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The aim of this study was to examine parents’ experiences of having a child with
eating disorders. Specifically the aim was to analyze the parental view on
responsibility for nursing and the child’s recovery from the eating disorder, how the
child’s eating disorder change and influence the relationships and interactions within
the family and how the parents views on themselves have changed with the child’s
eating disorders. Qualitative, semi-structured interviews were conducted with five
parents, four mothers and one father, all of whom have a daughter who has an eating
disorder. The age of the child and what kind of eating disorder the child has was
irrelevant for the aim of this study. The parents were contacted via a non-profit eating
disorders association in southern Sweden. The analysis was based on the
dramaturgical theory by Goffman. I found that the parents’ experiences vary
depending on the definition of the role as a parent. While some parents saw
responsibility for nursing and the child’s recovery as a natural part of the role as a
parent, others saw that the responsibility lay with the public mental health services.
The parents all agreed that the child’s eating disorder affected all family members.
Although some parents argued that the relationships within the family were
strengthened, it’s clear that the child’s eating disorder challenged ingrained family
patterns. Whether the parents chose to tell the relatives and friends about the disease
or not was crucial to the parents’ social life, because silence often led to that the
parents isolated themselves to protect their child, while openness led to the parents
received valuable support from friends and family. It was clear that it can be
exhausting to be a parent to a child with eating disorders, which increased the need to
occasionally be able to exhale and step out of the role as a responsible parent. Despite
that all the parents found it very stressful to have a child with a dangerous, self-
destructive disease, many of them found that the whole situation after all contributed
to some positive experiences, such as that they received a greater understanding and
empathy for others, and that they became more responsive and patient.
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Forord

Jag vill rikta ett varmt tack till mina respondenter som delat med sig av sin tid for att
beritta om sina upplevelser for mig. Er medverkan har varit vildigt betydelsefull och
utan er hade den hér uppsatsen inte varit mojlig att slutfora. Jag kan bara forestilla
mig hur svart det maste vara att gd igenom det ni gétt igenom, och darfor ar jag
oerhort tacksam for att ni ville stélla upp som intervjupersoner. Jag vill ocksé tacka
min handledare Anett Schenk som under hela processen bistatt med vérdefulla
synpunkter och bra rad. Slutligen vill jag tacka Anne som korrekturldst och kommit

med sdvil tips som motivation ndr detta har behovts.
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1. Inledning och problemformulering

Atstorningar #r en allvarlig sjukdom som &r vanligare bland unga kvinnor in unga
man (Lager et al. 2009:95). Eftersom diagnoskriterierna fordndrats genom aren ar det
svirt att bedoma hur vanligt forekommande dtstorningar dr hos ungdomar, men
2001/2002 rapporterade 42% av svenska 15-ariga flickor att de tyckte att de var for
tjocka (Swanberg 2004:12, 20). Faktorer som kroppsuppfattning och bantning kan
spela roll for utvecklingen av &tstorningar, varfor den 6kande overvikten bland barn
och unga dven kan leda till att fler drabbas av &tstorningar (ibid.:20). For att forsoka
forstd orsaken till atstorningar behdvs ett multifaktoriellt synsdtt som visar hur
biologiska, psykologiska och sociala processer samspelar med varandra (Clinton,
Engstrom & Norring 2012:86). Ett bra stdd frdn omgivningen kan vara till stor hjilp
vid lindrigare former av &tstorningar, och nér det giller svérare former ses familjen
som en viktig stodjande resurs 1 behandlingen, sirskilt for patienter som fortfarande
bor hemma (Swanberg 2004:23). For en person som ar drabbad é&r alltséd familjen ofta
valdigt viktig, samtidigt som det kan vara mycket krdvande att vara forélder till ett
barn med en étstorning da det dr forenat med angest, oro och ett visst omsorgs- eller
vardansvar (Svensson et al. 2013:396). Trots detta saknas det kunskaper om fordldrars
erfarenheter och upplevelser av att ha ett barn med &tstorningar (se t.ex. Cottee-Lane,
Pistrang & Bryant-Waugh 2004:169; Hillege, Beale &McMaster 2006:1017). Att
fordldrarna spelar en viktig roll 1 behandlingen och &r betydelsefulla for barnets
tillfrisknande finns det dock flera beldgg for (Svensson et al. 2013; Cottee-Lane et al.
2004; McMaster et al. 2004; Hillege et al. 2006).

Nér ett barn drabbas av en idtstorning skapas stark stress och en osdkerhet inom
familjen eftersom orsaken till dtstorningar oftast dr okénd. Detta leder till svarigheter
och konflikter inom familjen, och familjens stora fokus pa sjukdomen gor att deras
vanliga sitt att fungera fordndras. Det dr inte ovanligt att fordldrar funderar 1 banor
kring om de sjdlva kan ha gjort ndgot fel som lett till att barnet drabbats av en
atstorning (Wallin 2012:112). Barnets &tstdrning far en negativ inverkan pé
fordldrarnas liv och sjukdomen omdjliggdor ett normalt familjeliv da alla
familjemedlemmar paverkas (Cottee-Lane et al. 2004:169). Att ha ett ansvar for sitt
barn ingar 1 fordldrarollen (Unicef 2014), men en individ har flera olika roller att

forhélla sig till beroende pa det sociala sammanhanget och vilka man interagerar med.



Vilka roller man spelar dr ett resultat av omgivningens forvantningar pd en och den
egna tron pa vilka intryck man 6nskar formedla till omgivningen (Goffman 1994).
Stress och konflikter inom familjen kan leda till att en individ kommer att behova
spela flera motstridiga roller, och nédr ens barn drabbas av en potentiellt livshotande
sjukdom kan individens invanda roller séttas ur spel och fOrvintningarna pa

fordldrarollen fordndras.

D& samordnade hilsofrimjande insatser for en bra psykisk hélsa samt insatser for att
tidigt upptdcka riskindivider ar vardefullt for forebyggandet av atstorningar (jmf
Swanberg 2004:6) ar det viktigt for socionomer, som moter sdvél barn och unga som
fordldrar till dessa 1 flera olika sammanhang, att kénna till hur en sjukdom som
atstorningar kan paverka en familj. Med 6kad kunskap om vilka svarigheter fordldrar
till barn med 4tstorningar gér till métes kan socionomer vara ett viktigt stod for dessa

fordldrar samt spela en betydande roll 1 arbetet med att forebygga dtstorningar.

I min undersdkning vill jag belysa hur det kan vara att vara forédlder till ett barn som
har en dtstorning. Vilken inverkan far barnets dtstorning 6ver familjens vardagsliv? Pa
vilket sitt pdverkar barnets dtstorning fordlderns forhéllande till andra saker 1 livet, sd
som relationer, umgéngesliv och arbete? Upplever fordldern att sjukdomen fordndrar

eller paverkar fordldrarollen?

Syfte
Syftet med undersokningen dr att analysera upplevelser och erfarenheter av att vara
fordlder till ett barn som har dtstérningar samt pa vilket sétt sjukdomen péverkar

foraldrarollen.

Fragestéllningar
* Hur ser fordldrarna pd ansvar for omvardnad och barnets tillfrisknande
kopplat till dtstorningen?
* Hur upplever fordldrarna att relationerna och samspelet inom familjen samt
deras sociala liv har fordndrats eller paverkats av barnets dtstérning?
* Hur péverkas fordldrarnas syn pa sig sjdlva av att ha ett barn med

atstorningar?



Avgransningar

Atstorningar

Att definiera dtstorningar dr komplicerat och det saknas en vedertagen definition av
begreppet. Ett forslag till en definition aterges av Norring och Clinton (2012:27):

Med atstorning avses en ihdllande storning 1 dtbeteende eller
viktkontrollerande beteende, som patagligt forsdmrar fysisk hélsa eller
psykosocialt fungerande. Storningen ska inte vara sekundér till ndgon kénd
allmdn medicinsk dkomma (t.ex. en hypotalamisk tumor) eller nagon annan
psykiatrisk storning (t.ex. angestsyndrom).

Denna definition av dtstorning kommer jag fortsdttningsvis kommer att utgé fran i den
hir uppsatsen. Inom begreppet dtstorningar” ryms i dagsldget flera olika diagnoser.
Jag har frekvent valt att anvinda det allménna begreppet dtstorningar nér jag pratar
om samtliga diagnoser da jag gjort beddmningen att de specifika diagnoserna &ar
irrelevanta for den hir undersokningen, undantaget fran kapitlet om tidigare forskning
(se 2. Tidigare forskning) dér jag inte velat dra slutsatser kring huruvida resultaten
géller for dtstorningar generellt eller specifikt for den undersokta diagnosen. Trots att
de olika dtstorningsdiagnoserna skiljer sig at i symtom &r personer med &tstérningar
generellt sett mer lika dn olika, och skillnaderna finns frdmst 1 socioekonomisk
position, psykiatrisk samsjuklighet och psykologiska profiler (Norring & Clinton
2012:35). Detta ér faktorer som framfor allt ror den enskilda drabbade personen,
varfor jag gjort bedomningen att dessa skillnader saknar betydelse for den hir

undersokningens syfte som har fordldrars upplevelser 1 fokus.

Fordlder och barn
I den hér undersokningen definierar jag en fordlder som en person som har ett barn.
Denna definition bortser frdn huruvida fordldern dr biologisk fordlder till sitt barn

eller inte dé detta ar irrelevant for undersdkningens syfte.

Ett barn definieras vanligtvis som en person som &dr under 18 &r. I den hir
undersokningen har jag dock valt att anvéinda begreppet barn oavsett barnets alder. Da
jag utgér fran fordldrarnas perspektiv menar jag att de ar fordldrar till sina barn trots
att barnen dr 6ver 18 ar. I det foljande kommer jag alltsd anvinda ordet barn for att

beskriva dven de som dr myndiga.



2. Tidigare forskning

I det hér kapitlet kommer jag redogdra for ett urval av den tidigare forskning som &ar
relevant for min undersdkning. Forskningen inom omradet har tjdnat som inspiration

till mitt syfte och mina fragestallningar samt till min intervjuguide.

En genomgéng av tidigare forskning har visat att den huvudsakliga forskningen inom
omradet dr fokuserad kring den specifika &tstorningsdiagnosen anorexia nervosa.
Eftersom étstorningsdiagnos inte dr relevant for den hédr undersékningens syfte har jag
anvint mig av forskning som utgar bade frdn specifika diagnoser och &tstérningar
generellt. Mitt urval av forskning kommer fran olika delar av vistvirlden och bedoms

saledes vara relevant dven utifrin ett svenskt perspektiv.

Gemensamt 1 de studier jag funnit &r att forfattarna anser att det saknas kunskaper om
fordldrars erfarenheter och upplevelser av att ha ett barn med &tstérningar (se t.ex.
Svensson et al. 2013:396; Hillege et al. 2006:1017). Ytterligare gemensamma faktorer
ar att majoriteten av fordldrarna som intervjuats &r mammor, vilket dven giller for
min undersokning. Forfattarna &r ocksa enade om att fordldrarna ar en viktig resurs 1
behandlingen och att det &r viktigt att fordldrarna ocksa far stod (se t.ex. Cottee-Lane
et al. 2004:169,177; McMaster et al. 2004:68,72). Nedan foljer en sammanfattning
som jag gjort av den tidigare forskningen utifran olika teman som baseras pa

parallella spér 1 de olika studierna, varfér samma forfattare dterkommer 1 flera teman.

Emotionell paverkan

Svensson et al. (2013) har gjort den forsta svenska studien om fordldrars upplevelser
av att ha ett barn med atstorningar. Resultatet av studien visar att det finns en méngd
olika svérigheter for fordldrarna, bland annat att relationerna inom familjen péverkas
av barnets dtstorning. Fordldrarna upplever ocksa skuld och skam kopplat till att ha ett
barn med &tstorningar, och att det &r tabu att prata om sjukdomen (ibid.:400).
Familjen dr ofta emotionellt involverad 1 behandlingen och deras forméga att agera
konstruktivt ir avhingigt deras eget psykiska vilbefinnande (ibid.:405). And4 saknas
det kunskap om hur fordldrar pdverkas nédr deras barn drabbas av en é&tstorning.
Forskningen har hittills haft fokus pa det kliniska perspektivet pa den enskilda

patienten, varfor familjeperspektivet utgdr ett relativt nytt forskningsfilt. Darfor



understryker forfattarnas resultat behovet av att hela familjen inkluderas och blir en

del av behandlingsprogram for &dtstorningar (ibid.).

