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Sammanfattning

Syftet med studien var att na fordjupad forstaelse for hur kollo som LSS-insats
upplevs av foraldrar till barn med funktionsnedsattning. Féraldrarnas uppfattning om barnets
och eventuella syskons upplevelse var ocksa av intresse. Semistrukturerade intervjuer
genomfordes med 11 foréldrar till barn med intellektuell funktionsnedsattning och/eller
diagnos inom autismspektrat. Data analyserades med tematisk analys och resulterade i atta
teman; Aktiviteter bortom vardagen, Ramar ger trygghet, Relationell autenticitet, Relationell
erfarenhet, Trivseltolkningar, Overlamnande av ansvar, Separation och sjalvstandighet och
Familjen annorlunda. En av studiens slutsatser &r att foréldrarna betraktar LSS-kollo som en
plats dar barn far mojlighet att vara med om social gemenskap och nya aktiviteter.
Foraldrarnas upplevelse av kollo paverkas av hur de tolkar barnets reaktion pa kollo
(trivseltolkningar), om de anser att kollo ar utvecklande for barnet och om tidigare
erfarenheter av kollo varit trygghetsskapande. Ett betydande fynd &r att foraldrar anvander
LSS-kollo som en del av en sjélvstandighetsprocess for barnet. Det framkommer att
kolloperioden tillhandahaller mental och fysisk aterhamtning for foraldrar till barn med
funktionshinder och mojlighet att ge mer uppmaérksamhet och tid till 6vriga barn.

Nyckelord: LSS, kollo, LSS-kollo, korttidsvistelse, avlastning, stodinsats



Abstract

The purpose of the study was to gain an in-depth understanding of parents’ experience
of the LSS-camp (kollo). The parents’ perception of the child’s and siblings’ experience was
also explored. Semi-structured interviews were conducted with 11 parents of children with
intellectual disability and/or autism spectrum disorder. The collected data were analyzed with
thematic analysis, and resulted in eight themes: Activities beyond the everyday,
Organizational framework provides security, Relational authenticity, Relational experience,
Interpretations of comfort, Surrendering responsibility, Separation and independence, and The
different family. A conclusion of the study is that the parents experience kollo as an arena
where their children get the opportunity to experience social belongingness and new activities.
The parents’ experience of kollo is affected by how they interpret the child’s experience,
whether they find kollo to be an opportunity for personal growth for the children and if past
experiences of kollo provided security. A considerable finding is that the parents use the
LSS-camp to facilitate a process of independence for their child. LSS-camps provide parents
of children with developmental disorder an opportunity for mental and physical recovery and
an opportunity to give more attention and time spent with their other children.

Keywords: LSS, kollo, camp, short break, respite, social support
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| Sverige finns en lag, Lag om stdd och service for vissa funktionshindrade (LSS, SFS
1993:387) som ger personer med omfattande funktionshinder sérskilda rattigheter. Lagens
syfte ar att mojliggora goda levnadsvillkor och erbjuda det stéd som personer med omfattande
funktionshinder behéver for att kunna leva som andra. | oktober 2016 hade 71 400 personer
en eller flera insatser enligt LSS (Socialstyrelsen, 2018).

LSS-lagen (SFS 1993:387) ger ratt till tio olika insatser: radgivning och annat
personligt stod, personlig assistans, ledsagarservice, kontaktperson, avlésarservice i hemmet,
korttidsvistelse utanfor det egna hemmet, korttidstillsyn for skolungdom Gver 12 ar, boende i
familjehem eller bostad med sérskild service for barn eller ungdom, bostad med sérskild
service for vuxna eller annan sérskild anpassad bostad och daglig verksamhet.

Sedan regeringen riktade sparkrav mot LSS-insatsen personlig assistans och tillsatte
en ny utredning av LSS med malséttning att foresla besparingar 2016, har LSS blivit en
omdiskuterad politisk fraga. Det ar inte bara politiker, brukarorganisationer och debattérer
som diskuterat nedskarningar och en allt stramare tillampning av regelverket. Ar 2018 gjorde
POMS - Habiliteringspsykologernas yrkesforening, ett upprop mot vad de kallar
nedmonteringen av ratten till personlig assistans. Uppropet skrevs under av 1 500 psykologer
verksamma inom habilitering i Sverige. | detta patalar POMS (2018) att:

en nedmontering av ratten till personlig assistans pa ett allvarligt satt orsakar
lidande och skada for personer med funktionsnedsattning, deras anhériga och
omgivning [...] Vi kan inte stillatigande se pa nar detta sker da vi ser att de
psykologiska, ekonomiska och samhalleliga konsekvenserna av dessa nedskarningar ar
mycket allvarliga (POMS, 2018, 1500 psykologer i upprop mot nedskarningar inom

LSS: Vi kan inte vara tysta langre!”, stycke 26 & 28).

Uppropet visar att en betydande del av svensk habiliterings yrkesverksamma
psykologer anser att vissa sparkrav pa LSS-insatser orsakar skada och lidande for personer
med omfattande funktionshinder.

Korttidsvistelse pa LSS-kollo

En av LSS-lagens 10 insatser &r korttidsvistelse utanfor det egna hemmet. Denna
insats ar i fokus for studien. Korttidsvistelsens syfte ar att mojliggéra miljdbombyte och nya
upplevelser for personer med sarskilda behov och tillhandahalla avlastning for anhoriga
(Socialstyrelsen, 2007). Vistelsen kan forldggas i korttidshem, stédfamilj eller som
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lagervistelse (Socialstyrelsen, 2018). Under det senaste decenniet har en minskning av
beviljad korttidsvistelse noterats, trots en samtidig befolkningsékning. Ar 2007 sé beviljades
10 100 personer korttidsvistelse medan 2016 endast 9 590 personer, en minskning pa ca 5%
(Socialstyrelsen, 2018).

Avlastning for familjen. Réattigheterna enligt LSS-lagen har betydelse &ven for
anhoriga. De flesta ungdomar och manga vuxna med funktionsnedséattning lever med sin
familj, vilken utgdr personens priméara stod (Families Special Interest Research Group of
IASSIDD, 2013). Manga foraldrar upplever isolering och utmattning (Darren et al., 2013). |
familjer med flera barn vittnar féraldrar om en upplevd frustration av att inte kunna ge lika
mycket uppmérksamhet till de barn som inte har sarskilda behov. De upplever inte heller ha
tid att varda relationen till sin partner eller tid att 4gna sig at egna intressen (Darren et al.,
2013).

Kolloverksamhet. Fenomenet kollo, ursprungligen feriekoloni, har funnits i Sverige
sedan slutet av 1800-talet (Samuelsson & Samuelsson, 2015). Det innebér att barn aker ivag
pa lager under skollov. Ursprungligen hade kollo pedagogiska och sociala mal. Verksamheten
riktade sig framst till barn fran arbetarklassen. Syftet var att forbattra halsan och forebygga en
negativ utveckling av arbetarklassen genom att fostra battre vanor hos barn. Barn ansags mer
Oppna for forandring och det fanns en férhoppning om att barnen skulle fora med sig béttre
vanor fran kollovistelsen hem. Kollo skulle erbjuda vistelse pa landet med frisk luft,
naringsrik mat och god hygien. Kollo var ett satt att strukturera tiden fér barn nar de var
lediga och en majlighet till lustfyllda friluftsaktiviteter (Minger, 2014). Fran 1970-talet
framtradde kollo som ett sammanhang for barnen att lara kanna manniskor fran olika delar av
samhaéllet, vilket ansags vara framjande for social, emotionell och intellektuell utveckling
(Samuelsson & Samuelsson, 2015).

Kolloverksamhetens mal har forandrats i takt med samhéllets politiska, ekonomiska
och sociala utveckling (Munger, 2014). Numera bedrivs kollo for alla barn. Det finns
kollogardar med manga olika inriktningar for att tillgodose barns intressen och behov.
Exempel pa detta ar aventyr, IT, film, teater, djur och segling (Stockholms stad, 2019).

Malgruppen for kollogardar kan vara barn med olika funktionsnedséattningar, sasom
sprakstorning, rérelsehinder, barn som stammar, teckensprakstalande (Habilitering och hélsa,
2018). LSS-kollo, foremalet for denna studie, riktar sig till personer som &r aktuella for

insatser inom LSS.



Omfattande funktionshinder

LSS-lagen géller for tre personkretsar. Personkrets 1 omfattar personer med
utvecklingsstorning, autism eller autismliknande tillstand. Personkrets 2 omfattar personer
med bestaende nedsattning i begavning till foljd av forvarvad hjarnskada i vuxen alder.
Personkrets 3 omfattar personer med andra bestaende fysiska eller psykiska funktionshinder
som inte beror pa normalt aldrande (Socialstyrelsen, 2007).

Autism. Till autismspektrumet hor autism, Aspergers syndrom, andra autismliknande
tillstand och disintegrativ storning (nar symtomen debuterar forst efter 3 ars alder). |
diagnosmanualen DSM-V, gér de alla in under ”Autism” (Gillberg, Rastam & Fernell, 2015).
Personer med autismspektrumtillstand har brister i social formaga, vilket marks i
kommunikation och interaktion. For en diagnos enligt DSM-V ska personen ha svarigheter
med (1) social 6msesidighet, (2) icke-verbalt kommunikativt beteende och (3) att forsta och
bevara relationer. Ytterligare ett kriterium ar en begrénsad beteendereportoar — det ar vanligt
med repetetiva beteenden och/eller avgrénsade intressen, vilket kan mérkas i aktiviteter, tal
och behov av rutiner. Det ar vanligt med annorlunda perception, till exempel att vara extra
ljudkanslig, intresse for dofter eller kénslighet for beréring (American Psychiatric
Association, 2014).

Studier visar att forekomsten av autism och Aspergers syndrom ar omkring 1-1,4%
bland barn och drygt 1% bland vuxna (Gillberg et al., 2015). Det finns en konsskillnad,
autism &r cirka 3-4 ganger vanligare bland pojkar an bland flickor. Manga med
autismspektrumtillstand har intellektuell funktionsnedséttning. Bland personer med autism
och svar intellektuell funktionsnedsattning ar konsférdelningen nastintill jamn.

Variationen inom spektrat ar stor och symtom och svarighetsgrad skiljer sig markant
mellan individer enligt Gillberg et al. (2015), som foresprakar att det ar flera spektra, inte ett
och samma. En anledning &r att det finns flera olika bakomliggande orsaker till autism.
Prevalensen av diagnostiserad autism har okat de senaste decennierna. En studie om
omfattning av symtom hos barn som fatt diagnosen fore 13 ars alder tyder pa att det numera
kravs farre eller mindre omfattande symtom for att fa diagnosen (Arvidsson, Gillberg,
Lichtenstein & Lundstrém, 2018).

Intellektuell funktionsnedsattning. Huruvida en person har en intellektuell
funktionsnedsattning bedoms dels utifran personens begavningsniva - som till exempel méarks

genom nedsatt formaga vid problemldsning, inlarning samt abstrakt tankande, dels utifran
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kognitiv, praktisk och social adaptiv formaga. Begavningsnivan ska enligt diagnoskriterierna
vara tva standardavvikelser under genomsnittet pa begavningstest. Funktionsnedsattningen
klassificeras som lindrig, mattlig, svar eller mycket svar (American Psychiatric Association,
2014; Gillberg et al., 2015). For diagnosen intellektuell funktionsnedsattning ska
svarigheterna ha forekommit under utvecklingsperioden (American Psychiatric Association,
2014). Ungefar tre av 1 000 barn i vastvarlden har svar intellektuell funktionsnedsattning
(Gillberg et al., 2015). Personer med intellektuell funktionsnedséttning har ofta dven andra
svarigheter, nagra exempel ar autismspektrumtillstand, epilepsi, synnedsattning, cerebral

pares och depression (Allerton, Welch & Emerson, 2011).



Teori
Socialt stod

Socialt stod har stor betydelse for hélsa, valbefinnande och sjukdom (Ganster &
Victor, 1988). Tillgang till stodjande sociala relationer ar en skyddande faktor och fungerar
som en “’buffert”, ’the buffering hypothesis” (Cohen & Willis, 1985). Det har visat sig att
storleken pa socialt natverk omkring manniskor hanger ihop med valmaende mer generellt,
bade vid goda och svara tider i personens liv, ’the direct effects hypothesis” (Cohen & Willis,
1985).

House (1981) har identifierat fyra typer av socialt stod: “Emotionellt st6d” som
inbegriper kirlek, tillit och empati. “Stdd for sjdlvkénslan” vilken kan vara att fa bekriftelse
och aterkoppling frén andra. “Instrumentellt stod” &r att ha tillgang till hjdlp och tjénster nér
man behover. “Informationsstdd” #r att i rdd och information vid svarigheter. Emotionellt
stod och Stod for sjdlvkénslan tycks hinga samman med “the direct effects hypothesis”,
medan tillgangen till Instrumentellt stod och Informationsstod stottar nar man hamnar i svara
situationer.

Tillitsteori

Det har gjorts ménga forsok att definiera begreppet “tillit”. Gemensamt for ménga
definitioner ar att det &r ett psykologiskt tillstand i vilket man &r beredd att acceptera sarbarhet
och osékerhet i kombination med positiva forvantningar pa andras beteende eller intentioner
(Ewans & Krueger, 2009). Den tillit man har till andra och sin omvérld paverkar férhallandet
till sig sjalv och vice versa. Upplevd tillit paverkar en manniskas beteende pa flera olika
omraden, till exempel i nara relationer, arbetsrelationer och hur man deltar i samhéllslivet.

Ménniskor har olika latt att kanna tillit (Rotter, 1967). Med hdg generell bendgenhet
att kanna tillit har man en grundlaggande optimism infoér andra méanniskor och tilltro till att
andra handlar ansvarsfullt och med goda avsikter. Denna grundlaggande instéallning har storst
betydelse i situationer dar man har ingen eller liten kdnnedom om liknande situationer. | mer
kanda kontexter ar erfarenheter av dessa mer avgorande for ké&nslan av tillit (Rotter, 1967).
Det ar saledes bade personlighetsdrag och den specifika situationen som ar avgorande for
upplevelsen av tillit eller misstro (Ewans et al., 2009).

Luis Ramirez (2013) har definierat fenomenet tillit med nyckelorden ”forvintan” och
”igenkdnning”. Han beskriver det som en kénsla snarare dn ndgonting observerbart. Att agera

utifran tillit r att vara manniska. Tillit och kunskap om omvarlden byggs upp av utbyten och
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kommunikation mellan ménniskor, som goér att man kan férvénta sig sarskild respons och
utfall utifran sina val och beteenden. Andra narbeslaktade ord &r trygghet, klokhet, fortroende,
valvilja och fortrogenhet. Motsatsen &r tvivel och negativa forvantningar pa omgivningen —
misstro.

Bryk och Schneider (2002) har utvecklat en teori om relationell tillit i organisationer
och arbetsrelationer utifran studier av miljé och samspel i skolor. De har studerat relationer
mellan rektorer, larare, elever och foraldrar och menar att det finns tre typer av tillit: Organisk
tillit, Kontraktsenlig tillit och Relationell tillit. Teorin innehaller bade individuella, kognitiva
och relationella komponenter. Tillitsteorin inbegriper dmsesidigt beroende mellan manniskor,
nagonting som praglar manga kontexter utanfér skolans miljo. Detta gor den intressant och
relevant dven i andra sammanhang.

Organisk tillit: tilltro till organisationen och dess goda avsikter och moral. Nar det
finns en stark organisk tillit identifierar sig medlemmarna med organisationen i stor
utstrackning. Da finns det en grundlaggande tilltro till att andra medlemmars handlingar sker
utifran organisationens goda intentioner. Stark organisk tillit praglas av ett stort fortroende
mellan olika delar och medlemmar inom verksamheten.

Kontraktsenlig tillit: huruvida avtal halls och om de forvantningar man har pa andra
parter uppfylls. Den kontraktsenliga tilliten byggs upp eller faller om 16ften och
overenskommelser halls eller bryts. Om andra lever upp till de férvantningar man har pa dem
Okar den kontraktsenliga tilliten. Handlingar och beteenden blir mer avgdérande for den har
typen av tillit. Det blir saledes ett mer observerbart matt jamfort med organisk tillit dar moral
och vérderingar utgor grunden.

Relationell tillit: upplevelsen av respekt, hur man uppfattar avsikten bakom samt
konsekvensen av handlingar och beteenden hos andra. Om intentionen verkar god och
resultatet blir som forvéantat 6kar den relationella tilliten och vice versa. Den har inslag av
bade organisk tillit och kontraktsenlig tillit. Bryk och Schneider (2002) delar upp relationell
tillit i tre nivaer; inompersonlig, mellanpersonlig och organisatorisk. Den inompersonliga
nivan ror en individs tankar, tolkningar och upplevelser av den andre. Den mellanpersonliga
nivan handlar om roller och huruvida andra personer lever upp till de forvantningar man har
pa dem utifran den roll de har i sasmmanhanget. | den organisatoriska nivan av relationell tillit
visar sig resultatet av samspelet i form av exempelvis effektivitet, samarbete och stéd och

utvecklingsmgjligheter.



