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This study aims to investigate how the given help and treatment from professionals and
authorities affects parents of children with neuropsychiatric disabilities and their everyday
life. The study is qualitative and it is based on six parents' stories and experiences, which they
shared in individual interviews. All of the respondents were women, but with mixed ages.
Three had one or two sons with neuropsychiatric disabilities, and three had more than one

daughter with neuropsychiatric disabilities.

Our results have shown that all parents feel that their everyday life is affected, and that they
all have been forced to educate themselves. All of the parents express that this goes beyond
the ordinary parental responsibilities, and some of the respondents are unable to work due to
lack of help or lack of understanding of their situation. We have also discovered some
differences in the treatment of the parents depending on the sex of their children, which was a
surprising result. The results of the study are furthermore discussed and analyzed from

Foucaults and Putnams theories regarding knowledge and power and social capital.
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1. Inledning och problemformulering

Medvetenheten kring neuropsykiatriska funktionsnedséttningar har i dagens samhille 6kat
och det dr numera inte ovanligt att ha en neuropsykiatrisk funktionsnedsittning som mer eller
mindre paverkar ens vardag (Alabaf et al. 2018, s. 83). Ofta forkortas neuropsykiatrisk
funktionsnedséttning som NPF, och vi kommer i denna uppsats att anvénda oss av den

forkortningen for att underlétta lasningen.

I en rapport fran Socialstyrelsen visar patientregistret att forekomsten av ADHD och
autismspektrumtillstdnd hos barn under 18 ar som haft minst ett registrerat vardtillfille ligger
pa 34 000 respektive 12 000 personer (2019, s.26-27). Den allménna och generella kunskapen
verkar successivt 6ka och bland manga professionella som arbetar inom socialt arbete talas
det om hur man pé bésta sitt kan gé tillviga for att beméta sina klienter; 1agaffektivt
bemoétande, rutiner och langsamma forandringar dr saker som ndmns for ett positivt utfall.
Men samtidigt som det har skett en kunskapsokning finns det fortfarande ett utbrett behov av
mer kunskap om NPF-diagnoser. I dagsldget arbetar Socialstyrelsen pé ett nytt projekt
gillande specifika rad och riktlinjer ndr det kommer till bemétandet av klienter som har en
ADHD- eller autismdiagnos, vilket visar att professionella inom socialt arbete &r i behov av
djupare och mer specialiserad kunskap nér det kommer till neuropsykiatriska

funktionsnedséttningar (Socialstyrelsen, 2021).

I socialtjanstlagens femte kapitel regleras socialtjinstens ansvar for att tillforsdkra vissa
sarskilt bestimda gruppers skiliga levnadsforhallande och bland dessa rdknas barn och
personer med funktionshinder in (SFS 2001:453). Sannolikheten att mota denna grupp ér stor
oavsett vilken verksamhet man som socionom dr verksam i. En stor del av klienterna som
bland annat socialtjansten moter i sitt dagliga arbete har ndgon form av neuropsykiatrisk
funktionsnedsattning (Sundstrom Graversen & Hejlskov Elvén, 2021 s. 11-12). Det ar saledes
av betydelse att professionella som arbetar inom myndigheter och andra instanser har
kunskap om diagnoser, vilken problematik som kan foreligga och hur ett bemotande pa bésta
satt skall ske for att kunna sdkerstdlla att ritt stod- och hjdlpinsatser ges till barn savél som
fordlder. En central del i att ge rétt stod och hjdlp bygger pa en noggrann utredning eller
kartlaggning, och for att kunna gora detta blir just mdtena viktiga. Det behovs da

anpassningar, forberedelser och kunskap for att som professionell lyckas.



I arbetet med unga upp till 18 ar som har ndgon form av neuropsykiatrisk
funktionsnedséattning dr det vanligtvis en eller flera fordldrar eller vardnadshavare som ar
involverade, och de #r saledes en del av klientarbetet. Aven pa denna front har diskussionerna
utvecklats och fordldrarna och deras maende har successivt lyfts upp till att bade talas om och
ocksa undersokas. Att vara fordlder dr pd méinga sitt krdvande och med ett barn som har NPF
tillkommer ofta nya utmaningar i vardagen. Eldh (2020) visar att ménga foréldrar ofta kénner
sorg, skam och skuld och att de dven kan ha svarigheter med att knyta an till sitt barn.
Foraldrar till barn med NPF kan ocksé befinna sig i en svar och omvélvande tidpunkt 1 sitt liv
nér barnet till exempel far en diagnos, och dérfor dr det dnnu viktigare att fordldrarna bemots
med kunskap och respekt (Eldh 2020, s. 18-19). Detta leder till att just bemdtandet blir av

stor vikt i1 flera aspekter och att det inte enbart &r klienten som ska métas och bemotas.

Annan forskning som har gjorts pa omradet rérande barn med speciella behov och hur detta
paverkar familjen har bland annat gjorts av Carmen Caicedo (2014). I hennes rapport
framkommer det, i likhet med andra studier, att fordldrar upplever svarigheter och otillracklig
kunskap 1 bemotandet. Bristen pa adekvat hjalp leder 1 sin tur till att hela familjen paverkas,
och d4 inte minst fordldrarna som ofta dr stottepelare for sina barn och ligger extra tid och
kraft pa barnet med speciella behov (ibid, s. 403-405). Att undersdka anhdrigperspektivet ér
viktigt for socialt arbete da bade fordldrar och barn paverkas av vad som sker runt om, och
hir &r utfallet av hjélp och stdd ocksé en inspelande faktor. Hur de anhdriga paverkas speglas
dessutom pé klienten och kan ocksé pdverka vardag, maende och funktionalitet i mycket hog

grad.

Trots att kunskapen och medvetenheten kring NPF har 6kat 1 samhallet och bland
professionella sa finns det fortfarande relativt fa studier kring hur anhériga till personer med
NPF paverkas i méten med myndigheter och andra instanser. Allt fler anhoriga berérs av att
ha en familjemedlem med NPF, och framforallt berdrs fordldrar och vardnadshavare till barn
med en neuropsykiatrisk funktionsnedsittning. Det dr darfor av betydelse att studera hur
interaktionen mellan professionella som arbetar inom bland annat socialtjénst, habilitering

och skola och foréldrar ser ut och hur det paverkar foréldrarna.



2. Syfte och fragestillningar

Syftet med denna studie &r att undersoka interaktionen mellan professionella och fordldrar till
barn med neuropsykiatrisk funktionsnedsittning for att fa reda pa mer om hur professionellas

arbete med funktionsnedséattningar ser ut.

2.1 Fragestillning
- Vilket slags stod och bemoétande anser fordldrarna att de behover och far fran
socialtjénst, skola och habilitering?
- Hur péverkar stodet och beméotandet fran professionella fordldrarnas och barnens
vardagsliv?
- Hur ser fordldrarna pa olika instansers och professionellas kunskap om

neuropsykiatriska funktionsnedséttningar?

3. Bakgrund och definitioner
3.1 Bakgrund

Leonardo Emberti Gialloreti och Paolo Curatolo (2018) skriver 1 sin artikel om att det under
de senaste 50 aren har skett successiva forandringar inom dmnet neuropsykiatriska
funktionsnedséattningar och att det dr ett imne som hela tiden utvecklas. Detta pekar pa att
NPF-diagnoser sévil som psykisk ohélsa i allmédnhet &r &mnen som manga ganger hamnar i
skymundan, vilket delvis beror pa att det ar svarutforskade &mnen. Det har tagit lang tid, och
tar fortfarande tid, for oss minniskor att ndgorlunda forstd och acceptera dessa diagnoser som
sjukdomar och inte enbart negativa personlighetsdrag. An idag vet vi inte till fullo vad som
orsakar vissa av NPF-diagnoserna och nér det till exempel géller autism sd har ny kunskap
pavisat att bade arv och miljo kan spela in, vilket visar pa att det fortfarande verkar finnas

mycket kvar att ldra sig.

Idag finns det stora mojligheter att ldra sig mer inom dmnet och genom den kunskapen skapa
mdjligheter for att kunna hjdlpa och forbéttra livskvalitén for manga drabbade ménniskor.
Eftersom att vi egentligen vet relativt lite om méanga diagnoser speglas detta i de behandlingar

som finns. Behandlingarna behdver hela tiden uppdateras och anpassas efter radande kunskap


https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Emberti%20Gialloreti%20L%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=30174643

och forskning, och dérfor dr det ocksa viktigt att fokus 14ggs pé att ldra sig s& mycket som

mdjligt (Curatolo & Gialloreti 2018).

3.2.1 Forilder

Med begreppet fordlder syftar vi pa barnens vardnadshavare. Under begreppet riknas bade
fordldrar 1 dess alldagliga term samt annan vuxen som har en roll likt ett fordldraskap
gentemot brukaren och ddrmed hjélper till samt har insyn i barnets vardagliga liv

(Regeringen, 2015).

3.2.2 Neuropsykiatrisk funktionsnedsittning

Neuropsykiatrisk funktionsnedséttning omfattar olika diagnoser sdsom autismspektrum,
ADHD, Tourettes syndrom, OCD, sprakstorningar med flera. Det innebér att hjirnan fungerar
pa ett annorlunda sétt som paverkar individens kognitiva formagor, och det kan visa sig pa

olika sitt (Specialpedagogiska skolmyndigheten, 2021).

3.2.4 Skolélder
Skolélder har definierats utifrdn Forsdkringskassans definition vid forlangd skolgang vid
NPF-diagnos. Barnet méste inneha aldern for att ha paborjat skolgdngen och stricker sig till

29 ar (Forsdkringskassan 2021).

4. Kunskapslige

4.1 Tillvigagangssitt av sokning

I arbetet med sokning efter litteratur och relevant forskning har Lubsearch varit den frimsta
sokmotorn. Hir anvinde vi oss av funktionen “peer reviewed”. Négra av de sokord vi har
anvént ar de som foljer; “special needs children”, “NDD families”, “NDD family health”,

“special need children affect parents”, “parents mental health special needs”,’social work”

och “autism”. Andra liknande sdkord har ocksé anvénts, men de har inte gett ndgot resultat.