Att barnets &dtstorning har en negativ inverkan pé fordldrarnas liv visar ocksa Cottee-
Lane et al. (2004) 1 sin artikel om fordldrars upplevelse av att ha barn med anorexi
som debuterat tidigt under barndomen. Fordldrarna berdttar om hur sjukdomen
omdjliggjorde ett normalt familjeliv och att alla familjemedlemmar pdverkades av
sjukdomen. Fordldrarna beskriver ockséd att de kénner sig skyldiga for att de inte
upptickte sjukdomen tidigare och forstod att deras barn drabbats av en &tstorning
(ibid.:171). Forfattarna menar att det dr viktigt att komma ihag att fordldrar ocksa
behover {4 stod, dé fordldrarna menar att det dr svart att {4 forstéelse frdn familj och
bekanta som inte vet vad sjukdomen innebar (ibid.:175). Dérfor dr det betydelsefullt
att underlitta mojligheterna for fordldrar att f& kontakt med andra som befinner sig i
samma situation, d4 fordldrarna 1 studien beskrev denna form av stod som ovérderlig

(ibid.:177).

I boken Ndr maten tar makten intervjuar Diikler (1995) ett antal fordldrar om sina
upplevelser av sig sjidlva och sin familj kopplat till sitt barns anorexi, och dven dér
uttrycker fordldrarna en onskan om att fa prata med andra fordldrar med liknande
erfarenhet (ibid.:109). Nagot som ocksd dterkommer i familjernas egna beréttelser ar
att de beskyller sig sjdlva for att de 1 borjan inte var tillrackligt uppméirksamma pé
tidiga signaler och inte forstod att det var anorexi barnet hade drabbats av, utan sag
det forandrade beteendet som en fas av tonaren (ibid.:89). Fordldrarna uttrycker ocksa
en kénsla av maktloshet da de kdnner sig manipulerade och lurade av sina barn, vilket

gor det svart for dem att kontrollera situationen (ibid.:133).

Trots en svar situation finns det dven fordldrar som tycker att barnets dtstorning haft
en viss positiv emotionell paverkan pa familjen. Hillege et al. (2006) har undersokt
atstorningars inverkan pa familjelivet, och 1 studien berdttar fordldrar om att

atstorningen gjort att familjen forts samman och blivit en enhet (ibid.:1019).

I en australiensisk studie undersoker McMaster et al. (2004) fordldrars erfarenhet av
att ha ett barn med éatstorningar nédr det giller kommunikation med vardpersonal.

Fordldrarna berdttar om att de kdnde skam och skuld da de blev utestingda fran



varden och upplevde att vardpersonalen sdg dem som orsakerna till barnets sjukdom
(ibid.:70). Detta dr d@ven nagot som fordldrarna 1 Diklers (1995:119, 149) studie

vittnar om.

Vardag, jobb och ekonomi

Fordldrarna beréttar 1 Svensson et al. (2013) att barnets dtstorning gjort att de blivit
isolerade och att jobbet och ekonomin blivit svarare. Flera fordldrar har fatt gi ner 1
tjénst eller behdvt sjukskriva sig 1 perioder pad grund av barnets dtstorning. En
arbetslos mamma berittar ocksa att hon fétt ekonomiska svarigheter i och med barnets

sjukdom dé hon 1 perioder fétt bo pa sjukhuset tillsammans med sitt barn (ibid.:399).

I Diikler (1995:104) beskriver flera familjer att deras vardagsliv forandrats pa grund
av barnets sjukdom och att fordldrarnas umginge blivit lidande d& de ként att de
varken kunnat gi ut eller bjuda hem folk som de gjort tidigare. Aven Hillege et al.
(2006:1020) menar att fordldrarna tenderar att halla problemen inom familjen och pa
sa vis blir de isolerade fran bade slidkt och vdnner. Familjerna berdttar &ven om att de
blivit ekonomiskt dranerade da de haft mycket franvaro pa jobbet och spenderat stora

summor pengar pa sjukvardsforsdkringar, inldggningar och terapeuter (ibid.).

Foraldrars resurser

McMaster et al. (2004:71 f.) visar att fordldrarna dr resursstarka i den man att de har
formagor och tillgangar nir det géller sociala nitverk och socialt kapital, och att de ar
pahittiga nir det giller att hitta alternativa losningar pa saker som inte fungerar. De
visar ocksd en outtomlig styrka ndr det giller att soka och fa hjdlp till sitt barn.
Fordldrarna beréttar ocksa att de skulle gora vad som helst for att underlétta barnets

tillfrisknande och att det var viktigt att fortsatta kimpa och inte ge upp (ibid.).

I Cottee-Lane et al. (2004:176) berittar fordldrarna 1 studien att de trots sina stora
resurser kinde sig mindre kvalificerade som fordldrar och att deras formaga till
coping underminerades. Samtidigt understryker fordldrarna att det varit viktigt for
dem att ta kontroll dver det de kunnat kontrollera, till exempel maltiderna, och att de
trots motstdnd frdn barnet ansdg det viktigt att inte ge upp eftersom de dé skulle

riskera att forlora sitt barn till en dédlig sjukdom. Dérfor fanns det inget annat val dn



att ta konflikterna (ibid.:174 f.). Att fordldrarnas copingmekanismer forsimrades pa
grund av barnets dtstorning beskrivs ocksa 1 Hillege et al. (2006:1019), och dven 1
Diikler (1995) beskriver fordldrarna att man maste orka kdmpa, soka hjilp och inte
nodja sig. Fordldrarna beskriver sig som lyckligt lottade for att de orkat vara starka och

tagit tag 1 problemen men att det kriver en personlig styrka (ibid.:131).

Kunskap om étstorningar

Forildrarna 1 studien gjord av Cottee-Lane et al. (2004:172) ansdg att det var svart,
men viktigt, att forstd orsaken till varfor deras barn drabbats av en dtstdrning.
Majoriteten av fordldrarna berittar att de spenderat mycket tid med att tinka pd och
diskutera eventuella orsaker, och 1 jakten pa svar var det viktigt for dem att bredda sin
kunskap genom att till exempel ldsa bocker och se TV-program om andras

erfarenheter av dtstorningar (ibid.).

Att forvarva kunskap om étstorningar och fa prata om sin situation med andra var
ocksé nagot som var viktigt nar det géller fordldrarnas forméga till coping 1 Svensson
et al. (2013:404). For fordldrarna 1 McMaster et al. (2004:69 f.) var det krdvande och
tog lang tid att hitta information om sjukdomen, och de utnyttjade alla sina kanaler via

lakare, familj, kolleger och bocker for att skaffa sig kunskap om étstorningar.

Sammanfattningsvis gér det att konstatera att nédr ett barn drabbas av en dtstorning
paverkas hela familjen, men dven fordldern som individ. Fordldern méste 1 vissa fall
gd ner 1 tjinst eller sjukskriva sig, vilket leder till att ekonomin blir paverkad, och
fordldern maste ocksd avgora huruvida hen ska berdtta om barnets sjukdom for
omgivningen eller inte vilket kan ha betydelse for familjens umgingesliv. For att
underldtta den svéra situation som fordldrarna befinner sig 1 dr det viktigt att
fordldrarna far ett individuellt stod, savial inom varden som det stod man féar av att

prata med andra som befinner sig i en liknande situation.



3. Teori

I det hér kapitlet kommer jag redogora for de teoretiska utgangspunkter och begrepp

som ligger till grund f6r min analys.

Roller och framtridanden

Goffman (1994) presenterar ett dramaturgiskt perspektiv pd vardagslivets sociala
samspel 1 Jaget och maskerna. Med hjélp av begrepp och metaforer frin teatervirlden
analyseras ménniskors agerande och liknas vid roller som spelas pd en scen. Ett
framtrddande pd scenen syftar till det agerande som vid ett givet tillfdlle padverkar de
andra deltagarna, det vill sdga publiken. Till en aktors status hor vissa rittigheter och
skyldigheter som forverkligas genom det Goffman (ibid.:23) definierar som socia/
roll, vilken 1 sin tur bestér av en eller flera olika roller. Kopplat till en roll finns det pa
forhand bestimda handlingsmonster som en aktdr uppvisar under ett framtrddande,
som dr att likna vid en rutin som spelas upp dven vid andra tillfdllen d& aktoren intar
samma roll for samma publik. En annan publik kan siledes forvinta sig en annan roll
av aktoren. Genom de upplysningar publiken har om aktoren skapas forvantningar
som hjélper till att definiera situationen och faststéller vad publiken kan forvinta sig

av aktoren och vice versa (ibid.:11).

I kapitel 2 (se 2. Tidigare forskning) har jag utifran olika studier forsokt ge en bild av
hur fordldrar upplever det att ha ett barn med &tstorningar. Det som framkommer ar
bland annat att fordldrarnas resurser blir viktiga 1 forhdllande till deras forméga till
coping, att de upplevt det viktigt att ta kontroll 6ver situationen och att vardagslivet
fordndras pa grund av att familjen isolerar sig eller att en forédlder 1 perioder ér borta
frén sitt arbete. Sett ur Goffmans (1994) perspektiv gér det att koppla dessa fenomen
till sdvél roller som framtradanden. Att inta fordldrarollen innebér att man forvéntas ta
hand om och ta ansvar for sitt barn. Nér barnet lider av en psykisk sjukdom kan det
kriava att fordldern, medvetet eller omedvetet, fir andra forvintningar pa sig och
déarfor behover inta andra roller. En fordlder ar ju inte bara en fordlder utan kanske
dven en partner, yrkesarbetare, vin och eventuellt fordlder till andra barn som
forvintar sig eller behover andra saker. Ett alltfor stort fokus pé barnets sjukdom kan

leda till rollkonflikter inom fordldern och att fordldern intar andra roller 4n vad hen
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skulle gjort om barnet var friskt. Sjukdomsperioden kan ocksd leda till

rollomkastningar s&dvil inom som mellan individer.

Enligt Goffman (1994:22) avser aktoren med hjdlp av intrycksstyrning styra sitt
agerande sd att det overfor de intryck hen onskar dverfora till publiken. Dérfor ligger
det 1 aktorens intresse att forsoka kontrollera publikens reaktioner vilka ligger till
grund for hur publiken behandlar aktoren (ibid.). Detta medfor ocksd krav pa att
aktoren bor vara den hen utger sig for att vara och bor tro pa sin roll, sitt agerande.
Om aktoren inte tror pa sin egen roll och de intryck som skapas och 6verfors finns det
risk att publiken uppfattar aktéren som cynisk eller ouppriktig. Aktéren kan ocksa
medvetet lura sin publik for att uppnd det som hen anser dr publikens eller samhallets

bista (ibid.:25 £.).

Goffman (1994) skiljer mellan individens rollgestalt och individens jag. Det “jag”
som publiken kopplar till rollgestalten ar ett resultat och en dramatisk effekt av
aktorens framtrddande. P4 s vis utgdr rollen en kollektiv produkt vilken en individ en
viss tid spelar. Dérfor véljer en individ inte alltid frivilligt vilka roller hen ska inta,
utan de roller en aktdr intar grundar sig 1 vilka forvdntningar omgivningen har pa

aktoren och vad olika situationer kraver av hen (ibid.:218 f.).

Regionbeteende

Vidare anvinder Goffman (1994:97) begreppet frdmre regionen for att kinneteckna
den plats dér ett speciellt framtrddande dger rum och dér individens agerande avser att
forkroppsliga vissa normer kopplad till den roll som hen intar infor en publik. Bakre
regionen avser 1 sin tur den plats bakom kulisserna dir aktdren kan koppla av och
lagga sin rollgestalt ifrén sig (ibid.:101 f.). Det &r viktigt att regionerna halls atskilda
sa att aktoren har kontroll och publiken inte far insyn i1 den bakre regionen, eftersom
en aktors beteende skiljer sig avsevirt at beroende pé vilken region hen befinner sig i.
Nér aktoren ror sig mellan regionerna sker ett rollbyte dér intrycksstyrning blir
sdrskilt pataglig nir aktoren lamnar bakre regionen for att méta publiken 1 den framre

regionen (ibid.:102 f.).
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4. Metod och metodologiska overvaganden

I det hér kapitlet kommer jag inledningsvis att redogdra for mina metodologiska
overviaganden, mitt urval samt hur min egen position och min forforstielse paverkar
undersokningen. Vidare beskriver jag hur min materialinsamling gatt till, for en
diskussion kring tillforlitlighet samt redogoér for hur jag bearbetat mitt material.
Kapitlet avslutas med en diskussion kring etiska aspekter i forhdllande till min

undersokning.

Val av metod

I min unders6kning har jag anvént mig av kvalitativ metod. Kvalitativa metoder, till
skillnad fran kvantitativa, dr tolkningsinriktade och fokuserar pa deltagarnas
forstaelse och tolkning av den sociala verkligheten. Att sociala egenskaper ir ett
resultat av individers samspel dr en annan stdndpunkt i1 den kvalitativa forskningen
(Bryman 2011:341). Eftersom mitt syfte har varit att undersoka fordldrars upplevelser
och erfarenheter av att ha ett barn med &tstorningar har den inneboende flexibiliteten i
kvalitativa metoder gett mig en béttre mdjlighet att belysa fordldrarnas komplexa
sociala verklighet. Detta dr en av fortjansterna med kvalitativa metoder. Samtidigt
finns det ocksd begrinsningar med att anvénda kvalitativa metoder; forskarens kon,
alder och personlighet samt dennas subjektiva intressen paverkar med stor sannolikhet
bade respondenterna och tolkningen av empirin vilket spelar roll f6r resultaten och

slutsatserna (ibid.:366 f., 369).

