrastdd somt.ex. ekonomisk erséttning for uteblivet
arbete och avlastning (Bostrom, 2012) Riktat fordldrastod kan ges inom ramen for Lag om
sarskilt stod och service till vissa funktionshindrade (LSS) (SFS 1993:387) som rad och stéd
enligt LSS § 9:1 eller enligt Hilso- och sjukvardslagen (HSL) (SFS 1982:763).
Habiliteringscentrum dr den verksamhet inom Visterbottens léns landsting som erbjuder

insatser enligt LSS till fordldrar till barn med funktionsnedséttning. Samtliga fordldrar som



har kontakt med Habiliteringscentrums verksamheter erbjuds ndgon form av riktat
fordldrastod antingen enskilt eller 1 grupp. I Socialstyrelsens inventering ’Barn och
ungdomshabiliteringens metoder for att forebygga psykisk ohélsa — en nationell inventering
(2009)” efterlystes rekommendationer for olika typer av fordldrastdd. En inventering av
befintliga fordldrastodsprogram inom barn- och ungdomshabiliteringen ar gjord (Broberg et
al. 2010). Samtliga studier pekar i samma riktning nidmligen att fordldrastod ger positiv
effekt pa fordldrars beteende, stress och psykiska hélsa och dven pa barnens beteende. I vissa
fall visade de studerade interventionerna inte mer effekt dn kontrollbetingelsen. Dock visade
ingen studie att fordldrastod hade negativ effekt jamfort med kontrollbetingelsen som visar
att fordldrastod ar stressreducerande och bra men det finns inte tillricklig evidens for att

foresld ndgon specifik metod eller program.

2. Syfte

I denna studie vill vi forutsittningslost undersoka fordldrars erfarenheter av fordldrastod. Vi
ar sarskilt intresserade av fordldrastodets betydelse ndr man blir fordlder till ett barn med
funktionsnedséattning och hur man hanterar dessa forandringar 1 livssituationen som tex
fordldraskap, identitet och relationer till sin omgivning. Studien syftar ocksa till att

undersoka fordldrars berittelser om vad man behdver och vilket stod man skulle vilja ha.

Utifran vart overgripande syfte och vér kunskap 1 &mnet formulerades f6ljande

forskningsfraga.

Hur beskriver forildrar till barn med funktionsnedsiittning sina behov av forildrastod

och vilken typ av insatser efterfrigas.

3. METOD

3.1 Inledning

Studiens ambition &r att lyfta fram fordldrarnas beskrivning av sina behov av stod 1 den
fordandrade livssituationen, ett narrativt forhallningssitt tillimpades och en kvalitativ metod

valdes.

3.2 Fokusgrupper
For att soka svar pa forskningsfragan har vi valt en kvalitativ metod och anvént oss av

fokusgrupp med strukturerade fragor.



En fokusgrupp ér ett gruppsamtal dvs, ett samtal med fler ar tvé deltagare.
Wibeck (2010, s 25) ger en definition av fokusgrupp som i svensk overséttning lyder
“fokusgrupp dr en forskningsteknik ddr data samlas in genom gruppinteraktion runt ett imne
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som bestdmts av forskaren ”. Metoden kan anvédndas bade for att studera innehall dvs.
gruppmedlemmarnas asikter, attityder, tankar och uppfattningar men ocksa for att studera
interaktionen och ddrmed kan man fa en djupare forstaelse for hur kunskap utvecklas i en

kulturell kontext (Kitzinger, 1994).

Att arbeta med fokusgrupper innebér att man samlar en grupp ménniskor som under en
begrinsad tid far diskutera ett givet &mne med varandra. Gruppen leds av en samtalsledarare -
moderator som initierar diskussionen och som introducerar nya aspekter av dmnet i den man
det behdvs. Ofta ér det bra att ha med en assistent eller observator 1 gruppen, dennes uppgift
ar att fora anteckningar, girna dér viktiga inslag i den icke verbala kommunikationen finns
med, att skdta videokameran samt att ta hand om bekvamligheten i lokalen. Malet med
fokusgrupperna ér att gruppdeltagarna ska diskutera fritt med varandra. Ordet fokus indikerar
att diskussionen ska rora ett pd forhand givet amne (Wibeck, 2010).

Fokusgrupper skiljer sig fran individuella intervjuer inte minst genom att en rad
gruppdynamiska faktorer trader in och paverkar ménniskors beteenden. Metoden fungerar bra

nir handlande och motivation ska undersokas.

3.3 Intervjufrigor
I studien undersoks hur fordldrar handlar nér de fatt ett barn med funktionsnedséttning och
vilka motiv de anger for sitt handlande. Valet av fokusgruppsintervjumetod har varit

strukturerad med fragor som ska besvaras under den tid som &r avsatt for fokusgrupper.

En intervjuguide har utformats (se bilaga 2) sex specificerade fragor. Enligt Krueger (1998a)
bor fem olika typer av fragor ingé i intervjuguiden. Dessa dr 6ppningsfragor,

introduktionsfragor, 6vergangsfragor, nyckelfrdgor samt avslutande fragor.