Nér det kommer till att hitta material skrivet pd svenska sd visade det sig vara begransat nér
funktionen peer reviewed anvindes. Sokningar via Lubsearch sdsom “NPF”,
“neuropsykiatriska funktionsnedsdttningar”, “barn med sirskilda behov”” och “barn med
autism” gav inget resultat som var passande for var studie . Detsamma géillde sokningar via

Google Scholar.


https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Curatolo%20P%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=30174643
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Emberti%20Gialloreti%20L%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=30174643

4.2 Bemotande och hjilp

I tva studier som gjorts av habiliteringen Stockholm i samarbete med Karolinska Institutet
och Backman et al framkommer det att ménga fordldrar upplever att det dr svart att fa rétt
hjalp. Majoriteten uppger att de 4r missndjda med den hjilp de fatt och det framkommer
ocksa att det inte dr en sjdlvklarhet att fa det stdd och den hjélp som klienten har rétt till enligt
lag. Enligt resultaten s& upplever dessutom manga forédldrar en ansvarsforskjutning dér det
forvintas att de sjdlva som fordldrar ska utbilda personal om barnets nedsittning och
eventuella sirskilda behov (Eldh 2020, s. 18-20, Backman et al. 2019). Specialpedagogen
Elisabeth Lundstrom menar att det dr av yttersta vikt att som professionell vara medveten om
att ménga fordldrar kan befinna sig i en existentiell kris och darfor blir bemdétandet av sdrskilt

stor betydelse 1 moétet med denna klientgrupp (Eldh 2020, s. 18-19).

Precis som 1 habiliteringens studie sa framkommer liknande resultat nér vi jamfor med
Jackson et als studie gjord 2020. Majoriteten av de tillfrigade familjerna upplevde att de inte
fick den hjélp som behdvdes och att det fanns stora brister 1 det bemdtandet som
respondenterna fick, vilket snarlikt paminner om habiliteringens redovisning av
problematiken kring hjélp och bemdtande. Enbart en person uppgav att hon kinde sig lyssnad
pa, men hon berittade ocksé att hon arbetade inom varden och dirfor visste hur hon skulle
uttrycka sig. [ Jackson et als unders6kning framkom det att flertalet av familjerna kdnde att
deras problem negligerades och avfirdades med kommentarer om att barnens beteenden var
“normalt”. Dirutdver talar samtliga av de intervjuade personerna i sistnimnda studie om ett
“brutet fortroende” och att det inte finns tillrdckligt med kontinuitet i hjélpen for deras barn.
Négra vinde sig till privata aktorer dir de upplevde att barnet blev mer tryggt och i och med
detta ocksé blev mer hjilpt och kunde tillgodose sig den givna hjdlpen. Slutligen visar
siffrorna pé att utav alla de intervjuade fordldrarna sa upplevde ungefér hélften av
respondenterna att i moten med professionella sd lades skulden pé foréldrarna sjédlva for deras

barns daliga maende (ibid, s. 539-542).

David Preece och Rita Jordan (2010) skriver i sin artikel om barnens, ungdomarnas samt
fordldrarnas syn pa socialarbetarna. Har framkommer det dels att 80 procent av klienterna har
traffat och kédnner igen sin handliggare medan resterande procent kunde kinna igen
handldaggaren utifrdn bilder. Det framkommer ocksé att i majoriteten av fallen sa upplever

bade klienten och familjen en viss osékerhet kring vad handlidggarens roll 1 det hela faktiskt



ar. Oftast dr det mammorna som har den storsta kontakten medan papporna uppger att det ér
oklart vad handlidggaren faktiskt har for uppgifter och roll i deras liv (Preece & Jordan, 2010,
s. 38-39).

En annan diskussion som uppkommer gillande handldggare och socialarbetare dr kontinuitet
och relationsuppbyggnad mellan den professionella och klienten. Bade foréldrar till barn eller
ungdomar med en NPF-diagnos, samt barnen eller ungdomarna sjéilva, talar om just denna
aspekt som viktig. Fordldrar uppger att detta dr ndgonting som behdver fungera framforallt i
framtiden nér barnet har blivit vuxet. For att personen med NPF-diagnos ska kunna bli mer
sjdlvstindig krivs det att hjdlpen ges pé deras villkor och att personerna runt om har kunskap
samt forméaga till att anpassa sig. Om individerna ska kunna ta emot och tillgodose sig
insatserna pa ett tillborligt sétt sé dr det i manga fall nodviandigt med en person som &r insatt i
deras diagnos och som kan bemdta klienten genom att inneha just kunskap om NPF, samt att
klienten ges mojlighet att bygga upp en relation till sin handldggare genom kontinuitet

(Cooper et al 2019, s. 1829-1830).

Det framkommer ocksa att fordldrar anser att hjdlpen behover fordandras for att kunna
tillgodose barn med NPF-diagnoser pa bésta sitt. Hir ansag respondenterna att forbattringar
behover ske gillande handlidggares kunskap och forstédelse om diagnoser, samt att det behdver
ske en storre inkludering av de drabbade och deras nérstdende i utvecklingen och
utformningen av hjélp och insatser. Respondenterna ansdg ocksa att det behdvs nagon form
av service som erbjuder hjilp och stottning 1 form av kunskap om diagnoserna och dér
fordldrarna kan fa adekvat vigledning och erbjudas radgivning kring de situationer och
héndelser som kan uppkomma i vardagen niar man har ett barn med en NPF-diagnos (ibid, s.

1830-1831).

4.3 Inverkan pi vardagslivet

I en studie utford av Ansari et al (2016) sé var syftet att undersoka fordldrars syn pd vad barn
med NPF har for hdlsoméssiga och sociala behov, hur detta paverkar familjen samt hur
fordldrarna ser pa tillgangligheten och nyttjandet av sociala hjélpinstanser. Undersdkningen
som genomfordes inkluderade 30 fordldrar till barn med nagon form av NPF-diagnos.
Studien varade under sex manaders tid och fordldrarna rekryterades frén ett “outpatient

department treatment” for barn med neuropsykiatriska funktionsnedséttningar.
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En tredjedel av fordldrarna i studien uppgav att de véljer att stanna hemma fran till exempel
familjesammankomster pd grund av sitt barn, och det framkom vidare att alla fordldrarna
upplever en forhojd stress. En tredjedel behdvde ta antidepressiva mediciner eller var i
kontakt med en psykolog. Forskarna och forfattarna har jamfort respondenternas
vilmaendestatus med vuxna som pa manga sétt paminner om respondenterna, men utan barn
med NPF, och resultatet visade pé att maendet hos fordldrarna som deltog i studien var
betydligt nedsatt i jimforelse med de andra. Alla ansdg ocksa att det var stressande med
motena som kommer med en NPF-diagnos och som maste planeras och forberedas. Ungefar
hilften av respondenterna beréttade att det var tidskrdvande och ekonomiskt pafrestande nir
det kom till att fa hjdlp och ta sig till de olika m&tena, och nigra av fordldrarna var tvungna
att sdga upp sig fran sina arbeten for att kunna ta hand om sitt barn. Hilften ansdg att de inte
hade fatt den viktigaste information géllande hjilpinsatser frdn professionella (Ansari et al.

2016, s. 17-19).

I likhet med ovanstiende studie sa framkommer det i Ardhanaari et als (2020) undersokning
att fordldrars hélsa och vilméende ar paverkat pa ett negativt sétt, och bada studierna pavisar
ett resultat dir ménga fordldrar har blivit utmattade eller lider av dngest eller depression. I
Ardhanaari et als studie uppgav 59 procent av respondenterna att deras vdlmaende 1 hog eller
mycket hog grad inte var bra och 56 procent berdttade att de var utmattade. Néstan hélften av
fordldrarna uppgav att deras fysiska hélsa var paverkad och nedsatt, medan 84 procent led av
depression eller angest. Ungefar 75 procent beridttade om att de kénde sig frustrerade dver
sina barns svérigheter eller att situationen inte forbéttrades, och 85 procent var missndjda
med virden som gavs. Mellan en tredjedel och hilften av respondenterna uppgav att de hade
accepterat att deras forméga att ta hand om resterande familj var starkt paverkad (Ardhanaari

et al. 2020, s. 2702).

Darutdver berdttade hélften av fordldrarna om en kénsla av hopploshet nér det kom till
barnets problematik. I likhet med Ansari et als undersokning framkommer det dven hér att
respondenterna upplever att deras drabbade barn utgor ett hinder for att ha eller soka ett
arbete. I studien som helhet framkom det ett monster dir de upplevda svarigheterna och
bordan 6kade desto storre problematik deras barn hade, men det visade sig ocksé att i dessa

fallen upplevde fordldrarna en helt annan acceptans utifran (ibid 2020, s. 2702-2703).

11



Négot annat som verkar ha en stor inverkan pa vardagslivet dr oron infér framtiden, bade frn
fordldrarnas men ocksa det drabbade barnets sida. Bade barn och vuxna ger uttryck for att
oron baseras pa hur personen ska klara sig i framtiden, vad som ska hénda och hur framtiden
egentligen kommer att se ut for barnet eller ungdomen. Att som vuxen leva med en
NPF-diagnos tar fram nya krav pa individen som inte finns under tiden som barn och
ungdom. I en studie gjord av Cooper et al (2019) framkommer det att forédldrar oroar sig for
den framtida ekonomin, sysselsittningen, samspelet med andra ménniskor och eventuell
isolering som f6ljd av diskriminering, eller iallafall svarigheter 1 att bli forstadd av sin

omgivning (Cooper et al 2019, s. 1829-1832).