Jag har genomfort semistrukturerade intervjuer med fem forédldrar. Eftersom fokus 1
min unders6kning ligger pd respondentens egen uppfattning och sitt att se péd saker ar
denna intervjuform fordelaktig d& den lamnar utrymme for respondenten att uttrycka
sig fritt och utforma svaren pa sitt eget sétt. Att anvinda semistrukturerade intervjuer
som intervjuform &r ocksé att foredra om man vill kunna jamfora olika respondenters
svar med varandra, vilket jag har haft for avsikt att gora (Bryman 2011:416). Genom
intervjuer kan man f& kunskap om vilka forhdllanden som rider 1 en viss social miljo,
men dven enskilda individers upplevelser och kéinslor (Eriksson-Zetterquist & Ahrne
2011:36). En svaghet med just intervjun som verktyg dr dock att den ger en begransad
bild av verkligheten och éar ett resultat av ett samtal som sker pa en viss plats vid en

viss tid (ibid.:56 £.).
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Ytterligare en svaghet med intervjuer dr den oundvikliga intervjuareffekten dar
faktorer som kon, élder, etnicitet, status etc. kan bidra till att skapa avstind mellan
intervjuaren och respondenten. Darfor dr det viktigt att intervjuaren forbereder sig pa
och reflekterar 6ver hur faktorerna eller kategorierna kan komma att paverka intervjun
(Eriksson-Zetterquist & Ahrne 2011:50 f.). Det &dr sannolikt sa att det faktum att jag ar
en ung, kvinnlig student som kommit i kontakt med respondenterna via en
brukarforening paverkade intervjuerna pa ett eller annat sitt. Lyckligtvis var detta
inget jag tydligt markte av under intervjuerna utan jag upplevde det som att jag fick
en djup inblick 1 respondenternas personliga reflektioner. I ett forsok att bemaéstra
intervjuareffekten och minska min egen péverkan pa intervjun inledde jag intervjun
med att sdga att det var just respondentens personliga upplevelser och erfarenheter jag
var intresserad av 1 forsta hand, och att respondentens tankar var viktigare dn de
fragor jag forberett. Jag tror att detta bidrog till att minska avstdndet mellan mig och
respondenten. Intervjuareffekten &r som sagt oundviklig, men jag tror inte heller att
det ar onskvirt att striva efter en helt kontrollerad intervjusituation utan péverkan av
den mellanménskliga interaktionen. Om nigon annan utfort samma intervju med
samma respondenter som jag hade resultaten sannolikt blivit ndgot annorlunda.
Samtidigt kan mina resultat kopplas till de resultat jag funnit i den tidigare
forskningen, varfor det &r rimligt att anta att min paverkan pa intervjusituationen inte

varit stor.

Urval och tillvagagangssétt

For att hitta respondenter till min undersokning har jag anviant mig av ett mélstyrt
urval vilket innebidr att respondenter véljs strategiskt utifrdn undersokningens syfte
(Bryman 2011:434). Urvalet har varit malstyrt i den mening att jag strategiskt valt att
vianda mig till en brukarforening dér jag visste att det fanns fordldrar till barn som har
eller har haft dtstorningar. Brukarforeningens priméra syfte dr att ge stod at personer
med dtstorningar och deras nérstdende. I denna forening ér jag sjdlv bdde medlem och
anstdlld som regionansvarig for lokalavdelningen 1 Malmo, vilket kommer

problematiseras nedan. Forst kommer jag dock redogdra for mitt urval.

Min initiala tanke var att vinda mig till brukarféreningen 1 hopp om att nagra

nyckelpersoner skulle kunna tipsa mig om personer som kunde tidnka sig att bli
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intervjuade, och pd sd vis anvidnda mig av ett sndbollsurval. Da min egen roll i
foreningen inte inbegriper direktkontakt med medlemmar definierade jag inte mig
sjalv som en sadan nyckelperson. Detta tillvigagéngssétt visade sig dock inte vara
genomforbart, varfor jag istéllet valde att vanda mig till brukarforeningens rikskansli 1
Stockholm som vanligtvis hanterar studenter som ofta hor av sig till f6reningen for att
sOka intervjupersoner. P4 samma vis vinde jag mig till de medlemsansvariga och bad
om att fa soka intervjupersoner bland medlemmarna. Nar jag fatt tillatelse att gora det
valde jag att skicka ett mail med mitt informationsbrev till foreningens alla
familjemedlemmar i Skéne. Att vara familjemedlem innebér att minst tre personer ur
en familj som bor pd samma adress registreras som medlemmar. Jag valde att som
forsta steg vdnda mig till enbart familjemedlemmar dd anhoriga till storsta del
aterfinns 1 familjemedlemskapen, medan de enskilda medlemskapen 1 storre
utstrickning bestdr av vuxna personer som sjdlva dr eller har varit drabbade av en

atstorning.

Mitt forsta mail (se 8. Bilaga 1) gick ut till 44 personer, varav tva svarade att de ville
stélla upp pa en intervju. Efter ungefir en vecka svarade ytterligare tvd personer att de
skulle vilja stédlla upp, men att deras barn dnnu inte var helt friskt. For att {4 tag 1 fler
respondenter och kunna genomféra min unders6kning som planerat valde jag, efter
konsultation med min handledare, att skicka ut ett nytt mail dér jag forklarade att jag
reviderat mitt urval och nu sokte fordldrar vars barn fortfarande var sjuka men inte
befann sig 1 en akut eller kritisk fas 1 sjukdomen (se 8. Bilaga 2). Jag gjorde
beddmningen att de fordldrar som eventuellt skulle svara pa ett sidant mail sjdlva pa
forhand skulle ha reflekterat kring huruvida de kénner sig tillrackligt distanserade till
den svara perioden och darfor kdnner sig trygga med att tacka ja till en intervju eller
inte. Dessutom valde jag att inte definiera vare sig begreppen “frisk™, “’sjuk” eller
“akut skede” 1 sjukdomen sa att fordldrarna sjdlva fick avgdra begreppens innebord.
Det nya mailet gick ut till 40 personer. Jag fick da svar fran sex personer som ville
delta 1 unders6kningen, och av dessa sex valde jag tre stycken som kunde triffas sa
fort som mgjligt. Mina krav var att barnet inte skulle befinna sig i ett akut skede 1 sin
sjukdomsperiod och att fordldern, av praktiska skil, skulle bo 1 Skane. Jag valde att
inte 1 Ovrigt gora ndgra ytterligare avgriansningar 1 mitt urval och har saledes inte
begrinsat mig till barnets kon, alder, diagnos, eventuell behandling etc. Jag har ocksa

sokt respondenter av bade manligt och kvinnligt kon. Av mina fem respondenter &r
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fyra mammor och en pappa, alla till déttrar som har eller har haft ndgon form av
atstorning. Samtliga barn insjuknade d& de var under 18 ar och &r idag mellan 16 och

23 ar.

I brukarforeningen dit jag vint mig for att hitta intervjupersoner dr jag sjilv bade
medlem och anstélld som regionansvarig for lokalavdelningen 1 Malmo, vilket
innebdr att jag har ett internt administrativt ansvar for volontdrer som &dr engagerade 1
foreningen och att jag samordnar lokala aktiviteter. Lokalavdelningen 1 Malmo bestér
av over 200 medlemmar utspridda over Skéne. D& mitt arbete 1 foreningen &r inriktat
pa intern verksamhet och administrativa frigor kommer jag endast vid enstaka
tillfallen 1 kontakt med medlemmar, eftersom medlemshantering skots centralt fran
rikskansliet. Genom mitt engagemang 1 foreningen har jag fatt kunskap om
atstorningar och en viss insyn 1 hur dessa kan paverka familjelivet. Dessa
forhandskunskaper kan jag inte bortse fran och inte heller ldgga &t sidan. Det finns
alltid ett asymmetriskt maktforhéllande mellan respondent och forskare och den stora
utmaningen r att finga respondentens perspektiv och verklighet (Andersson & Swérd
2008:238). Trots den ojimna maktfordelningen mellan mig och respondenterna
hoppas jag att mina personliga erfarenheter och kunskaper har varit till min fordel nar
det géller att finga och forsta respondentens bild av verkligheten, men det skulle dven
ha kunnat bli en nackdel for mig. Darfor har jag varit uppmérksam pé att inte dra
forhastade slutsatser, utan fokuserat pa att forsoka vara neutral, 6ppen och féljsam 1
forhédllande till respondenterna. Mina forhandskunskaper har med stor sannolikhet
fargat mitt sitt att se pa hur det kan vara att vara forélder till ett barn med &tstérningar
vilket  troligen  funnits med mig under min undersokningsprocess.
Sambhillsvetenskaplig forskning kan inte utféras helt objektivt och virdeneutralt
(Bryman 2011:143), men for att undvika att mina egna erfarenheter och kunskaper
skulle ha influerat min undersékning 1 for stor utstrickning har jag hela tiden jamfort
mitt material gentemot den tidigare forskningen for att se huruvida de gér i samma
riktning. Vad géller mina forkunskaper pa ett intellektuellt plan vid till exempel
bearbetning och analys har jag hanterat dessa genom att vara tydlig i min egen
process och oppen gentemot mig sjdlv med att min uppfattning om saker och ting kan
komma att fordndras. D& jag saknar kunskap om just fordldrarnas upplevelser och
erfarenheter har jag varit genuint nyfiken pd respondenternas berittelser. Mina

forkunskaper om é&tstorningar har framfor allt hjdlpt mig forstd bakgrunden till
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respondenternas situation och den kontext de befinner sig 1 vilket underléttat {f6r mig

att sdtta mig in 1 deras beskrivning av sin verklighet.

Jag har inte intervjuat personer som jag dr bekant med eller som jag har triaffat i 6vrig
foreningsverksamhet. Jag har lagt stor vikt vid att redogora for min egen position och
att sdrskilja min roll 1 féreningen frdn min roll som student. I mailkorrespondensen
var jag noga med att patala att det var jag som student och inte som
foreningsrepresentant som gjorde undersokningen, samt att konfidentialitet rdder dven
1 forhallande till foreningen. For att frikoppla mig frdn min roll som
foreningsrepresentant under intervjuerna valde jag att inte diskutera brukarféreningen
eller min roll 1 denna om inte respondenterna sjélva tog upp det. Eftersom mailet till
medlemmarna skickades fran min studentmail visade det sig under intervjuerna att
nagra respondenter inte heller hade uppfattat att jag var aktiv 1 foreningen. D& mitt
syfte har varit att undersoka fordlderns upplevelse och erfarenhet av att ha ett barn
med dtstorningar, vilket inte dr direkt kopplat till att fordldrarna &r medlem i en
brukarforening, menar jag att jag har kunnat inta en kritisk position gentemot savil
det som framkommit 1 respondenternas berdttelser som eventuella &sikter kring
foreningsverksamhet. Ett alternativt tillvigagangssitt hade kunnat vara att soka
respondenter ur ndgon av brukarforeningens andra lokalavdelningar dér jag sjilv inte
ar involverad. Detta hade dock inneburit en del logistiska problem och ldnga resor da
brukarforeningen bara har en lokalavdelning per ldn. Med tanke pa den hér
undersokningens omfattning beddmdes det sdledes inte vara genomforbart vare sig

praktiskt eller ekonomiskt att resa utanfor Skane for att genomfora intervjuerna.

Intervjuernas genomforande

Intervjuerna genomfordes av praktiska skdl pd olika stillen; 1 grupprum pa
Socialhdgskolan, pé caféer, pa respondenternas arbetsplatser och hemma hos
respondenterna. Intervjuerna holls under perioden 140407-140429 och intervjuerna
varade mellan 55 minuter till 1 timme och 17 minuter. Samtliga intervjuer spelades in

med diktafon och transkriberades sedan i sin helhet.

Att som forskare vilja forsta respondenternas uppfattning av verkligheten dr nagot av

den kvalitativa forskningens huvudfokus (Bryman 2011:361). Darfor har jag under
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intervjuerna lamnat stort utrymme for det respondenterna sjdlva anser viktigt att lyfta,
samtidigt som jag forsokt vara lyhord och folja upp respondentens svar med relevanta
foljdfragor. Intervjuguiden (se 8. Bilaga 3) har funnits som en utgangspunkt i
intervjuerna vilket hjdlpt mig som intervjuare att hélla en rod trad. Intervjuguiden
baserades till stor del pd den tidigare forskningen inom dmnet som tjdnade som

inspiration och vagledning.