Syftet med oppningsfragorna ér att fa deltagarna mer bekanta med varandra.
Oppningsfragorna ska hellre handla om fakta in om attityder och &sikter.
Introduktionsfragor anvinds for att introducera det &mne som deltagarna ska diskutera,
frdgorna bor vara 6ppna och ge deltagarna mgjlighet att tala om hur de ser pa det amne som

ska diskuteras



Nyckelfragorna ér de viktigaste fragorna for analysen, de ska vara mellan tvéa och fem till
antalet och mer tid ska dgnas at dessa fragor. Nyckelfragorna stills nér en tredjedel eller

hilften av den utsatta tiden for fokusgruppsession har gétt (Kreuger, 1998a).

De avslutande fragorna stélls nér tillrdckligt med tid har dgnats at nyckelfragorna. De kan
handla om att deltagarna fér reflektera 6ver vad som sagts i gruppen och fa mojlighet att fora
fram sin slutliga position eller asikt samt om ndgot bor tonas ned eller betonas 1 diskussionen.
Avslutningsvis stéiller moderator slutfrdgan. Den ska vara en forsékring om att ingen viktig
aspekt har forbisetts. Fragan kan lyda som foljande, “dr det ndgot vi missat?” eller ar det

nagon som vill tilldgga nagonting?”’

I forskningsprocessen instdller sig fragan om valet av metod medfor att vi som forskare méter
det som vi sdger att vi vill méta och om kunskapen ér tillforlitlig och mojlig att upprepa

(Kvale, 2009).

3.4 Rekrytering av deltagare
Den metod for urval som anvénts 1 denna studie dr ett snobollsurval Perlinski (2009), vilket
betyder att urvalet sker 1 flera steg och att man som forskare tar hjélp av kontaktpersoner som

ar insatta 1 amnet.

I denna studie var forsta steget att informera kontaktpersoner som hér dr kuratorer, pedagoger
och psykologer som arbetar 1 Habiliteringscentrum och 1 sitt yrkesutovande har kontakt med
fordldrar till barn med funktionsnedséttningar om att vi sokte fordldrar som var intresserade
av att delta i fokusgrupper for att diskutera forildrastdd. Onskemalet var att f4 kontakt med 8-
10 foréldrar for att kunna genomfora tvd fokusgrupper. Vi kom dverens med kontakt-
personerna om foljande tillvigagangssitt for att fa kontakt med fordldrar som var intresserade

av att delta 1 fokusgrupp:

Kontaktpersonerna valde sjédlva ut vilka fordldrar som de tillfrdgade. De fordldrar som
tackade ja kontaktades per brev (se bilaga 1) med en presentation av syftet med studien, dess
bakgrund och vara (forfattarnas) kontaktuppgifter. Darefter tog vi (forfattarna) en
telefonkontakt med de fordldrarna for att forhdra oss om det fanns nagra fradgor om studien

och om de fortfarande fanns ett intresserade av att delta i en fokusgrupp.

Studien omfattar tvd fokusgrupper. Det var tre fordldrar som deltog i1 vardera fokusgrupp, fem
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kvinnor och en man. I den forsta gruppen deltog ett fordldrapar. Alla fordldrar har barn med
funktionsnedséattning och har kontakt med nédgon av verksamheterna inom

Habiliteringscentrum. Samtliga forédldrar 4r bosatta i Umed kommun.

3.5 Validitet och reliabilitet av fokusgrupp som metodik

Nér det géller validitet dvs. tolkningen av det som observerats i fokusgrupper s finns dir en
diskussion om det &r 1dmpligt att anvdnda termen validitet utan om inte trovéirdighet ar ett
battre begrepp (Morgan, 1993b). For att kunna bedoma validiteten méste forskaren gé
tillbaka till sin forskningsfrdga men dven beddoma studien utifrdn den kontext den vixer fram

1 samt att se studien utifrdn deltagarnas perspektiv (Wibeck, 2010).

Nar det géller reliabilitet dvs. att forskningsresultatet ska gé att upprepa av andra forskare, ar
det viktigt att analysen kan verifieras vilket kréver att det finns tillrackligt med data och att

dessa har redovisats ordentligt (Wibeck, 2010).

I studien har validitet och reliabilitet beaktas genom en medveten strdvan att forsoka beskriva
tillvagagangssittet 1 de olika delar av studien som datainsamling, urval och analys for att

overlata till 14saren att ta stillning till huruvida studiens giltighet paverkats.

3.6 Genomforande av Fokusgrupper.

En neutral plats valdes for fokusgrupperna, detta for att ge forutséttningar till ett bra
samtalsklimat d& miljon inte var forknippad med andra insatser till barnet. Fokusgrupperna
genomfordes pa kvéllstid vid ett tillfdlle i mars- och ett tillfdlle 1 april ménad. Lingden pé
fokusgrupperna var ca en timme i bada grupperna. I varje fokusgrupp fanns en moderator och

en assistent.