Teorin lyfter fyra faktorer som starker den relationella tilliten. Kompetens inom den
roll man har och de uppgifter den innebar. Uppvisad respekt i interaktionen mellan personerna
— hur man kommunicerar, lyssnar och visar intresse. Om det finns en omsorg for andra i
bemotandet utdver den formella relationen man har, dar det finns utrymme for 6ppenhet kring
sin egen och den andres sarbarhet. Integritet &r den fjarde faktorn. Da handlar det om att
handla i enlighet med vad man sager samt sina och organisationens varderingar och mal.
Anknytningsteori

Anknytningsteori betonar hur spadbarnets tidiga erfarenheter av omvardnad influerar
senare relationer, medierat av det psykologiska konstruktet inre arbetsmodeller (Sheppard &
Canagaratnam, 2016). Begreppet inre arbetsmodeller star for barnets mentala representationer
av verkligheten i allménhet. Inom anknytningsteorin &r barnets mentala representationer av
sina tidiga vardnadshavare, sina anknytningspersoner, av sarskild vikt. Barnets erfarenheter av
samspel med anknytningspersonerna paverkar utvecklingen av inre arbetsmodeller Gver andra
och sjélvet. Dessa mentala representationer bar barnet sedan med sig in i nya relationer, &ven i
vuxen alder (Broberg, Grangvist, Ivarsson & Risholm Mothander, 2006). Barn som upplever
en konstant och lyhérd omvardnad utvecklar ett tryggt anknytningsmaénster med inre
arbetsmodeller som sager att det gar att forvanta sig positiva erfarenheter av relationer med
andra (Sheppard & Canagaratnam, 2016). Barn som blir inadekvat eller godtyckligt adekvat
bemott i sina behov utvecklar ett otryggt anknytningsmonster.

Barn knyter an av ren 6verlevnadsinstinkt (Broberg et al., 2006). Barnet behdver en
néra relation till en vuxen som kan sakra dess trygghet och svara mot emotionella behov och
andra omsorgsbehov. Anknytningsbeteenden &r den typ av handling som hjalper barnet
uppratta och underhalla en fysisk narhet till féraldern, exempelvis leenden, grat eller att krypa
intill foraldern. Anknytningssystemet star for hur olika enskilda beteenden samordnas for att
uppna en fysisk narhet till foraldern. Foraldern har sin motsvarighet i omvardnadsbeteenden
och omvardnadssystemet.

Anknytningsprocessen &r evolutionart forankrad i ménniskan (Broberg et al., 2006).
Anknytningen ar en av vara starkaste kanslomassiga reaktioner och bestar inte bara av att
sOka nérhet vid hot. For att sdkra sin 6verlevnad behdver barnet en néra relation till vuxna
vardnadshavare langt upp i aldern dven om formen for hur anknytningen ter sig forandras i

takt med barnets utveckling. Gemensamt for den trygga anknytningen under barnets



utveckling ar att den bestar av en séaker hamn att vanda sig till vid fara eller stress och en trygg
bas att utga fran vid utforskning och nya erfarenheter (Broberg et al., 2006).

Anknytning och funktionshinder. Teague, Gray, Tonge och Newman (2017) har
gjort en 6versikt pa den forskning som finns om autism och anknytning. De visar pa att det
idag rader konsensus om att barn med autism kan forma trygg anknytning till sina
vardnadshavare, dven om signifikant farre autistiska barn har saker anknytning &n barn utan
autism. Studier tyder pa att ca 47 % av barn med autism ar tryggt anknutna.
Anknytningssystemet verkar tjana samma funktion for barn med autism som fér andra barn,
alltsa saker hamn vid stress och trygg bas under utforskning. Anknytningsbeteendet hos barn
med autism verkar dock skilja sig fran andra. Mindre kontaktsokande beteenden och farre
pro-sociala responser till vardnadshavare har noterats.

Den empiriska forskningen pa anknytning och personer med intellektuell
funktionsnedsattning ar valdigt knapphandig, pa grund av bristande matningsmetoder
utvecklade for gruppen (Mullen, 2018).

Omvardnadssystemet och funktionshinder. Att varda och skydda sitt barn ar en
stark biologisk drivkraft i foraldraskapets karna (Fletcher, 2016). For foraldrar till barn med
funktionsnedsattning kan uppgiften att varda barnet och mota dess behov vara utmanande. De
stalls infor en svar uppgift nar deras anstrangning att varda och skydda barnet stalls mot den
verklighet som ar barnets funktionsnedsattning. Det kan vara smartsamt for foraldern och
paverka hur anknytningen ter sig.

Manga foraldrar upplever uppdagandet och sjalva diagnostiseringen av barnets
funktionsnedsattning som chockerande och omskakande (Fletcher, 2016). Att forsta och
acceptera barnets livsforutsattning har beskrivits som “the loss of the healthy child”, en
sorgeprocess under vilken foraldrarna sorjer forlusten av det friska barnet de hade hoppats pa
att fa.

Anknytning under tonarsaren. Familjens livscykel paverkas om en familjemedlem
har en funktionsnedsattning. Overgangen kopplad till vuxenblivande, som férandrade krav,
forvantningar och roller, kan vara sarskilt utmanande for familjer till ungdomar med autism
eller annan funktionsnedséattning (Perry & Flood, 2016). Nar de flesta andra ungdomar i
samma alder blir allt mer sjalvstandiga som vuxna, blir foraldrar till ungdomar med autism
allt mer medvetna om sina barns behov av emotionellt och praktiskt stod. Manga foraldrar kan
fortfarande betrakta sin son eller dotter som om de vore mycket yngre. Darfor kan
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separationer, som nar en ung person flyttar hemifran, upplevas som om det hander ett mycket
yngre barn som inte ar tillrackligt utrustat for att klara separationen. Det kan skapa angest.
Separationen kan upplevas som ett avvisande av bada parter, vilket kan leda till att barnets
anknytningssystem aktiveras. Ibland reagerar da barnet med anknytningsbeteende, vilket da
tolkas som ett symtom pa autism och inte som en adekvat reaktion pa forlusten av familjen
och hemmet. Foraldern kan kénna sig splittrad (Perry & Flood, 2016). Foraldern vill svara an
pa barnets behov. Om barnets emotionella utveckling &r pa en annan niva an den alderstypiska
innebar det for foraldern att vara emotionellt, men ofta ocksa fysiskt, narvarande for att
reducera barnets angest. Samtidigt kanske foraldern inte kan eller vill vara standigt
narvarande och darfor forsoka skapa fysiskt avstand fran barnet for att understddja barnets
sjalvstandighet. Foralderns dubbla positioner kan vara svart for den unge att forsta.
Relationell autenticitet

Begreppet autenticitet star for manniskans genuina relation till sig sjalv. Enligt Kernis
och Goldman (2006) bestar autenticitet av fyra delar, att:

1. vara medveten om egna kéanslor, motiv, drifter och tankar

2. mota inre upplevelser med opartisk bearbetning och acceptans

3. bete sig i enlighet med sina varderingar

4.  varagenuin och inte tillgjord i relation till andra.

Den fjarde typen av autenticitet kallas for relationell autenticitet. Att betrakta
autenticitet ur ett relationellt perspektiv innebdr att strivan att “vara sann mot sig sjalv” enbart
kan uppnas i relation med en annan manniska (Cour, 2019). Relationell autenticitet kan bara
uppsta i maotet, for det ar forst i motet ett genuint utbyte kan ta plats och det ar sjélva utbytet
som star i centrum for relationell autenticitet. Att vara autentisk i relation till andra kan vara
kravande for den enskilda individen da det kraver en aktiv och medveten stravan efter
Oppenhet, uppriktighet och arlighet i moétet med den andra (Jourard, 1971). Kernis och
Goldman (2006) ger fenomenet relationell autenticitet en trefaldig definition: 1: att vardesatta
och anstranga sig for att uppna 6ppenhet och arlighet i nara relationer, 2: att Iata andra se ditt
genuina jag, 3: att vara genuin och inte tillgjord i relation till andra.

Autentiska relationer kan uppnas inom ramen for ett professionellt méte. Det har
foreslagits att en forutsattning for autentiska relationer mellan larare och elev ar att lararen
betraktar eleverna som individer och inte utifran forestallningar om elever som grupp

(Cranton, 2006). En studie sokte forstaelse for vilka behov kroniskt sjuka och ofta
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inneliggande patienter har (Grinberg, Hawthorne, LaNoue, Brenner & Mautner, 2016).
Genom att undersoka hur de uppfattade och definierade autentiska relationer med
vardpersonalen fann de att det rorde sig om trygghet, genuinitet och kontinuitet. Grinberg et
al. (2016) menar att autenticitet mellan patient och vardgivare &r en betydelsefull men
underanvand resurs inom vardapparaten.

Existentiella dimensioner

Van Deurzen (2010) har teoretiserat om ménniskans existens. Hon poéngterar att
manniskan maste betraktas i relation till sin omvarld. Van Deurzen (2010) skriver i sin bok:
”If I were to isolate myself and keep myself free of any further input I would die within very
short time.” (5.134).

Van Deurzen (2010) har skapat en modell med fyra dimensioner som beskriver
manniskans varande. De ar inte fristdende fran varandra utan tvartom tatt sammanknutna.
Staende for sig sjalv kan de olika delarna skapa forstaelse for essentiella nivaer av
ménniskans upplevelsevérld. De fyra dimensionerna &r “fysisk”, ’social”, ’personlig” och
“spirituell”. Dimensionerna gér frén det mer konkreta levandet i den forsta dimensionen till
det andliga och meningssokande i den fjarde existentiella dimensionen. Till varje dimension
hor en upplevelseskala mellan det énskvarda och det fruktade som visas i tabell 1. P& den
fysiska dimensionen ror vi oss mellan liv och njutning pa ena sidan och dod och smérta pa
andra sidan. Ingen manniska kan komma undan den negativa delen av existensen. Alla
manniskor erfar smarta och alla manniskor dér. Om vi slutar undvika detta, vart lidande och
var dodlighet, sa blir livet battre och mer tillfredsstallande. Att uppleva och effektivt hantera

negativa upplevelser &r enligt Van Deurzen (2010) enda sattet att uppleva positiva aspekter.

Tabell 1: Existentiella dimensioner

Dimension Onskningar Radslor

Fysisk Liv, njutning Dod, smérta

Social Kérlek, att hora till Hat, utanforskap
Personlig Identitet, integritet Frihet, upplosning
Spirituell Godhet, mening Ondska, meningsléshet

Fysisk dimension: att vara med naturen. Ménniskans mest grundlaggande

interaktionsform med omvarlden &r genom sin fysiska kropp. Den fysiska dimensionen av
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existensen inbegriper den fysiska kroppen, dess sinnesintryck och var fysiska interaktion med
den materiella omvarlden. Har finns det konkreta och observerbara varandet. Manniskan ror
sig inom spanningar av liv och njutning pa den ena sidan av den fysiska dimensionen och dod
och smarta pa den andra. Varje kropp har sin begransning och potential. Van Deurzen (2010)
menar att manga manniskor ar sa upptagna med att forandra kroppen, forneka de egna
forutsattningarna och leva upp till andras férvantningar att det leder till svarigheter att
forverkliga de egna. Vissa av oss har svart att acceptera vad vi ar och just var kropps positiva
och negativa aspekter. Det ar problematiskt da det ar nér vi gor det bésta av vara styrkor och
svagheter som vi kanner stolthet och njutning i och av var fysiska existens. Det &r da vi kan
lara oss nya féardigheter.

Social dimension: att vara med andra. Den sociala dimensionen av existensen
rymmer relationer till andra manniskor samt kansloupplevelser kopplade till dessa relationer.
Den sociala delen av varandet bestar av kontakt, kommunikation och sokande efter
gemenskap med andra manniskor. Spanningarna ror sig mellan ytterligheterna
karlek/samhdrighet och hat/utanférskap. Enligt Van Deurzen (2010) forstas andra ménniskor
utifran tidigare erfarenheter av relationer med andra. Barndomens viktiga vuxna spelar har
stor roll. Den som kanner sig skyddad, 6nskad och omhandertagen kommer att relatera till
andra manniskor pa ett annat satt &n den som kanner sig utsatt, ignorerad och bortvald. For att
kunna bli en del av en gemenskap &r det viktigt att betrakta relationer med omvérldens
medmanniskor som nagot relativt ofarligt. Att man varken kommer att bli krossad eller krossa
andra om man ger sig in i relation. Forsta steget till att bli en del av en gemenskap ar att
erkanna for sig sjalv att manniskor ar olika och spelar olika roller. Relaterande &r i sin kérna
att dela utrymme. Det regleras av avstand till den andra och spelas ut som en omférhandling
av territorium - territorium som det tavlas om, som vunnits, forlorats, aldrig agts eller som
delats. Ju mer erfarenhet vi far av sociala positioner i denna forhandling om delat utrymme,
desto battre blir vi pa att relatera utifran dem. Darigenom okas var forstaelse for den sociala
varlden av andra.

Personlig dimension: att vara med sig sjalv. Den personliga dimensionen rymmer
manniskans upplevelse av sig sjalv. Upplevelserna i dimensionen stracker sig mellan identitet
och integritet i ena dnden och frihet och uppldsning i den andra. | takt med att erfarenheter
och kompetenser erhalles inom den fysiska och sociala existentiella dimensionen kommer den

personliga dimensionen att utvecklas, definieras och utkristalliseras, enligt Van Deurzen
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(2010). Det ar forst nar vi lar oss reflektera kring vara erfarenheter som vi kan bilda konceptet
av ett personligt sjalv. Vanligtvis utvecklar manniskan ett sjalvstandigt sjalvkoncept mellan
10 och 15 ars alder. Alla manniskor maste darefter navigera den svara uppgiften av att vara
sammanblandade med den fysiska och sociala varlden samtidigt som en sjalvstandig och
avgransad identitet ska uppratthallas. Om denna prévning loses pa ett positivt sétt skapas en
trygg arena for sjalvreflektion, inre dialog och positiv sjalvvardering. Det ar en god
forutsattning for att vaga 6ppna upp sjalvet for erfarenheter inom den fysiska och sociala
dimensionen, och for att upplevelsen av att den personliga integriteten kvarstar dven under
mote med den fysiska och sociala varlden.

Spirituell dimension: att vara med mening. Den andliga aspekten av livet och som
inbegriper manniskans sokande efter syfte, mal och drémmar i relation till den verklighet man
uppfattar i de andra dimensionerna. Upplevelsen stréacker sig mellan meningsfullhet och

meningsldshet.
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Tidigare forskning
Fritid och valbefinnande

Fritid har betydelse for manniskans hélsa. Beard och Ragheb (1980) har sammanstallt
en modell med sex aspekter av fritid som har betydelse for manniskors valbefinnande: 1.
Psykologisk: kénsla av frihet, gladje och deltagande. 2. Férkovrande: inlarning av nya
kunskaper. 3. Social: atnjuta uppskattning och stimulans fran personer i omgivningen. 4.
Avslappnande: avkoppling fran spanningar och stress. 5. Fysiologisk: gott halsotillstand,
valmaende. 6. Estetisk: upplevelser av konstnarliga varden som musik, dans, konst och teater.

Ineland (2014) poéngterar att fritid, utéver sjalva aktivitetsutdvningen, har betydelse
for identitetsskapande. Under fritiden kan man utvidga vem man &r bortom sin
vardagssysselsattning.

Fritid och n6je for personer med funktionsnedsattning. Taheri, Perry och Minnes
(2016) jamforde sociala aktiviteter mellan tre grupper. En grupp bestod av unga med
intellektuell funktionsnedséttning, den andra av unga med intellektuell funktionsnedséattning
och autism, den tredje gruppen var normalfungerande ungdomar. Undersokningen visade att
den tredje gruppen hade signifikant fler vanner, hogre kvalitet pa relationer med vanner samt
fler sociala aktiviteter an grupp ett och tva (Taheri et al., 2016).

En studie om vad unga vuxna med intellektuell funktionsnedséttning och fritid visade
att gruppen agnade stor tid at stillsamma aktiviteter i hemmet for sig sjalva (Badia, Orgaz,
Verdugo & Ullan, 2013). | resultatet synliggjordes en 6nskan om att spendera storre del av
fritiden med andra samt prova mer fysiska aktiviteter.