Slutligen sa har forskning gjorts pa omradet men med en inriktning mot flickor. Har visar
resultaten att det manga ganger kan vara svérare for tjejer att fa adekvat hjélp, och
undersokningar visar att flickorna i hogre utstrackning anstranger sig for att passa in.
Forskarna talar om begreppet “camouflaging” som innebér att manga flickor kan délja sina
svarigheter 1 olika stor utstrackning och att som utomstédende kan det darfor vara svart att med
tydlighet upptécka flickornas problematik. Denna “kamouflering” leder 1 de flesta fall till
bland annat 6kad angest, utmattning och forvirring kring sin egen identitet. Resultaten visar
ocksa, vid jaimforelser mellan flickor och pojkar att varden och hjélpen dr mer anpassad
utefter pojkars problematik och symptom (Bateman et al. 2020; Bownas et al 2021; Clarke
2020).

4.4 Professionellas kunskap om NPF

Ar 2020 genomfdrde Riksforbundet Attention bide en enkitundersdkning och en
intervjustudie bland handlaggare for att gora en kartlaggning kring hur utbrett det &r med
olika NPF-diagnoser bland deras klienter. Studien undersokte bland annat hur det sdg ut
géllande utbildning kring NPF-diagnoser bland de tillfrigade handlaggarna. Resultatet visade
att handldggarna uppskattade att ungefér 50 procent av deras klienter hade ndgon form av
funktionsnedséttning, men att siffran strackte sig sd hogt som upp till 90 procent. Samtidigt
visar rapporten att ndstan 70 procent av handldggarna inte hade nédgon utbildning inom NPF
(Sundstrém Graversen & Hejlskov Elvén, 2021 s. 11-12). Detta visar att dessa typer av
diagnoser dr utbredda samtidigt som en mycket hog andel av professionella inte har nagon

utbildning i hur de pa bésta vis ska bemota och hjilpa dessa klienter.

12



Kunskapen idag visar att bemotandet, oavsett diagnos eller person, dr en viktig del i arbetet.
Samtidigt finns det ocksé kunskap om att bemétande och tillvigagangssétt kan ha en stor
betydelse for individer med speciella behov eller diagnoser. Det finns ett utbrett behov av fler
riktlinjer och mer kunskap inom NPF och som tidigare nimnts arbetar Socialstyrelsen idag pa
att ta fram specifika rad och riktlinjer nir det kommer till bemotandet av klienter som har en

ADHD eller autism diagnos (Socialstyrelsen, 2021).

4.5 Forildrars och professionellas synsétt

Nér det kommer till fordldrar och professionella och hur deras synsétt ser ut och skiljer sig at
sd har en studie genomforts av Byrne et al (2010) 1 England. Den omfattar 95 fordldrar som 1
sin tur representerar 100 barn. Darutdver ingar 67 multidisciplindra professionella.
Respondenterna fick bland annat diskutera sin syn pa hur familjer med barn med
NPF-diagnoser paverkas, vad de kommer att behdva for stod och hjélp 1 framtiden och hur
barnets beteende ser ut och hur det paverkar situationen och klientens egna liv. Precis som 1
ovan nimnda studie gjord av Ardhanaari et al sa framkommer liknande resultat nér det
kommer till ett samband mellan forédldrarnas stressniva och barnets problematik - hog
problematik hidnger ofta samman med en 6kad stress hos fordldrarna till barnet med nédgon
form av NPF-diagnos (s. 18-19). Studien pavisar ocksa att de professionellas syn respektive
fordldrarnas syn pa bade situationen som helhet och barnens problematik och framtid i méngt
och mycket skiljer sig at. Detta dr dock inte fallet for samtliga diskuterade punkter dé det
fanns aspekter dér bada parterna ldg néra varandra i bade syn- och tankesitt. De
professionella lade stort fokus pd yttre aspekter som de ansdg som oroande till exempel stord
somn, hyperaktivitet eller rutinméssiga alternativt utmanande beteenden medan fordldrarna &
sin sida oroade sig for interaktion, lek, kommunikation och ddrmed de sociala fardigheter
som manga géanger dr kopplade till NPF-diagnoser och som blir problematiska for den
drabbade. Nagot som ocksa skiljde sig at var att de professionella oroade sig mer for
fordldrarnas mojligheter till socialt liv och tid for 6vriga familjen &n deras mojligheter till
utbildning och tid for arbete, vilket var en aspekt som forédldrarna & sin sida tyckte var en stor

del som paverkades 1 deras liv (ibid, s. 18).

Byrne et al diskuterar studiens resultat och de pekar ut att skillnaderna mellan fordldrarnas
och de professionellas synsitt &r en indikation pa att det &r av stor vikt att professionella bade
uppmaédrksammar och hérsammar fordldrarnas tankar, asikter och oro mer noggrant innan

beslut om behandling eller insatser fattas. Aven om det fanns &sikter som delades av de bada

13



parterna sa uppkom det flera tillfillen dér de inte var ense. Som helhet skilde sig synséttet
mellan parterna nér det kom till familjens och klientens behov, och dven om det fanns beldgg
for att familjen behovde vissa insatser holl inte alltid de professionella med. Detsamma géller
de skilda synsétten ndr det kommer till fordldrars uppoffring av mojlighet till utbildning och
ett vilfungerande arbete. Forskarna diskuterar att resultatet pavisar att fordldrar ger upp mer

av sina ekonomiska mojligheter dn vad de professionella 4r medvetna om (ibid, s. 18-21).

I studien gjord av Ansari et al. och Ardhanaari et al. framkommer det, liksom 1 Byrne et als
studie, att fordldrar till barn med NPF-diagnoser &r extra utsatta for psykisk ohélsa. Byrne et
al skriver om att dessa fordldrar dr nédstan tre gdnger sd utsatta for psykisk ohilsa jimf{ort med
den generella populationen och forskarna diskuterar huruvida detta kan ha ett samband med
att man som fordlder minga gdnger mots av en viss oforstaelse for situationen och vardagen
som familjen lever i. For &ven om de professionella uppger att de forstar att fordldrarna blir
stressade till f61jd av brist pa information s uppger fordldrarna i sin tur att deras upplevelse
ar att de professionella inte bidrar med mer information for att underlitta situationen och pa
sa sitt minska deras stress. Forfattarna diskuterar vidare att oavsett om denna aspekt bidrar
till fordldrarnas utsatthet gillande sitt maende sa verkar stress vara ett sa pass omfattande
problem for forédldrar till barn med NPF att professionella, larare och ocksa beslutsfattare bor
ha detta i atanke nir det kommer till insatser och bistand till bade klienter och foréldrar (ibid,

s. 20-21).

4.6 Kunskapsliget i sin helhet

Det nuvarande kunskapslédget verkar i 6vrigt ha en viss negativ klang. Huruvida detta beror
pa att familjer och klienter mestadels har negativa erfarenheter eller om det beror pa
utformningen av undersokningen #r en fundering som slagit oss under arbetets gang. Aven
om familjer upplever att mycket behover forbittras kanske det hade varit bade intressant och
larorikt med fler studier dir fokus ligger pa vad som fungerar for att lira oss och kunna

forbéttras.

5. Metod

I detta avsnitt kommer de metodologiska dvervdgandena vi har gjort i denna studie att
redogoras. Rubrikerna som presenteras i detta avsnitt &r metodologiska dvervéiganden, urval,

metodens tillforlitlighet, bearbetning och analys, forforstaelse och etiska dvervagande.
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5.1 Metodologiska overviganden

I denna studie har vi valt att anvidnda en kvalitativ metod och genomfort semistrukturerade
intervjuer fOr att besvara fragestéllningarna. Da fragestillningarna handlar om ménniskors
upplevelser ér en kvalitativ ansats mer fordelaktigt for att kunna genomfora studien och vi
ansag att detta bist gérs genom intervjuer (Svensson & Ahrne, 2015, s.19-21). Vi har valt att
genomfora semistrukturerade intervjuer och anvédnde oss av en intervjuguide som hittas under
“11.2 Bilagor”. Fordelen med denna metod &r att intervjuerna inte behdver hélla en fast
struktur och en viss ordning utan ger intervjupersonen en mojlighet att istéllet flexibelt rora
sig mellan olika teman (Eriksson-Zetterquist & Ahrne, 2015, s.38-39). Under intervjuerna har
vi valt att utga fran olika teman med olika berdringspunkter som har fungerat som en riktlinje
kring vilka fragor vi vill stilla respondenterna. Direfter har vi anpassat oss efter vad som
framkommer under intervjuns gang och rort oss mellan olika teman.

En begrinsning och nackdel 1 att anvédnda intervjuer som metod &r att det ofta dr tidskrdvande
dels 1 utfoérandet av ett flertal intervjuer och dels i transkriberingen av materialet som kan bli

stort beroende pa hur ménga och hur langa intervjuerna ar (Bryman, 2010, s.578).

5.2 Urval

I denna uppsats har vi valt att anvinda en mélinriktad urvalsmetod i kombination med ett
snobollsurval. Ett malstyrt urval dr vanligt och forekommer ofta inom kvalitativa
forskningsstudier da urvalet styrs av malet eller syftet med studien (Bryman, 2018, 5.498-99).
Studiens syfte dr att ta del av de upplevelser fordldrar till barn med neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar har och ddrav &r urvalet styrt av detta. Kriterierna i urvalet i denna
studie &r att respondenten &r fordlder eller vardnadshavare och har barn med en eller flera
funktionsnedséttning/ar samt har varit 1 kontakt med professionella 1 myndigheter,
organisationer eller instanser. Urvalet har saledes varit forutbestdmt redan i borjan av studiens
process da detta dr en forutséttning for att kunna besvara studiens syfte och fragestéllning. I
kombination med ett mélstyrt urval sa har dven ett snobollsurval anvénts. Snobollsurval &r ett
urval som bygger pa att respondenter rekommenderar eller foreslér andra tdnkbara

respondenter (ibid, s.504-505).