3.7 Materialbearbetning och analys

Béda fokusgrupperna spelades in pd video. En ambition har varit att lyssna pa fordldrarnas
berittelser som kommer fram 1 fokusgrupperna. Hydén, (2008) beskriver en narrativ
analysmodell dér sociala processer beskrivs som personernas egna forstdelse och tolkning av
olika situationer och hur de forstar och motiverar sitt handlande. Denna analysmodell har

fungerat som en inspiration for vara analyser av materialet i fokusgruppen

Enligt Hydén &r det forsta analytiska steget att ““ transkribera intervjuerna fran

ljudinspelningar “ dér transkribering handlar om att omvandla ett uttryckssatt till ett annat
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dvs. att 6versitta videoinspelningen till text. Materialet har transkriberats s ordagrant som
mojligt. Det blev ocksa viktigt att 1 sammanhanget notera nér fordldrarna suckade, bytte &mne
eller allt for att hitta olika nyanser i beréttelserna. Det transkriberade materialet har l4sts
igenom vi flera tillfdllen bade enskilt och tillsammans for att hitta meningsbédrande teman. Ur
materialet vaxte fyra olika teman fram. Dessa var; ett annorlunda fordldraskap, behov av

information, behov av ett gott bemétande och stod samt behov av samordning.

Wibeck (2010) skriver att “noggrannhet, ett systematiskt tillvigagéngssétt men ocksa en

flexibilitet och fantasi kréivs for att av den som ska analyserar ett fokusgruppsmaterial*

3.8 Forskningsetiska overviagande

Vi har bada en lang erfarenhet som kuratorer, vilket ger oss en god kunskap i1 @mnet som kan
vara en tillgdng 1 det praktiska arbetet men kan vara vért att problematisera i forskarrollen.
Hur ska vi forhdlla oss till det som vi redan vet - vér forforstéelse - for att f& syn pa ny
kunskap. Vi har forsokt att sitta var egen forforstaelse 1 bakgrunden och lyssna in
fordldrarnas beréttelser. Ahnlund, (2008) lyfter fram den egna sjilvreflektionen som ett
medel att forska och na objektivitet men det ricker inte utan de bor kompletteras med att man
som forskare beskriver tillvigagangssittet 1 forskningsprocessen genom att tydligt redogora
for sina val, avgriansningar, och tillvigagangssétt och pa sd sitt synliggdra processen 1 att
ndrma sig faltet (Kvale, 1997). Detta ger ldsaren en mdjlighet att vérdera resultatet.

Forskningsprocessen bor genomsyras av etiska regler for hur god forskning bor genomforas.

Riktlinjer fran Humanistisk och samhéllsvetenskapliga forskningsradet samt Lag (SFS
2003:460) om etikprovning av forskning som avser ménniskor, har varit vigledande principer
1 forskningsprocessen. Dir aterfinns de forskningsetiska regler om informationskrav,

samtyckeskrav, konfidentialitetskrav och nyttjandekrav.

I denna studie tillgodosdgs informations- och samtyckeskravet genom att fordldrarna fick en
skriftlig information via brev om syftet med studien och en kort presentation av oss som kom
att genomfora fokusgruppen. Brevet inneholl ocksd information om att fordldrarna nir som

helst hade mgjlighet att angra sig och kliva av studien.
Konfidenskravet har beaktats i och med att varje fokusgrupp har inletts med en information

om att det material som kommer fram inte gar att identifiera och kommer att anvéndas pé ett

sddant sétt att det inte gdr att hérleda till ett speciellt barn eller familj. Nyttjandekravet har
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beaktas genom att informera fordldrarna om att materialet 1 form av band och utskrivna

fokusgrupper kommer att forvaras odtkomligt for obehoriga.

Vi bedomer att riskerna for ett deltagande 1 fokusgrupp dr mycket sma och att nyttan kan bli
en fordjupad kunskap om hur fordldrar upplever och uppfattar sina behov av fordldrastod.
Genom att fordldrarna som deltar i fokusgruppen far en mojlighet att reflektera 6ver sina
tankar kring fordldrastdd med andra fordldrar och med forskarna sa kan det leda till en
fordjupad forstaelse av sin situation och ddrmed en 6kad sjélvinsikt. Det kan upplevas som
bekriftande och stirkande for identiteten att en forskargrupp intresserar sig for deras situation
och att de vet att de har mojlighet att genom att delta i studien kunna bidra till en fordjupad

kunskap kring fordldrastdd 1 Habiliteringscentrum.

4. RESULTAT

Resultatet redovisas under ndgra sammanfattande rubriker och det inkluderas citat for att fa
ett battre flode 1 texten. Citaten dr markerade med kursiv text. I citaten &r alla barn med

funktionsnedsdttning omndmnda som X.

Vi redovisar dessa synpunkter som fordldrarna uttrycker i fokusgrupperna genom att visa pa
skillnader och likheter i1 fordldrarnas upplevelser av fordldrastod.

De teman som vi funnit framtrddande 1 sammanstéllningen av fordldrarnas beréttelse &r: ett
annorlunda forildraskap, behov av information, behov av ett gott bemdtande och stod samt

mer samordning.

4.1 Ett annorlunda forildraskap
I bada fokusgrupperna upplevde fordldrarna att det kunde vara bade och att fa ett barn med

funktionsnedsattning. Fordldrarna beskrev bdde likheter och skillnader i fordldraskapet.

“Jag tycker det dr bade och, sjdilvklart dr det speciellt utifrdan att
det inte dr alla i var omgivning som ser pd X att X har en
funktionsnedsdttning och da mdste vi ju till barn och till vuxna
ibland guida och vdgleda vad som behover hinda i lek och i
samtal sd ddr blir det ju speciellt.”