Foréldrar till barn med autism har skattat att de fritidsaktiviteter barnen framforallt
agnar sig at ar dator- och tv-spel samt att titta pa tv och film (Simpson, Keen, Adams, Knox-
Alston & Roberts, 2017). Foraldrarna 6nskade att deras barn hade deltagit i fler aktiviteter,
framforallt tillsammans med andra barn. Liknande monster har setts hos barn med
hogfungerande autism, dar barnen hade mindre variation i sina aktiviteter (Potvin, Snider,
Prelock, Kehayia & Wood-Dauphinee, 2013). De har k&nner farre personer och deltar i fysisk
aktivitet i lagre utstrackning dn jamnariga utan autism.

Foraldraskap till barn med funktionsnedsattning

Woodgate, Ateah och Secco (2008) har undersokt kanadensiska foraldrars upplevelse

av att vara foralder till barn med autism. Ett tema var ké&nslan av att leva isolerat. De upplevde

bristande forstaelse fran samhallet for sin situation. Barnets omfattande omsorgsbehov gjorde
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att de kénde sig isolerade fran att leva ett normalt liv”’. En annan aspekt var kidnslan av
avskildhet. Foraldrarna beskrev dels kénslan av att inte alltid dela varld med sitt autistiska
barn, dels avskildhet gentemot andra, alltifran partner till slaktingar, som kunde ha bristande
forstaelse for familjens utmaningar och situation. ”Systemet” som fanns for att underlatta livet
och utvecklingen for barnen med autism upplevdes knapphandigt, praglat av méten med icke-
forstaende professionella med otillracklig kunskap om autism och for fa, eller felanvanda,
resurser. Foraldrarna kande sig tvungna att standigt vara uppmarksamma, beredda pa att rycka
in och ligga steget fore. De upplevde att det fanns en risk med att forlora delar av sig sjalv
(och uppslukas av omvardnadsuppdraget). Det forsokte hitta en balans mellan sitt
foraldraskap, behov hos andra familjemedlemmar och andra delar av livet for att framja sitt
eget valmaende och kunna ta hand om barnet med sérskilda behov (Woodgate et al., 2008).

Nurullah (2013) genomfdrde en kvalitativ studie med foréldrar till barn med
utvecklingsrelaterade funktionsnedsattningar. Fyra foraldrar intervjuades. | intervjuerna
belystes positiva och negativa upplevelser, paverkan pa familjen samt fysisk och psykisk
hélsa. Foraldrarna beskrev att det kravs flera ganger sa stor anstrangning att mota barnets
behov jamfért med att ta hand om ett barn som utvecklas normalt. Det kraver mer
uppmarksamhet, omvardnad, behandlingar samt tid for att lara in saker. Foraldrarnas
upplevelser har kantats av skuld och ilska, frustration, utmaningar och skam, samtidigt som
deras barn och foréldraskap har varit en kalla till gladje, utveckling och lardom. De har kant
sorg och smarta i forhallande till de forvantningar de haft pa livet tidigare och hur de fatt
stalla om sina framtidsplaner. Foraldraskapet har varit en pafrestning pa fysisk och psykisk
hélsa.

Foraldrastress. Att bli forélder innebér en stor livsforandring med nya ansvar och
krav. Anpassning till sin nya situation kan leda till stress kopplat till féraldraskapet, sa kallad
foraldrastress, och forsamrad psykisk hélsa (Deater-Deckard, 2004).

Patton, Ware, McPherson, Emerson och Lennox (2018) har gjort en kvantitativ
jamforelse mellan foréaldrar till ungdomar med intellektuell funktionsnedsattning och foraldrar
till ungdomar utan sérskilda behov. De métte sociala faktorer och foraldrarelaterad stress.
Resultaten tydde pa att foraldrarelaterad stress ar hogre hos foraldrar till ungdomar med
intellektuell funktionsnedséattning jamfort med foraldrar till normalbegavade ungdomar.

Andra resultat tyder pa att stress relaterad till féraldraskap till barn med funktionsnedsattning
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okar fran tidig till mitten av barndomen for att sedan minska under ungdomstiden (Woodman,
2014).

Zablotsky, Bradshaw och Stuart (2013) studerade samvariation mellan stressniva,
psykologiskt valmaende och att vara mamma till barn med autism. De jamforde skattningar av
psykisk halsa, copingstrategier och stressniva mellan mammor till barn med autism och andra
mammor. Analysen visade okad risk for psykisk ohélsa och stress hos mddrar till barn med
autism. Andra faktorer som hade betydelse for psykisk halsa var inkomst, ursprung, hur stora
svarigheter och beteendeproblem barnet hade.

Madrar till barn med intellektuell funktionsnedséttning har skattat upplevt socialt stod
som visade sig vara en skyddande faktor for livstillfredsstallelse, depression och relation med
barnet (Halstead, 2018).

Korttidsvistelse som insats

Forildrars upplevelse av “short breaks”. | England har familjer med en
familjemedlem med funktionsnedsittning rétt att ans6ka om stod genom avlastning (”short
breaks”) med syfte att erbjuda pauser och forbattra mojligheterna att ta hand om sin familj,
samt ge mojlighet till nya upplevelser for barnet (Robertson et al., 2011). Pauserna kan vara
bade i och utanfor hemmet och variera i langd fran en timme till tre veckor. Likheterna med
syftet for insatsen korttidsvistelse utanfor hemmet enligt LSS &r relativt stora (Socialstyrelsen,
2007).

Robertson et al. (2011) har gjort en litteraturéversikt av 60 artiklar for att undersoka
vilken pdverkan “short breaks” har pa familjer. De flesta fordldrar anser att “short breaks” har
positiv inverkan pa deras valmaende, sdsom reducerad stress genom méjligheten till
aterhamtning och tillgodoseende av egna intressen. Positiva aspekter for barnet var mojlighet
att utveckla sociala fardigheter, prova nya aktiviteter, fa nya intryck samt att mogna och bli
mer sjalvstandig. Barnen sjélva uppskattade tillgangen till mer leksaker, spel och filmer, att
idrotta och gora grupplekar, och att skaffa nya vanner. Negativa upplevelser var andra
deltagare som var hogljudda eller valdsamma, strang personal och hemlangtan.

Collins et al. (2014) undersokte kvalitativt hur foréldrar i England uppfattade “short
breaks”. Att & pauser frdn omsorgen betydde mindre stress och minskad risk for isolering,
utmattning och att bli évervéldigad. Det beskrevs som en chans att samla ny energi och att
tillgodose andra behov. Det var underlattande for att skota sitt arbete och planera i férvdg, och

det gav livskvalitet till hela familjen. Insatserna var mest meningsfulla nér de tog hela
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familjens behov i beaktning. Da foraldrar ansokt om avlastning men nekats uppstod en kénsla
av att andra inte forstod deras behov av std och att synen pa vad avlastning ska vara till for
var snav. For de fordldrar som hade fler barn innebar “short breaks” mojligheter att ta hand
om och uppmarksamma behov hos barnet eller barnen utan funktionsnedsattning.
Ombhandertagandet av barnet med funktionsnedséttning tog mycket uppmarksamhet och
energi, och pauserna gav mojlighet att kompensera for det och gora saker tillsammans med
syskonen. Collins et al. (2014) noterade att det var vardefullt for foraldrarna och barnen att fa
tillgdng till ssmmanhang dér barnets funktionsnedsittning var ’det normala” och det fanns
forstaelse for deras fungerande och beteenden. For foraldrarna var det positivt att fa forstaelse
for hur det var for barnet att vara utanfor hemmet och bli omhéndertagen av andra manniskor,
i forhallande till att i framtiden inte kunna gora det sjdlv. “Short breaks” sdgs som en
forberedelse for barnet och for familjen.

Syskons upplevelse av “short breaks”. En kvalitativ analys har gjorts, dar 84 syskon
till barn med funktionsnedsittningar svarat pa enkiter om “short breaks” (Welch et al., 2012).
De bekriéftade att “short breaks” gav dem mer tid med fordldrarna, nagot som uppskattades.
Syskon beskrev att det blir lugnare hemma. Det blev lattare att géra skolarbete, bjuda hem
vanner, delta i fritidsaktiviteter och slappna av. Flera uttryckte att de kande skuld eller oro for
sitt syskon nar hen var hemifran och nagra saknade syskonet. Manga uttryckte gladje 6ver att
syskonet fick aka ivag och gora roliga saker och traffa andra manniskor. Flera kéande ansvar
for att ta hand om sitt syskon. Pauserna gav kédnslan av att leva “ett normalt liv”’ for en stund.

Foraldrars upplevelse av sommarkollo. Samuelsson och Samuelsson (2015) har
studerat svenska foraldrars uppfattning om varfor barn ska aka pa kollo. Deras definition av
kollo &r mer dvergripande och projektet studerar inte just LSS-kollo. Framtrddande teman &r
att barnen trivs och har roligt dar, traffar kompisar och skapar minnen. De lyfter fram vikten
av att barnen far vistas i naturen och far en paus fran vardagen med foraldrar, krav, prestation
och teknik. Foraldrarna sag kollo som en enkel tillvaro. Kollo gav mdjligheter till utveckling.
Som kollodeltagare fick barnen prova nya saker, tréaffa védnner och ta ansvar. Barnens
kollovistelse fyllde en funktion av att vara pa en trygg plats pa sommarlovet medan
foraldrarna arbetar.

Foraldrars upplevelse av insatser for barn med sarskilda behov. Nowak, Broberg
och Starke (2013) har undersokt hur foraldrar till barn med intellektuell funktionsnedsattning i
Sverige har upplevt information om, tillganglighet till och kvalitet pa det stod de fatt. I studien
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framkom att foraldrarna upplevde att det finns manga rattigheter och stodjande insatser att
ansOka om, men att det ar svart att fa information om dem och veta vart man ska vanda sig.
Processen att fa insatser beskrevs som anstrangande, lang och stressande. Foraldrarna hade
lagt ner mycket tid och energi pa att soka information pa egen hand. De upplevde att de maste
kédmpa for sina barns réattigheter och klaga for att bli hérda. De upplevde ibland att
professionella de kommit i kontakt med inte litade pa dem. Kvaliteten pa stédinsatserna
upplevdes delvis som undermaliga, och en del foraldrar hade avsagt sig insatser pa grund av
att personalen inte upplevts som kvalificerad for sitt jobb. Processen for att fa stodinsatser
forknippades med negativa kéanslor, som ilska och hoppldshet.

Westman Andersson, Miniscalco och Gillberg (2017) har undersokt svenska foréldrars
upplevelser av stodinterventioner sex ar efter att deras barn diagnostiserats med
autismspektrumstérning. Tre huvudsakliga teman framtradde: foréldraansvar, resurser och
kompetens hos stodaktorer och ojamlikhet. Foraldrarna upplevde ensamhet i kampen for att fa
ratt insatser till sina barn och att stodaktcrer skot 6ver ansvar for att méta barnets behov pa
foraldrarna. De upplevde att det inte fanns tillrackligt med resurser och kompetens inom
habiliteringsverksamheter. De hade st6tt pa en ojamlikhet avseende fordelning av resurser och
mojlighet till stod mellan olika geografiska omraden. Forfattarna pladerar for att deras, och
andras, forskningsfynd om foraldrars erfarenheter av stodinsatser bor tas tillvara for planering
och organisering av framtida insatser riktade mot barn med autismspektrumstorning och for
utveckling av generella riktlinjer, gemensamma for aktuella aktorer. De framhaller att det
kravs fler empiriska studier for att na ett sadant mal.

Mot bakgrund av de politiskt stallda besparingskraven pa LSS och den empiriska
forskningslucka som framtrader vid en lasning av forskningslaget om stodinsatser till familjer
med barn med funktionshinder, framstar det som angeldget att undersoka hur LSS-insatserna

upplevs.
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Syfte och fragestéllning

Syftet med denna studie &r att na en fordjupad forstaelse for foraldrars upplevelse, dels
sett till deras egen emotionella process, dels sett till vilken betydelse de tror kollo har for
barnet.
Fragestallningar
Hur upplever och paverkas foraldrar av sina barns vistelse pa LSS-kollo?
Hur uppfattar foraldrar att deras barn upplever vistelsen pa LSS-kollo?
Hur uppfattar foraldrar att eventuella syskon upplever deltagarens vistelse pa LSS-kollo?

Vilka behov och forhoppningar har foraldrar i relation till barnets vistelse pa LSS-kollo?
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Metod

Mot bakgrund av studiens syfte, att na djupare forstaelse for hur foraldrar upplever
och paverkas av sina barns vistelse pa LSS-kollo, har en kvalitativ metodologisk ansats valts.
For att kunna skapa forstaelse for upplevelser kravs djupgaende undersokningar, genom
exempelvis intervjuer eller observationer, med ménniskor som genererar omfattande
datamaterial som sedan analyseras och struktureras med passande metod (Polkinghorne,
2005). Semistrukturerade intervjuer valdes som datainsamlingsmetod. Enligt Polkinghorne
(2005) &r intervjuer en vanlig metod inom kvalitativ forskning. Den intervjumetod han
beskriver praglas delvis av en viss styrning i samtalet for att se till att de aspekter man ar
intresserad av belyses, samtidigt som intervjuaren &r foljsam och anpassar sina fragor utifran
informanten och dennes beréttelser. Morrow (2005) beskriver en balans mellan att fa bredd i
sina svar och att na djup i utsagorna - dar fler fragor innebar manga svar medan ett fatal fragor
okar sannolikheten for att fa ta del av informantens idéer och meningsskapande pa ett djupare
plan.

Metoden som valts for dataanalys &r tematisk analys. Tematisk analys beskrivs av
Braun och Clarke (2006) som en metod for att analysera data, utforska relevanta moénster och
teman utifran fragestéllningen och rapportera resultat. Tillvagagangssatten inom tematisk
analys kan variera i stor utstrackning. Tematisk analys &r en lamplig metod for att ta sig an en
stor mangd data vilken efter bearbetning ordnas i meningsbérande teman. Analysprocessen
har varit induktiv och datadriven, det vill sdga att de teman som analysen resulterat i &r
sprungna ur den data som samlats in och darefter knutits till teori, snarare an att en
forutbestamd teoretisk utgangspunkt har styrt analysen. Morrow (2005) argumenterar for att
alla som undersoker nagonting har idéer om fenomenet pa férhand och att viss sékning av
teori och tidigare resultat ger ett breddat perspektiv och kan minska personliga bias i
tolkningar. Viss genomgang av tidigare forskning och teorier gjordes fore samtalen med
foraldrarna - for att fa en 6kad forstaelse for omradet, ha idéer om vad som kunde vara
relevant for informanterna att beratta om samt en 6kad forstaelse for deras situationer och att
kunna mota dem pa ett bra satt. Uppsatsens syfte skapades utifran denna inledande sokning
som dven kom att vagleda utformningen av intervjuguiden. Efter intervjuerna och en
inledande bearbetning av materialet gjordes en vidare teorisokning. I linje med den induktiva

metoden har en explorativ ansats valts for att brett och 6ppet utforska féraldrarnas upplevelser
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och erfarenheter av att ha sina soner och dottrar pa LSS-kollo. Forfattarna hade inga hypoteser
pa forhand.

Tematisk analys en teoretiskt flexibel metod. Det innebér att den inte ar knuten till en
bestdmd teori eller epistemologisk ansats (Willig, 2013). Det lamnar utrymme att vélja ansats
utifran studiens syfte och fragestallning. Den har studien har en kritisk realistisk ansats,
utifran Willigs (2013) definition. Utgangspunkten i den realistiska ansatsen &r att det finns
psykologiska och sociala fenomen som gar att undersoka och lara sig nagonting om. Detta pa
ett relativt direkt satt utifran att manniskor berattar om sina upplevelser och tankar. Ansatsen
ar orienterad mot kritisk realism, vilket innebar att det kravs viss tolkning av berattelserna for
att na forstaelse for fenomenet och dess strukturer. Det betyder att det finns underliggande
mekanismer som paverkar fenomenet, som kan vara omedvetna for personen som uttalar sig
(Willig, 2013). Braun och Clarke (2006) beskriver att teman kan identifieras pa en semantisk
niva - utifran informanternas explicita uttryck - eller en latent niva, da temana utgors av
tolkningar av vad som ligger bakom de explicita uttrycken. Analysen i denna studie har utgatt
fran den semantiska nivan.

Deltagare

Inklusionskriterier for att delta i studien var att vara priméar omsorgsperson till en
person med funktionsnedsattning samt nadgon gang ha anvént sig av kollo som LSS-insats,
alternativt vara anmald en kollovistelse under varen 2019.