Vi borjade med att 14gga ut en forfrdgan om deltagande i studien via relevanta grupper pa
sociala medier, bland annat slutna grupper som specifikt riktar sig till fordldrar till barn med

NPF. Detta tillvagagangssitt gav dock inget resultat och vi var férvanade 6ver hur svart det
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var att f personer att vilja delta. Till foljd av detta kontaktade vi bekanta, eller vinners
bekanta, vilka formedlade kontakten vidare och gav oss sedan kontaktuppgifter till de
personer som visade intresse for att delta i en intervju. I slutet av vissa intervjuer fragade vi
om respondenterna kunde rekommendera eller féresla en annan tdnkbar kandidat och sedan
skedde det naturligt att respondenterna foreslog en ny respondent som vi sedan tog kontakt

med. Pé sé vis fungerade sndbollsurvalet pé ett fordelaktigt sétt, en respondent genererade en

ny.

Det var véar ambition att intervjua respondenter med olika bakgrunder, kon och alder, detta for
att ha ett brett urval med storre mdjlighet att generalisera. Men under studiens gang och under
intervjuprocessen blev det tydligt att alla respondenter som medverkat har flera likheter.
Respondenterna ér kvinnor av svensk etnicitet, resursstarka och i medeldldern. Det saknas en
variation och representation i form av kon, élder, etnicitet och klasstillhérighet, som ar ett
annat begrepp vi hade kunnat fordjupa vér studie i. Detta blir séledes en begrinsning i studien

dé urvalsgruppen dr homogen och endast erbjuder en specifik grupps erfarenheter.

5.3 Tillvigagangssiitt

Vi har genomfort sex stycken intervjuer och planerade att genomfora fler men stotte pa
avhopp eller respondenter som inte svarade. Under tiden vi transkriberade intervjuerna
upplevde vi en viss méttnad av det insamlade materialet vilket kan ske nér forskare ser
upprepningar och liknande svar under ett flertal intervjuer. Vi bedémde att vi dels hade ett
tillrdckligt stort material efter sex intervjuer och dels att materialet i manga avseende var
liknande och upplevdes mattat. Om vi genomfort fler intervjuer finns det en risk att
intervjuerna inte bidragit till ny kunskap utan enbart till ett storre material

(Eriksson-Zetterquist & Ahrne, 2015, s. 42).

Till £6]jd av den rddande pandemin och de rekommendationer Lunds universitet presenterat i
enlighet med Folkhdlsomyndigheten har alla intervjuer genomforts digitalt. De digitala
plattformarna vi erbjod respondenterna var Zoom, facetime samt telefonsamtal. Alla
intervjuer med respondenterna skedde via Zoom pé olika sétt, vissa intervjuer genomfordes
enbart med ljud och andra genomf6rdes med ljud och video. Vi kan se att det var en fordel att
genomfora intervjuerna digitalt da det annars kan vara svart att boka in ett fysiskt mote med
den valda urvalsgruppen. D4 intervjuerna istillet genomfordes digitalt kunde respondenterna

vara mer flexibla, ett fatal respondenter befann sig under intervjun i bilen pa vag till sitt
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arbete eller till ett mote, en respondent deltog 1 intervjun under sin lunchrast och en annan
respondent deltog i intervjun hemifrn nér dennes partner hade mdjlighet att ta hand om
barnen. Det har varit en tillgdng for var studie att genomfora intervjuerna pa detta sétt och det
finns en risk att vi inte kunnat genomfora intervjuer i samma utstrackning om det istillet varit

fysiska moten.

Begrédnsningar i att genomfora intervjuer digitalt &r att kroppsspréket inte var lika synligt och
kan analyseras och i vissa fall inte var synligt verhuvudtaget. Detta hade kunnat fordjupa
och hjilpa vér studie ytterligare. Det har dven inneburit svarigheter satillvida att
ljudupptagningen stundvis i korta sektioner har forlorats vilket har gjort att vissa ord har varit
ohdrbara under transkiberingsprocessen. Det dr en begrinsning som kunde ha skett d&ven om

intervjuerna genomfordes fysiskt.

5.4 Metodens tillforlitlighet

I detta avsnitt kommer vi att diskutera bade studien och den valda metodens tillforlitlighet
med utgangspunkt i begrepp som ror en studies validitet och reliabilitet. De begrepp vi
kommer anvinda &r studiens tillforlitlighet utifran 6verforbarhet, palitlighet samt olika

kriterier om studiens autencitet.

I en kvalitativ forskningsstudie handlar studiens dverforbarheten om huruvida studien kan
replikeras av andra forskare i ett annat kontext (Bryman, 2018, s.464-468). Vi vet inte om var
studie dr overforbar da resultaten hade kunnat se annorlunda ut om vi intervjuat andra
respondenter da vi undersdker upplevelser hos minniskor. Pélitligheten i en studie innebér att
nigon annan én forskarna granskar undersokningsprocessen i sin helhet. Darfor dr det viktigt
att tydligt redogora varje steg och process under studiens géng sa att granskaren kan f6lja
detta (ibid, s. 468-469). Trovirdigheten i en studie ror huruvida forskaren har foljt
forskningens alla regler och dven att forskaren anvinder sig av respondentvalideringen, det
vill siga skildrar en bild av studien som dverensstimmer med den bild respondenternas har
(ibid, s.667). Dir har vi varit noga med att fraga respondenterna om vi uppfattat svaren rétt

under intervjuerna.

For att undersoka en studies dkthet eller autencitet gors detta genom fem olika kriterier;
réttvis bild, ontologisk autenticitet, pedagogisk autenticitet, katalytisk autenticitet samt taktisk

autencitet. Vi kommer enbart diskutera autencitet utefter kriteriet rattvis bild da den ar av
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relevans i denna studie. Réttvis bild syftar till att belysa om studien har gett en rittvis bild av
urvalsgruppens upplevelser och asikter (Bryman 2018, s.470). I vart fall ar detta foradldrar till
barn med neuropsykiatriska funktionsnedséttningar. Da vi fann begransningar i variationen
och bredd i vér urvalsgrupp dr det svart att veta om var studie ger en rittvis bild av
uppfattningen och asikterna som finns inom denna grupp, da urvalsgruppen dr homogen och

med liknande bakgrunder.

5.5 Bearbetning och analys

Vi borjade var bearbetningsprocess med att transkribera de inspelade intervjuerna, vi valde att
borja med transkriberingen 1 direkt anslutning till att intervjuerna genomfordes for att arbeta
med bearbetningen direkt. Detta for att underlétta att bli 6vervéldigade av materialet och dven
for att borja hitta tankbara teman och sitta igang tankeprocessen. Materialet ldstes sedan
igenom flertal ganger och en kodningsprocess startades, vi strok under och markerade ord
eller meningar som upprepningar och likheter och skillnader 1 intervjuerna (Bryman 2010,
$.706-708). Sedan sorterades koderna och vi borjade med en tematisering efter det som blev
framtrddande under processen. Det var fortfarande flera teman under denna delen av
processen sa vi diskuterade och delade upp det efter huvudtema respektive delteman. Utdver
kodningsfasen och tematiseringen sd var det dven teman som blev tydligt redan under

intervjuerna som vi valde att arbeta vidare med 1 analysen.

De citat som forekommer 1 texten vid kapitlet for resultat har 1 viss mén justerats. Detta géller
inte alla men flertalet av citaten &r berdrda. Tystnader, stammande eller uttryck sdsom “eh”
har tagits bort for en smidigare och mer sammanhéngande ldsning. Citaten har inte pa nagot
satt omformulerats eller dndrats i storre omfattning. Vid lingre reduceringar pavisas detta
genom att pa tillborligt vis placera foljande tecken: [..]. Vi har lagt vikt vid att inte reducera
citat sa att de kan uppfattas pa annat sitt 4n vad vi har uppfattat att respondenten vill

formedla med sitt uttalande.

5.6 Etiska overviganden

Vi har genomfort vér studie 1 enlighet med de fyra etiska grundkraven som Vetenskapsradet
presenterar. Vi har utformat bade intervjufragor och informationsbrev utifrén dessa krav som
lagger vikt vid anonymitet, frivillighet, integritet samt konfidentialitet. Kraven gér ofta under
namnen informationskravet, samtyckeskravet, konfidentialitetskravet och nyttjandekravet.

Béde intervjufragor samt informationsbrev finns att hitta som bilagor till detta arbete.
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Vi har under arbetet utgétt ifrdn forskningsetiska principer dér vi forst och framst har
informerat vara respondenter om syftet med undersdkningen samt pa vilket sétt den ar téankt
att genomforas. Vi har tydligt informerat om att respondenternas deltagande ar frivilligt
genom att skicka ut ett informationsbrev som skickades ut till varje enskild person som har
varit intresserad av att delta i studien. Varje enskild person har ocksd informerats om att de
nér som helst kan avbryta sin medverkan utan att behdva uppge en anledning

(Vetenskapsradet 2002, s. 7-11).

Da studien handlar om ett kidnsligt &mne sd har hdnsyn tagits till detta genom att noggrant
berdtta om syftet och inriktningen p& undersokningen samt informerat om hur fragorna till
stor del dr utformade och vilka teman som kommer berdras. En av respondenterna ville se
frdgorna innan intervjun, sa vi skickade fragorna i1 forvig genom mail. Genom
informationsbrevet inhdmtades samtycke fran varje respondent, se under bilagor 11.1.
Samtycket fornyades infor varje intervju da vi dterigen tillfrigade personen om hon
fortfarande ville delta samt om de kéndes bekvamt att intervjun spelades in. En annan
respondent bad oss under intervjun att avidentifiera eller helt ta bort en hiandelse ur intervjun
som respondenten tidigare under intervjun berdttat om. Under transkriberingen valde vi

darfor att inte transkribera ndgot om denna héndelsen for att f6lja respondentens dnskemal.