Hur svart det ar att lita till sin egen bedomningsformaga och std upp for barnets behov

beskrevs i bdda fokusgrupperna. Det kan vara ndr man som fordlder véljer att lyssna till sitt
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barns behov istillet for att lyssna pa ldkaren, andra professionella och vetenskapens expertis i

hur man ska hantera olika situationer.

“Ddr kan jag tycka som att jag som fordlder stdills emot vetskapens

kunskap om hur det ska vara och ddr viljer jag att lyssna pa mitt

barn for jag tycker att X kinner ju sitt huvud om hon dr trott och da

anvinder hon inte hjdlpmedlet. De tycker jag dr svart”
I en av fokusgrupperna betonades ocksa att tidigare erfarenheter av funktionsnedséttning kan
ha betydelse for hur man som fordlder hanterar beskedet att det egna barnet har en

funktionsnedséattning och hur man ser péd framtiden.

“nd jag kdnde inte att det var jittehemskt, det var trdakigt givetvis

G«

men inte den hdr rddslan att det inte kommer att fungera” “ min
slikting har ju egentligen samma...”

I bdda fokusgrupperna framkom det att ndgra fordldrar upplevde svarigheter 1 att behélla
kontakten med vénner och bekanta eftersom barnets funktionsnedséttning stillde andra krav

pa fordldraskapet, Det krdvdes mer planering och forberedelser for att kunna umgés.

“det dr betydligt mycket svarare dn en annan familj att bjuda pa
middag, det dr betydligt svdrare att hela familjen gar pd bio det
sociala umgdnget har krympt”

4.2 Behov av information
I bada fokusgrupperna ansag fordldrarna att fordldrastod handlar om information och
vagledning, att 1 ett tidigt skede fa en 6kad kunskap om barnets funktionsnedséttning och

samhallets stod.

“Fordldrastod handlar om vad jag behover veta som jag inte by
nature vet”

“Fordldrastod, da tanker jag vigledning, vad dr det som kan
héinda, vad behéver vi veta, vilka méjligheter och vilka hinder
kan finnas och liksom var kan jag ta reda pd kunskap”

I bada fokusgrupperna betonades att stodet och informationen till férdldrarna maste upprepas
vid flera tillfédllen eftersom det ar olika hur man hanterar informationen nir man fatt ett

besked/diagnos.

“det tog vildigt mdnga ar for mig att acceptera X, jag har
jobbat stenhdrt med det, sa ndr man dr inne i ett vildigt stort
sorgearbete tar man inte emot all information, det handlar
mycket om att upprepa, upprepa och upprepa igen for att det
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kanske bara dr en pytteliten del av det man far till sig vid ett
tillfdlle., sa man mdste fd det manga ganger efterat. Man tar at
sig lite grand varje gang beroende pa var man dr i hela
processen att acceptera det som har hdnt i livet och funderingar
om hur det ska bli”’
I en av fokusgrupperna podngterade fordldrarna betydelsen att en remiss med automatik skickas till

Habiliteringscentrum for att f stod och mer kunskap.

“vi fick trdffa en likare och direkt borjade han prata om en remiss
och frdagade om vi var intresserade av det och vi visste ju inte vad
det var for stdlle....men det var nog riktigt bra for da fick vi trdffa
bdde kurator och psykolog”
I bada fokusgrupperna anser fordldrarna att fordldrastod handlar om att fa stod att hitta strategier och att fa

information om hjélpmedel som &r anvidndbara 1 vardagen utifrdn barnets och familjens behov.

“for genom att man inte visste vad man hade rdtt att krdva eller
vad man har rdtt till sa tycker jag att vi fick bra stod, ni kan gora
sd hdar och sa hdr..”

Béda fokusgrupperna lyfter fram vikten av mer information.

“En pdrm att fa ...med information. som man sjdlv kan ga tillbaka
till ndr man dr mottaglig och ldsa i “

I en av fokusgrupperna lyfte fordldrarna fram vikten av att nitverket far information om

barnets funktionsnedséttning.

“Det hade varit bra att om vdra vinner och bekanta hade fdtt en
foreldsning om fakta om funktionsnedsdttning och bemotande av
ndgon annan dn mig. Vem har makt att informera”

Inom Habiliteringscentrum finns mojlighet till information kring olika
funktionsnedsattningar.

Det &r viktigt att personalen informerar om att nitverket dr vialkomna.

“video foreldsning om funktionsnedsdttning Det var ndagon farmor
med och sd...dd tinkte jag att nu skulle jag ha tagit med mamma

12

Stodet till syskon lyfter bada fokusgrupperna upp som viktigt. I en fokusgrupp ges ett forslag

hur stodet bor utvecklas.

“information frdan Habiliteringscentrum till verksamheter som
syskon gar i skola / fritids om hur det dr att vara syskon till ett barn
med funktionsnedsdttning”’
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4.3 Behov av ett gott bemotande och stod

Andra aspekter pa fordldrastdd som kommer fram i1 bada fokusgrupperna ér vikten av ett snabbt

omhéndertagande i den akuta krisen och ett gott bemdtande .

“Jag tror det dr viktigt att man blir uppfangad snabbt”

Att inge hopp och stirka fordldrarna i deras fordldraformaga var en reflektion som upplevdes

viktig i en fokusgrupp.

“att avdramatisera det, ocksda som att det kommer att funka ni
har egentligen mycket mer rdtt dn vad i kanske tror att ni har,
mojlighet till hjdlp och support pa alla sdtt och vis.