Totalt intervjuades 11 personer, nio kvinnor och tva man. Forfattarna samlade inte in
information om informanternas alder under intervjuerna. Darfor kan inte deltagarnas alder
redovisas. Samtliga hade haft sin son eller dotter pa korttidsvistelse utanfér hemmet via en
eller flera helg- och/eller lovkolloverksamhet. Alla informanter var foraldrar till
kollodeltagare, varfor de i uppsatsen bendmns “fordldrar”. Vissa av dem hade haft sitt barn pa
kollo ett flertal ganger, medan andra endast nagra enstaka. Deltagarna var i olika aldrar, nagra
var barn, andra ungdomar och vissa unga vuxna. Aldersspannet stréckte sig mellan 12 till 22
ar. | uppsatsen bendmns deltagaren ofta som “barnet”, vilket syftar till den relation deltagaren
har med foraldern, inte nédvandigtvis till dennes alder. Forfattarna har valt att inte anvanda
sig av konsneutrala benamningar pa foraldrarna och barnen, da det bedémts att kon har spelat
roll for personernas upplevelser. “Funktionshinder” och “funktionsnedséttning” har anvénts

synonymt.
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Procedur

Inledningsvis tog en av forfattarna kontakt med ansvariga for LSS-kolloverksamheter i
tva storre svenska stader, med forfragan om de kunde hjélpa till att ge information om studien
till omsorgspersoner. De skickade ut brev (Bilaga 1) alternativt mail (Bilaga 2).

Foraldrarna anmalde intresse att delta genom att ringa, SMS:a eller skicka mail till
forfattaren. Da bestamdes dag, tid och plats for intervju. Det var 13 personer som visade
intresse for att delta. FOrfattarna beslutade att elva informanter var maximalt deltagarantal
inom ramen for studien, varfor de fick tacka nej till tva. Nio av intervjuerna skedde via fysiskt
mote med en av forfattarna av vilka fyra intervjuer genomfordes i informantens hem, tre i
offentliga miljoer (café eller bibliotek) och tva pa den medverkandes arbetsplats. Tva
foraldrar intervjuades via telefonkontakt medan de befann sig i sina hem. Samtalen spelades
in med diktafon, och intervjuerna varade mellan 42 och 65 minuter.

En intervjuguide hade utformats med 6ppna fragor och forslag till foljdfragor som
berdrde de huvudsakliga omraden som ville belysas (Bilaga 3). Det fria samtalet prioriterades,
och intervjuaren stravade efter att stalla 6ppna fragor, spegla och fraga vidare om det
foraldern berattade. Intervjufrdgorna anvandes framst som inspiration och vid slutet av
samtalet kollade intervjuaren igenom guiden for att forsakra sig om att samtliga omraden
berorts. Intervjuerna genomférdes under mars 2019.

Dataanalys

Tematisk analys anvandes for att analysera datan. Tematisk analys &r en lamplig
metod for att hitta monster och teman som &r talande och meningsfulla for det fenomen man
undersoker (Willig, 2013). Braun och Clarke (2006) presenterar riktlinjer att forhalla sig till
inom tematisk analys. De beskriver sex faser; bekanta sig med datan, initial kodning av det
som &r intressant utifran undersokningen, undersoka vilka teman som kan finnas och sortera
in koderna utifran dessa, granska och bearbeta temana, definiera och dopa dem och slutligen
rapportera resultaten.

Nar allt intervjumaterial var insamlat slumpades tva intervjuer fram. Bada forfattarna
bekantade sig med materialet genom att noga lyssna pa och koda de tva intervjuerna var for
sig. Sedan diskuterades och strukturerades kodningen tillsammans med hjalp av anteckningar
och mindmaps. Betydelsefulla teman soktes. Detta resulterade i atta potentiella teman. Utifran
dessa genomlyssnades sedan samtliga intervjuer. Noggranna anteckningar av intervjusvaren

fordes av det som var relevant utifran fragestallningen och de preliminara temana. Dérefter
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bearbetades och kodades anteckningarna. Gemensamma reflektioner och diskussioner kring
materialet och citaten utgjorde nasta steg. Analysarbetet resulterade i atta teman. Visst
material var svart att avgora var det bast horde hemma i ett tidigt skede och dessa lyftes till
ytterligare diskussion. Né&r forfattarna upplevde att temana var avgransade gentemot varandra
undersoktes deras bredd och kontrasterande upplevelser och beréttelser som var representativa
for respektive tema valdes ut. Sedan sammanfattades tolkningar och representativa citat i en
resultatbeskrivning. Nagra citat forandrades nagot, i somliga fall for att trygga foraldrarnas
och deras barns anonymitet och i andra fall for att géra dem mer lasvanliga.

Forforstaelse

Personer som samlar data, analyserar och rapporterar paverkar undersékningens
resultat utifran sina egenskaper, perspektiv och kunskap. Darfor ar det viktigt att reflektera
kring sin roll och hur dessa saker paverkar processen (Willig, 2013).

Forfattarnas forforstaelse var att foraldrablivande innebar stora livsforandringar och
nya krav pa anpassningar. Detta blir sarskilt patagligt nar man blir foralder till ett barn med
sarskilda behov. Man kan behdva omprioritera pa manga olika omraden, till exempel arbete,
sociala relationer, fritidsaktiviteter och i familjen.

Forfattarna hade forstaelse for att det ska finnas stod att fa fran samhallet, men att det
kan innebara en kamp for omsorgspersoner att fa det stod barnet och familjen behdver, halla
sig informerad och ha kontakt med olika instanser. Det fanns forstaelse for att
funktionsnedsattningar i olika grad paverkar hur man kan ta del av fritidsaktiviteter, formaga
att etablera och bibehdlla sociala relationer och uppleva autonomi.

Intresset for att ta del av foraldrars upplevelse av LSS-kollo kommer fran en av
forfattarnas erfarenheter av att vara ledare pa kollo under sommar-, sport- och pasklov samt
helgkollo ett flertal gdnger. Som kolloledare har fokus framforallt varit att mojliggora roliga
och trygga lov samt nya erfarenheter for deltagare och ledare. Samtidigt har tankar och
fantasier vackts om hur det ar for deltagarna och deras familjer i vardagen.

Att ha egna erfarenheter av att vara pa LSS-kollo som ledare innebér viss forstaelse
for hur rutinerna kan se ut infor, under och efter kollo, vilka aktiviteter som kan forekomma,
hur det ser ut kring personal och vad det finns for syfte och mal med verksamheten.

Etisk reflektion
Informerat samtycke, 6ppenhet med studiens syfte, konfidentialitet och mdjlighet att

dra sig ur undersokningen &r viktiga etiska évervdaganden inom kvalitativ forskningsmetodik
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(Willig, 2013). Uppgifter som kan knytas till informanter har tagits bort eller andrats i
uppsatsen sa att personerna inte ska vara identifierbara. Uppgifterna har hanterats med
forsiktighet under processen och kommer att raderas nér uppsatsen ar fardig for att sékerstélla
anonymitet och omsorg om foraldrarnas och barnens integritet.

Vid forfragan om deltagande i undersokningen fick informanterna ta del av studiens
syfte. Innan intervjuerna agde rum har foréaldrarna fatt stalla fragor eller be om ytterligare
information. De gav samtycke till deltagande genom att fylla i en samtyckesblankett. |
samtycket forsékrades de om att de far avbryta sitt deltagande i undersokningen nar som helst.
For de personer som intervjuades via telefon lastes blanketten upp fore intervjun och de gav
ett muntligt samtycke. De har fatt kontaktuppgifter till forfattarna och valkomnats att hora av
sig om nagra fragor eller funderingar skulle dyka upp. | forfragan om deltagande i
undersdkningen lamnades information om var uppsatsen kommer publiceras och
informanterna har vid intresse erbjudits att ta del av den. I slutet av intervjun fick foraldrarna
mojlighet att beratta fritt om det fanns nagonting som dittills inte fatt utrymme under
intervjun, och de fick besvara hur de upplevt samtalet. De har varit delaktiga i att vélja var
intervjuerna skulle hallas, och haft méjlighet att vélja en plats dar de kénde sig bekvama.

Syftet med intervjuerna var att forsta foraldrarnas upplevelser, férhoppningar och
behov kopplat till LSS-kollo. Deras upplevelse hanger ihop med deltagarnas upplevelser. Hur
de uppfattar barnens upplevelser, vad kollo betyder for dem och olika beteenden, svarigheter
och dnskningar lyftes ocksa och var av intresse for undersokningen. Forfattarna funderade pa
om barnens samtycken skulle inhdmtas. Forfattarna valde att forlita sig pa foraldrarnas
omddme och omsorg om sina soner och dottrar, och deras avvagning for vad de kande att de
kunde berétta vid intervjuerna. Vid de tillfallen forfattarna har upplevt att beréttelserna varit
kénsliga eller for utlamnande har ordagranna citat uteslutits och budskapet har beskrivits i mer

generella drag.
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Resultat

De atta teman som utgor studiens resultat ar: Aktiviteter bortom vardagen, Ramar ger
trygghet, Relationell autenticitet, Relationell erfarenhet, Trivseltolkning, Overlamnande av
ansvar, Separation och sjalvstandighet samt Familjen annorlunda.

Aktiviteter bortom vardagen

En viktig anledning till att foraldrarna vill skicka sina barn pa LSS-kollo ar att kollo
ses som roligt for deltagaren. Dagarna &r vélplanerade och fyllda med varierande aktiviteter.
Samtliga foraldrar ber6rde aktivitetsutbudet under intervjuerna. Manga av dem betraktade
kollo som en mgjlighet for deras barn att testa nya saker. Flera foraldrar beskrev kollo som en
upplevelse bortom vardagen. Ett representativt citat for det gav Foralder 11:

...Jag uppfattar det som att hon lingtar efter att dka pa kollo. Det hander ju skojiga
saker, det ar upptag och det ar utflykter och det ar liksom annat &n vad vi som foraldrar
bjussar pa. Det ar annat an vardagen.

Under flera intervjuer kontrasteras kollo mot det vardagliga familjelivet. Flera
foraldrar gav uttryck for att det kan vara svart att aktivera sitt barn hemma. Det blir mycket tid
framfor datorn. Foraldrarna sag darfor kollovistelsen som ett valkommet hjalpmedel for att ge
barnet en meningsfull och varierad fritid, vilket har belyses i ett citat fran Foralder 4:

Virt problem hdr hemma dr att vi har lite svart att... [dottern] behover omvixling.
Samtidigt som hon vill gora det hon &r van vid sa behdéver hon egentligen omvaxling. Det ser
vi pa henne for hon tycker ibland att det ar trakigt hemma. Vi ar vél trakiga helt enkelt. D& ar
det bra att hon kommer ut pa kollo.

Under intervjuerna beskrevs kollo som en arena for nya erfarenheter och prévningar.
Foraldrarna beréattade att deras barn under kollovistelser badat i hav, i sjéar och pa
aventyrsbad, akt bat, skidor och go-cart, badat bastu, ridit, varit pa diverse utflykter, sjungit,
dansat, spelat gitarr, upptratt i talangforestallningar, gatt pa teater och spelat teater, besokt
museer, lagat mat, grillat korv, spelat rollspel, gatt i skogen och haft disco. Det ar vart att
notera ar ingen intervjuperson gav negativa omddmen om aktiviteterna, som att de skulle vara
trakiga, missriktade eller meningslosa.

Flera foraldrar uttryckte férhoppningen att deras barn ska utmanas och utvecklas av
kollovistelsen. Det framkom att barn kommit i kontakt med aktiviteter pa kollo som véckt ett

intresse som statt sig aven utanfor kollo. Detta synliggors i ett citat fran Foralder 3:
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Han &r valdigt musikintresserad och dar fanns en annan ungdom och de hade borjat
spela ihop. Det fanns nagon lokal dar de kunde spela lite, alltsa typ band. Nar han kom hem
sa sa han att han skulle vilja bérja spela i nagot band.

Till skillnad fran denna berttelse gav andra foraldrar exempel pa hur nya erfarenheter
och kunskaper som gjorts pa kollo blivit just kollospecifika och att barnen inte fortsatt
intressera sig for det nyfunna intresset i hemmiljon.

Ibland ses vinsten av att utséttas for nya prévningar som dverordnad att deltagaren
sjalv ar n6jd med varje aktivitet, vilket har belyses av ett citat fran Foralder 6:

[Sonen] hade nog haft lika bra om han hade varit pa kortis en vecka. Sa att det ar nog
mera, att det ar bra for honom att utsattas for nya prévningar, &ven om han kanske inte sjalv
tycker att det var sa bra.

De flesta foraldrarna hoppades att barnens medverkan pa aktiviteterna skulle vara
motiverade av positiva affekter som gladje och intresse. Nagon foralder tog upp att det finns
andra motiv till medverkan som snarare ar motiverade av negativa affekter, som exempelvis
rédsla for att vara ensam.

Ramar ger trygghet

Samtliga foraldrar gav uttryck for att verksamhetens ramar var viktiga for deras
trygghetskénsla kopplat till barnets kollovistelse. Kontakten med kolloledare infor, under och
efter perioden var en viktig del for foraldrarnas fortroende. Flera foraldrar framhdll att det
varit trygghetsskapande att fa en kontaktperson, en lank mellan kollo och hemmet, som hallit
kontakt enligt 6verenskommelse. Kommunikation &r viktig. Flera foréldrar berattar om hur
trygghet och fortroende inges nar fragorna ar relevanta och meningsfulla och de uppmuntras
berétta om deltagarens behov, 6nskemal och svarigheter. De framkom att foraldrarna varderar
ledarens kompetens genom dennes sétt att stélla fragor. Foralder 9 beskrev hur ledarnas
kommunikation med hans son bidragit till upplevelsen av professionalitet:

Det var liksom sa okonstlat och professionellt. Man fick intrycket med en gang att de
hade liksom formagan att kommunicera pa ett satt som passade [sonen]. Tydlig
kommunikation. Inga sarkasmer. Det &r sa tydligt, sa rakt och uppenbart vad som ska goras
och vad som sé&gs. Man blir lika glad varje gang man méter de har personerna som ar
medvetna om detta.

Vissa kolloverksamheter ordnar en fortraff” infor kolloperioden, med information

och mojlighet att traffa ledare och andra deltagare som man ska vara pa kollo med. Andra
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kollon har som rutin att forestandare och en kolloledare gér hembesdk innan deltagaren aker
pa kollo for forsta gangen. Da har de stallt fragor och skapat kontakt med bade foraldrar och
deltagare. Foralder 10 beskrev hur det var nar hennes son skulle aka pa kollo forsta gangen:

Han kom hem hit och traffade [sonen] och hade en katalog med fragor sa dar som vi
fick ga igenom [...] efter att vi hade varit och pratat sa kunde vi observera hur ledaren
narmade sig [sonen], och forsokte lara kanna honom och bjod lite granna pa att, sa har gor
jag, sa har funkar jag. Och dar visade han ju en véldig finkanslighet for [sonens]
forutsattningar och behov och egenskaper.

Det stod i kontrast till hur hon upplevde en annan kolloverksamhet da personalens
bemotande infor kollovistelsen upplevdes oprofessionellt. Fragorna som stélldes kandes inte
relevanta for hennes son. Det ledde till att de avsade sig insatsen.

En trygghetsfaktor som framkom i samtalen med foraldrarna ar kontinuitet, sasom
aterkommande ledare och deltagare och stabilitet i kolloperiodernas upplagg. Citat fran
Forélder 6 &r representativt for den trygghet igenkanning kan skapa:

...och ndr jag var pd formétet pd kollo sd var det en som sa: "men jag kdnner ju
[sonen], jag har ju jobbat med honom i somras, sd det dir kdnner jag ju till.”” Och det diir
kénns ju ocksa valdigt tryggt, att det ar nagorlunda stabil personal. Att det finns en kérna
som har en hel del kunskap, om funktionshindret ja, men &ven om vissa individer som de har
traffat tidigare.

Kollopersonalen framstod som en viktig trygghetskomponent. De flesta fordldrar gav
en positiv bild av kolloledarnas bemétande. De upplevde att personalen var kompetent, ville
forsta och gora kollovistelsen bra fér barnen. Flera foraldrar berattade om ledarnas unga alder.
Det var positivt relaterat till att deltagarna stottas av unga och livliga ledare, men flera
foraldrar hade onskat battre utbildad personal och ansag att det hade varit bra om nagon ledare
var éldre. Det framkom en misstro rérande ledarnas erfarenheter och formaga att hantera
akuta situationer. Foraldrar, vars barn inte har formaga eller mod att kommunicera sina behov,
uttryckte tvivel om ledarna alltid kan forsta och tillgodose dem. Foralder 8:

Jag dr orolig for att hon sdger inte till. [...] Hon sdger inte till om hon dr hungrig,
hon sager inte till om hon &r kall, hon sager inte till om hon har kissat pa sig, hon séager inte
till om hon &r kissnddig, hon sager inte till om hon &r ledsen, hon séager inte till om hon har

ont eller hon haller pa att svimma. Hon sager inte till.
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Citatet representerar tvivel som framkom i nagra intervjuer pa om ledarna pa kollo
alltid forstar och kan mota deltagarnas behov.