Varje respondent och intervju avidentifieras 1 enlighet med konfidentialitetskravet, vilket
innebdr att namn, plats och kommun 4r dndrat eller helt borttaget. Under nagra av
intervjuerna framkom information som respondenten senare tog tillbaka, vilket innebér att
detta strukits fran intervjun och inte ingar i studien. Allt inspelat material har forvarats pa
sddant sdtt att ingen annan @n vi som utfort studien har tillgang till det, och kommer f6rstoras
efter att uppsatsen godkénts (Vetenskapsradet 2002, s. 12). Allt agerande och alla beslut 1
studien har tagits efter forskningsetiska principer for att sékerstélla att vi som uppsatsskrivare
samt respondenterna kdnner sig trygga i hantering av kénsliga och personliga uppgifter och

aven 1 medverkan av intervjuerna.

5.7 Forforstielse
En viktig del att belysa och reflektera kring 1 uppsatsarbetet ar forskarens egna forforstaelse
da det ofta spelar en roll i valet av uppsatsdmnet. Vi har bdda en forforstielse kring det valda

uppsatsdmnet da vi bada har en nira anknytning till en eller flera personer som har en
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neuropsykiatrisk funktionsnedséttning och har saledes levt néra detta i flera ar. En av oss
arbetar inom funktionshinderomrédet och arbetar nira brukare med bland annat NPF. Samt
har utfort sin verksamhetsforlagda utbildning pa en barn- och ungdomshabilitering som

primirt arbetar med barn och unga med neuropsykiatriska funktionsnedséttningar.

Gilje & Grimen (1992, s. 183) uttrycker att “vi moter aldrig varlden forutsattningslost. De
forutsittningar vi har bestimmer vad som ar forstaeligt och vad som &r oforstaeligt.”. Genom
detta kan begreppet forforstielse forklaras och léttare forstas. En typ av forforstéelse ar varje
individs personliga erfarenheter som skapats genom personer den mott, situationer den
upplevt och miljoer den levt i (ibid, s.186-187). Utifran den personliga erfarenheten tolkar
ménniskan nya situationer och miljder efter vad denne vet. Det dr just den forforstaelsen vi
har med oss in 1 uppsatsskrivandet vilket vi gemensamt har fort en stindig diskussion kring
da det bidrar bade till fortjanster och begransningar. Forforstaelsen har varit en fortjanst péa sa
vis att vi har ett genuint intresse for det valda dmnet vilket har hjdlpt oss med motivation och
engagemang genom uppsatsens gang. Begrinsningar i att ha en personlig forforstaelse ar att
vi kan ha fordomar och ett okritiskt forhallningssétt till &mnet som studeras. Vi har fort en
diskussion och reflekterat kring tankar och asikter som dykt upp och ifragasatt detta for att
forsoka arbeta pa ett sddant sitt, sa var forforstdelse inte paverkar arbetet negativt pa sa vis att

vi har en férdig dsikt om studien och dess resultat.

5.8 Arbetsfordelning

Vi har genom uppsatsen delat upp arbetet i en jamn fordelning. Felicia har tagit ett storre
ansvar for kapitlet om tidigare forskning medan Emilia har tagit ett stdrre ansvar for
metodkapitlet. Vi har pé varsitt hall sokt efter respondenter som kan stélla upp pé intervjuer
och haft enskild kontakt med dessa. Samtliga intervjuer har genomforts med bada tva
ndrvarande och vi har lett hilften av intervjuerna var dér den andra agerat bisittare och fort
anteckningar och soutligen delat lika pé transkriberingarna. Vi har skrivit varsin teoridel samt
delat upp redovisningen av vart resultat skriftligt. Allting i uppsatsen har dock pa nagot sitt

bearbetats och gatts igenom av oss bada tva.

6. Teori

I teoriavsnittet presenteras Foucaults teori kring makt och kunskap, samt bland annat

Putnams teori kring socialt kapital. Inom teorierna forekommer vissa teoribundna begrepp
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som lyfts fram och forklaras. Teorierna syftar till att skapa en storre forstéelse for den
insamlade empirin och for att utveckla diskussionen. De valda teorierna dr olika men vi anser
att de kompletterar varandra i diskussionen sa tillvida att teorierna kan anvéndas i en analys
kring hur méanniskor paverkas, vilket ar vdsentligt i denna uppsats. Teorierna bidrar till
kunskap och forstaelse for materialet som presenteras genom att forklara fenomen och
situationer som annars kan vara svarforstadda eller létta att forbise for utomstaende personer.
Foucaults teori hjdlper oss att i storre utstrickning forsta den hjadlploshet fordldrar kan
uppleva 1 forhallande till professionella, eller hur ett standardiserat méte kan upplevas som
hotande, kriankande, ifragaséttande eller domande. Teorierna ger resultaten och
respondenterna en dnnu tydligare rdst genom att visa hur méanniskor paverkas av de sma och
normaliserade inslagen i det vi kallar vardagslivet. Socialt kapital visar och forklarar hur
fordldrarna samlas i en gemenskap och utifran detta far stod och hjilp for att ma béttre i sin
vardag och genom sina nétverk generera kunskap och information de inte fatt tillgang till
annars. Teorierna hjélper till att besvara vara fragestéllningar genom att skapa en storre och i

vissa fall annan forstéelse for vart insamlade material.

6.1 Foucault - makt & kunskap

Foucaults uttryck “makt och kunskap” syftar till att makt och kunskap ar ndgot som hénger
samman och oundvikligt samspelar, vilket Foucault i en intervju uttryckte pa foljande sétt:
“Det dr inte mgjligt att utdva makt utan kunskap, det ar omgjligt for kunskapen att inte
framkalla makt”. Begreppet, eller samhéllsaskddningen, forutsitter darfor att bada parter
finns med och fokuset ligger alltsd pé relationerna mellan makt och kunskap. Vidare gér det
inte att sdga vilka effekter makt-kunskap skapar, utan detta maste analyseras i forhéllande till
ndgot som till exempel institutioner. Relationen begreppen emellan &r svaratkomlig och i
mangt och mycket svargripbart, och sjélva diskursen kan aldrig studeras utan en inkludering

av maktaspekten (Nilsson 2008, s. 84-85).

Makt och kunskap diskuteras dven genom begreppet “disciplindr makt” som Foucault
applicerar pa det mer moderna samhillet, och da framforallt olika typer av institutioner dar
kunskapen och makten mynnar ut i en sa kallad examination. Ordet har en dubbel innebodrd
dér det bade kan ses som forhor versus en undersokning, vilket idag och inom de olika
institutioner som finns ar ett mycket aktuellt begrepp (ibid, s. 105-106). Den disciplinéra
makten skiljer sig fran den mer statliga makten, dér lagar styr och dar det finns tydliga straff

nér lagen inte efterfoljs. Makten som disciplin forlitar sig pa observationer och normalisering,
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och just normaliseringen &r ocksé det som &r det frimsta verkande medlet som

maktteknologi, eller som en form av samhallets eller maktens sanktioner (ibid, s. 100-101).

Begreppet “disciplindr makt” delas ocksd upp 1 fyra hallpunkter dér de styrande far en
mojlighet att, genom bade kunskap och makt, skapa ett normaliserande dar ménniskor delas
in bade rumsligt och tidsligt. Begreppet synliggor hur kunskap samverkar med makt genom
att generera dnnu mer auktoritet till de personer som redan befinner sig i en maktposition och
som kan styra huruvida andra individer far hjilp beroende pa om de till exempel infinner sig

pa ratt plats vid ratt tidpunkt (ibid, s. 105-107).

Ett sitt att se pd makten &r att jimfora den vid teknik och teknologi, dir det forstnimnda ger
uttryck for handlingen och dér teknologi ger en betoning pd kunskapen om sjilva handlingen,
hur den anvinds for ett specifikt syfte samt vilken effekt man forvéntar sig att fa ut fran den.
Vidare betonar Foucault att olika samhéllen och tidsepoker skapar sina egna sanningar, vilka
skapas utefter rddande praktiker i samhaillet som 1 sin tur producerar kunskap genom sin
maktposition (ibid, s. 80-81). Ddrav kan vi, enligt honom sjélv, inte skilja kunskap frén makt

(ibid, s. 81) och maste darfor alltid vara medvetna om relationen mellan makt och kunskap.

Foucaults forhéllningssdtt gillande makt ar pd manga sétt applicerbart pa dagens samhille
och hjilpande organisationer eller institutioner. Precis som forfattaren menar s ar det
problematiskt att ge makten en position av legitimitet gidllande olika styrformer och det ar
ocksa sd att makten inte bor dgas eller besittas av nagra f& personer (ibid, s. 83-85). Makten
omtalades ocksa av Foucault som en icke-intentionell effekt och att den utdvas ifrén en
strategisk position. Detta innebdr att positionen i sig dr av vikt, men subjektet, personen som
har mojlighet att utéva makt, ar inte av lika stort intresse da denne handlar utifran sanningar
och rddande diskurs. Individen som utovar makt kan bara ha ett mal vart den vill komma,

men kan aldrig forutsidga hur effekten eller utfallet blir (ibid, s. 86-87).

6.2 Socialt kapital

Vi kommer forst att forklara vad socialt kapital dr och sedan utga ifran Robert Putnams
definition och tankar om socialt kapital. Socialt kapital som begrepp har definierats och
beskrivits av flera olika personer under de senaste arhundradet, centrala personer for
begreppet dr bland annat Bourdieu, Coleman, Putnam och Rothstein. Kapital dr ett begrepp

som ar titt sammankopplat med Bourdieus tankar om olika sorters kapital; ekonomiskt
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kapital, symboliskt kapital, kulturellt kapital samt socialt kapital och hur detta paverkar

méinniskan och samhéllet. Pierre Bourdieu definierar socialt kapital pa foljande sitt:

”Socialt kapital &r summan av de resurser, aktuella eller potentiella, som finns tillgénglig for
en individ eller grupp genom att ha tillgang till ett bestaende nidtverk av mer eller mindre
institutionaliserade relationer av dmsesidigt erkdnnande eller igenkédnnande” (Bourdieu,

1986, 5.248—249).