Tillforlitlighet och materialets fortjanster och brister

I kvalitativa studier handlar tillforlitlighet inte om att nd fram till en enda absolut
sanning om den sociala verkligheten, utan att visa att det finns ménga olika
beskrivningar av verkligheten. Tillforlitlighet kan delas upp 1 fyra delkriterier:
trovirdighet, Gverforbarhet, palitlighet och mdjlighet att styrka och konfirmera

(Bryman 2011:354).

Trovérdighet uppnds genom att forskningen gors enligt de regler som finns och att
resultaten rapporteras till respondenterna for en bekriftelse pé att forskaren uppfattat
respondenternas utsagor pa ratt sitt (Bryman 2011:355). Jag har stravat efter att utfora
min undersdkning i1 enlighet med de etablerade krav och regler som finns, men pa
grund av tidsbrist har jag inte haft mdjlighet att géra nagon respondentvalidering.
Samtidigt har intervjuformen 1 sig gett mig en mgjlighet att stilla foljdfragor och folja
upp de resonemang som varit oklara direkt vid intervjutillfallet, vilket jag hoppas har
bidragit till att jag gjort en korrekt tolkning av respondenternas utsagor. Vad giller
overforbarheten uppnas detta kriterium genom att jag gjort fylliga eller tdta
beskrivningar och redogorelse av detaljer, samt redogjort for mitt tillvigagingssatt
vad giller bearbetning av materialet sd att ldsaren kan bedoma Overforbarheten av
mina resultat. Vidare uppnas pélitlighet genom att forskaren gor en fullstindig
redogorelse av alla faser i1 processen och att hen antar ett granskande synsitt (ibid.).
Jag har stridvat efter palitlighet genom att anvinda diktafon samt transkribera
intervjuerna 1 sin helhet, och didrmed har jag minimerat riskerna att ga miste om
nagot. Jag har dven varit transparent och 6ppen gentemot brister och begransningar 1
min undersokning samt med de steg jag tagit i min process och redogjort for dessa.
Slutligen uppnas mojligheten att styrka och konfirmera resultaten genom att forskaren

sdkerstéller att hen “agerat 1 god tro” (ibid.). Jag har stridvat efter att agera 1 god tro
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och varit uppmérksam pé att inte lata mina personliga vérderingar styra eller paverka

undersokningen och resultaten, i den mén det varit mojligt.

En fortjanst med mitt material ar att mina resultat kan kopplas till de resultat jag
funnit 1 den tidigare forskningen pd dmnet. Under arbetet med analysen fick flera av
de koder jag hittat i mitt material véljas bort pa grund av platsbrist, vilket tyder pa att
mitt tillvigagéngssétt har varit bra for att besvara mina fragestallningar da jag fatt ett
stort och brett material. Nagot som kan ses som en begransning med mitt material &r
det faktum att samtliga respondenter d&r medlemmar i1 brukarféreningen och att det kan
innebdra att respondenterna i stor utstrickning tenderar att dela bakgrund och
erfarenheter. Att bli medlem 1 en brukarforening ar ett aktivt val som krédver att
fordldern har tillgdng till information och kunskap om vart man kan vénda sig, vilket
alla inte har. Ytterligare en begrdnsning &ar att min undersokning saknar ett
genusperspektiv. Kvinnor har traditionellt sett tagit mer ansvar for hem och barn,
vilket har format olika forvintningarna pa fordldrarollen beroende pd om man &ar
kvinna eller man. Det dr sannolikt att detta d&ven fargat mina respondenters syn pa
fordldrarollen, men detta &r inte ndgot som har tagits i beaktande under arbetet med

min undersokning.

Bearbetning och analys

For att analysera mitt material har jag anvdnt mig av kodning, vilket jag gjorde efter
att jag var klar med all insamling av empirin. Kodning innebér att materialet ldses rad
for rad och att man kommenterar detaljer 1 utsagorna som Overensstimmer med
vetenskapliga begrepp eller perspektiv (Rennstam & Wisterfors 2011:198). Som ett
forsta steg 1 bearbetningen av mitt material transkriberade jag intervjuerna vilket gav
mig en Overblick Over materialet. For att sedan skapa mig en uppfattning om
materialet lidste jag transkriptionerna sd neutralt och objektivt jag kunde efter
forutséttningarna, 1 ett forsok att urskilja genomgdende monster och gemensamma
ndmnare 1 respondenternas beréttelser. I ndsta steg kodade jag materialet utifran de
genomgdende monster jag funnit samt sddant som visade sig vara utmérkande eller
avvikande 1 intervjuerna. For att strukturera och sortera det stora materialet jag da fick
forsokte jag sedan knyta samman dessa koder med de fyra teman som fanns i min

intervjuguide; rollen som fordlder till ett sjukt barn, samspel inom familjen, fordldern
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1 forhallande till varden samt rollen som ’sig sjdlv”’. Som ndmndes ovan fann jag flera
koder som visserligen var intressanta men som pa grund av platsbrist fick véljas bort
(se aven 6. Egna reflektioner). 1 ett sista steg kodade jag materialet utifrdin min teori
och 1 synnerhet begreppen roll, motstridiga roller, intryck och frimre och bakre
regionen. Avslutningsvis forsokte jag skapa mig en sammanfattning av materialet

genom att viga samman koderna till en helhet (Hydén & Hydén 2002:118 f.).

De citat som presenteras 1 analysen har jag gjort mindre redigeringar i. I de fall jag har
fyllt 1 utelamnade ord for att underldtta fOrstdelsen av sammanhanget dr dessa
markerade med hakparenteser. En del sprakliga "utfyllnadsord” har jag redigerat bort
utan markering for att underlitta ldsbarheten. I Gvrigt dr ndgra ord som uteslutits ur

citaten markerade med [...] och dé flera meningar uteslutits dr det markerat med [---].

Etiska 6verviganden

For att samhaéllsvetenskaplig forskning ska anses vara etiskt korrekt behover den folja
Vetenskapsradet forskningsetiska principer. Det dr framfor allt fyra allménna krav
som maste uppfyllas: informationskravet, samtyckeskravet, konfidentialitetskravet
och nyttjandekravet (Vetenskapsradet 2002). Dessa krav har tjinat som utgangspunkt
under min arbetsprocess. Informationskravet har uppfyllts genom att jag pa forhand
informerat mina respondenter om undersokningens syfte och hur processen kommer
ga till. Jag har understrukit att deltagandet har varit frivilligt och att respondenterna
har rétt att avbryta intervjun och nir som helst dra tillbaka sin medverkan om de
angrar sig. Samtyckeskravet innebir att respondenterna sjdlva har rétt att bestimma
over sin medverkan, vilket de gjort i samband med att de tackat ja till att stélla upp pa
en intervju. Vad géller konfidentialitetskravet har jag garanterat respondenterna
tystnadsplikt samt att jag forvarat allt material pa ett sdkert sitt sd att utomstdende inte
kunnat komma &t uppgifterna. Jag har varit noga med att patala att konfidentialitet
aven rader gentemot brukarféreningen dd min kontakt med respondenterna helt och
hallet & som student och inte foreningsrepresentant. Respondenternas utsagor har
avidentifierats sd att berdttelserna sd langt det dr mojligt inte gar att harleda till en
identifierbar person. For att forsvara mdjligheten att identifiera personer eller platser
ar samtliga namn &r fingerade. Till sist innebdr nyttjandekravet att jag inte kommer

anvianda mitt insamlade material till ndgot annat 4n den forevarande undersokningen
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(ibid.). I informationsbrevet som skickade ut 1 samband med att jag sokte informanter
beskrevs dessa etiska krav kortfattat sa att respondenterna skulle f& mgjlighet att ta
stillning till kraven innan de tackade ja till intervjun. Aven i inledningen av intervjun

upprepade jag de etiska kraven for mina respondenter.

En annan forskningsetisk utgdngspunkt dr att individer som deltar 1 undersékningen
inte far utsidttas for fysisk eller psykisk skada, krinkning eller forodmjukelse.
Forskaren maste ta stéllning till eventuella negativa konsekvenser for savél
respondenter som tredje person, och dven beakta kortsiktiga och langsiktiga foljder
(Vetenskapsradet 2002). Min initiala tanke i borjan av undersokningen var att endast
intervjua fordldrar vars barn blivit friska med forhoppningen att distansen till den
svara perioden familjen gatt igenom skulle minimera risken att utsitta fordldern for
stress eller psykiska péfrestningar. Att mata utfall vid &dtstorningar dr komplext och
hur tillfrisknande definieras dr avgorande for resultatet (Clinton & Norring 2012:54
ff.). Man kan se utfallet bdde som att de flesta blir friska och som att det dr en
svarbehandlad sjukdom med kroniska tillstdnd, vilket &ven varierar beroende pa
vilken atstorningsdiagnos man utgédr fran. Generellt sett fir ungefir en tredjedel av
patienterna ett aterfall 1 dtstorningar efter att ha blivit fullstindigt aterstdllda, och
siffrorna for hur manga som betraktas som helt friska varierar mellan 20-70% (ibid.).
Med detta 1 dtanke valde jag aktivt att inte definiera “frisk” 1 mitt informationsbrev,
utan endast skriva att jag sokte fordldrar vars barn numera var friska. Att jag
inledningsvis endast fick svar frin tvd fordldrar som betraktade sina barn som friska
kan bero pa flera saker. Framfor allt tror jag att de flesta har blivit medlemmar 1
brukarforeningen just pa grund av att de sjélva eller ndgon familjemedlem &ar sjuk 1
dagsldget och att medlemmar kanske viljer att avsluta sitt medlemskap nédr den

drabbade blivit frisk.

Nar jag sedermera valde att soka fordldrar vars barn fortfarande var sjuka men inte
befann sig i1 en akut fas i sjukdomen gjordes beddmningen att de fordldrar som vill
stélla upp pé en intervju sjdlva gjort valet att de kdnner sig tillrdckligt distanserade till
den svara perioden och dirfor kdnner sig trygga med att stélla upp pd en intervju.
Risken kvarstod dock att fordldrarna under intervjun eventuellt skulle uppticka att det
var pafrestande att berdtta om sina upplevelser. For att minimera den risken

informerade jag respondenterna i borjan av intervjun att det var okej att avboja att
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svara pa vissa fragor samt att de fick avbryta intervjun och dra tillbaka sin medverkan

nar de ville.
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5. Resultat och analys

I det hir kapitlet kommer jag redogdra for mina resultat och min analys, vilken jag

kommer presentera 1 tre underrubriker som relaterar till mina fragestédllningar.

Fordldern i relation till det sjuka barnet

Att fa barn innebér att en individ intar rollen som fordlder. Vissa roller som man
behover spela dr sé sjdlvklara att de flesta individer pd férhand vet vilken uppséttning
av rutiner som &r kopplade till rollen eftersom de blivit socialiserade in 1 denna och
sedan sjdlva lért sig spela den 1 verkligheten (Goffman 1994:69, 23). Ett exempel pa
en sadan roll kan vara fordldrarollen, da de flesta individer kdnner till de faststdllda
handlingsmonster som tillhor rollen som fordlder. Men om omsténdigheterna for
fordldrarollen fordndras, som de till exempel kan gora om ens barn drabbas av
atstorningar, kan dven kraven och forvintningarna pa fordldrarollen fordndras. Hos de
fordldrar jag intervjuat skiljer sig bilden &t. Nagra av fordldrarna menar just att
forvintningarna pa forédldrarollen har fordndrats, medan ndgra andra uttrycker att
omstindigheterna visserligen fordndrats, men att det ingar som en sjdlvklar del av
forédldrarollen:

Man har ju ett fordldraansvar ocksé tycker jag. Det ér inte bara att ldmna 1vig
ungarna pa nigot atstdrningscentrum, man madste ta sitt ansvar. Alltsa vi hade
ju varit beredda att ga hur langt som helst med det. Om vi sé skulle &ka ivég
och lasa in oss 1 ett litet rum eller bo i en hydda i skogen sa hade vi gjort det
(Marie).

Jag menar, det handlar om ditt barn. Ska ditt barn 6verleva eller inte 6verleva?
Det ir klart det ska Gverleva, ja men dé far jag ju gora avkall pa, det &r det ju
jag som fér ta hand om det. Det &r liksom inget man funderar pa ens tror jag.
Jag gjorde inte det &tminstone (Madeleine).

Hur kéiindes det, var det ett enkelt val att sjukskriva sig? (Intervjuare)
Jag var tvungen alltsa helt enkelt, det var, faktiskt, det fanns liksom inget att
vilja pé for hennes skull (Karin).