Foraldrarna gav uttryck for att de var ndjda med informationen de fatt om kollo. De
familjer som haft kortlovs- och sommarkollo som insats har sedan fatt information och
ansokningsblankett hemskickat varje ar. Man far 6nska period och dessa 6nskemal har
tillgodosetts i stor utstrackning.

Relationell autenticitet

| atta av elva intervjuer berordes temat autentiska relationer mellan deltagare och
kolloledare. Foréldrarna faste stor vikt vid den del av personalens varme och engagemang
som ligger utanfor kolloledarens k&rnuppgifter: att de genuint tycker om deltagarna, att de l&r
kinna och “ser” dem, att de har ett personligt engagemang och att det sker ett utbyte mellan
ledare och deltagare. Foralder 2 beskrev personalen i uppskattande ordalag, i ett representativt
citat:

...det kiinns som att de dir engagerade i sitt arbete, de vill gora det sa kul, sa roligt
som mojligt. Och det var jag jatteglad for, faktiskt. Att de var inspirerade sjalva av det som
kommer handa.

En av foraldrarna, som upplevt en 6msesidigt uppskattande relation mellan sitt barn
och en ledare, beréattade hur sonen fatt uppvaktning av denna ledare och andra kollodeltagare
vid ett personligt firande i hemmet. Andra foraldrar hade hort varmande beskrivningar om
sina barn fran ledarna. Nagon berattade om en ledare som gratit nar deltagarna skulle ta
avsked. Dessa uttryck for relationell autenticitet uppskattades av foraldrarna, vilket har
representeras genom ett citat fran Foralder 6:

...men han blir mer sig vdl tillrdtta och borjar liksom stormtrivas och charmar alla
och sa dar. Det marker man nar han ska hem att alla i personalen kramar ju honom och nan
kom springande: “Dadr dr du ju, jag maste ge dig en kram!” Hon var lite sen ut, men ville inte
missa att ge honom en kram. Sa att man marker, det finns en varme och omtanke i allt det
dar.

Det &r viktigt for foréldrarna att ledarna tycker om deras barn. Flera foréldrar visade
sig sdkra pa att barnet ar genuint uppskattat av personalen, vilket tydliggors i ett belysande

citat fran Foralder 10:
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De ar sa uppenbart fasta vid [sonen], han ar sa omtyckt. Och det ger ju mig mycket.
Jag blir bade glad och stolt. [...] Jag tycker han har ju s mycket att ge och det glader mig sa
mycket att se att andra ser det ocksa.

Det ar starkande och gladjande for henne att a&ven personer utanfor familjen ser hennes
sons kvaliteter. Kollo &r en plats dar han bli genuint uppskattad.

Relationell erfarenhet

Under kolloperioden lever deltagarna nédra varandra. De &ter ihop, sover ihop och delar
rutiner med varandra. Kollo &r en social miljo. Att kollovistelsen ger relationell erfarenhet tog
samtliga foraldrar tog upp under intervjuerna. Manga foraldrar beskrev kollo med orden
sammanhang och gemenskap. Ett typiskt citat kommer fran Foralder 3:

Gemenskap, det skulle vara mitt forsta ord. Gemenskap med andra i samma alder och
ja, genom aktiviteter och... jag menar med gemenskap att vara accepterad. Att ingd, och inte
vara den som &r utanfor ringen.

Kollo beskrevs av foraldrarna som upplevelsen av att hora till. Flera deltagare har
tidigare erfarenhet av mobbning, utanforskap, ensamhet och isolering. Foraldrarna ansag att
kollovistelsen ger majlighet att inga i ett socialt ssmmanhang med barn som liknar deltagaren
sjalv. Det skapar forutsattningar for gemenskap och social spegling. En foréalder berattade att
hennes son fatt vanner for forsta gangen pa LSS-kollo. Forélder 8 berattade att kollovistelsen
mojliggjort en eftertraktad erfarenhet av tonarsliv for hennes dotter:

Den bilden som jag tyckte var roligast som jag fick formedlat genom sms var ju att
“nu har tjejerna stiingt dorren, [dottern] och tre andra tjejer har stangt dorren och sitter pa
rummet och lyssnar pd musik och vi ledare far inte komma in”. De sitter ddr inne och dr
tiejer och tonaringar. Dd kinde jag bara... ah vad fint! For det dr precis sant som jag vet att
[dottern] vill, som jag tror att hon langtar efter. Hon sitter och tittar jattemycket pa olika
youtube-kanaler med tondrstjejer och hon vill vara sa. Hon vet ju vad hon vill vara. Och det
gar aldrig fa till har hemma, men dar fick hon det. S& den bilden har levt kvar.

Dessa citat visar hur den sociala miljon pa kollo kan bryta utanforskap. Relationella
erfarenheter som svarligen gors pa hemmaplan ar méjliga pa kollo.

Flera foraldrar framhdll att kollovistelsen ger goda mojligheter for deltagarna att
stdrka sina sociala fardigheter. Forélder 9 belyser just detta:

Jag tror att han... far traning och verktyg i att interagera socialt utanfor var familj

och med de nara och kara.
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Att fa 6va pa att tala med personer utanfor familjen lyftes fram som viktigt av ett
flertal foraldrar. De menade att det kan vara bra for deras barn att méta personer som inte &r
lika bra pd att forsta som de narstaende ar. Ett representativt uttryck for denna tankegang gav
Forélder 11:

...hon kan ju inte vara med mig hela tiden som kan lisa hennes tankar. Nagon gang
maste hon ju faktiskt fa stéta pa svarigheten att det ar nagon som inte fattar vad hon menar...
och pé nat satt s& I6ser det sig ju. Aven om det kanske blir lite elande och bedrévelse, om man
inte fattar vad hon menar eller hon inte vet vad hon ska séga. Att hon far se att alla inte fattar
som mamma fattar.

Citatet ar representativt for att manga foraldrar garna ser att deras barn mots av ett
visst matt av frustration pa kollo da frustration kan vara utvecklande. Foralder 6 beréttade att
hennes barn utsatts for mobbning av tva andra deltagare under en kolloperiod. Det slutade
med att de barnen fick lamna kollo. Foréaldern tycker att allt fran hur mobbningen uppdagats
till hur personalen hanterat situationen skétts pa ett bra satt. Hon har kommit att betrakta
héndelsen som en karaktérsbyggande erfarenhet:

Jag var faktiskt ganska nojd med att nu har han upplevt det ocksa, att man kan bli
mobbad, da far man stod av vuxna, sen kommer man Gver det och gar vidare i livet. Det later
hemskt men det var faktiskt ganska bra for han har haft en sa skyddad tillvaro. Alla har alltid
varit sa snalla mot honom och tagit hand om honom i klassen och sadar. Nu har han kant pa
hur det ar nar det inte ar sa, och klarat det.

Det ar inte alltid forhoppningen om kamratskap och gemenskap infrias. Foralder 2,
som hoppats att sonen skulle fa vanner pa kollo, upplevde honom som besviken pa att
kamratrelationer uteblivit:

Jag tror att han inte skaffat nagra vanner dar, pa ndgot satt. Och det ar det som
gjorde honom ledsen, kanske... sista gangen.

Alla barn kommer inte till kollo med férhoppningar om kamratskap. Att skapa
relationer med andra deltagare ar inte viktigt for alla. Nagon foralder berattade att hennes barn
inte socialiserar med andra och darfor inte bryr sig sa mycket om de andra deltagarna.
Trivseltolkningar

Deltagarna pa LSS-kollo har olika formaga att kommunicera. Foraldrarna ar vana vid
att tolka sitt barn for att forsta hur det har det. Det framtradde i intervjuerna att detta géller

aven barnets upplevelse av kollo. | samtliga intervjuer framkom att foraldrarna pa olika sétt
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mérker vilken upplevelse barnet har av kollo genom tolkningar av barnets kommunikation —
fore avféard, under vistelsen och nér deltagaren & hemma igen. De beskriver tecken i barnets
beteende, sasom verbal kommunikation, kontakt, mimik och kroppssprak eller humor.

Flera foréldrar hade lagt méarke till beteenden som signalerar att deras barn ser fram
emot att aka pa kollo. Foralder 3 berattade om sin son som langtade tillbaka till kollo. Citatet
representerar tecken hos barnen, som hade varit svara att forsta fér nagon som inte kanner
dem sa val som en foralder gor. Detta svarade Foralder 3 pa vad hon tror att kollo betyder for
hennes son:

Mycket. For att [...] nu ndr den hdr broschyren kom [...] sa sa jag bara: hdr dr nu
sportlovskollo, vill du anmdla dig? . "Jag vet inte.” sa han. Men jag horde... jag vet for jag
ar mdstare pd att tolka honom. Han brukar ofta sdga nej. Men ndr han sdger “’jag vet inte”
da vet jag att han ar intresserad.

Det framkom att foraldrar skapar sig en bild av hur deltagaren haft det pa kollo genom
att uppmarksamma barnets beteende vid hemkomsten. Ett citat fran Foralder 6 beror deras
interaktion pa vag hem fran kollo:

Med [sonen] sa tycker jag att han var valdigt glad och lite mer engagerad. Han var
med liksom, med blicken. Jag minns att vi tittade ut genom fonstret... vi tittade pd ett flygplan.
Han brukar ju inte bry sig, men da tittade han ocksa ut. Sa att det var positivt.

Han var mer engagerad och intresserad av delad uppméarksamhet an vanligt, vilket
mamman tolkade som att han madde bra och hade haft en positiv upplevelse pé kollo.

| ndgra intervjuer skildrades tolkningar av negativa upplevelser. Nagra foraldrar hade
lagt marke till oro, radsla och hemléngtan. Foralder 8 berdttade om sin egen oro och hur den
forstarkts genom sin tolkning av dottern innan hon skulle aka pa kollo. Citatet &r
representativt for hur foraldrar kan marka oro och radsla infor att aka pa kollo:

Jag dr orolig for att hon kdnner sig... innan sd vill hon ju inte dka. [dottern sdger]
“Jag vill inte, sndlla jag vill inte. Jag vill inte sova borta.” Det dr framforallt det. Hon har
mycket fragor kring hur ska man sova, hur ska det vara. Det &r valdigt mycket fragor. Hon &r
ju orolig helt klart.

Oro eller missnoje uttrycktes av en deltagare genom att bete sig pa ett satt som var
olikt hans vanliga upptrddande. Foralder 2 berattade hur det var néar hennes son hade uttryckt

att han ville aka hem fran kollo innan perioden var slut. | samrad med ledarna beslutade de att

30



forsoka motivera honom till att stanna lite langre. Foraldern fick aterkoppling fran ledarna om
att sonen gjort saker han inte fick géra. Hon tolkade hans regelbrott som tecken pa vantrivsel:

Han borjade bete sig lite konstigt. Exempelvis gjorde han sa har pa morgonen att han
hade tagit av sig pyjamasen och gatt naken i korridoren. Och han visste att han skulle straffa
ut sig, for de hade pratat om regler och att man inte fatt gora det. Jag tankte att det ar bra att
jag som foralder kéanner till att ett sant beteende kan férekomma. For att hemma har [sonen]
aldrig gjort sa.

Att han gjorde nagonting som han aldrig skulle gora annars och som han visste att han
inte fick gora gjorde att mamman kunde forsta allvaret i sonens 6nskan att aka hem.

Barnens signaler ar mer eller mindre tydliga, men fa foraldrar uttryckte osékerhet om
sina tolkningar. Trivseltolkningarna framstar som ett satt for foraldrarna att satta sig in i
barnets kolloupplevelse och bidrar till den tillit alternativt misstro de kénner i relation till att
barnet &ar pa kollo.

Overlamnande av ansvar

Samtliga foraldrar berdrde hur det k&nns att lamna 6ver omsorgsansvaret for barnet till
kolloverksamheten och/eller barnet sjalvt. Om féréldrarna kan och vill slappa ansvar och
tankar pa barnet under kollovistelsen skiljde sig mellan foraldrarna. Tre huvudsakliga faktorer
framstar som betydelsefulla for upplevelsen att ta paus fran ansvar och kontroll och kéanna
tillit till kollo: barnets egenskaper och formaga (exempelvis narvaro av problematiskt
beteende och formaga att gora sig forstadd), personlighetsfaktorer hos foraldrarna
(exempelvis behov av kontroll eller dngslighet) och tidigare erfarenheter av hur det har
fungerat nar barnet har varit hemifran.

Ett citat fran Foralder 3 ar representativt for kanslan som nagra av féréldrarna har, att
kunna slappa ansvaret helt. Hon verkar ha stor tillit till verksamheten och sitt barns forméaga
att kommunicera vad han behover:

...kollo betyder for mig att jag kan vara lugn. Jag kéanner mig sa nojd, jag vet att han
har det bra. Jag vet att ddr finns personal som forstar. Jag behover liksom inte... ja det dr
helt enkelt som att vara pa semester, alltsd psykiskt [...] Jag kan slappna av totalt. Det har
visat sig att det har varit precis vad han har behdovt.

For Forélder 7 har fortroende byggts upp Over tid. Hon beréttade hur det var forsta

gangen hennes son skulle aka pa kollo och hur oron har minskat:
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Ndémen det var ju jitte... dd tinkte man ju pd honom hela tiden. Fran forsta borjan,
det &r ju den klassiska oron. Liksom vilka ar det han kommer méta, hur &r de andra i
gruppen, ska han finna sin plats, hoppas han hittar ndn. [...] Det dr ju det ddr om han blir for
trangd eller pressad. Da kan han ju verkligen sla bakut. Det var man ju lite mer orolig for i
borjan innan man markte, ja men det funkar. Nu tanker jag nog nastan aldrig pa det.

Foraldrar till deltagare som har varit pa kollo flera ganger har kannedom om bade
platsen, ledarna, deltagarna och hur det har fungerat tidigare. Dessa erfarenheter kan vara
bade underlattande och forsvarande for att kanna tillit och dverlamna ansvar. Det har varit
trygghetsskapande de ganger man har upplevt att svara situationer hanterats Vval.

Behovet av att behalla kontroll eller halla sig informerad medan barnet ar ivag skiljer
sig mellan foraldrarna. Vissa fordldrar kénner tillracklig trygghet for att kdnna frihet, kdnner
ett lugn eller kan aka ivag pa semester. Andra berattade att de vill vara beredda att hamta sitt
barn om nagonting hander, och behaller storre del av ansvaret.

Foraldrarna berattade om farhagor som de har nar deras barn ar pa kollo. De beskrev
orostankar om risker for Gvergrepp, att deltagaren ska bli utagerande, att forsvinna fran
gruppen, bli mobbad, ma daligt, skada sig eller bli sjuk. Vissa foraldrar lindrar sin oro genom
kontakt med ledare eller barnet. Foralder 2 pendlar mellan farhagor och trostande tankar, hon
berattade hur hon tar ansvar for sin sons valmaende samt lugnar sig:

Jag ringer min son, fragar om han mar bra eller hora att han &ar glad. Da &r det helt
okej. Da scdger jag “okej puss och kram, ha en bra dag.” Sd fort jag ringer och hor hans rost
da blir jag lugn.

Nagra foraldrar beskrev en ambivalens, de ar 6vertygade om att barnet har det bra pa
kollo samtidigt som oroskanslor finns. Ett representativt citat for detta ar fran Foralder 1:

Jag har ju alltid velat ha mycket mer kontroll &n vad [sonens] pappa vill ha. Vi har ju
ofta ringt varenda kvall och sddar. Och jag tror att det ar jag som behovt det. Nu kanner jag
att den har gangen har jag inte gjort det s manga ganger faktiskt. Jag forsoker, nar han ar
pa kortis ocksa att anda... Jag menar, herregud! Jag kan inte ha kontroll helt enkelt. Det
hjalper inte att jag ringer. Jag har inte mer kontroll for det liksom, pa vad som hander dér.
Man far dverlamna det at dem. Det &r egentligen inte att jag inte har litat pa de som &r dar,
det &r bara det att det ar min egen oro, tror jag.

I: Som anda kan lindras av att du ringer?
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F: Nja, jag vet inte. Egentligen inte tror jag. Det behdvs liksom inte. Min man ar mer
sdahdr “de ringer vil om det dr nagot”. Ja, just det, men dd vill kanske inte jag att de ska
ringa. Jag vill veta lite at vart det lutar innan.

For henne innebér kollovistelsen aven ett tillfalle att arbeta med sig sjélv, att vaga
sléppa taget och utsatta sig for den osékerhet det innebér att sonen lamnar familjen.