I bdda fokusgrupperna framkom det att det var jobbigt att ta emot beskedet att barnet hade en
funktionsnedséattning och att man kidnde sig ensam. Flera av fordldrarna hade stort behov att i

ett tidigt skede f4 triffa andra fordldrar med liknande erfarenheter. Behovet av individuellt
samtalsstdd varierade 1 bada fokusgrupperna. Flera av fordldrarna upplevde att de fatt ett bra stod

inledningsvis.

“jag tycker man kdinde sig sd fruktansvdrt ensam i borjan.”

“det var som helt galet da men om vi bara fatt prata med ndgon i liknande
situation som sa att det dr skitjobbigt i borjan men ni kommer att bli jditteduktiga
pd det hdr”

Att fa mojlighet att prata om sina egna forbjudna tankar och forestillningar kring sitt barn

upplevdes som viktigt 1 en fokusgrupp.

“kan man ldmna tillbaka X, jag vill inte ha ett barn med fel pa och
dom hemska forbjudna kdnslorna som man inte far kdnna eller som
man inte ska kdnna, man ska ju vara lycklig éver sitt barn”

I en fokusgrupp beskriver en fordlder kénslan av att bli skuldbelagd for barnets funktionsnedséttning.
“alltsd det var liksom fokus pd mig hela tiden och att jag fick ju
kénslan av och det kan jag kdnna fortfarande att det dr jag som gjort

ndt fel, nu dr det ju mest troligt att ndgot har skett vid befruktningen
..men dndd, de var jittemycket skuldkdnslor i borjan”™

I bada fokusgrupperna betonades att man som fordlder maste kdmpa och strida for att barnets och

familjens behov ska tillgodoses.
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“man ska kunna allting som man ger sig in i bdttre dn den...oavsett om det dir
rektor eller forsdkringskassans handldggare. Du ska hela tiden kunna mer dn dom
och veta vad som stdr i lagen.”

Det ér givetvis fordldrarnas egen forméga att hjdlpa och stotta varandra sa vél 1 den akuta krisen
som under lugnare perioder under barnets uppvéxt som dr av stor betydelse. I bdda fokusgrupperna

upplevs stodet frdn anhdriga som betydelsefullt i processen att bli fordlder

“mamma och pappa var jdtte fina och stottade mig , mamma sov
inne hos mig och X pa natten det var jdtteskont *

I bdda fokusgrupperna beskrivs stodet fran ett professionellt ndtverk som vardefullt och att
stodet ges med kontinuitet. Det framkom ocksa hur viktig personkemin ar for att kunna kénna

fortroende.

“att man far kontakt med kurator och psykolog och att kontakten dr
tdt och att dom frdagade oss om vi ville triffas och prata”

“Trdffa rdtt person det dr inte alldeles sjilvklart att for att man blir
tilldelad en kurator sa dr det inte sdkert att man kan prata med den
personen som man skulle vilja.”

Bada fokusgrupperna poédngterar att de dven vill ha konkret stod frén det professionella

nitverket

“handfast hjdilp som hjdlp fran kurator att s6ka vardbidrag, folja
med vid myndigheters kontakter *

I en fokusgrupp framkom det att fordldrarna upplever det som vardefullt att ta del av hur

andra forédldrar med liknande, erfarenheter tdnker och agerar.

7 ldser en del pd ndtet och saddr ....och ldser hur andra fordldrar
har gjort”

I bdda fokusgrupperna fanns en 6nskan om fordldragrupper under hela barnets uppvéxt.

Under smabarnséren ér det en typ av frigor engagerar och under pubertet dr det andra fragor.

4.7 Behov av samordning

I bada fokusgrupperna lyfter fordldrarna fram ett behov av att {4 hjélp och stéd med

samordning av insatser runt barnet t ex en koordinator.

“man dr den samordnade personen samtidigt som man har ett annat
jobb och ett barn med vildigt olika behov pd olika sditt Jag kinner
mig vildig ofta otillricklig”
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Samordningen kan dven avse medicinska frigor gentemot andra verksamheter i landstinget,
onskemal fanns i1 bada fokusgrupperna om en samordnande lékare.

Att trdffa andra fordldrar dr ndgot som kommer upp som ett dnskemal 1 bada fokusgrupperna.

S. DISKUSSION

5.1 Resultatdiskussion

Syftet med den hir studien har varit att ta reda pa vad foréldrar till barn med
funktionsnedséttning har for erfarenheter och synpunkter om fordldrastod.
Habiliteringscentrum i Vésterbotten bestér av flera verksamhetsgrenar som har kontakt med
barn med funktionsnedsdttning och deras familjer. Dessa dr barn- och ungdomshabiliteringen,
horselrehabiliteringen och synrehabiliteringen. Det hér dr den forsta studien som gjorts dir
man 1 urvalet till studien vént sig till fordldrar som har barn med olika typer av
funktionsnedsattningar. Forédldrarna har kontakt med ndgon eller ndgra verksamhetsgrenar
inom Habiliteringscentrum. Vi har valt att anvinda fokusgrupp som metod eftersom vi ville
fanga manga olika aspekter av @mnet. Resultatet visar fyra olika teman som aterkommer 1
sammanstéllningen av fordldrarnas beréttelser. Dessa ar; ett annorlunda forédldraskap, behov
av information, behov av ett gott bemdtande och stod samt behov av samordning.