Goffman (1994:70) menar att det krdvs av en aktor att hen lar sig tillrdckligt manga
uttrycksvarianter for att kunna klara av att spela de olika roller som hen sannolikt
kommer behdva spela. Fordldrarna ovan beskriver en for dem sjdlvklar del av
fordldrarollen, men det dr en del av fordldrarollen de sannolikt inte hade behovt ge
uttryck for om barnet hade wvarit friskt. Marcus uttrycker de fordndrade

forvintningarna pé fordldrarollen pé foljande sétt:
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Alltsd det handlar ju om att man maste ha generellt en mycket storre koll
pa sitt barn. Med intag och uttag av energi helt enkelt. Mycket tjafs och
brak och olika test av metoder som kan fungera och sadir ocksa. Bade
morot och piska liksom. Det har varit manga séna dér alltsa, ’ja da far du
ha uppnatt den och den vikten innan, annars fir du inte dka’ [---]. S& att det
har varit ett krig kan man sédga att det dr. Och det &r ju inte mot min dotter
som kriget fors (Marcus).

Att tro pd sin roll innebdr enligt Goffman (1994:25) att aktéren utgar fran att de
intryck hen har for avsikt att skapa med framtrddandet tas pé allvar av publiken, och
att aktoren sjdlv tror pa dessa intryck. De aktorer som 1 motsats till detta inte tror pa
sin roll eller de intryck som framtrddandet skapar hos publiken blir sdledes cyniska
aktorer. Det finns naturliga vixlingar mellan att tro pd sin roll och att ha en cynisk
instdllning till den. En anledning till att en aktor dr cynisk kan vara att aktoren har
som ett mal 1 sig att formé publiken att bedoma situationen pé ett sarskilt sitt, men
trots detta kan aktoren inte sjdlv tro pd att hen fortjanar det intryck som hen forséker
skapa hos publiken (ibid.). Flera fordldrar beskriver en Onskan om att vara en
“normal familj” trots att barnets sjukdom paverkar hela familjens vardagsliv. Ett
forsok till att verka trovéardig som aktor och ge publiken ett intryck av att allting ar
som det brukar kan till exempel vara att dka pd semestrar och handla mat precis som
vanligt. Men trots dessa forsok att tro pa sin roll som “normal” foridlder gor sig
sjukdomen pamind. Marie och Madeleine beskriver hur de upplever att andras
intryck av deras situation inte stimmer 6verens med de intryck de sjdlva onskar
formedla:

Johanna och jag akte pa solsemester 1 fjol. D& var hon ju sa... jittesmal. Jag
kan tdnka mig hur folk som har handikappade barn, hur de blir uttittade, for
precis sa uttittad blev vi nere pa stranden nér hon skulle ga ner och bada, och
da sag jag att folk vinde sig om och tittade pa henne. Och det tyckte jag var
jobbigt, jéttejobbigt (Marie).

I kon 1 mataffdaren, nédr jag kom fram till kassan sa sa hon [kassorskan]: ’ah,

jag tinker alltid nidr du kommer att ddr kommer hon som handlar sa nyttigt,

dir #r aldrig nigot onyttigt i din korg’. Ténkte jag ’shit... 4r det s4?°. Ar det

till och med sé att 1 kassakon sé blir man sedd pé det viset, och det r ju s4,

dar ligger aldrig ndgot godis 1 min vagn, det dr nyttigt allting (Madeleine).
Marie och Madeleine ger uttryck for en cynisk instillning till sin egen roll nér de
inser att publikens intryck av deras roll och framtriddande inte stimmer 6verens med
de intryck de sjdlva onskar formedla, ndmligen att de trots allt dr en “normal familj”

och att allting dr precis som vanligt. En cynisk aktér kan medvetet lura sin publik for

23



det hen anser ar publikens eller samhillets basta (Goffman 1994:26). Publiken blir i
det hir fallet omgivningen som Marie och Madeleine ger en bild av att de onskar
lura. Men publiken later sig inte luras eftersom aktdrerna inte tror pé sina roller — och
kanske tror de inte heller sjdlva innerst inne pd de intryck deras roller forsdker
formedla till publiken om att de ar en familj som alla andra. Intrycket av att familjen
fortfarande dr en “normal familj” kan aktoren ocksd forsoka formedla under ett
framtraddande déd det sjuka barnet eller den egna familjen ar publiken, som nir Karin
berdttar om hur viktigt det varit for dem att fortsédtta géra saker som tidigare varit
normala for dem trots att dottern blivit sjuk:

Ja mycket for att liksom f4 henne pa andra tankar, mycket for att liksom se
att, ’ja men vad missar du nir du liksom &r 1 din lilla bubbla, du kan liksom
inte bara tdnka pa mat och rdkna och liksom hélla pa utan du méste se och
gora och fa intryck och gora andra saker’. S jag tror snarare tvirt om sa att
vi har blivit mer ména om att hitta pa grejer [...] (Karin).

Precis som att forvintningarna pd och forutséttningarna for fordldrarollen fordndras,
vilket diskuterades ovan, s& upplever samtliga fordldrar som jag pratat med att
barnets dtstorning kravt att de har behovt spela andra roller &n de som normalt ingér 1
deras repertoar.

Nér vi vél hade fatt reda pd det och hon hade bett att vi skulle hjidlpa henne

sé blev vi ju som hokar pa henne (Marie).

Vi har nog haft alla yrkesroller tror jag, bade polis och intensivvérdare

och... ja, advokat har vi ocksa varit. Ja, jag tror nog det faktiskt.

Lokalvérdare... (Paula)

Sara och jag vi har promenerat och resonerat hur mycket som helst [---]. S&

jag har varit projektledare och terapeut ocksa (Madeleine).
Nér en aktor av olika anledningar fér en ny roll dr det troligt att aktoren kommer
uppleva att hen saknar kunskap om hur hen ska uppfora sig 1 den nya rollen,
samtidigt som publiken forutsitter att aktoren har vad som krévs for att spela den nya
rollen (Goffman 1994:69). Aven hir kan publiken i vissa fall vara omgivningen, men
1 andra fall ger fordldrarna ocksa uttryck for att det sjuka barnet, eller kanske barnets
sjukdom, dr den publik som forutsétter att fordldrarna har vad som krévs for att inta
de nya rollerna. Enligt Goffman (1994) dr det samhillet eller omgivningen som
kraver att individer spelar olika roller. Citaten ovan beskriver hur fordldrarna pa olika

sdtt upplever att de fatt spela, eller forvantats spela, nya roller i samband med barnets

sjukdom, samtidigt som de fortfarande ska vara fordldrar till sina barn.
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Goffman (1994:136) anvidnder begreppet diskrepanta (motstridiga) roller for att
beskriva de individer som under ett framtrddande inte &r ndrvarande som varken
aktorer, publik eller utomstdende men som trots detta har tillgang till information och
olika regioner. “Servicespecialisten” dr en av dessa motstridiga roller som
kdnnetecknar individer som bygger upp och lappar ihop den bild som deras klienter
vill uppvisa for andra. Som forélder till ett barn med atstorningar handlar vardagen
manga ganger om att vara just en servicespecialist till en klient, det vill séga sitt barn.
En wvariant av servicespecialistens roll dr “utbildningsspecialisten”. Den
komplicerade rollen som utbildningsspecialist innebér att individen ska undervisa
klienten om hur hen ska gora for att skapa ett lampligt intryck pa publiken, samtidigt
som utbildningsspecialisten sjidlv agerar framtida publik och visar genom
bestraffning vilka foljer ett felaktigt beteende kan fa. Enligt Goffman (ibid.:141) &r

fordldrar och ldrare typiska exempel pd den hér rollen.

Att vara fordlder innebdr ju 1 sig till viss del att undervisa och “bestraffa”, men det
jag tycker mig se hos de fordldrar jag intervjuat ar att de far inta rollen som service-
eller utbildningsspecialist dven i andra avseenden dn just uppfostring. I samband med
att barnet drabbats av en dtstorning berittar fordldrarna om olika sitt de behovt ta
kontroll, sdtta granser och stélla krav pa sitt barn 1 forhdllande till sjukdomen. En viss
del av detta ingér sjdlvklart 1 rollen som fordlder, vilket gér de motstridiga rollerna
extra komplexa for fordldrarna att forhalla sig till. De ska inta rollen som forédlder
men ocksa rollen som vardare, psykolog, expert eller projektledare samtidigt som de
innehar andra roller som partner, vin och yrkesarbetare. Karin beréttar att hon blev
sjukskriven d& hon madde sé& psykiskt daligt 6ver situationen i familjen att hon inte
kunde jobba. Nér hon var hemma med sin dotter upplevde hon det som att det blev
hennes uppgift att se till att dottern fick mat i sig, samtidigt som det var pladgsamt for
Karin att se hur angestfyllt det var for hennes barn att dta:

Ja psykolog vill jag ju inte vara till henne ju men det blev liksom lite vardare
blev det ju, se till att hon var ute och fick luft, att hon gjorde ndgonting
liksom s&, att hon fick mat 1 sig, kontrollera nistan... ja det var ju ett tag att
vi skulle ldgga upp hur mycket hon skulle dta och sdhir ju att man fick ju
valdigt... det kidndes som vildigt tungt tycker jag att man fick sa mycket
ansvar och se att det verkligen fungerade, och sen samtidigt hdlla henne pa
gott humor och inte visa alla ginger sjdlv man liksom var pé daligt humor
och... ja. Det blev lite sd, en patient man tog hand om fastdn man hade helt
andra kénslor forknippade med den patienten (Karin).
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Marcus beskriver hur han upplevt att behandlingsansvaret skjutits dver pd honom
som fordlder:

Dom fragorna liksom [fran behandlarna]... *Vad tycker du att vi ska goéra?’,
ja men herregud, jag ar inte expert. Och di sidger dom ’Ja men du dr expert
pa ditt barn och du dr expert pa...’, ja men jag skiter 1 det, det &r inte det, jag
behdver ndgon som jag kan halla 1 handen hir och som hjilper mig och
sdger att ’ta det lugnt, vi fixar det hér, vi hjdlper er’ (Marcus).

Trots att alla fordldrar jag intervjuat uttrycker att de pé flera sétt upplevt att de behovt
spela motstridiga roller, skiljer sig sittet de beskriver det at. Medan nagra fordldrar
menar att det ingdr som en naturlig och sjilvklar del av fordldrarollen att dven inta
rollen som behandlare eller vardare i1 forhallande till sitt barn, menar andra fordldrar
att de rollerna maste intas av andra personer och inte av dem som fordldrar. Det
skiljer sig alltsd at huruvida fordldrarna upplevt att de blivit ’patvingade” ett visst
ansvar for behandlingen av sitt barns sjukdom eller om de sjdlvmant tagit pd sig
ansvaret.

For det hér just att sitta och vakta ndr dom sitter och dter och ser till sa att
dom inte gor sig av med det, det kinde vi att det kan vi ta ansvar for om vi
sé ska sjdlv ta tjanstledigt fran véra jobb si, det kan vi skota sjdlv. Och da
har vi ju det ansvaret gentemot var dotter, da har vi ju henne héar [---]. S& att
nej, det var nog sjidlvpétaget for att vi inte tyckte att det hordes som en bra
vard, vad som erbjods. For jag ringde ju till dtstorningsmottagningen, for
huslidkaren remitterade ju henne dit dér, och d ville ju dom att vi skulle
komma in med henne akut, men da sa vi ’nej det gor vi inte’ (Marie).

Marie tackade nej till en akutplats pé dtstorningsmottagningen och tog istillet sjdlv pa
sig en del av ansvaret for behandlingen av dottern. Rollen som behandlare eller
vardare dr sa sjdlvklar for Marie att hon upplever att den ingér i eller dr en del av
hennes roll som fordlder. Hon upplever inte att rollerna &r motstridiga. Det stir i
direkt kontrast till hur Marcus ser pa behandlingen av sin dotters dtstorning:

Det ér ju sjdlva behandlingsmetoden som jag tycker dr forodande, alltsd att
fordldrarna ska vara behandlare. Alltsé att ansvaret och ja, behandlingen ska
ske av fordldrarna. Och sen si sitter dom sa kallade behandlarna och ldkarna
och sdger "hur gar det nu? Och har det blivit battre? Du maste sédga till att
hon &ter, hon maste ju dta ju’ eller ja nagot sant dir, och jag menar, ja...
hade jag kunnat gora det sa hade jag inte suttit hir (Marcus).

Marcus upplever att hans forméiga som fordlder 6verskattas av virden. Att behova inta

rollen som behandlare och samtidigt rollen som f{Gridlder gér honom utmattad,
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samtidigt som han forklarar att han méste vara stark och kdimpa for att hans dotter ska
f den vard hon behover:

... s& da fick vi honom [en ldkare] efter mycket tjafs och patientanmélningar
och ja du, jag har gjort det mesta kan jag sdga. Men det ska ju mycket till
och mycket energi som man maéste ldgga pé detta, alltsé ilska ar ju bra, det
ar en bra kraft, det 4r inte att forakta for att komma igenom att man siger
'nej’ [...]. Men det finns ju kanske manga om inte orkar med den hir
fighten och det har ju tagit sa lang tid, ja, herregud (Marcus).