En del foraldrar var trygga med l6ftet om att ledarna hor av sig om nagonting hander.
Ett flertal foraldrar hade erfarenheter av att nadgon svar situation uppstatt, kommunicerats till
foraldrarna och l0sts pa ett bra sétt, nagot som underlattat att lamna 6ver ansvar framéver. Till
skillnad fran detta lyfte Foralder 5 funderingar om man faktiskt far reda pa alla incidenter som
hander pa kollo och vad man vill veta:

...8d vet vi ju dd, eftersom vi dr erfarna, att om det dr ndgonting sa hor de av sig. Sen
dr ju fragan vad “ndgonting” dr? Det dr ju rdtt grava grejer, for det mesta, som de hor av sig
for. Och det sa jag ju alldeles nyss, att vi vill ju inte att de ska hdra av sig om hon inte vill ha
mjolk en dag eller nat sant heller, det far de hantera dar férstas. Utan att det blir ju bara
grava grejer som de hor av sig kring, det ar val kanske sa vi vill ha det egentligen.

| citatet synliggors att frustrationer uppstar nar ledarna vill ge tillbaka ansvar i onddan,
som att deltagaren inte vill dricka mjolk.

Separation och sjalvstandighet

Kollovistelsen innebar en separation. Barn och foralder skiljs at fysiskt, vilket betyder
att barnet far erfarenheter utanfor familjen och att foraldern far mojlighet att fokusera pa egna
behov. Samtliga intervjupersoner talade om separationens innebdrd och potential under
intervjuerna.

Nar deltagaren reser ivag till kollo kan foraldrarna spendera sin tid pa annat sétt an
vanligt. Manga foraldrar anvande ord som avlastning och egentid for att beskriva vad
kollovistelsen innebar for dem. Ett representativt citat kommer fran Foralder 11:

Jag kan ligga i hangmattan och lasa i en bok en hel dag nér jag har lust, eller jag kan
vara pa stranden en hel dag nar jag har lust. Jag kan valja sjalv. Jag kan ta hansyn till bara
mina egna intressen. Sd jag far vildigt virdefull egentid... Dd behéver jag inte vara sa
mycket mamma utan da kan jag vara min egen, mig sjalv, sa att saga.

Citatet visar hur lustfyllt det kan vara att vara sin egen for en stund och lata egna
behov styra. Samtliga foraldrar gav uttryck for att kolloperioden &r viktig for deras mentala
och fysiska aterhamtning. Aterhdmtningsstrategierna varierade. Vissa foraldrar ville planera
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in s& manga aktiviteter som mojligt, speciellt av den typ barnet inte kan eller vill vara med pa.
Andra ville hellre ta det lugnt och for en gangs skull avsta fran att planera.

Nagon foralder var ambivalent till ordet avlastning. Féralder 1 uttryckte att det
implicerar att barnet ar ett médosamt problem, ett resonemang féljande citat utvecklar:

...folk forvantar sig att man ska njuta av att han ar borta liksom. Det &r inte kul. Det
har en negativ klang och jag tycker det &ar jobbigt att andra ska tanka att vi vill vara kvitt
honom. Det ligger lite i det, som att han skulle vara sa hemskt jobbig. Det ar ju ocksa ganska
jobbigt ibland, ganska ofta. Men anda ar han en person, en manniska och vi alskar honom.

Upplevelsen av barnets franvaro som vélbehovligt andrum kan ocksa vara behaftad
med skuldkanslor, nagot som flera foréldrar gav uttryck for. Foralder 7 berattade att hon
inledningsvis kant skuldkanslor nar hennes barn akte pa kollo, nagot som forandrats
efterhand:

Det var ju konstigt de forsta gangerna liksom. Det kinns ju alltid som... man har
glomt nagonting eller man har lite skuld. Far jag liksom kénna sahar nu? Det har ju vant
runt. Det ger en sd mycket energi och de positiva aspekterna av att kunna fa... liksom bara
koppla av... och slippa den pressen, sa att det finns ingen skuld langre i mig!

Att kénna sig trygg med att deltagaren har det bra och att uppleva kollo som
utvecklande for barnet angavs av samtliga foraldrar som viktiga forutsattningar for att kunna
slappna av under kolloperioden.

Manga foraldrar lyfte fram sjalvstandighet som en sarskilt 6nskvard konsekvens av
barnets kollovistelse. Kollo ses som understddjande for tonarens vuxenblivande, ndgot som
har framkommer i ett citat fran Foralder 8:

Det ar ju hennes varld och den har jag inte insyn i, och ska inte ha heller. Det &r ju
det som ar poangen, det ar ju hennes sjalvstandiga varld utan mig. Hon ar anda tonaring
aven om hon har sarskilda behov, s& hon maste ju frigora sig pa sitt satt och jag maste ju
hjalpa henne i det pa det satt som funkar for henne.

Ett flertal foraldrar var framatblickande. De tanker pa nar barnet ska flytta hemifran
och nér de sjélva gar bort. Processen att sldppa taget om barnet och forbereda det for fasen
bortom barndomshemmet beskrevs ibland som en svar uppgift, nagot som skildras av Foralder
1:
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Det kénns viktigt pA manga satt, for hans utveckling. Jag har ju fattat det, att jag
maste vanja mig vid det. Han maste fa vara borta fran oss. En vacker dag ska han flytta
hemifran. Sa inte kan jag halla pa att knyta honom sadar liksom, till mig.

Kollovistelsen blir har meningsbarande som forberedelse infor ett mer sjalvstandigt
liv. Samtliga fordldrar ser LSS-kollo som en del av en sjalvstandighetsprocess som framjar
barnens utveckling.
Familjen Annorlunda

Familjelivet paverkas om en eller flera familjemedlemmar har en
funktionsnedsattning. Det berordes i 10 av 11 intervjuer. Nagra foraldrar gav uttryck for att
det kan vara svart att tala med vanner och kollegor om sitt familjeliv. Ett representativt citat
for det gav Forélder 5:

Alltsa det ar ju sa sallan man traffar ndgon som vet hur man har det sa att séga i
hemmet, att ha ett barn som [dottern] till exempel, pa jobbet och sa dar. Det ar liksom ingen
som vet det, och jag skulle ha valdigt svart att beréatta och lagga ut texten ocksa, for det skulle
ta sd ldang tid och folk skulle sitta ddir och sdga “oj, har ni det sd, oj oj 0] ”.

Flera familjer har gatt igenom tuffa perioder. Foralder 7, som idag upplever att bade
vardag och skola fungerar bra, berattade om hur livet sag ut innan de kommit till ratta med
diagnostisering och hittat en fungerande skola till sin son:

Om man forsokte aka nagonstans, vilket vi gjorde dnda... det var bara sa... jobbigt
och dranerande. Varenda sak man skulle ta sig for, att forflytta sig, resan i sig sjalv, vara dar
i en annan miljo, det var bara konstanta vredesutbrott. Skolan kunde ju ringa flera ganger om
dagen. Ibland var man tvungen att aka och hamta honom for han hade rivit klassrummet, fatt
tomma lektionssalen pa elever for att skydda dem. Sa mycket utatriktad frustration har han
haft. S& har det ju varit hemma. Mycket som har gatt sonder. Det kastas och det rivs och sa.
Sa var var vardag. Mycket ocksa att beskydda lillasyster. Liksom hela tiden pa sin vakt. Far
inte lamna dem sjdlva. Mdste hela tiden vara med [...] Vi var ju helt slutkérda. Om inte
hjdlpen sen hade kommit ndr den kom sda hade vi... ja, jag vet inte om vi hade levt idag. Vi var
slutkdrda, deprimerade, forstorda.

Flera foraldrar talade om vad deras barns sérskilda omsorgsbehov innebéar for deras
eget foraldraskap. Manga beskrev upplevelsen av att standigt vara pa ta, sta i beredskap och
tanka forebyggande, har exemplifierat med ett representativt exempel fran Foralder 8 hur det

ar for henne nar dottern &r pa kollo:
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...att inte behova parera, forebygga, ligga steget fore, lagaffektivt. Jag far bara vara
precis som jag ar. For mina andra barn &r inte lika kansliga. Jag kan vara pa daligt humor
eller ha 1&g energi.

Ett par foraldrar gav uttryck for att de fortfarande kanner sig som smabarnsforaldrar
trots att barnen &ar vuxna eller borjar narma sig vuxen alder, har exemplifierat av Foralder 1
och Foralder 11:

Vi har pa det séttet ett litet barn hela tiden. Vanner som vi har, de har ju ocksa barn i
samma alder, men de har det ju inte sahar liksom.

Ja, alltsa det innebar ju att jag fortfarande ar smabarnsmamma fast jag nastan ar 60
ar. Eller ungdomsmamma eller vad man ska saga. Och det ar saklart att om man tanker pa
det vanliga laget i livet nar man &r 58 och har barn ar ju att barnen ar mer som en
parallellvuxen &n ett barn, medan hon fortfarande ar barn hos oss.

| de fall dar det finns ett eller flera syskon i hushallet berattade manga foraldrar att de
upplever att barnen utan funktionsnedsattning fatt sta tillbaka under sin uppvéxt pa grund av
sitt syskons stérre omsorgsbehov. Flera foraldrar menade att kollovistelsen darfor ar viktig for
de andra barnen i familjen, vilket belyses i ett representativt citat fran Foralder 8:

For de andra barnen innebér det att de har tva foraldrar som har mycket mera tid for
dem och det innebér, bade tid i form av att vi kan agna oss at dem, att vi har mer talamod
med dem, att de inte behover sta tillbaka och att de kan ta hem kompisar. Det funkar inte
riktigt for [dottern] annars for hon blir avundsjuk, ledsen och arg.

Under kolloperioden far syskonen mer tid och uppmérksamhet av sina foraldrar. De
far ocksa gora saker som inte &r mojliga annars, alltifran att aka pa semester, att ta hem
kompisar till att gora saker med bada sina foraldrar.

Andra foraldrar upplevde att kollo haft viss betydelse for deltagarens syskon, har
uttryckt av Forélder 4:

Jag vet inte om det betyder sa mycket. Det ar klart, nar han var mindre sa fick ju han
mer uppmarksamhet nar [dottern] var pa kollo. Da kunde vi ju &gna oss at honom lite mer.
Har man ett barn som ar handikappat och ett barn som inte ar det, sa det som inte ar det och
som klarar sig sjalv far ju klara sig valdigt mycket sjalv da, jamforelsevis. Det ligger i sakens
natur.

Foraldern framhaller att dotterns syskon fick mer uppmarksamhet under kolloperioden
men att det ar en del av en naturlig familjedynamik.
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Diskussion
Resultatdiskussion

Aktiviteter bortom vardagen. Resultatet visar att foraldrarna ser LSS-kollo som ett
sétt att berika sitt barns fritid, i likhet med tidigare forskning om Kkorttidvistelse (Robertson et
al., 2011). Det breda aktivitetsutbudet upplevs som roligt och utvecklande. Det indikerar att
LSS-kollo, s& som det upplevts av dessa familjer, kan anses uppfylla korttidsvistelsens forsta
syfte enligt LSS, att ge mojlighet till miljdombyte och nya upplevelser for personer med
sérskilda behov.

Foraldrarnas beskrivning av aktiviteterna tacker in hela fritidens betydelse, som
definierats av Beard och Ragheb (1980): psykologisk, foérkovrande, social, avslappnande,
fysiologisk och estetisk. Detta resultat star i slaende samklang med Samuelsson och
Samuelsson (2015). I den studien framkom att foréldrar anser att barn utvecklas och har roligt
pa kollo for att de provar nya saker, traffar kompisar, skapar minnen, vistas i naturen och far
en paus fran vardagen. Till skillnad mot Samuelsson och Samuelsson (2015) framstar ocksa
avlastning for dvriga familjemedlemmar och éverldamnande av ansvar som viktiga aspekter i
denna studie. En mojlig anledning till skillnaden &r att Samuelsson och Samuelsson (2015)
inte undersoker LSS-kollo.

Foraldrarna uppskattar kollovistelsens rikedom pa aktiviteter mot bakgrund av att det
kan vara svart att aktivera barnet hemma till vardags. Detta resultat ligger i linje med tidigare
forskning som funnit att barn med utvecklingsrelaterade funktionsnedsattningar har mindre
variation i sina aktiviteter och deltar i mindre fysisk aktivitet an jamnariga (Badia et al., 2013;
Potvin et al., 2013; Taheri et al., 2016). Det har visat sig att barn med autism far mycket
skarmtid till vardags i form av dataspel och filmer, nagot som &ven framkommer i denna
studie (Simpson et al., 2017).

Ineland (2014) poangterar att aktiviteter utgor, utdver givande sysselsattning, en
betydelse for identitetsskapande. Det framkommer i studien att barn provat aktiviteter pa kollo
som de fortsatt intressera sig for hemma. Det kan tolkas som att kollo-aktiviteter, utdver att ge
ny praktisk erfarenhet, kan vidga deltagarens uppfattning om vad hen kan gora och vem hen
kan vara. Manga av aktiviteterna ar fysiska till sin natur och utgér en mojlighet for deltagarna
att bekanta sig med sin unika kropps forutsattningar och begransningar. Van Deurzen (2010)
skriver att: “the challenge of our physical existence is to gather as much life as we can and

express it vibrantly during the short span of time allotted to us on this earth. In order to do so,
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we need to be willing to accept the limitations of our physical existence” (s. 153). En
kollovistelse, med allt vad den innebdr, kan ses som en mojlighet att gora det basta av den
fysiska existensen. Aktiviteterna innefattar saval gladjen nar en ny fysisk fardighet beméstras
som frustrationen nar kroppen kommer till korta.

Ramar ger trygghet. Resultatet visar att rutiner och ramar i kolloverksamheten gor
att foraldrar kanner fortroende for organisationen och manniskorna dar. Viktiga komponenter
som foraldrarna lyfte fram som trygghetsskapande var: kontaktperson, kolloledare,
information och kontakt innan kollo och kontinuitet i kollots uppléagg och personal.

Ramirez (2013) beskriver att tva nyckelord for tillit ar forvantan och igenkanning.
Tillit och erfarenheter byggs upp genom utbyten och kommunikation mellan ménniskor.
Resultatet visar att den kontakt som byggs mellan foréldrarna och ledarna &r sérskilt
tillitsskapande. Det skapas forvantningar pa att ledarna kommer att agera utifran sin basta
formaga och ett gott syfte, som starker kéanslan av tillit. De foraldrar som har flera ars positiv
erfarenhet av LSS-kollo kénner storre tillit genom igenkéanning. Kontinuiteten pa kollo skapar
trygghet. Detta &r i linje med att erfarenhet av en specifik situation har betydelse for
tillitskénslan (Ewans et al., 2009).

Bryk och Schneider (2002) lyfter i sin tillitsteori faktorer som paverkar relationell
tillit: rollkompetens, kommunikation, omsorg samt integritet. Resultatet visar att samtliga
faktorer paverkar kanslan av tillit till foraldrarna. For manga foraldrar verkar det viktigare
med kommunikation och intresse, omsorg och integritet &n att ha formell kompetens.

Kontraktsenlig tillit framjas om 6verenskommelser halls och forvantningar infrias
(Bryk & Schneider, 2002). Kontraktsenlig tillit starks av strukturen pa kollo; nar man far den
information som man behdver och kontakt halls enligt 6verenskommelse okar foraldrarnas
tillit till verksamheten.

Att skiljas at i och med en kollovistelse kan vara en svar situation, sérskilt
inledningsvis. Resultatet tyder pa att foraldrarna upplever att organisationen erbjuder gott
instrumentellt stod och informationsstod. Nagonting som House (1981) beskriver som viktigt
vid svara situationer, i sin teori om socialt stod. Detta star i kontrast till tidigare
forskningsresultat angaende foraldrars upplevelse av information och tillganglighet av
stodinsatser for barn med intellektuell funktionsnedsattning i Sverige (Nowak et al., 2013). |
det resultatet synliggjordes upplevelser av att samhallet erbjod flertalet insatser, men att de

var svartillgangliga och att stort ansvar Iag pa foraldrarna.
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Resultatet visar att personer som arbetar pa kollo ofta upplevs ha kompetent
bemotande, vill forsta och gora det sa bra som mojligt. Detta skiljer sig fran tidigare
forskningsresultat som visade att foraldrar upplevde att méten med professionella inom
stodinsatser for deras barn praglades av bristfallig forstaelse och kunskap (Nowak et al., 2013;
Woodgate et al., 2008). Men resultatet synliggor aven tillfallen dér foraldrarna kanner
osakerhet infor personalens kompetens, utbildning och erfarenhet. Detta i likhet med de
resultat som Nowak et al. (2013) fick i sin studie om foraldrar till barn med intellektuell
funktionsnedsattning i Sverige, dar det framkom att foraldrar avsagt sig insatser pa grund av
att personalen inte var tillrackligt kompetent. Resultatet visar hur viktig kommunikationen
och bemotandet mellan personal i verksamheten och foraldrar och deltagare ar for
trygghetsskapande.