Statsvetaren Robert. D Putnam har 1 sina tva bocker “Den ensamme bowlaren” och “Den
fungerande demokratin” skrivit och utvecklat begreppet socialt kapital och definierar det som
“Med socialt kapital menar vi hér inslag i samhéllsorganisationen, till exempel fortroende,
normer och nitverk, som kan forbéttra samhéllseffektiviteten genom att underlétta
samordnade operationer” (Putnam, 1996, s. 201). Till skillnad fran andra typer av kapital sa
véxer socialt kapital och desto mer det anvénds och utnyttjas desto starkare och storre blir
det. Fortroende &r en central del 1 diskussionen kring socialt kapital, dels fortroendet personer
har till de 1 sin omgivning och nétverk men dven fortroendet till myndigheter. Med fortroende
foljer dven en slags forutsdgbarhet mellan medborgare och myndighet. Ju storre fortroende
det finns 1 ett samhille desto béttre fungerar samarbetet, desto béttre samarbetet fungerar
desto storre fortroende skapas (ibid, s.204-206). Vi kommer att anvdnda oss av begreppet

fortroende men dven benamna det som tillit senare 1 studien.

Putnam introducerar @ven olika former av socialt kapital som han kallar §verbryggande och
sammanbindande kapital. Det sammanbindande sociala kapitalet kinnetecknas som ett
exluderande typ av kapital som kan ses i mer slutna grupper dir deltagarna har en liknande
och gemensam bakgrund. Denna typ av kapital stdrker lojaliteten och sammanhallningen
internt men kan samtidigt skapa motséttningar mot andra typer av grupper, det kan skapas ett
“vi” och ett “dem andra”. Det dverbryggande kapitalet ses som ett mer inkluderande typ av
kapital som kan ses i bland annat medborgarrorelser eller andra liknande grupper dér
deltagarna engagerar sig i ett gemensamt mal eller syfte snarare dn samlas for de har en
liknande bakgrund (Putnam, 2001, s. 22). Denna typ av kapital skapar inte motséttningar mot
andra grupper pa samma sétt som det sammanbindande kapitalet eftersom deltagarna inte
mots utifran en premiss om likheter och kan istéllet skapa en storre dmsesidighet. Det

overbryggande kapitalet fungerar bra nér det géller informationsspridning, kunskap och
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information sprids och delas i1 grupperna och leder till att det blir mer lattillgdngligt for

personer som normalt sett inte hade haft tillgéng till det (ibid, s. 22).

7. Resultat

7.1 Presentation av respondenterna

Respondenterna som medverkat i var studie bestdr av forédldrar till ett eller flera barn som
diagnostiserats med en eller flera neuropsykiatriska funktionsnedséttningar. Alla respondenter
som medverkat i studien har pa nigot sétt varit i kontakt med olika instanser, myndigheter
eller organisationer gillande sitt eller sina barn. Respondenterna &r utspridda 6ver olika
kommuner och stider i Sverige men en tydlig majoritet bor 1 storstadsomraden och

kringliggande kommuner samt i olika delar av s6dra Sverige.

Namnen som presenteras nedan dr fiktiva och respondenternas namn, barnens namn samt
andra namn som ndmndes under intervjuerna har avidentifierats. Vi har valt att inte nimna
enskilda kommuner och har avidentifierat dessa men det 4r av betydelse att ndmna vilken typ
av omrade respondenterna bor eller har bott i eftersom det paverkar vilket utbud av instanser,

myndigheter och organisationer som finns och nimns 1 materialet.

Louise har tre dottrar varav tva dottrar har en respektive tvd NPF-diagnoser. Louise hogst
avklarade utbildningsgrad ar universitet och hon har arbetat inom en stor myndighet under de
senaste aren men dr nu sjukskriven for utmattning. Hon har varit 1 kontakt med flertalet olika

instanser och organisationer.

Tilda har en son med ADHD och autism. Hon arbetar inom sjukvarden. Tilda har varit 1

kontakt med flertalet instanser och organisationer.

Marie har fem barn varav tva barn har NPF, en son med ADHD och en son med autism.
Maries hogst avklarade utbildningsgrad dr universitetet och hon arbetar inom socialtjdnsten.

Hon har haft kontakt med ett fatal organisationer och instanser.

Hedda har tre dottrar varav tva har tvda NPF-diagnoser vardera, autism och ADHD respektive
autism och ADD. Hedda dr egenforetagare. Hon har haft kontakt med flertalet instanser och

organisationer.
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Hanna har fyra barn varav en son som har NPF-diagnos i form av autism och ADHD. Hannas
hogst avklarade utbildning dr universitet och arbetar inom socialtjinsten men ar nu

sjukskriven for utmattning. Hon har haft kontakt med flertalet instanser och myndigheter.

Liselott har tvd barn som har NPF-diagnoser; en dotter med ADHD och en dotter med autism
samt ADHD. Liselott arbetar som egenforetagare. Hon har haft kontakt med flertal instanser

och organisationer.

Aldrarna p4 respondenterna varierar och efterfrigades inte specifikt. Alla respondenter ir
kvinnor vilket inte var ett aktivt val fran vér sida och vi kan inte med sékerhet sdga varfor
utfallet blev sahér. En anledning skulle kunna vara att kvinnor tar ansvar for barn i storre
utstrickning och engagerar sig mer 1 sitt barns diagnos och vardkontakter. En annan
bidragande faktor skulle kunna vara att det inte 4r ovanligt att majoriteten av ens védnner ofta
ar av samma kon, genom anvidndningen av ett snobollsurval dér de forsta respondenterna var
just kvinnor sa holl vi oss kvar inom samma kon. Barnens aldrar varierar, men allas

beréttelser dr mer eller mindre 1 form av tillbakablickar och aterberattande.

7.2 Okunskap och brist pa forstielse

Som forélder till ett barn med en NPF-diagnos vittnar samtliga av vara respondenter om att
bade okunskap och bristande forstéelse dr genomgéende fenomen i deras liv - vare sig det
kommer till professionella eller icke-professionella. Ndgot som understryker detta ér att alla
fordldrarna 1 studien mer eller mindre vittnar om samma sak, nimligen att med en diagnos
Okar forstaelsen for bade fordldrarnas eller fordlderns situation, samt for barnet eller barnen

som har fatt en NPF-diagnos. En av forédldrarna sdger f6ljande om livet efter diagnos:

“Men tillvaron dr fortfarande vdildigt kimpig. Bara for att man fdr en diagnos sa blir det ju
inte bra, definitivt inte, men man fdr en okad forstdelse bdde fran andra och sig sjdlv, tror

jag” (Hedda).
Foljande citat sétter ord pé vad flera av fordldrarna uttryckte under intervjuernas gang. En

diagnos dndrar inte de svarigheter som finns, men den kan underlitta vardagslivet genom att

skapa forstdelse for bAde omgivning och personen som far diagnosen. Marie beréttade dven
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hon att diagnosen gor sé att det blir ldttare och f hjilp samtidigt som barnet far fler
rittigheter. En annan viktig aspekt géllande forstaelse, kunskap och inverkan pa forédldrarnas
vardagsliv dr skolan och barnets skolgang. Hir ar samtliga respondenter eniga om att skolan
ar problematisk och att det &r svart att fa just ritt kunskap och ddrmed kompetens for att
tillgodose barnets behov i skolan. Hanna berittar om att skolgangen har varit jobbig till f6ljd
av att hennes son varken fitt tillrickligt med stod eller forstaelse for att kunna fé en
tillfredsstéllande skolgang med mgjligheter for inldrning, och respondenten Marie beréttar

om att det har varit en kamp med skolan.

“[..] Sen var det vildigt daligt i skolan tidigare ocksd tycker jag. [..] Det har varit en kamp
med skolan” (Marie).

“Och han, ja, vad ska jag sdga, alltsd skolgdngen for honom var de forsta fyra dren pd
mellanstadiet vildigt turbulent och vdildigt jobbiga eftersom att han inte fick det stédet han

behévde liksom, for inldrning och forstaelse for diagnosen och sa” (Hanna).

Detta medfor i sin tur att vardagslivet blir svart att f4 ihop och att barnen i stor utstrackning
drabbas pa ett negativt sétt. Alla fordldrar vittnar om en skolgang som préglats av oforstéelse,
utebliven eller otillrdckligt inldrning som inte anpassas efter individens behov och 1 vissa fall
sa har &ven mobbning forekommit. Vissa skolor har dock nagra inslag som har varit
behjélpliga. Alla som deltog i studien har bytt skola for barnet minst en giang. De fordldrar
som omplacerat sina barn till en specialanpassad skola berittar dock om att skolan har gjort
stor och positiv skillnad for dem sjédlva och barnet. Hanna berittar vidare om nir hennes son
Felix fick borja i en resursskola for barn med hogfungerande autism och ADHD. Enligt
henne blev det en stor forédndring for sonen dd han fick helt nya mdjligheter for inldrning i en

accepterande och forstaende miljo.

“Men ndr han borjade sexan sd fick han borja pad en resursskola som dr privat, som bara
undervisar barn som har autism, hégfungerande autism, och adhd. Och da oppnades ju dd
liksom den hdr vdrlden for honom att han blev accepterad for den han var och fick

mdojligheter for rdtt kompetens, inldrning. Han fick lite lugn och ro liksom” (Hanna).