For att slippa de motstridiga rollerna kan fordldrarna behova lagga mycket energi pa
att sldss med olika personer eller instanser. Vissa foréldrar strider, precis som Marcus
1 citatet ovan, mot den offentliga varden for att deras barn ska fa vard eller for att de
sjdlva ska fa avlastning och stdd. Andra forédldrar strider mot sina barn, for att barnet
ska gd med pa att soka véard si att fordldrarna slipper inta rollen som vérdare.
Ytterligare ndgra fordldrar orkar inte strida alls, eller kidnner inget behov av att slippa
de motstridiga rollerna. Darmed krdvs det en personlig styrka eller stora personliga
resurser for att en fordlder ska kunna avsédga sig eller undvika de motstridiga rollerna
som omgivningen patvingar en — om man kénner att man blivit just patvingad de olika
rollerna och kdnner en ldngtan efter att ”bara” fa vara fordlder.

Vi vill ju inte ta pd oss alla dom hér rollerna, vi dr bara fordldrar
egentligen, och véra yrkesroller som vi sjdlva har, det dr ju bara det vi ska
gora, vi ska ju vara fordldrar och vinner till vara vanner och liksom, sa &r
det ju om man ska fungera ju (Paula).

Néigra forédldrar upplever ocksé att deras roll som fordlder fordndrats och paverkats av
att barnet har fyllt 18 &r och dérmed blivit myndigt. Fran att vara en naturlig del av
behandlingen inom barnpsykiatrin kan steget dver till vuxenpsykiatrin bli stort bade
for barnet och fordldern. Karin beréttar om hur hon upplevde det:

Jag har tyckt att det var jobbigt for att hon beréttar ju vildigt valda delar
sjalv och jag vet att ju att hon har haft jobbiga tankar efter det ocksé att
hon borjade dér [pa vuxenpsykiatrin], att hon har kanske inte alltid delgett
oss alla tankar [---]. Utan man har kint sig lite avskdrmad, lite utanfor pa
nagot sdtt. Men samtidigt har det ju stirkt henne jattemycket for att hon
har fatt ta tag i1 vissa grejer sjdlv och blivit vildigt stark som person
(Karin).

For Karin kidnns det viktigt att veta hur det gar med behandlingen och att dottern
beréttar ndr hon har jobbiga tankar. Att kdnna sig avskdrmad frdn behandlingen

samtidigt som barnet bor hemma och fordldern pd sd vis pa ett eller annat sétt &r
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involverad 1 omvardnaden av barnet kan leda till att det skapa en osdkerhet hos
fordldern som gor att fordldern fér inta ytterligare motstridiga roller. Det kan dven bli
pafrestande for fordldern i de fall barnet dr 6ver 18 ar och inte sjélv vill s6ka vérd.
Paula berittar om hennes dotter:

Sd hon har aldrig fatt nagon behandling for sin dtstorning? (Intervjuare)
Hon har f6rsokt. .. hon var inkopplad bland annat pa dtstorningsenheten da
men dér fick hon inte speciellt trevligt mottagande. [---] Sen s forsokte vi
fa in henne pa [en annan enhet] och dir var hon vidlkommen men hon
tyckte inte att det passade henne, hon tycker det dr fornedrande alltihopa.
Hon har inte tillrdcklig insikt helt enkelt att bli frisk da, sa att hon upplever
att det ar fornedrande istéllet. Hon kénner inte att hon hor till dom (Paula).

Nar barnet d4r myndigt ar det upp till barnet sjilv att ska vard for sin dtstérning och
om barnet, som 1 Paulas fall, inte vill det kan det vara frustrerande att som foralder sta
bredvid och titta pa. Det dr &ven ndgot som Madeleine uttrycker:

Nir man &dr yngre sd star man under ett annat inflytande under sina
fordldrar, det ar lattare just det hir att ndgon pekar med hela handen och
sdger att ‘nu gor du sdhir, inget att diskutera’ (Madeleine).

Trots att jag inte valt att ta barnets &lder 1 beaktande i1 den hir undersékningen visade
det sig alltsd finnas manga svérigheter kopplade till just aldern for ndgra av de

fordldrar jag intervjuade.

Fordldern som social varelse

I kapitel 2 skrev jag om ett antal parallella spar jag funnit vid en genomgéng av
tidigare forskning om foréldrar till barn med &tstérningar. Flera av dessa teman berors
och framtrader tydligt 4ven 1 mina intervjuer. Att vara fordlder till ett barn med
atstorningar innebdr att ens vardag, umgingesliv och jobb paverkas i stor
utstrickning. Alla forédldrar jag intervjuat har beréttat om att deras situation hemma
har gjort att de sjdlva matt daligt, vilket 1 sin tur lett till att deras arbete pa ett eller
annat sitt blivit paverkade. Nigra har tvingats tacka nej till vissa jobb, medan andra
har bytt jobb under tiden barnet varit sjukt dd de saknat stod och forstielse fran
arbetsgivare.

Jag har haft en arbetsgivare som inte riktigt har lyssnat pa det hir [...]. Det
var sa psykiskt jobbigt for att jag visste ju att jag kunde ut och leta efter
henne [barnet] pd fredagsnétterna och hdmta upp henne och jag kunde sitta
pa akuten med henne pa natten och svidva mellan himmel och jord ungefar.
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Och sen gé upp och jobba dagen efter, det har varit véldigt, véldigt tuftt [...].
Sa att jag 1dmnade det jobbet och startade ett eget istéllet (Paula).
Karin beréttar om att hon fick sjukskriva sig fran sitt jobb 1 fem manader:

Ratt s& omgéende dé si ville dom sjukskriva bade mig och min man ju,
men... det var jag som var med hemma med henne eftersom jag madde nog
sdmst ocksa tror jag av situationen. Sa att jag behdvde nog ocksd vara
hemma, jag kinde att jag kunde inte jobba riktigt heller (Karin).

Men i motsats till det hir berdttar Madeleine om hur jobbet for henne istéllet blev en

plats att vila:

Sa har jag nog varit hela tiden att nér jag vil har varit pa jobbet, di har jag
varit dir sd att sdga, inte varit speciellt splittrad 1 tankarna utan det var
kanske pa ett sitt vilsamt att komma till jobbet dérfor att d& var man tvungen
att sldppa tankarna pé allt det andra faktiskt (Madeleine).

Vidare menar samtliga fordldrar jag intervjuat att dtstorningen paverkar hela familjen,
savil dktenskapet som de andra barnen inom familjen 1 de fall dessa har bott hemma.
En fordlder berdttar om hur hon anstringer sig for att ge uppmaérksamhet at sina tva
andra barn trots att hennes sjuka dotter far mycket fokus:

Ja, syskonen ér ju péverkade saklart. Det dr ju ritt jobbigt for dom att ha
detta for det blir ett véldigt fokus pa Astrid hela tiden, det &r precis som att
man har ett cancersjukt barn som man maéste hela tiden arbeta med for att det
ska bli friskt. Det dr exakt samma sak. S& det ar klart, men vi gor allt vad vi
kan for att dom ocksa ska fa uppmaérksamhet (Paula).

Marcus beréttar om relationen mellan hans barn:

Han har faktiskt inte kunnat vara s& mycket lillebror heller utan min dotter
har ju tagit mest energi. Mest uppmérksamhet. Och sen ér det klart att hon
kanske inte har fungerat som en storasyster heller for honom, sadar
(Marcus).

Hur 6ppna fordldrarna valt att vara med barnets sjukdom gentemot slédkt och vinner
skiljer sig &t 1 mina intervjuer. Nigra har valt att berétta for sin omgivning om hur
familjen har det och pa sa vis kunnat fa stod, samtidigt som de upplever att det varit
svart att mdétas av forstaelse fran personer som inte varit i samma situation sjélva:

Ja forstéelse har jag mott men det dr nog inte sa att man liksom kan sitta

sig in 1 hur situationen ar dnda forrdn man vél hamnar 1 det (Karin).

Ja det ar svart att a4 forstaelse for det tycker jag, fran folk som &r runt
omkring, for folk, dom forstar liksom inte vad som hénder och [...] att
hela ens liv férandras (Marcus).
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Att det dr svart att fa forstaelse fran sin omgivning eftersom de ofta saknar kunskap
om vad sjukdomen egentligen innebér beskrivs ocksa 1 Cottee-Lane et al. (2004:175).
Dérfor gar inte stod och forstdelse alltid hand 1 hand, d& omgivningen ofta kan
erbjuda stdd men samtidigt inte kan forsta vilken situation fordldrarna befinner sig 1
(ibid.). Av de fordldrar jag intervjuat har nagra valt att endast for nagra fi personer 1
sin omgivning berétta om barnets sjukdom, vilket lett till att de blivit isolerade:

Ja, till viss del kan jag nog tycka att vi har blivit isolerade. Man bjuder inte
hem folk. Eller har inte gjort det pd samma sétt for jaha da ska man &ta
middag och vad ska man ha, jo man ska ha dessert, och dessert kan man ju
inte dta, sa det har blivit massa sana stillningstaganden som man gjort och
liksom, nej men det dr enklare att 1ata bli (Madeleine).

Ja det har varit det ocksa med att man inte har kunnat triffa sd mycket folk,
man har blivit mer isolerad for att skydda henne. Sa det &r liksom inte sa
manga som man har velat tala om for att hon har en &tstérning och hon har
tyckt att det var jobbigt och hon vill inte att alla ska ha reda pa det (Karin).

Isoleringen beskrivs dven av Hillege et al. (2006:1020) som menar att vissa fordldrar
viljer att isolera sig fran slikt och vénner som en strategi for att kunna hantera
situationen hemma, vilket dven kan skdnjas 1 Madeleines och Karins citat ovan.
Marie har valt att inte berdtta om sin dotters dtstorning f6r ndgon 1 sin omgivning,
men resonerar kring om det kan vara sa att de forstatt dnda:

Ja... alltsa egentligen dr det vél sé att alla sldktingar och vianner har sett
vad det var, men eftersom vi inte har sagt ndgonting sa sdger ingen nagot 1
heller, for sa ar det vil lite, med den sortens relation [---]. Gar man inte ut
med det, och det dr samma hér pa jobb, gar man inte ut och sédger det, att
’Johanna har &tstorningar’ [...], di frigar inte folk 1 heller for s& ar det,
man vill inte vara pétringande (Marie).

Under ett framtrddande kan publiken av respekt mot aktdren 1ita bli att berdra vissa
angeldgenheter 1 framtrddandet som publiken vet att aktoren skulle skimmas dver om
de avslojades (Goffman 1994:67). Genom att publiken anar att det doljer sig nagot
outtalat bakom framtrddandet men avstér frn att berdra det slipper publiken utsitta
aktoren for skamkénslor samtidigt som de ger aktéren en mojlighet att formedla de
intryck hen onskar (ibid.). I citatet ovan menar Marie att hennes omgivning med stor
sannolikhet har sett att hennes dotter har en dtstorning trots att Marie sjdlv inte
berittat det, men att de inte velat vara patrdngande och dérfor inte sagt ndgot till
henne. Till skillnad fran Marie har Paula valt en annan strategi, ndmligen att vara helt

Oppen gentemot publiken:
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Aven om det kanske #r jobbigt att beritta om si #r det bittre. [---] Att viga
liksom blotta sig och sdga att ’sahir ar det, jag dr eldndig for vi har en dotter
som har det sahédr och vi har sidkert massa fel pa oss’, alltsa forstar du, att
man végar tala om det att ’vi &r inte perfekta pa nagot sétt’ (Paula).
Paula sitter fingret pad ndgot som verkar vila under ytan hos manga forildrar till barn
som har dtstorningar, ndmligen en frdga om skuld och skam och upplevelsen av att
som forédlder kidnna att man har ett ansvar for eller en del 1 barnets sjukdom. Nar det
till exempel géller upptickten av barnets &tstorning och att inte kunna péverka

forloppet av den beskriver ndgra fordldrar vilka negativa kénslor de kopplar till det:

Min mans syster har da haft anorexi ocksa sa att han kdnde igen symtomen
och ja, innan jag insdg det s& var hon ganska dilig [...]. Och det kan jag
tycka ar jattejobbigt nu sdhér 1 efterhand att inte jag sjélv upptéckte eller inte
sdg det och tecknen (Karin).