Relationell autenticitet. Resultatet visar att foraldrarna faster stor vikt vid den del av
kollopersonalens varme och engagemang som ligger utanfor kolloledarens karnuppgifter, att
de genuint tycker om deltagarna, lir kidnna och “ser” dem, att de har ett personligt
engagemang och att det sker ett utbyte mellan ledare och deltagare.

Enligt Kernis och Goldman (2006) kan relationell autenticitet definieras som: 1: att
vardesatta och anstranga sig for att uppna 6ppenhet och arlighet i néra relationer, 2: att lata
andra se ditt genuina jag, 3: att vara genuin och inte tillgjord i relation till andra. Den
relationstyp foraldrarna visar sig uppskatta ligger nara Kernis och Goldmans definition. For
foraldrarna &r det viktigt att ledaren ser barnets genuina jag samt att relationen &r varm och
genuin frn badas hall, utan “spelat” inslag.

Det framstar som onskvart for foraldrarna att det bereds utrymme for autentiska
relationer i det professionella ramverket pa kollo. Detta resultat ligger i linje med Grinberg et
al. (2016) som framhaller att relationell autenticitet &r en betydelsefull men underanvand del
av ett professionellt bemotande.

Relationell erfarenhet. Resultatet att foraldrar upplever mojligheten for sina barn att
traffa vanner som en viktig fordel med kollo, i enlighet med tidigare forskning (Samuelsson &
Samuelsson, 2015). Under intervjuerna framgar att flera deltagare har erfarenhet av
mobbning, utanforskap och ensamhet. Det ligger i linje med tidigare forskning som visat att
normalfungerande barn har signifikant fler vanner, hogre kvalitet pa relationer med vanner
samt fler sociala aktiviteter an barn med intellektuell funktionsnedséttning och barn med
intellektuell funktionsnedséttning och autism (Taheri et al., 2016). Liknande resultat har gjorts
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betraffande barn med hogfungerande autism (Potvin et al., 2013). Da socialt natverk
samvarierar med generellt valmaende &r det ett problem (Cohen & Willis, 1985). Det ar darfor
viktigt att lyfta fram att denna studie indikerar att manga barn som vanligtvis har ett litet eller
obefintligt socialt natverk av jamnariga far uppleva kamratliga relationer pa kollo.

Studiens informanter beskriver kollo med ord som sammanhang och gemenskap. De
ser LSS-kollo som en mojlighet for sina barn att inga i ett socialt sammanhang med jamnariga
som liknar barnet sjalv. Resultatet speglar vad som framkommit i tidigare forskning - att
foraldrar till barn med funktionsnedsattning anser det vardefullt att deras barn far tillgang till
sammanhang dir deras barns funktionsnedsittning dr ”det normala” (Collins et al., 2014).

Det ar inte alltid férhoppningen om gemenskap infrias. Resultatet visar att relationella
erfarenheter pa kollo gors 6ver hela det spektrum mellan gemenskap och utanférskap som van
Deurzen (2010) kallar den sociala existentiella dimensionen. Enligt van Deurzen ar
relaterande i sin kdrna delat utrymme. Under kolloperioden lever deltagarna néra varandra. De
ater ihop, sover ihop och delar rutiner med varandra. Pa kollo kan deltagarna delta i den
forhandling om territorium som sker nar manniskor delar utrymme och prova olika roller i
detta samspel: kollodeltagare, kompis, tonarstjej, pubertal, popular, icke-popular,
gangmedlem, lagspelare, avbytare, artist, dskadare, vinnare och forlorare etcetera. Vissa barn
kommer att vara mer benégna att testa nya roller an andra. Denna benégenhet kan i
anknytningsteoretiska termer forklaras av barnets inre arbetsmodeller. En underlattande
forutsattning for att vilja bli en del av en gemenskap och vaga ge sig in i den forhandlingen av
utrymme som van Deurzen beskriver, ar att betrakta den sociala vérlden och andra méanniskor
som nagot relativt ofarligt. Det ar svarare att gora ju fler negativa sociala erfarenheter en
person har.

| studien framkommer att deltagare provar nya roller och far nya sociala erfarenheter
pa LSS-kollo. Ju mer erfarenhet en ménniska har av sociala positioner i forhandlingen om
delat utrymme, desto battre blir hen pa att relatera utifran dem, enligt van Deurzen. Detta for
att forstaelsen av den sociala varlden 6kas. Resultatet visar att foraldrarna hoppas pa att barnet
ska stérka sina sociala fardigheter genom kollovistelsen. Det &r rimligt att anta att de olika
sociala roller som kan intas pa kollo understoder en sadan utveckling. Tidigare forskning
tyder pa att korttidsvistelse har positiv paverkan pa utveckling av sociala fardigheter for barn

med funktionsnedséttning (Robertson et al., 2011).
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Det framkommer i studien att foraldrar kan tolka handelser som barnet upplever som
negativa som utvecklande och karaktérsbyggande. Féréldrarnas resonemang stammer val
overens med van Deurzens teori om sociala roller. Genom att prova en ny roll, fa stéd och
hjélp i att hantera situationen kopplad till rollen, kan barnets sociala forstaelse oka.

Trivseltolkning. Resultatet visar att foraldrarna marker hur deras dotter eller son
upplever kollovistelsen pa olika satt. Signalerna kommer fran barnets beteende och blir
meningsbarande for foraldern som ké&nner sitt barn val. Tolkningarna tycks fylla ett behov av
inblick i ett sammanhang barnet ar i som de inte automatiskt far ta del av. Informationen om
exempelvis vad som ségs, gors, vilket humor deltagaren ar pa vid hemkomst bidrar till den
tillit alternativt misstro foraldrarna kanner i relation till att barnet varit pa kollo. Dessa
erfarenheter l1&ggs till den erfarenhetsbank som Ewans et al. (2009) beskriver som betydande
for upplevelsen av tillit i framtida liknande situationer. Det blir lattare att kédnna fortrogenhet
med att barnet atervander till kollo om det uttrycks langtan tillbaka, barnet ar glad eller visar
andra tecken pa att hen mar bra.

Resultatet visar att fortroende till kollo byggs upp eller raseras genom att foréldrarna
tolkar barnets mer eller mindre subtila signaler pa hur de upplever kollovistelsen.

Overlamnande av ansvar. Resultatet visar att foraldrarna upplever det olika latt att
overlamna omsorgsansvaret for sitt barn till kolloverksamheten. En del behaller viss kontroll
och andra kanner sig helt fria fran ansvar. | undersékningen av Westman Andersson et al.
(2017) presenterades att foraldrar till barn med autism upplever att stodaktorer skjuter dver
ansvaret att mota barnets behov till foréldrarna. Resultatet i denna studie visar en bredd av
upplevelser som bade bekréftar och gar emot tidigare forskningsfynd (Westman Andersson,
2017). | likhet med deras resultat lyfter nagon foréalder i denna studie fram att ledare har hort
av sig i onddan, vilket kan tolkas som ett sétt att fora tillbaka omsorgsansvar till foraldern.
Samtidigt visar resultatet att manga foraldrar upplever kolloledarnas kontakt som
ansvarstagande och att ledarna hor av sig nér det ar adekvat.

Att dverlamna ansvar till andra kréaver tillit. Som Rotter (1967) beskriver beror den
tillit eller misstro man kéanner i en specifik situation bade pa ens tidigare erfarenheter av
liknande situationer och personlighetsmassiga faktorer - om man mer generellt ar benégen att
lita pa eller misstro andra. | foreliggande studie framkom tre huvudsakliga faktorer vara

betydelsefulla for féralderns upplevelse av att ldamna 6ver omsorgsansvar: tidigare
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erfarenheter och personlighetsfaktorer, precis som Rotters modell, samt barnets egenskaper
och formaga.

De foraldrar vars barn har positiva erfarenheter av tidigare kollovistelser vittnar om
hur tillit byggts upp och dverlamnande av ansvar har underlattats. Nagra foraldrar beskriver
att de kanner tillit till kolloverksamheten samtidigt som de har behov av att kdnna kontroll nar
deras barn ar hemifran. Detta relaterar till att personlighetsdrag har betydelse for den tillit man
kanner. Manniskors olikheter betraffande en generell bendgenhet att ha lattare eller svarare att
ké&nna tillit hanger ihop med anknytningsteori. Personens mentala representationer av
verkligheten — inre arbetsmodeller - &r av betydelse for upplevelsen av att andra gar att lita pa
(Sheppard & Canagaratnam, 2016).

Som Fletcher (2016) beskriver kan det vara utmanande for foraldrar att varda och
mota behov hos sitt barn med funktionsnedséttningar. Resultatet visar att barnets egenskaper
och formagor har betydelse for om foraldern kan och vill lamna 6ver ansvaret till kollo och
till barnet sjélvt. Det verkar vara lattare att sldppa omsorgsansvar for de foréldrar vars barn
kan beré&tta och uttrycka sina behov verbalt. Utdver kommunikationsfardigheter spelar
foralderns upplevelse av barnets inre arbetsmodeller en viktig roll for att vaga lamna Gver
ansvar, det vill sdga foralderns uppfattning om hur barnet brukar bygga relationer och knyta
an till andra ménniskor och om barnet kommer att séka emotionellt eller fysiskt stod hos
andra vid behov.

Separation och sjalvstandighet. Kollovistelsen innebér en separation mellan barn
och foralder. Resultatet visar att foraldrarna ser LSS-kollo som viktigt for deras mentala och
fysiska aterhdamtning och som en del av en sjalvstandighetsprocess som framjar barnets
utveckling.

For foraldrarna innebéar kollo avlastning och egentid. Nagot som framstar som sérskilt
viktigt ar mojligheten att fa en paus fran omsorgsansvar och kunna fokusera pa egna behov. |
likhet med tidigare forskning om korttidsvistelse tyder resultatet pa att kollo har en positiv
inverkan pa foraldrarnas maende, reducerar stress, mojliggor aterhamtning och ger tid till att
gora saker man behover eller tycker om (Collins et al., 2014; Robertson et al., 2011).

Studien visar att det ar svart for foraldrarna att hitta tid och ork till att 4gna sig at
fritidsintressen till vardags, nagot som speglar tidigare forskning (Darren et al., 2013). Fritid
har betydelse for manniskans vélbefinnande (Beard & Ragheb, 1980). Ut6ver sjalva utdvandet
av aktiviteter spelar dven fritid roll for identitetsskapande (Ineland, 2014). Darfor ar
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resultatet, som tyder pa att LSS-kollo ger foraldrar mojlighet till aterhamtning och
meningsfull fritid, viktigt att lyfta fram. Speciellt da foraldrarelaterad stress ar hégre bland
foraldrar till barn med autism och/eller intellektuell funktionsnedséttning &n bland foraldrar
till normalfungerande barn (Patton et al., 2018; Zablotsky et al., 2013). Resultatet tyder pa att
LSS-kollo lever upp till sitt andra syfte, att tillhandahalla avlastning for anhdriga till personer
med funktionsnedséttning.

Ytterligare ett perspektiv tillfors av van Deurzen (2010). Enligt hennes modell
innefattar den personliga dimensionen av manniskans existens upplevelsen av sig sjalv och
sin inre dialog. Resultatet visar att flera foréldrar beskriver egentid som upplevelsen att vara
sig sjalva och lata sig styras av sina egna intressen, tankar och infall. Tidigare forskning har
visat att foraldrar till barn med autism kan uppleva att de forlorar delar av sig sjalv och
uppslukas av uppdraget att ta hand om sitt barn (Woodgate et al., 2008). En mgjlig tolkning
av studiens resultat &r att LSS-kollo ger foraldrarna mojlighet att vara med sig sjélva, i van
Deurzens mening, att ge utrymme at det introspektiva varat och aterkoppla till en del av
identiteten som ligger utanfor foréldraskapet.

| resultatet framkommer att sjalvstandighet ses som en sarskilt dnskvard konsekvens
av barnets deltagande pa kollo. Detta tema, att vilja hjalpa barnet in i vuxenblivandet, kanns
igen fran forskningslaget (Perry & Flood, 2016; Robertson et al., 2011). Overgangen kopplad
till vuxenblivande, exempelvis i form av en forandring av krav, forvantningar och roller, kan
vara sarskilt utmanande for foraldrar till ungdomar med autism eller annan
funktionsnedséttning (Perry & Flood, 2016). Resultatet visar att foraldrarna i studien funderar
pa framtiden, hur det ska ga for deras barn nar det ar dags att flytta hemifran eller nar de
sjalva blir aldre eller gar bort. For foraldrarna ar LSS-kollo en del av forberedelsen infor dessa
kommande forandringar. Studien visar hur féraldrar anvander LSS-kollo som en del av en
sjalvstandighetsprocess, att separera fran barnet under trygga och kontrollerade former for att
framja dess utveckling.

Familjen annorlunda. Resultatet tyder pa att omhéandertagandet av ett barn med
funktionsnedséttning tar stor del av foraldrarnas uppméarksamhet och energi, i likhet med
resultat fran tidigare forskning (Collins et al., 2014; Nurullah, 2013, Robertson et al., 2011).
Flera foraldrar talar om vad deras barns sérskilda omsorgsbehov innebar for deras eget
foraldraskap. Manga beskriver upplevelsen av att standigt vara pa ta, sta i beredskap och
tanka forebyggande, vilket ligger i linje med resultaten Woodgate et al. (2008) fick i sin
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undersdkning om foréldrars upplevelser av att ha ett barn med autism. Ett viktigt tema som
framkom i den undersokningen var upplevelsen av att leva isolerat pa grund av samhallets och
ovriga familjens bristande forstaelse for hur det ar att leva med funktionsnedsattning.
Foraldrarna i denna studie ger uttryck for en liknande upplevelse, att det kan vara svart att bli
sedd och forstadd i samtal med kompisar och kollegor.

“Familjen annorlunda” star for fordldrarnas upplevelse av att vara ovanlig i jamforelse
med andra familjer. Ett resultat som fortjanar att lyftas fram ar hur nagra foraldrar uttrycker
att de kan kanna sig som smabarnsforaldrar trots att deras barn ar vuxet eller bérjar narma sig
vuxen alder. Detta resultat skulle kunna tolkas i linje med studien av Nurullah (2013).
Foraldrar uttryckte i den undersékningen hur deras barn och foréldraskap varit kalla till stor
gladje samtidigt som de kant sorg och smarta kopplad till det forvantade livet som inte blev
av. Forlusten av det planerade livet, i vilket fordlderns omsorgsuppdrag avtar successivt under
barnets utveckling tills barnet blir en parallellvuxen. En koppling kan dras till den
sorgeprocess som kallas “the loss of the healthy child” under vilken foréldrarna kommer att
acceptera sitt barns livsforutsattningar genom att sorja forlusten av det friska barn de hade
planerat att fa (Fletcher, 2016).

Resultatet visar hur foraldrar i familjer med fler &n ett barn upplever att syskonen i
manga lagen fatt sta tillbaka under sin uppvéaxt pa grund av det funktionsnedsatta barnets
stdrre omsorgsbehov. Huruvida foraldrarna uttryckte frustration kopplat till det varierade.
Tidigare forskning har funnit resultat som vittnar om att féraldrar i familjer med fler barn
upplever frustration kopplat till att inte kunna ge lika mycket uppmarksambhet och tid till de
barn som inte har sarskilda behov (Darren et al., 2013). Samtliga féraldrar menar att
kollovistelsen &r viktig for de andra barnen i familjen, speciellt nar de ar sma. LSS-kollo har
fort med sig mojligheten for de andra barnen att fa storre utrymme hemma och dartill mer tid
med sina foréldrar. Det resultatet ligger helt i linje med tidigare studier (Collins et al., 2014;
Robertson et al., 2011; Welch et al., 2012).

Metoddiskussion

Metodval. Utifran studiens syfte valdes tematisk analys som metod for analys av
datan. Forfattarna uppfattar att den lampat sig val for att presentera en bred bild av
upplevelser och mening utifran studiens syfte, den explorativa utgangspunkten och

forfattarnas begrénsade erfarenhet av att forska.
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Enligt det tillvagagangssatt som Braun och Clarke (2006) beskriver ska intervjuer
transkriberas efter datainsamling for analys. | den hér studien har analysen skett via
genomlyssningar av inspelningarna. Forfattarna valde tillvagagangssattet for att inte forlora
den information som finns bortom ord och behalla nyanser i materialet. Nar muntliga
beskrivningar dverfors till text gar viktig information forlorad, som tempo, ton och den
emotionella upplevelsen i samtalen (Polkinghorne, 2005). En annan fordel med att lyssna pa
materialet ar att det ar tidseffektivt. Mot bakgrund av forskningsprocessens tidsméssiga
begransningar valde forfattarna att prioritera fler intervjuer, vilket méjliggjordes av valet att
lyssna pa materialet. En majlig invandning mot den lyssnande metoden ar att datan blir
svarare att 6verblicka. Det motverkades genom att noggranna anteckningar av utsagor som
berorde fragestallningen fordes under tiden forfattarna lyssnade pa intervjuerna. Ytterligare ett
avsteg ar att kodning och framtagning av preliminara teman inledningsvis gjordes utifran tva
slumpmassigt utvalda intervjuer, istallet for utifran samtliga. Detta tillvagagangssétt valdes
for att underlatta genomlyssningen av samtliga intervjuer, da det som antecknades utgick fran
de redan framtagna temana.