Barclay (1997) anser, att bli fordlder innebér en omstéllning av livssituationen pd minga
olika sdtt som paverkar bide relationer inom och utom familjen. Forédldrarna i
fokusgrupperna kan bekréfta att det dr en stor omstillning att bli fordlder och att

fordldraskapet paverkas ytterligare dd man far ett barn med funktionsnedséttning

Forskningen lyfter fram nigra sérskilda omsténdigheter kring att vara forilder till ett barn
med funktionsnedséttning t ex att barnet har ett storre behov av stdd och hjélp 4n andra barn 1
samma &lder, att fordldrarna har fler myndighetskontakter och kontakter med olika
professioner (Broberg et al. 2010). Detta kan fordldrarna i fokusgrupperna bekrifta genom
sina berittelser. For att underlétta for fordldrarna att axla rollen som forédldrar si har
samhillet en skyldighet att erbjuda olika former av stdd i den man fordldrar vill ha och
kénner att de behdver. Forédldrastodet kan delas in i tva nivaer, generellt fordldrastod (SOU
2008:131) och riktat fordldrastdd. Det fordldrastdd som ventileras i fokusgrupperna ir i
huvudsak riktat fordldrastod.
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Vi ser att behovet av information aterkommer som ett genomgaende tema 1 fordldrarnas
berittelser 1 bada fokusgrupperna. Fordldrarna beskriver att information ar en viktig del 1
fordldrastddet och ser behov av information pé olika nivéer; samhéllsnivd, omgivningsniva
och individniva. Informationen maste givetvis anpassas till varje fordlders behov. Fordldrarna
1 fokusgrupperna tar upp nagra exempel pa information som ir av stor betydelse t ex
information om réttigheter och information om barnets funktionsnedséttning. Det fordldrarna
tycker dr viktigt nir det giller information ar att den upprepas manga génger och att den
aterkommer Over tid. Informationen kan ges av bade professionella och av omgivningen t ex
fordldrar 1 liknande situation. Fordldrarna i fokusgrupperna dr mana om att syskonen inte

gloms bort, att de far information och mojlighet att tréffa andra syskon.

Ett annat tema som dterkommer i fordldrarnas beréttelser dr vikten av ett gott bemdtande och
stod fran det professionella nédtverket under hela barnets uppvixt. I bada fokusgrupperna
betonar man vikten av ett snabbt omhéindertagande 1 den akuta krisen ndr man fatt beskedet
om att man har en funktionsnedsittning. Nagra fordldrar har funderat mer kring bemdtandet
och lyfte fram betydelsen av att bli respekterad och lyssnad pa i motet med professionella och

att stodet ges vi rétt tillfalle.

Fordldrarna beskriver en vardag som pa manga sétt ar lik andra familjers med att pussla ihop
vardagens alla krav. Det fordldrarna beskriver som annorlunda dr att nir man har ett barn med
funktionsnedsattning krévs 1 vissa fall mer samordning mellan olika instanser for att fa

tillvaron att fungera.

5.2 Metoddiskussion

Vi har valt ett narrativt forhallningssétt i analysen av fokusgruppens material dir analysen
inriktas pa beréttelsen. Vi har bade varit intresserade av beréttelsens form och innehall.
Arbetet med fokusgrupper ér en intressant metod som vi tycker man kan anvénda 1
kommande studier 1 Habiliteringscentrum dér fragestdllningen kréver en respektfull metod.
Var erfarenhet av att arbeta med fokusgrupper var att fordldrarna gérna delade med sig av
sina berittelser och dven svara erfarenheter av fordldraskapet. En fordel med metoden &r att
man far manga beréttelser med olika nyanser som genererar ny kunskap till deltagarna och

moderatorn 1 fokusgruppen.

Vi kan se att vart metodval har en begransning eftersom vi traffat fokusgrupperna vid ett

tillfdlle och far da en 6gonblicksbild av just de hér fordldrarnas beréttelser. Utifrn studiens
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omfattning hade vi inte mdjlighet att traffa fokusgrupperna vid fler tillfdllen &n det som var
planerat men det hade varit intressant att fa folja fokusgruppen vid fler tillfdllen. Vad
fordldrarna véljer att berdtta i fokusgrupperna kan pdverkas av manga olika faktorer som
gruppens sammansdttning, storlek och moderatorns forméga att skapa ett oppet och tillatande
samtalsklimat. I var studie deltog fem kvinnor och en man detta tror vi kan ha en betydelse
for vad som lyftes fram 1 fordldrarnas berittelser. Vi tycker att det vore intressant att i
framtida forskning sitta fokus pa genusperspektivet 1 upplevelsen av vilket fordldrastod som
ar viktigt. Vi tror att resultatet hade sett annorlunda ut om det hade varit en jimnare
konsfordelning i fokusgrupperna. Det dr viktigt att fundera pa hur urvalet av foréldrar till
fokusgrupperna kan ha paverkat resultatet, dér tror vi att fordldrar som har ett intresse av att
diskutera fordldrastdd tackade ja till inbjudan. Vi tror att fordldrar som har en mer kritisk

héllning till fordldrastddet inom habiliteringscentrum kan ha valt att avsta.