Négot som alla var helt eniga om var att habiliteringen erbjod stor kunskap, anpassning och

forstaelse, och samtliga var mycket nojda med hjilpen de fatt darifran. Darefter gick
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meningarna isir gillande vilken specifik hjélp eller instans respondenterna var ngjda
respektive missndjda med. Enbart en av respondenterna uttrycker att hon dverlag upplever
hjilpen de far som positiv rent generellt, vilket snarlikt pAminner om Habiliteringens egna
redovisning av problematiken kring hjdlp och bemétande. I denna studie uppgav enbart en
person att hon kidnde sig lyssnad pa, men hon berittade ocksé att hon arbetade inom varden
och dérfor visste hur hon skulle uttrycka sig (Eldh, 2020 s. 18-19). Négot som alla enades i
var dock missndjet kring socialtjédnsten och dsikterna delades av fordldrarna géillande att
myndigheten innehar en kunskapsbrist och oforstaelse for barnen de méter och ska hjélpa.
Detta resultat 6verensstimmer med bland annat Byrne et als studie, dir det framkom att
professionella och foréldrar har olika syn pa hur familjerna ska hjélpas. Detta visar med
tydlighet att det finns en skillnad mellan professionellas och fordldrars syn- och tankesatt

kring vad som &r viktigt for barnen och var fokuset bor ldggas for att kunna hjélpa pa ett

givande vis. Nedan uttalar sig bdde Hedda och Hanna specifikt om just socialtjansten och hur

kontakten med myndigheten har sett ut, och bdda ger uttryck for att de kénner sig frustrerade.

“Just i den kontakten har jag varit vildigt frustrerad maste jag erkdnna” (Hedda om

socialtjdnsten).

“[..] Framforallt i kontakten med socialtjinsten sd har det kints som att det har varit

moment tjugotva liksom. Och det har varit otroligt frustrerande som fordlder” (Hanna).

Louise beréttar om en hindelse dir en handlaggare fran socialtjinsten kom pa hembesok efter

att Louise efterfragat det. Anledningen till att hon bad om detta var pd grund av att hennes

ena dotter hade fatt sitta 1 ett mote ensam, trots att hon blivit lovad att hon inte skulle beh6va

det.

“Handldggaren som blev utsedd for att intervjua oss ndr vi hade fdtt orosanmdlan. Jag sa

det, sndlla kom hem till oss sa slipper jag ta med barnen dit for de hade redan tagit den stora

tiejen i ett eget rum trots att de visste att hon inte ville det. Och de hade lovat att dem inte

skulle behdva fd gora det, men sd gjorde dem det iallafall. Nésta gang sd sa jag “sndlla kom

hem sd kan jag bjuda pa fika sa blir det mer naturligt for barnen” (Louise).

Hon berittar vidare att hembesoket fick en dalig borjan da representanten for myndigheten

ansag sig vél insatt om NPF-diagnoser efter att ha ldst pa under en formiddag. Louise
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uttrycker da att hon kénde en oro for hur det skulle gd nir handlaggaren kom med denna
instéllning. Dérutdver beréttar hon vidare om hur just oforstéelse och bristen pé kunskap
sétter henne sjélv 1 en jobbig situation di avsaknaden av dessa tva ovanndmnda aspekter gér
ut over en av hennes dottrar. Dottern beskrivs 1 intervjun som ett barn som inte vill gora fel
och som gdr som hon blir tillsagd dven om detta far stora konsekvenser for hennes maende
senare. Av ridsla for att f4 barnen omhéndertagna sig kidnner Louise heller inte att hon kan

sdga emot handldggaren,

“Och ndr han klev innanfor dorren sd sa han "Louise, vet du.. Nu har jag ldst om dom hdr
diagnoserna hela formiddagen sa nu vet jag." Och jag bara kinde, herregud, en hel
formiddag har han ldst om diagnoserna och han tycker att han kan.. Det hir kommer ga
képprditt at helvete. [..] Sen sa satte han dldsta dottern, han satte sig sjdilv pd en koksstol och
bad henne sdtta sig framfér honom. Han liksom sdrade pa benen sa hon satt vildigt ndra,
och det tycker ju hon dr jdtteobehagligt och det skulle man ju tycka som alla nér en
frammande man sitter sa ndra. Sd sa han "ligg dina hdnder i mina hdnder" och jag stod och
forsokte fd fram kaffekoppar och jag kdnde “dah nu, mar hon jdtteddligt..”. Och jag vdagade
inte sdga att det hdr.. [..] Gor inte sahdr mot henne, for hon tycker att det hdir dr jobbigt. For
da tdnkte jag, ndr man har fdtt en orosanmdlan sa blir man ju livrddd att de ska ta barnen
ifran en. Sd jag vdgade inte sdga ndgonting och sd sa han "blunda" och sda blundade hon och
sd tittade han pa mig och [..] log och sa sa han "Vet du.. Sahdr gér bara barn som dr trygga.
Det har dr jdttebra Louise". Och jag kinde.. Det dr sa sjukt sdtt att gora mot ett barn som

man aldrig har triffat tidigare” (Louise).

I exemplet ovan blir Foucaults begrepp om makt och kunskap tydligt framtradande. De
professionella som fordldrarna méter har 1 sig sjilva inte makt, men i form av sitt &mbete och
med myndigheten bakom sig ges de just makt. Den utdvas frin en strategisk position, som
Foucault betonar, och effekten av makten dr manga ganger svér att forutsiga. [ rddande
exempel dr makten producerad i form av att en socialarbetare till exempel kan padriva ett
beslut om att omhinderta ett barn, &ven om beslutet inte enkom ligger 1 den specifika
personens hdnder sa leder det till att Louise inte kdnner att hon kan sdga emot. Men precis
som Foucault sdger dven hér sd dr besluten, kunskapen och ddrmed makten en produkt av
nutidens sanningar och &r ocksé influerade av radande praktiker. Sa trots att makten inte
direkt innehas av enskilda personer sa ser vi i vart resultat en rddsla eller oro for de enskilda

personer som fordldrarna méter eller har kontakt med. En handlidggare kan genom sin
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kunskap och givna position ha en mycket stor inverkan pé enskilda personer och familjers liv
och vardag, och genom sin position innehar individen mycket makt i forhéllande till klient

och fordldrarna (Nilsson 2008).

I alla intervjuerna sa besvarades fragan géillande att tillgodose sig hjilpen pa bésta sitt med
kontinuitet. Aven forstielse och struktur tas upp som viktiga aspekter i arbetet med
NPF-diagnoser. Respondenterna talade utover dessa aspekter d&ven genomgaende om att det
maste finnas ndgon form av nyfikenhet pa individen, eller en vilja att forstd. Kunskap
framkommer ocksa i intervjuerna som en viktig del for att kunna hjélpa pa ett bra och adekvat
vis. Liknande upplevelser framkommer i1 bade habiliteringens och Jackson et als
undersokningar dar manga familjer upplever just svarigheter kring att bade fa hjalp, samt att

fa ratt hjalp (Eldh 2020; Jackson et al 2020).

“Med det sagt sd dr det absolut inte okej att han sldr ndgon for att han tycker att dem gor fel,
alltsa, sjdlvklart inte, men om man forstar varfor sda kan man ocksa forebygga eller, ge honom

stod innan han hamnar ddr. Men da mdste man ju vilja veta forst” (Tilda).

I ovanstaende citat ger Tilda ett exempel pa hur sonens frustration kan te sig och hur detta
kan bemdtas pé ett konstruktivt sdtt. Hon réttfardigar inte sonens beteende, men betonar
vikten av att forsta de bakomliggande faktorer som utldser att han reagerar som han gor. Utan
forstaelsen for de héir barnen sé ar det svart att komma vidare eller né ut till dem, vilket mer
eller mindre alla respondenter pd nigot sétt bendmner under intervjuerna. Flertalet av
fordldrarna talar ocksa om svarigheterna som uppstér till f61jd av bristande kunskap och
forstaelse och alla dr nadgonstans enade 1 att det ibland blir svart for deras barn att mottas pa
ett bra sitt i samhillet och av de personer som faktiskt ska vara insatta i just deras barns
problematik. Liselott sétter ord pd fenomenet om att exkluderas till f6ljd av att man &r

annorlunda;

“[..] man far inte ha en diagnos om man ska passa in varat samhdlle idag, sd enkelt dir det”.

7.3 Inverkan pa vardagen
“Utan hjdlp fungerar inte hennes liv, kanske blir det bdittre ndr hon dr dldre och mognat. Jag

mdste hdlla i tatarna pa den hjdlp som ges, den fungerar ganska bristfilligt. Hon behéver
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hjdlp for att fungera och ndgon mdste ansvara for den hjdlpen. Och hjdilpen paverkar mig
negativt, jag blir stressad av att behova ha ansvar for att allt ska fungera. Och jag har
mycket mdnniskor i mitt hem, jag mdste men trivs inte med det. Det paverkar mycket av min

tid” (Hedda).

Hedda talar i citatet ovan om att hennes dotter inte skulle fungerat utan den hjélp hon fér,
vilket dr ett genomgéende inslag i var undersdkning. Fordldrarna berittar om hur viktig
hjilpen som ges ér, och hur viktigt det darfor ar att fa ratt hjilp. Hedda beréttar vidare om att
nagon maste ansvara for den hjdlp som finns och se till s att allt fungerar. Hon beskriver
ocksa hur hjdlpen och insatserna paverkar henne och hennes vardagsliv negativt, &ven om
hon ocksé tycker att ratt hjélp &r just en hjélp i vardagen. Dérutdver sa uttrycker hon att
manga har tyckt att det har varit hennes fel att ena dottern har varit s mammig och hon

beskriver situationen som jobbig.

“Men det har liksom mdnga tyckt har varit mitt fel. Och det har ju varit vildigt svart,
faktiskt” (Hedda).

Flera av de andra fordldrarna beréttar ocksd om att manga ménniskor inte forstar dem och
deras situation, vilket uttrycks som péfrestande och med en negativ inverkan pa deras
méende. En av fordldrarna beréttar om att sonen upplevs som vildigt glad och charmig, men
att han &r véldigt intensiv. Hon beskriver att andra borjade upptécka att sonen inte bara var
gullig 1 och med att han blev diagnostiserad, och att han &r jéttegullig ett par timmar men sen
blir det pafrestande nir man inte far ndgon paus. En annan respondent, Hanna, berittar om
upplevelsen att ha ett barn som ar “det svarta faret”. Hon beskriver fordldraméten dar de
andra ifragasatte varfor sonen inte omplacerades, vilket hon beskriver gor ont i en att hora

och att det tar vildigt mycket pa ens krafter.