Validitet. Bryman (1997) menar att en kvalitativ studies reliabilitet och validitet ofta
diskuteras pa ett olampligt satt, da termerna utformats for kvantitativ forskning. Langemar
(2008) har sammanstallt atta kriterier for att bedoma kvaliteten pa innehallet i kvalitativa
studier; (1) forankring i data (a) empirisk férankring (b) kvalitativ generaliserbarhet, (2)
meningsfullhet och anvandbarhet, (3) koherens, (4) perspektivmedvetenhet och reflexiv
validitet, (5) dverensstammelse, (6) samstammighet, (7) instammande samt (8) replikerbarhet.

Forankring i data (1) ar tudelad: empirisk forankring och kvalitativ generaliserbarhet.
Empirisk forankring (1a) handlar om praktiken att inte utesluta, eller 1agga till, viktig
information. Att skapa teman fran tva intervjuer skulle kunna utgéra en risk for att ga miste
om viktig information i dvriga intervjuer. Forfattarna upplevde att den data som var relevant
sett till fragestallning i de 6vriga intervjuerna tacktes in av de teman som redan tagits fram.
Det &r inte antalet ganger ett tema framtrader som avgor dess betydelse utan om det ar
relevant utifran forskningsfragan (Braun & Clarke, 2006). Forfattarna har anda skrivit ut
antalet intervjupersoner som finns representerade i varje tema for att redovisa dess férankring
i data. Da tematiseringen gjorts pa semantisk niva ar det okomplicerat att se hur ett visst
pastaende hor till temat. Under analysprocessen eftersoktes ytterligheter och motsagelser
inom varje tema for att uppna hogre validitet enligt kriteriet empirisk forankring.
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Perspektivmedvetenhet och reflexiv validitet (4) berdr undersdkarens roll och
perspektiv i forhallande till deltagare, analys och resultat. | begynnelsen av uppsatsarbetet
fanns funderingar pa att vélja en alternativ metod, sasom digitalt formular med 6ppna fragor.
En sadan metod hade fort med sig vissa fordelar, exempelvis att kunna delta hemifran narhelst
det passar. Det framstod som fordelaktigt utifran forfattarnas forforstaelse om foraldrarnas
vardag som potentiellt fullbokad och att det skulle vara svart for manga foraldrar att avsatta
tid till att delta vid intervju. Forfattarna valde slutligen enskilda intervjuer da det bedomdes
som viktigt att kunna folja upp svar, stélla foljdfragor och na forstaelse genom interaktion i
intervjusituationen. Metodvalet foll vél ut. Flera av foraldrarna tyckte att det var givande och
meningsfullt att fa berétta om sina upplevelser och bli lyssnad pa.

En viktig aspekt med metodvalet géller validitetskriteriet kvalitativ generaliserbarhet
(1b), huruvida datainsamlingen ger en generaliserbar bild av den studerade populationen.
Forfattarna har under studiens gang fragat sig vilka personer som inte kommit till tals som ett
led av metod- och andra designval gjorda av forfattarna. Som Polkinghorne (2005) beskriver
kraver kvalitativ metod deltagare som vill stélla upp och kan avsétta tillrackligt med tid for
medverkan. Nar forfattarna fragade de deltagande foraldrarna vad som motiverade dem att
stdlla upp uttrycktes exempelvis: “det r en jétteviktig verksamhet!” och “jag tycker det &r
viktigt att belysa kollos betydelse”. Det talar for att det fanns en dnskan att lyfta fram kollo
som nagonting positivt, nagot som kan ha paverkat hur foraldrarna valt att svara pa fragorna.
Ett mojligt problem for studiens kvalitativa generaliserbarhet ar att de som varit missnojda
alternativt likgiltigt installda till LSS-kollo inte varit intresserade av att delta i undersékningen
och att darfor inte préaglar resultatet. Ett annat mojligt problem ar att de som tillfragades om
medverkan var bosatta i storre svenska stader. Mojligheten att ta del av kolloverksamheter om
man ar hemmahdrande pa mindre ort kan se annorlunda ut. Det handlar om representativitet,
och som Bryman (1997) sédger: “Hur typiska dr de dgon som vi vill betrakta varlden med?”
(s.140). Mot bakgrund av att representativiteten ar svar att verblicka prioriterade forfattarna
ett hogre antal intervjupersoner i designen av studien. FOr en kvalitativ examensuppsats ar 11
informanter ett relativt stort deltagarantal. En annan styrka studien har, relaterat till
representativitet, ar att de intervjuade foraldrarna hade olika lang erfarenhet av LSS-kollo.
Polkinghorne (2005) beskriver att minnen kan paverkas av nuvarande upplevelse. Exempelvis
var tillbakablicken till forsta kollotillfallet mer praglad av radslor och farhagor for de foraldrar

vars forsta kolloupplevelse var mer narstaende i tid.
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Meningsfullhet (2) handlar om huruvida syftet uppfylls och resultatet & meningsfullt.
Forfattarnas uppfattning ar att studiens explorativa syfte uppfyllts. Resultaten bidrar till en
fordjupad forstaelse om hur foraldrar upplever kollo, vilka behov och férhoppningar de har
vilken paverkan kollovistelsen kan ha pa foraldrar, deltagare samt deltagares syskon. Det
finns ett varde i resultatet dels for verksamheter och personal anknutna till LSS-kollo och dels
som uppslag for framtida forskning. Dessutom fann flera foraldrar ett vérde i sjalva
intervjusituationen och uttryckte det som meningsfullt att fa utrymme att lyfta tankar, kéanslor
och beréttelser kring sig sjalv, sin situation och familj.

De deltagande fordldrarna har inte givits mojlighet till instdmmande (7), att se och
kommentera resultatet innan studien fardigstalldes, nagot som hade ¢kat studiens validitet.

En brist i studien sett till dess fragestallning ar att vissa fragestallningar utforskats
mer. Exempelvis har fragestallningen rérande syskonens upplevelse av kollo inte beretts lika
stort utrymme. Att studien enbart anvande foraldrar som informanter paverkade givetvis i
vilken utstrackning som fragestallningen kunde besvaras. Att ocksa intervjua syskon hade
varit en béttre metod for att fanga syskonperspektivet pa LSS-kollo.

| den har undersokningen har tva personer intervjuat samt kodat var for sig for att
sedan diskutera och abstrahera teman. Detta starker studiens validitet, enligt kriteriet om
overensstiammelse (5). Inom ramen fOr detta arbete foredrog forfattarna en utforligare
datainsamlingsmetod framfor att ha fler datainsamlingsmetoder, exempelvis intervjuer med
syskon. Att fa hora fler foraldrars perspektiv har prioriterats.

Samstammighet (6) mellan unders6kningens resultat och tidigare forskning ar svar att
uppna da det inte finns nagon direkt tidigare forskning som gjorts med samma fragestallning.

Replikerbarhet (8) beddms vara ett mindre relevant validitetskriterie for den hér
undersokningen da syftet har varit explorativt. Kriteriet om koherens (3) bedéms som mindre
relevant for validiteten i denna studie da den ar deskriptiv och en sammanhangande teori inte
anvants vilket enligt Langemar (2008) minskat dess betydelse.

Slutsatser

Foraldrarna betraktar LSS-kollo som en plats dar barn far mojlighet att vara med om
social gemenskap och nya aktiviteter. Det ar viktigt att lyfta fram att denna studie indikerar att
manga barn som vanligtvis har ett litet eller obefintligt socialt natverk av jamnariga far
uppleva kamratliga relationer pa kollo. Vissa foraldrar uppskattar sérskilt nar autentiska
relationer uppstar mellan deltagare och ledare.
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Foraldrarnas upplevelse av kollo paverkas av hur de tolkar barnets reaktion pa kollo
(trivseltolkningar), om de anser att kollo &r utvecklande for barnet och om tidigare
erfarenheter av kollo varit trygghetsskapande. Dessa aspekter vigs mot varandra. Aven om
trivseltolkningen ar av negativ valor kan fortsatt medverkan motiveras av andra véarden, som
att medverkan bedoms som utvecklande for barnet, men ocksa av att foraldrarna sjalva
behover avlastning.

Studien visar att kolloperioden tillhandahaller mental och fysisk aterhamtning for
foraldrar till barn med funktionshinder. Kollovistelsen paverkar ocksa deltagarens syskon
enligt foréldrarna. FOr syskonen innebar det stérre utrymme hemma och mer tid med sina
foraldrar.

Foraldrarna har ett behov av att kdnna sig trygga med organisationen och kolloledarna.
En sadan tillit underlattar 6verlamnandet av omsorgsansvaret for barnet, vilket i sin tur
paverkar hur avlastningen ter sig.

Foraldrarna har en forhoppning om att kollovistelsen ska leda till 6kad sjélvstandighet
for deltagaren. Ett betydande forskningsfynd &r att foraldrar anvander LSS-kollo som en del
av en sjélvstandighetsprocess for barnet.

Framtida forskning

Denna undersokning har haft en bred fragestéllning vilket resulterat i fler slutsatser
som skulle vara givande att undersoka djupare. For att utveckla kolloverksamheter (och andra
verksamheter som syftar till omsorg for andra) &r det meningsfullt att undersdka vidare hur
man kan bygga tillit genom att fraga. Vilka fragor ska stallas? Vilka fragor ska undvikas? Hur
visar man vilja och formaga att méta andras behov vid en forsta interaktion?

Det vore intressant att undersoka vilket utrymme det finns for autenticitet i
brukarrelationer inom olika verksamheter, huruvida det ar hjalpsamt och vad som framjar det.
Det vore dven intressant att undersoka relationell autenticitet genom intervjuer med
kolloledare eller annan professionell personal. Detta for att fa battre forstaelse for granslandet
mellan relationell autenticitet och professionellt ramverk och hur relationen upplevs av
klienter och yrkesverksamma.

Syskonperspektiv i relation till LSS-insatsen korttidsvistelse utanfér hemmet for barn
med funktionsnedsattningar &r viktigt. Det hade varit betydelsefullt att géra undersékningar

som inriktar sig pa att askadliggora syskons perspektiv, dar de sjalva far fora sin talan.
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Framtida forskning bor dven undersoka hur personer som valt att avsta fran LSS-kollo

eller avsagt sig insatsen, upplever LSS-kollo for en mer heltdckande bild.
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Bilaga 1

UNIVERSITET

Hej kolloféraldrar och anhériga!

Jag laser sista terminen pa psykologprogrammet vid Lunds Universitet och
ar i fard med att skriva min examensuppsats. Efter manga fina perioder som
kolloledare pa [kollogard| och [kollogard] lockas jag av att fa grotta ner mig
lite extra i kollo under den sista tiden pa utbildningen.

Min uppsats kommer att handla om férdldrars och anhérigas upplevelse av
LSS-kollo. Darfor séker jag dig som har omsorg om en person som har eller
kommer vara deltagare pa kollo och ar intresserad av att dela med dig av ditt
perspektiv och tankar, och vill ses pa en intervju!

Intervjuerna kommer att héallas i [stad] under tidig var, pa en plats som vi
kommer 6verens om. Intervjun kommer paga i cirka en timme, och du kan
nar som helst avbryta om du 6nskar. Samtalen kommer att spelas in och
sedan raderas nar uppsatsen ar fardig. Materialet kommer att avidentifieras.

Om du ar intresserad av att delta eller har nagra fragor ar du valkommen att
maila eller ringa mig! Det ska bli spAnnande att héra om era upplevelser och
jag blir jattetacksam om du har méjlighet att medverka!

Vanligen,
Sara Thorold

sara.thorold@gmail.com

0707989050
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Bilaga 2

UNIVERSITET

Hej kolloféraldrar och anhoriga!

Jag laser sista terminen pa psykologprogrammet vid Lunds Universitet och
ar i fard med att skriva min examensuppsats. Kollo har en varm plats i mitt
hjarta och jag lockas av att fa grotta ner mig lite extra i kollo under den sista
tiden pa utbildningen.

Min uppsats kommer handla om féraldrars och anhorigas upplevelse av
LSS-kollo. Darfor séker jag dig som har omsorg om en person som har eller
kommer vara deltagare pa kollo och ar intresserad av att dela med dig av ditt
perspektiv och tankar, och vill ses pa en intervju!

Intervjuerna kommer att hallas nu under varen, pa en plats som vi kommer
overens om. Intervjun kommer paga i cirka en timme, och du kan nar som
helst avbryta om du 6énskar. Samtalen kommer att spelas in och sedan
raderas nar uppsatsen ar fardig. Materialet kommer att avidentifieras.

Om du ar intresserad av att delta eller har nagra fragor ar du valkommen att
maila eller ringa mig! Det ska bli spAnnande att héra om era upplevelser och
jag blir jattetacksam om du har méjlighet att medverka!

Vanligen,
Sara Thorold
sara.thorold@gmail.com

0707989050
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Bilaga 3
Intervjuguide

Betydelse

Vad betyder kollo for dig?

Vad har du for erfarenheter av kollo?

Hur manga ganger har deltagaren varit pa kollo?
Hur lange har deltagaren varit borta?

Beratta lite om ditt barn.

Alder, diagnos.

Deltagaren

Vad innebar kollo for deltagaren?

Finns det nagonting som ar bra for x med kollo? I sa fall vad? Finns det nagonting som ar
daligt for x med kollo? Vad?

Foljder?

Hur ser er familj ut? VVad innebér kollo for de olika familjemedlemmarna?

Upplevelser

Hur kanns det nar deltagaren ar pa kollo?

Hur var det (for dig) nar deltagaren akte pa kollo forsta gangen?

Vad gor du nar deltagaren ar ivag? Ar det ndgonting du gor mer dn annars? Hur kanns det att
gora nagonting for egen del?

Beratta om avfardsdagen. (Kan du beratta om hur det ar dagen nar x ska aka ivag pa
kollo?)

Hur &r det att lamna deltagaren? Hur ar det pa morgonen? Vid lamning? Hur &r det nar du gar
och lagger dig?

Finns det nagon gang x/ledare pa kollo har ringt hem till dig och beréttat nagot som har gjort
dig arg/radd/ledsen/glad/stolt/forvanad?

Funderar du pa hur x har det och vad x gér nér hen ar pa kollo? Far du upp nagon speciell
bild? Beratta om fantasierna. Hur paverkar det dig? Hur hanterar du det?

Trygghet

Kéanner du dig trygg med att ha x pa kollo?

Finns det nagra sarskilda beteenden/saker som ditt barn gor eller situationer/moment som &r
svara for ditt barn, behov som ditt barn har, som du oroar dig for nar hen &r pa kollo.
Bemotas? Forstas? Paverka andra?

Litar du pa personalen? (ledare, platsansvariga, verksamhetsansvariga)? Forstaelse for ditt barns
behov? Familjens behov? Personalens utbildning/kompetens?

Hur upplever du kontakten med kollo under perioden? Med ledare, verksamhetsansvariga,
deltagaren? (Vad har du for behov av kontakt? Hur &r kontakten som erbjuds? Kontakt efter
perioden?) Vad ger kontakten?

Hur &r det att hdmta deltagaren efter perioden? Hur &r det nar ni kommer hem?

Mojlighet att paverka kollovistelsen? Nar? Vad som ska goras? Vilken verksamhet? De behov som
deltagaren har? Och foréldrarna?

57



Hur upplever du processen fram till en kollovistelse?

Hur upplever du ansokan? Handl&ggning? Information?

Hur upplever du kontakt med verksamheten infor? Information fran verksamheten innan?
Vad ger informationen? Vad hade den kunnat ge?

Hur var det har samtalet for dig?
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Bilaga 4

Samtyckesblankett

Hej,

Ditt barn har ndgon gang varit deltagare pa LSS-kollo. Dina erfarenheter och tankar kring
kollo ar vérdefulla for att belysa hur det ar att ta del av den typen av insats och hur det &r som
foréalder.

Samtalet kommer spelas in och svaren kommer sedan anonymiseras sa att det inte gar att
identifiera dig som person. Intervjuerna kommer ligga som grund for ett examensarbete pa
psykologprogrammet i Lund. Examensuppsatsen kommer sedan finnas pa Lunds Universitets
portal LUP Student Papers.

Jag har tagit del av ovanstaende och samtycker till deltagande

Namn Namnfortydligande

Ort/datum
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