Det ar ju sa att man har ju inte pratat om det med sldkt och véanner for att, ja

det dr nédstan ndgonting man skdms for pd ndgot vis... ja, det kanske inte ar

ratt ord men det dr ju nadgonting som man inte vill ta 1, alltsa for det kidnns

lite som ett nederlag pd nagot sitt att det har blivit som det blivit, att man

inte har kunnat stoppa det som fordlder innan det gar 6ver styr (Marie).
Under ett framtrddande tenderar en aktor att inforliva och framhédva vedertagna och
sanktionerade viarden som finns 1 samhéllet (Goffman 1994:39). Att psykisk ohilsa
ar stigmatiserat och att en fordlder, och kanske sérskilt en mamma, ska veta nér ens
barn inte mér bra dr normer och vérderingar som finns 1 vart samhille. Ovan ger
Karin och Marie uttryck for en kénsla av skuld och skam och att de som forédldrar bar
ett slags ansvar som de misslyckats med att ta. Det framtrader tydligt att sdvil Karin
och Marie, men dven Paula, bir med sig de forvintningar och virderingar som finns i
samhdllet men att det kommer till uttryck pd olika sétt. Nar Paula sdger att det ar
viktigt att vara Oppen med att man inte dr en perfekt fordlder for att man har ett barn
som drabbats av en dtstorning, ger hon uttryck for det synsétt som gor att Karin och
Marie upplever det som ett nederlag att de inte kunnat uppticka och stoppa
sjukdomen hos sina barn. Det dr dven nigot som aterkommer 1 Cottee-Lane et al.
(2004:171), dar fordldrarna beskriver en kénsla av skuld for att det drdjde innan de
blev medvetna om och upptickte att deras barn drabbats av dtstdrningar. I Svensson
et al. (2013:400) berittar fordldrarna om att de upplever att det finns skam kopplat
till att ha ett barn med atstdrningar, och att det &dr tabu att prata om psykisk ohilsa i

samhillet.
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Att vilja passa in 1 de forvantningar som finns 1 samhéillet kan leda till att fordldern
forsoker anpassa sitt framtrddande och agera enligt de ideal och normer som finns. Ett
exempel pa det kan vara en strdvan efter att fortsitta gora saker inom familjen som
man tidigare gjort och som en bra familj ”ska” gora, trots att familjen ar paverkad av
att ett barn drabbats av édtstorningar. Detta for att infér omgivningen ge ett sken av att
situationen dr béttre dn vad den egentligen &r, och att familjen passar in 1 idealbilden
av en “’bra familj”. Madeleine berdttar om att samspelet inom familjen pdverkats, men
att hon trots konflikterna inom familjen forsokt fa dem att fortsdtta &ka ividg pa
gemensamma semestrar:

Vi hade en vecka ocksa dér vi var ivdg tillsammans, och jag tdnkte att nej
men en gang till testar jag, for det ar alltid jag da, alltid har jag varit den
som har wvarit mellanhand. Alltsd jag har hela tiden wvarit
formedlingsinstansen [---]. S& da sa jag ’inte en géng till, detta dr sista
gangen vi dker pd gemensam semester sa linge den hir familjen inte kan
fungera normalt’. Gor det inte mer (Madeleine).

Men precis som Hillege et al. (2006:1019) visar i sin undersokning finns det fordldrar
som upplever att barnets dtstorning ocksa paverkat familjen 1 positiv bemirkelse. Det
ar ndgot som dven nagra av de fordldrar jag intervjuat uttrycker:

Jag tror det starktes [dktenskapet], for vi bestimde oss om en strategi som vi
skulle komma Overens om, att inte hon skulle kunna spela ut oss mot
varandra, det bestimde vi ganska tidigt (Marie).

Jag tror dnda att pojkarna da, hennes broder d& har kunnat forsta att det
finns olika sorters manniskor, att man behover inte se ut pa ett visst sétt
och, jag tror att det har 6ppnat upp liksom forstaelse [---]. Ja det har gjort
familjen mer tight ocksa faktiskt, vi har fatt en helt annan sammanhallning
och blivit lite mer lyhorda for varandra och séddr. S& det har dndd varit
nagot positivt &ven om det har varit jattejobbigt (Karin).
Hillege et al. (2006:1019) menar att det dr en svar process, men att sjukdomen kan fa
den effekten att familjen fors samman och att familjemedlemmarna blir mer som en

enhet dn de varit tidigare.

Forildern 1 relation till sig sjlv

Nér en aktor befinner sig 1 bakre regionen far hen mdjlighet att gd ur sin roll och
koppla bort sin fasad — det &r ett stille dar aktoren kan vila (Goffman 1994:102).
Under perioder av langvarig spdnning dr det vanligt att det inom ett team sker

rollomkastningar dér aktorer skiftar mellan att vara &terhdllsamma och Oppna.
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Rollomkastningar vid interaktion i informella sillskap dr en grundldggande del av vart
umgingesliv, vilket kan framkalla en form av solidaritet 1 bakre regionen (ibid.:179).
En av fordldrarna beskriver hur viktigt det var for henne att hon och hennes man var
enade och dverens om ett tillvigagingssitt:

S4 att vi stod liksom pd en front mot henne och hjédlpte henne s& mycket vi
kunde men hon fick liksom inte medhéll av en och inte av en annan utan det
var samma linje, och det tyckte jag, det kdndes bra for da kunde han och jag
prata med varandra ocksé (Marie).

Aven Karin beskriver pé ett liknande sétt hur hon och hennes man stéttat varandra:

I borjan var det ju véldigt jobbigt ju men vi har ju hjélpts at att stotta

varandra och peppa varandra och nér jag har varit liksom, haft ork sa har

jag peppat honom och tvdrtom (Karin).
Denna form av socialt stod uppstar enligt Goffman (1994:179) i1 bakre regionen om
aktOrerna 1 ett team talar med varandra pa ett annat sétt en de normalt gor. I framre
regionen kan det vara viktigt for fordldrarna att std antingen som ett enat team
tillsammans, eller var for sig som ett enmansteam, infor publiken och halla sig strikt
till sin roll for att kunna formedla de intryck de onskar. Den solidaritet som uppstar
inom teamet vid sadana tillfdllen 1 bakre regionen kan liknas vid gruppterapi eller
mojlighet att bygga upp en teamanda (ibid.). En aspekt av teambeteendet ar att
tillfredsstilla aktorens behov av att avslappnat och med fortrolighet kunna umgas
med sina teamkamrater 1 en bakre region (ibid.:180). For ndgra av de fordldrar jag
intervjuat har det behovet blivit tillfredsstillt d4& de bakom stingda dorrar kunnat
prata med sin partner, och for andra fordldrar har samma behov tillfredsstéllts genom
att prata med en terapeut eller med sina vénner, 1 de fall man valt att vara 6ppen och
arlig gentemot dessa. Paula beskriver det pa foljande vis:

Alla véra vinner vet hur vi har det, vi pratar hellre om det. Det &r liksom lite
terapi tror jag (Paula).

De aktorer som saknar teamkamrater 1 bakre regionen och som varken har vinner
eller terapeuter att prata med dr ldmnade &t att sjélva forsoka vila och ligga ifrén sig
sin rollgestalt 1 bakre regionen. Néigra fordldrar beskriver dock det svara 1 att gora just
detta, nédr &dktenskapet och relationerna inom familjen leder till att det ofta é&r
konflikter hemma och nér rollerna flyter samman sé att fordldern tar ansvar for allt
mer kopplat till barnets dtstorning. Madeleine beskriver en dnskan om att fa slippa ta

ansvar ibland:
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Men jag vet ju manga ganger nir jag korde fran jobbet... [---] just det hér att
man bara Onskar att ndgon annan kunde ta kontrollen ibland. Lat mig slippa
detta nu. Pa védgen ut ur x-stad dr dir liksom en 90-graders svéng... och jag
vet minga ganger jag tinkte det ’ja men om jag bara fortsitter att kora rakt
fram hér’. Ja, lite benbrott och lite sdnt sd kan man ligga pé sjukhus ett tag 1
alla fall si far ndgon annan ta hand om mig och resten... fast jag gjorde det
ju aldrig (Madeleine).

Nér man som forédlder intar eller tvingas inta flera olika roller som gor att man
standigt behover ta ansvar och kontroll dver situationen kan det leda till kdnslor av
stress och ensamhet, vilket gommer sig bakom den bild Madeleine mélar upp 1 citatet
ovan. Att dessutom konstant fokusera pa att formedla ett intryck till publiken av att
man &r en bra fordlder for att leva upp till samhillets forvantningar 6kar behovet av
att kunna andas ut i en bakre region. Om en aktor har kontroll dver bakre regionen
blir det littare for aktoren att skapa ett skydd mellan sig sjdlv och de forbestdmda
krav som kommer med en viss roll (Goffman 1994:103). Saknas kontrollen 6ver den

bakre regionen forsvinner det skyddet, och kraven gor sig stdndigt paminda.

Trots den svéra situation som fordldrarna jag intervjuat befinner sig 1 & ménga dock
mana om att berétta att deras resa dven fort med sig flera positiva lardomar:
Det hdr med vintan, alltsé tdlamod och véntan, det... det tar véldigt mycket

tid. Sa det har jag nog lart mig (Marcus).

Min empati har nog Okat, jag dr nog mycket mer lyhord for andras
bekymmer. [---] S& att jag har nog blivit en lyssnare (Madeleine).

Mer lyhord tror jag hur andra ménniskor dr, mer forstéelse for att folk kan
ha det jobbigt liksom [---]. Mer tacksam for saker och ting och, det &r inte
bara att ta saker och ting for givet (Karin).

Att dktenskapet och relationerna inom vissa familjer har stirkts diskuterades ovan,
men flera fordldrar beskriver ocksa hur de sjidlva, som personer, fordndrats och att de
ar forvanade over hur mycket de orkat kdmpa. Ménga fordldrar berdttar ocksé att de
tror att 4ven deras barn kommer vara starkare som personer nir de blivit friska fran
sin dtstorning, och fordldrarna beskriver en dnskan om att allt det fruktansvérda ska

fora nagot gott med sig och att deras erfarenheter kanske kan hjélpa andra.

Avslutningsvis foljer hir en summarisk sammanfattning av mina resultat 1 analysen.

Vilka forestéllningar och forvintningar férdldrarna sjélva har pa sin roll som forédlder
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ar avgorande for hur de ser pa om det ingdr 1 fordldrarollen att &ven ansvara for
behandling barnets dtstorning eller inte. Synen pd ansvar for behandling och
omvardnad da barnet drabbats av en é&tstorning dr komplex och manga foridldrar
upplever att de fatt spela flera motstridiga roller. Att fordldern har ett barn med
atstorningar paverkar starkt fordlderns sociala liv, forhallande till sitt arbete och sina
relationer till 6vriga familjemedlemmar. Sjukdomen gor att familjens vanliga sétt att
fungera utmanas vilket kan leda till att fordldern kdnner sig utmattad, orolig och
frustrerad. Det innebér att fordldern kdnner ett starkt behov av att ibland fa slippa

rollen som ansvarstagande fordlder och samtidigt fa stod for egen del.
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6. Avslutande diskussion

Slutsatser

I den hir uppsatsen har jag analyserat upplevelser och erfarenheter av att ha ett barn
med atstorningar och hur forédldrarollen paverkats av barnets sjukdom hos de
forédldrar jag intervjuat. Sjélvfallet skiljer sig fordldrarnas upplevelser at beroende pa
faktorer som kon, familjesituation och socioekonomisk status. Samtidigt finns det en
hel del som fordldrarna har gemensamt. I min analys har jag valt att lyfta fram savél
motsdttningar som likheter 1 fordldrarnas upplevelser, dd mitt mal inte har varit att

komma fram till ett enda, enkelt svar.

Fordldrarnas syn pa vems ansvar det ar att varda eller skota om barnet och hjilpa det
att bli friskt varierar mycket. Medan nagra fordldrar ser det som en sjilvklar del av
rollen som fordlder att dven ansvara for omvérdnad och behandling da barnet
drabbats av en dtstorning, ser andra forédldrar att det ansvaret ligger pa den offentliga
psykiatriska varden. Det finns som sagt manga olika faktorer som kan tjdna som
forklaringsmodell till varfor fordldrarnas upplevelser skiljer sig at, och det finns dven
flera praktiska forklaringar. Till exempel kan den vérd som erbjuds skilja sig &t
beroende pé barnets dlder och vilken kommun familjen bor 1, och dessa faktorer har
jag inte valt att ta i beaktande 1 min analys. En annan forklaring till att fordldrarnas
upplevelser skiljer sig at kan bero pa att de har olika forestdllningar om vad som
ingdr 1 rollen som fordlder, vilket dr avgorande for om de upplever att
forvintningarna pd dem som fOrdldrar har fOridndrats 1 samband med barnets

insjuknande eller inte.