6. SLUTSATSER

Den aktuella studien fokuserar pa fordldrar som har barn med olika typer av
funktionsnedsdttning med syfte att beskriva foréldrarnas erfarenheter och behov av

foraldrastod.

Vara resultat visar att fordldrar som har barn med funktionsnedséttning beskriver ett
annorlunda forédldraskap. Det kommer fram att fordldrastodet kan utvecklas genom att méta
fordldrars behov av att fa information kontinuerligt och &terupprepat, ett stort behov av
samordning av t ex kontakter och insatser kring barnet. Bemdtandet fran det professionella
nétverket dr viktigt. Att kiinna fortroende for den man ska samtala med, att personen finns
kvar dver tid, att man som forélder féir ett bra bemdtande i ett tidigt skede och att man blir
bemott med respekt. Bemotandefrdgan ar en frdga som standigt behdver héllas levande 1

habiliteringscentrum och bor ge avtryck i utformningen av verksamhetens fordldrastod.

Dessa teman som framtréder i var studie kéinns angelidgna att ta med sig i den fortsatta
diskussionen 1 hur fordldrastdd ska utformas 1 Habiliteringscentrums olika verksamheter.
Dessutom funderar vi 6ver hur samhillets mer generella insatser vad géller fordldrastod nar
ut till fordldrar till barn med funktionsnedsittning. Ar dessa forildrar bortglomda vad giller
generellt fordldrastod? Dessa fragor kan vara relevanta for framtida forskningsstudier pa

Habiliteringsscenrum i Vésterbotten.

20



Referenser

Ahnlund P ( 2008) Om sorg om arbete. Om utbildning arbetsmiljo och relationer i dldre och
handikapp omsorg (avhandling f6r doktorsexamen, Ume& universitet

Barclay, L., Everitt, L., Schmeid, V. & Wyllie, A. (1997). Becoming a mother — an analysis
of women'’s experience of early motherhood. Journal of Advanced Nursing, 25, 719-726.

Bostrom, P.K., Broberg, M, & Hwang, C. P. (2009). Parents' descriptions and experiences of
young children recently diagnosed with intellectual disability Child; care, health and
development, 1-8.

Bostrom Petra (2012) Experiences of Parenthood and the Child with an Intellectual
Disability Detta &r en avhandling fran University of Gothenburg ?

Bowlby, J. (1988) A Secure Base Clinical Application of Attacment Theory London.
Routhledge svensk overséttning. (1994) En trygg bas Stockholm Natur och Kultur

Broberg H, Hedborg E, Keith-Bodros G, Lindquist B, Rosenqvist L, Spjuljansen B.(2010)
Foréldrastdod inom barn och ungdomshabiliteringen. (www.habiliteringschefer
.se/evidensbaserad habilitering).

Cederstrom ( 2006) Samspelsbehandling —smabarn och deras fordldrar Utgiven av: Psykisk
hélsa - barn och unga. ISBN: 91-89525-30-2. ISSN: 1650-0660

Green, S. E. (2007) We’re tired not sad: Benefits and burdens of mothering a child with a
disability. Social Science and Medicine, 64, 150-163.

Lightsey, O. & Sweeney, J. (2008) Meaning in life, emotion-oriented coping, generalized
self-efficacy, and family cohesion as predictors of family satisfaction among mothers of
children with disabilities. The Family Journal. Vol 16(3), Jul 2008, pp. 212-22

Hydén Lars-Christer (2008) Analys av beréttelser i forsknings intervjuer i Larsson S,
Sjoblom Y, Lilja J , (red) Narrativa metoder i socialt arbete. Lund Student litteratur ( 2008)

van [Jzendoorn M., H., Rutgers A., H., Bakermans-Kranenburg M., J., Swinkels S., H.,
N.,van Daalen E., Dietz C., Naber F., B., A., Buitelaar J., K., & van Engeland H. (2007)
Parental sensitivity and attachment in children with autism spectrum disorder:
Comparison with children with mental retardation, with language delays, and with
typical development. Child Development, 78(2), 597-608

Jansson, A., Sivberg, B., Larsson Wilde, B. & Udén, G. (2002). First-time
mothers satisfaction with early encounters with the nurse in child health care: home visit or
visit to the clinic? Acta Pediatrica. 91, s 571-577.

Kitzinger, J (1994) “ The Methodology of FocusGroups; The Importans of Interaction
between Resarch Participants.” I: Sociology of Health and Illness 16:103-121.

Morgan, D (1993b), “ Future Directions for Focus Groups.”. Advancing the State of the Art
.New-bury Park. Sage

21



Krueger, R (1998a), Developing Questions for Focus Groups. The Focus Group Kit no 4
Thousand Oak Sage

Kvale S (1997) Den kvalitativa forsknings intervjun ( Sven-Erik Torhell 6vrs.) Lund
Studentlitteratur.

Morgan, D (1996) “Focus Groups ““ I: Annual Review of Sociology 22:129-152

Morgan, D ( 1993 b ) ” Future Direction for Focus Groups . I: Morgan , D (red) Successful
Focus Groups Advancing the State of the Art. Newbury Park :Sage.