Samtliga fordldrar jag intervjuat &r ense om att relationerna och samspelet inom
familjen forandrats och paverkats av att ett av barnen drabbats av en &tstorning. Trots
att vissa menar att relationerna stirkts medan andra menar att relationerna blivit mer
negativt paverkade, star det i alla fall klart att ett barns dtstorning sétter invanda
familjemonster ur spel och utmanar fordldrarnas relationer till sdvél sina andra barn,
sin partner som sin omgivning. Huruvida fordldern véljer att vara 6ppen gentemot sin
omgivning med att barnet drabbats av en dtstorning kan vara avgorande for fordlderns
umgingesliv. Om fordldern doljer sjukdomen leder det ofta till att familjen blir

isolerad och att umganget med vénner och bekanta blir mindre for att skydda barnet.
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Om forildern istillet véljer att vara oppen med hur situationen i1 familjen ser ut kan
omgivningen fungera som ett vilbehovligt stod, som en form av terapi, medan andra
fordldrar upplever det svart att f& forstdelse frdn andra som inte varit 1 samma

situation. Trots detta kan omgivningen dock fungera som ett stod.

Det framgér tydligt 1 mitt material att det 4r utmattande att vara forélder till ett barn
med dtstorningar, vilket 0kar behovet av att emellanat kunna andas ut och kliva ur sin
roll som ansvarstagande fordlder. Nagra fordldrar kan gora detta med hjélp av sin
partner som bistdr med stod och motivation. Andra forédldrar far det stodet genom att
prata med sina véanner eller med en terapeut. Trots att samtliga fordldrar jag intervjuat
upplever att det dr en véldigt péfrestande situation att befinna sig i dd ens barn ar
svart sjuk 1 en farlig, sjalvdestruktiv sjukdom, menar ménga att hela situationen trots
allt bidragit till ndgra positiva ldrdomar, som till exempel att de fitt en okad

forstaelse och empati for andra och att de blivit mer lyhdrda och tadlmodiga.

Egna reflektioner

Som nidmndes 1 kapitel 4 har jag pa grund av platsbrist fatt vilja bort en del sidospér
som visserligen ar intressanta, men som jag inte anser faller inom ramen for den hér
uppsatsens syfte. Ett exempel pd det dr fordldrarnas formaga till coping, vilket dven
berdrs i1 den tidigare forskningen (se t.ex. Cottee-Lane et al. 2004:176; Hillege et al.
2006:1019). Detta dr nagot som hade kunnat utvecklas i min uppsats och nagot som
verkar vara hogst relevant att undersoka utifrdn mina resultat. Hos de fordldrar jag
intervjuat tycker jag mig trots stress, oro och maktloshet kunna se en otrolig styrka
hos forédldrarna som gor att de orkar kdmpa vidare, krdva mer eller réitt vard och en
vilja att finnas dér for sitt barn varenda dag. Vart denna styrka hdmtas och hur
copingmekanismerna pdverkas hade varit intressant att studera nidrmare. Ett annat
sidospar som funnits 1 mitt material som hade varit intressant att vidareutveckla och
fordjupa &dr hur fordldrarna forhdller sig till att deras barn &r eller blir myndiga och att
fordldrarna pa sa vis inte ldngre dr en sjdlvklar del 1 varden. Det uppstar en osdkerhet
hos fordldrarna da de inte ldngre pa ett naturligt sétt far insyn i1 den vard som barnet
far utan istillet far forlita sig pd att barnet sjalv berdttar om och ar drlig med hur
behandlingen gar. Sérskilt stort blir glappet hos de fordldrar som varit involverade 1

barnpsykiatrin och sedan blir utestingda den dag barnet fyller 18 &r och overgar till
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vuxenpsykiatrin. Forvéntningarna pa rollen som fordlder kan mojligen stillas pd sin
spets just dér, da fordldrarna inte far insyn 1 behandlingen samtidigt som de, om
barnet fortfarande bor hemma, forvintas ta hand om och ta ansvar for barnet pa

samma sitt som tidigare.

Nya fragestéllningar som véckts under arbetet med den hér uppsatsen har varit hur
det ter sig for de barn som inte har engagerade fordldrar med kapacitet att kdmpa,
soka information, ta ett stort behandlingsansvar eller sjukskriva sig frén sitt jobb. Det
hade darfor varit intressant att gora en analys av hur klass och bakgrund paverkar
fordldrar och barns mojlighet till bra och rétt véard, eftersom forédldrars resurser 1 form
av ekonomi och socialt kapital kan f4 en avgorande betydelse for vilken vard barnet

kan fa.

D& psykisk ohilsa bland unga é&r ett vixande problem samt att fler personer idag
vardas pa sjukhus for sina dtstorningar (Lager et al. 2009:69, 95) ar det viktigt att fa
en Okad kunskap och forstaelse for hur dtstorningar paverkar d&ven de som finns i den
ungas nidrhet. Hur sambandet ser ut mellan socioekonomiska faktorer och
atstorningar ar svart att faststdlla, men mycket tyder pa att dtstorningar ar en sjukdom
som skdr igenom sambhdéllsskiktet och finns 1 alla klasser eller socialgrupper
(Swanberg 2004:22). Da dtstorningar ofta bryter ut i tonaren (ibid.:6) dr det vanligt
att den drabbade fortfarande bor hemma, varfor det dr hogst relevant att belysa

fordldrars upplevelser av sjukdomen.

Négot som jag personligen brottats med under arbetet med den hér uppsatsen har
varit att formulera mig pa ett sddant vis att jag inte later anklagande. Jag vill sdhar pa
slutet podngtera att jag skiljer mellan barnet och barnets sjukdom. Det star klart att
fordldrarnas upplevelser av att ha ett barn med &tstorningar dr 6vervigande negativa,
men jag Onskar inte pd nagot vis att personer med é&tstorningar ska kidnna sig
anklagade eller ansvariga for det. Atstdrningar #r en psykisk sjukdom vilken en
person inte rar for om hen drabbas av. Darfor vill jag tydliggora att det dr sjukdomen
som paverkat fordldrarna negativt, och inte barnet i1 sig. Trots att fordldrarna flera
ganger uttrycker hur jobbigt och pafrestande det dr att ha ett barn med &tstorningar,

verkar det vara en outtomlig kirlek till sina barn som gor att de orkar fortsétta kdmpa.
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8. Bilagor
Bilaga 1

Mail som skickats till familjemedlemmar 1 brukarféreningen
Hej!

Jag heter Maria Berg och jobbar som regionansvarig i [brukarforeningen]. Jag laser
ocksa till socionom vid Lunds universitet. Under den hér terminen skriver jag en
uppsats om foréldrar till barn som haft dtstorningar. Jag vill undersdka upplevelsen
och erfarenheten av att ha ett barn som har haft dtstrningar.

Jag soker nu ett antal personer som kan tdnka sig stélla upp pd en

intervju. Intervjuerna kommer vara ungefar en timme langa. Vilken
atstorningsdiagnos ditt barn har haft eller hur gammalt barnet &r, &r inte relevant for
syftet (det gar alltsd bra d&ven om ditt barn dr 6ver 18 &r). Det dr just din roll som
forédlder jag ér intresserad av att fokusera pa. Det dr dock viktigt att ditt barn ar friskt
idag.

Din beréttelse kommer att vara helt anonymiserad i uppsatsen. Den information som
framkommer kommer enbart att anvdndas i1 uppsatsen. Detta ér alltsa enbart en
undersokning 1 studiesyfte och undersokningen ar helt frdnkopplad fran
[brukarforeningen]. Medverkan ir frivillig och du kan sjdlv vilja att avbryta eller
pausa intervjun ndrsomhelst om du onskar det.

Om du kan ténka dig att stélla upp som intervjuperson skulle det betyda mycket for
min undersokning! Om du har fragor eller vill veta mer 4dr du varmt vilkommen att
kontakta mig pa nedanstdende kontaktuppgifter. Det gar dven bra att skicka mitt mail
vidare till personer du tror kan passa eller om ndgon annan 1 din familj vill stdlla upp.

Vinligen,

Maria Berg
[telefonnummer]
soc10mbe@student.lu.se

Handledare: Anett Schenk, anett.schenk@soch.lu.se
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Bilaga 2

Mail som skickats till familjemedlemmar efter reviderat syfte
He;j!

Forra veckan mailade jag ut en forfrigan om att jag soker intervjupersoner till min
kandidatuppsats som jag skriver inom ramen for min utbildning till socionom.
Eftersom jag inte fatt ihop tillrdckligt med intervjupersoner har jag nu reviderat mitt
syfte och tagit bort kravet att barnet ska vara friskt idag. Jag soker alltsa
fortfarande forildrar till barn som har eller har haft litstorningar som kan
tinka sig att stiilla upp pa en intervju. Det viktiga ar att ni inte befinner er i en akut
eller sérskilt jobbig situation, eftersom det di kanske blir for jobbigt att prata om.

Jag heter Maria Berg och jobbar som regionansvarig i [brukarforeningen]. Jag laser
ocksa till socionom vid Lunds universitet. Under den hér terminen skriver jag en
uppsats om foréldrar till barn som haft dtstdrningar. Jag vill undersdka upplevelsen
och erfarenheten av att ha ett barn som har eller har haft dtstérningar.

Jag soker nu ett antal personer som kan tidnka sig stélla upp pd en

intervju. Intervjuerna kommer vara ungefar en timme langa. Vilken
atstorningsdiagnos ditt barn har eller har haft eller hur gammalt barnet ir, dr inte
relevant for syftet (det gér alltsa bra d&ven om ditt barn &r 6ver 18 ér). Det ar just din
roll som fordlder jag dr intresserad av att fokusera pa.

Din beréttelse kommer att vara helt anonymiserad i uppsatsen. Den information som
framkommer kommer enbart att anvdndas i1 uppsatsen. Detta ér alltsa enbart en
undersokning 1 studiesyfte och undersokningen ar helt frdnkopplad fran
[brukarforeningen]. Medverkan ér frivillig och du kan sjdlv vilja att avbryta eller
pausa intervjun nirsomhelst om du 6nskar det.

Om du kan ténka dig att stélla upp som intervjuperson skulle det betyda mycket for
min undersokning! Om du har fragor eller vill veta mer dr du varmt vilkommen att
kontakta mig pa nedanstdende kontaktuppgifter. Det gar dven bra att skicka mitt mail
vidare till personer du tror kan passa eller om ndgon annan 1 din familj vill stdlla upp.

Vinligen,
Maria Berg
[telefonnummer]

soclOmbe@student.lu.se

Handledare: Anett Schenk, anett.schenk(@soch.lu.se
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Bilaga 3
Intervjuguide

Bakgrund

Hur skulle du beskriva din familj? Aktenskap/sambo, barn, barnens élder, hur
manga bor hemma, bostadsort.

Ditt barn som har haft dtstorningar; hur gammal, vilken diagnos (om det
finns), hur lange har hen varit sjuk, vilken slags hjdlp/behandling har barnet
fatt?

Forildern 1 relation till ett sjukt barn

Nir forstod du att det inte stod rétt till med ditt barn?

Kan du beskriva hur du som forédlder har upplevt ditt barns dtstorning? Finns
det nagra situationer da det varit extra svart eller jobbigt?

Hur skulle du beskriva relationen mellan dig och ditt barn under den hér tiden?

Har du ndgon gang funderat 6ver varfor just ditt barn drabbades av
atstorningar? Vad tror du det kan finnas for orsaker? (Fysiska? Psykiska?)

Familjen

Har ditt barns étstérning paverkat er familj? Om ja, hur?

Hur paverkades ditt forhallande till dina andra barn under tiden dé ditt barn
var sjuk?

Tror du att ditt och x forhallande/dktenskap paverkades nagot under tiden da
ditt barn hade 4tstérningar?

Hur hade ni det 1 familjen under tiden som det var som jobbigast? (Konflikter
inom familjen?)

Hur péverkades ert vardagsliv eller saker som tidigare varit "normala” for er
familj av ditt barns sjukdom? T.ex. umgéngesliv, resor, restaurangbesdk etc.

Vard och stod

Hur har du upplevt varden och stodet fran den 1 forhallande till ditt barn? Vad
har fungerat/vad har inte fungerat?

Fanns det ndgon annan roll &n forédldrarollen du fick ta under den hér perioden
1 relation till ditt barn? Ex “behandlare”, vin, ”advokat” eller liknande?

Har du som forélder fatt nagon slags hjélp/stod?

Vilken slags hjdlp hade du 6nskat dig?

Fanns det ndgonting du kénde att du kunde ta kontroll 6ver/kontrollera?
Négon speciell uppgift t.ex.?

Forildern 1 relation till sig sjalv

Vad hjilpte dig att fa ork under den hir svéra perioden?

Kunde du nagon ging vila/ta en paus frén allt? Hur gjorde du i sa fall?

Har du sjélv eller ditt liv fordndrats ndgot 1 och med ditt barns sjukdom?

Har din relation till andra saker i livet paverkats av ditt barns dtstérning? T.ex.
synen pa livet, relation till vinner och bekanta, jobbmassigt etc.

Har du mott forstéelse fran din ndrmaste omgivning?

Avslutning

Ar det ndgot du kéinner att vi missat att prata om?
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Ar det nigot du skulle vilja tilligga?
Ar det ndgot du vill friga mig om?
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