Myrberg & Samuelsson ( 2013) Forldrastress hos foréldrar till forskolebarn med och utan en
funktionsnedsattning: upplevelse av barnets paverkan pa familjesituationen. Umea
universitet. Umea

Nilsson & Vadeskog 2008 Det ér béattre att stdimma 1 backen én 1 an

Olsson, K. & Ek, A-C (2002). Transition: How a concept hans been used in a nursing
science. Theoria., Journal of Nursing Theory.11 (4), s 4-12

Pianta, R. C., Marvin, R. S., Britner, P. A., & Borowitz, K. C. (1996). Mothers' resolution of
their children's diagnosis: Organized patterns of caregiving representations. Infant
Mental Health Journal, 17(3), 239-256

Perlinski Marek (2008). Kvalitativ metod sedd innefran koket , i Lena Dahlgren Lena &
Lennart Saur (red) Att forska i socialt arbete. Utmaningar, forhallningssétt och metoder
Lund: Studentlitteratur 2009

Persson (2012 ) Syskonrelationer Barns och ungdomars upplevelse av att véixa upp med en
bror eller syster med funktionsnedsittning. Umed universitet. Umed

Riddersporre, B. (2003). Att méta det ovintade; Tidigt fordldraskap till barn med Downs
syndrom. Lunds Universitet, Lund.

Roth, P. & Simanello, M.A. (2004). Family health promotion during transition.Promoting
Health in Families: Applying Family Research and Theory to Nursing Practice, 477-506.

SFS 2003:460 Lag (2003:460) om etikprovning av forskning som avser méanniskor

SFS 1993:387 Lag ( 1993:387) om sirskilt stod och service till vissa funktionshindrade
SFS 1982: 763 Hilso och sjukvardslagen

Seltzer M.M., Almeida, D.M., Greenberg, J.S., Salva, J., Stawski, R. S., Hong, J ., & Taylor,
J.L., (2009) Psychosocial and biological markers of daily lives of midlife parents of children
with disabilities “. Journal of Health and Socila Behavior 50 (1), 1-15

Socialstyrelsens rapport om Barn och ungdomshabilitering metoder for att forebygga ohdlsa
- en nationell inventering fran 2009

Socialstyrelsen terminologiarbete beslutade Terminologirddet 1 oktober 2007

22



Utrikesdepartementet (1990) FN:s konvension om barns rittigheter. SO 1990:20
Barn konventionen

(Vetenskapsradet ://www.vr.se /) Forskningsetiska principer inom humanistisk och
samhillsvetenskaplig forskning.

Wibeck Viktoria, Fokusgrupper Om fokuserade gruppintervjuer som undersékningsmetod
Studentlitteratur 2010

23



Bilaga 1 Brev till forédldrar

Vg VASTERBOTTENS
LANS LANDSTING
Hej

Vara kuratorskollegor i Habliteringscentrums olika verksamheter har tillfrdgat er om ni vill och har

mojlighet att delta i en studie. Ni har sagt att ni ar intresserade och vill ha mer information. Hér

kommer en kort beskrivning;

Syftet med studien é&r att undersoka vilket stod foréldrar till barn med funktionsnedséttning har behov
av och hur vara respektive verksamheter har kunnat tillgodose dessa 6nskemaél och behov.

Vi kommer att bilda 2 fokusgrupper med 4-5 foréldrar i varje grupp.

Fokusgrupp ér en form av gruppintervju, en kvalitativ forskningsmetod som bygger pa
kommunikationen mellan deltagarna, i syfte att undersoka deltagarnas upplevelser och erfarenheter
med fokus pa ett visst &mne eller omrade.

Kaffe och smorgas bjuder vi pa nir ni kommer.

Vi kommer att erbjuda er tva tiden beroende pa hur manga som é&r intresserade att delta, fundera gérna

pa vilken tid som passar bist.

Plats: Vasagatan 12 Umea (Vi har fatt l&na Tolkcentralens lokaler)
Tid: 25 mars . Klockan 18:00- 19:30

Vi som kommer att leda samtalen i grupperna ar:

Karin Wiklund, kurator pa Horselrehabiliteringen och Gunilla Persson, kurator pa Barn och
ungdomshabiliteringen

Vi kommer att filma samtalet for att sedan analysera det. Under samtalet har samtliga deltagare
tystnadsplikt och i rapporten ska man ej kunna identifiera vilka som deltagit i samtalet.

Vi hoppas att ni vill delta och dela med er av era erfarenheter.

Nagon av oss kommer att ringa upp er om nagra dagar for att hora om vilken tid som passar om det
finns fler fragor.

Med vénlig hdlsning
Karin Wiklund, kurator Horselrehabiliteringen 090-785 74 71

Gunilla Persson, kurator Barn och ungdomshabiliteringen 090-785 42 34
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Bilaga 2 - Intervjuguide

Intervjuguide till fokusgrupper

1) Presentationsrunda. Namn, alder pé barnet, kon, funktionsnedsittning?)

2) Inledande fraga; Vad tidnker du pd nér du hor ordet fordldrastod ?

3) Hur har det varit for er att bli fordldrar till ett barn med funktionsnedséttning.

4) Har det inneburit nigra fordndringar i er livssituation. Hur har ni i s fall hanterat dessa

forandringar?

5) Vilka faktorer har varit till stod for er i den forindringsprocessen? Ar det ndgot som ni
behovt men inte fatt?

6) Vad har ni for reflektioner utifrdn den diskussion vi har haft hér, dr det ndgot som ni vill
tillagga?
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