“Alltid stdllde till med saker och pd fordldramétena kunde de andra fordldrarna prata om att
varfor placerar ni inte honom ndgon annanstans och sd, och det dr ju klart att det gér vildigt

ont i en och det tar ju vildigt mycket pad ens krafter.” (Hanna).

Alla foréldrar enas kring att det ar tufft att ha barn med NPF-diagnoser och att det tar pa ens
krafter. Alla vittnar om svara och jobbiga situationer som uppstatt och som har olika mycket

inverkan pa deras vardag och liv, och manga diskuterar svarigheterna kring att veta hur de ska
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hantera olika situationer pa basta sétt. Tilda berdttar om sina tankar och funderingar kring hur
hon pé bista sétt ska hantera sin sons svarigheter och ger ocksé uttryck for grubblerier
géllande att gora fel. Hon beskriver ocksé tankar som kan uppfattas som forbjudna och som
hon sjélv upplever som jobbiga. Dérutdver talar hon om det komplexa i situationen géllande
att forsoka fa hjélp till sig sjdlv ndr man inte mar sa bra och kanske redan kdmpar for att sitt

barn ska fa hjélp;

“For det dr ju mycket som kommer upp, jaha vad har jag gjort, kunde jag gjort annorlunda,
hur ska jag tinka. Alla dem hdr liksom férbjudna och jobbiga tankarna, dem har ju jag ocksd
haft. Okej, hade jag vetat att det skulle vara sahdr, skulle jag aldrig skaffat barn? Det dr rdtt
tuffa tankar att gd runt med sjdlv, for de kommer ju ocksa emellandt ndr livet kdnns sdahdr
men va fan, det dr inte vdrt det, inte for ndgon. Det hade varit béittre for alla om det inte hade
funnits nagon Nemo, han hade matt bdttre ocksa. [..] Alltsd dem tankarna behéver man ju fa
hjdlp att bearbeta, [..] a att just behova leta reda pa den hjdlpen sjdlv, ndr man mar, ofta inte

toppen, det dr jdttesvart”. (Tilda)

Forutom att fordldrarna vittnar om psykiska pafrestningar sa beréttar majoriteten om hur deras
liv har behovt fordndras och ldggas om till f61jd av deras barns problematik. Ungefar hélften
av fordldrarna berittar att de blivit utbranda eller pa annat satt starkt paverkats psykiskt eller
fysiskt av situationen de befinner sig 1, och 1 studierna av Ansari et al, Ardhanaari et al och
Byrne et al ar just detta ett genomgaende tema dér resultatet visar att fordldrar till barn med
NPF-diagnoser ar extra utsatta for psykisk ohélsa. Utdver detta sa berittar flera av
respondenterna om hur deras arbetssituation har paverkats negativt. Nagon uppger att barnet
inte gar till skolan och att denne da blivit tvungen att stanna hemma alternativt f6ljt med och
suttit med pa lektionerna. En fordlder beréttar om att hon var tvungen att bade se till s att
dottern gick in i skolan pd morgonen, och ocksa hdmta upp henne efterat for att hon skulle gé

pa lektionerna och for att hon inte skulle férsvinna.

Louise berédttar om sin strategi for att forsoka att fi vardagen att fungera genom att sambon
arbetar och hon sjdlv tar hand om ena dottern som végrar att ga i skolan. Hon berittar att
hjélpen som de fir idag avlastar henne lite &tminstone, men att hon har varit tvungen att sluta
jobba och fatt lagga karridren at sidan. Hon uttrycker att barnen inte far adekvata
anpassningar i skolan, vilket gor att situationen inte fungerar och medfor dven en

ansvarsforskjutning pa henne som fordlder. Hon beréttar om att hon flertalet ganger och under
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langre perioder suttit med i skolan for att forsoka fa dottern att kunna gé dit och fa en normal

skolgéng s& sminingom.

“Den hjdlp vi far idag den gor sa att vardagen precis gar runt skulle jag sdga. Den aviastar
Jju mig framforallt som annars burit ett stort lass. Vi har ju gjort sd att min sambo far liksom
vara den som ska forsoka behdalla sitt jobb och satsa pa det eller vad man ska sdga. Sd att vi
gdr runt ekonomiskt. Och jag har gatt ner i karridren jdittemycket. [..] Jag kan ju inte jobba
rent ut sagt. Aven om jag inte varit sjukskriven sd funkar det inte. Ndgot mdste ju ta hand om
Diana. [..] Ge mina barn adekvata anpassningar i skolan punkt slut [..]. Sa det gar hela tiden
tillbaka till att det dr fordldrarnas ansvar. Och att dom tycker och tror att vi tycker att det dr
kul att leva pd en lon och sitta med i skolan, hela dagar i skolan.. Och det dr ganska
fascinerande for dom sjdlva dr ju "herregud jag maste vabba idag, hur ska det gd ihop". Aa,
vad ska vi sdga da? Vi har ju typ vabbat i tre och ett halvt ar.. Vildigt konstigt att man inte

har mer forstdelse” (Louise).

Att vardagen paverkas blir valdigt tydligt i vara intervjuer med fordldrarna, men manga
ganger kan det vara lite svargreppbart vad det 4r som ibland gor vardagen extra tung och svér.
Alla respondenterna ger uttryck for att deras vardag paverkas i véldigt stor omfattning, och
det finns pa manga sitt likheter mellan alla fordldrarnas vardag. Hedda berittar om hur hon
ser pa diagnoserna och hur deras vardag i mangt och mycket ser ut dér det varje dag ar nagon
som ar ledsen eller upplever svérigheter till f6ljd av problematiken som kommer med en

NPF-diagnos.

“Jag vet att manga inte tycker att det dr ett handikapp, men for oss dr det handikapp, for det
dr ndgon som dr ledsen varje dag i var familj och det dr nagon som har svart varje dag i var

familj. Sa jag ser det som handikapp” (Hedda).

Till sist sdtter samma respondent dven ord pa hur mycket ansvar en fordlder idag faktiskt kan
ha, vilket alla andra fordldrar ocksé berdr. Fordldraansvaret upplevs som véldigt stort och
utbrett, och det dr ocksa just det ansvaret som méanga ganger paverkar dessa fordldrars vardag
negativt. [ nedanstdende citat beridttar Hedda om hur det hade sett ut om hon inte sjilv
kdmpade for sina dottrar och deras réttigheter. Hon ger uttryck for att barnens pappa inte hade
orkat kdimpa, och att om hon inte funnits dir sd hade dottrarna fatt klara sig sjdlva, utan hjélp

och stdd frdn samhéllet. Hon betonar problematiken som finns kring denna aspekt, och
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forklarar ocksa att det utgor ett stort lidande for personerna med diagnoser som inte har de

ritta verktygen for att klara sig lika bra i livet.

“Om jag nu hade slippt det hdr, dd hade samhdllet sldppt henne ocksa och sa hade hon ftt
segla sin egen sjo. Och det finns ju sadana barn i samhdllet, som hamnar.. Ja men man
kanske har tva fordldrar. Hade min man varit ensamstdende sd hade hon inte fatt ndgon hjdlp
for han hade inte orkat det. Det tycker jag dr anmdrkningsvdirt. Och jag tror att om
personerna, dels sa hamnar dem i ett livslangt lidande om de inte far den hdr hjdlpen. Jag
tycker att det dr mdrkligt att vi vet att de hdr barnen finns och att de inte far hjdilp. [..] Och sd
kanske de hamnar i fingelse eller i missbruk och sa vidare sen. Och det dir ocksa ett lidande
for dem att kanske bo med den hdr fordldern som inte riktigt klarar av det. Jag har svart att

forsta det faktiskt” (Hedda).

7.4 Forildraansvar - hur mycket ansvar ska en forilder ha?

Som forélder foljer ett ansvar for sitt eller sina barn, men som forélder till ett barn med en
funktionsnedséttning vittnar samtliga respondenter om att de upplever ett fordldraansvar som
ar alldeles for stort att béra. I ett flertal intervjuer beréttar fordldrarna om att det pd méinga sétt
har varit och fortfarande kan vara en stindig kamp i olika sammanhang. Som exempel tas det
bland annat upp att majoriteten av respondenterna har behovt kdmpa for en utredning och
dven for att fa hjilp och stdd. Respondenterna beréttar &ven om en upplevelse av ett stort
ansvar kring att utbilda sig sjdlv, samt att de sjélva maste ha bade kunskap och tid for att

utbilda de professionella de moter om barnets eller barnens diagnoser.

“[..] Vi har haft bra hjdlp av socialtjdnsten ocksd, trots utredningar hit och dit sd tycker jag
dom har.. Forsokt ta till sig hans behov och bemott honom sa gott de har kunnat utifran sina

forutsdttningar ndr jag forklarat hur de maste tinka kring honom  (Tilda).

Tilda beskriver att hon upplever att bemotandet har fungerat bra fran socialtjanstens sida men
att ansvaret fortfarande ligger pd henne i kontakten med instanser. Att hon som fordlder méste
utbilda och ge kunskap at de professionella som hon och hennes son méter for att det ska
fungera pa ett bra sétt. Detta dr inte ndgot som hon &r ensam om att uttrycka, utan det

framkommer mer eller mindre 1 samtliga intervjuer att fordldrarna pa nigot séatt tycker att de
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sjdlva méste ta ansvar for att hjdlpen ska fungera, eller for att deras barn ska fa rétt hjadlp och

ett anpassat bemotande.

Louise som dr mamma till tvd barn med olika NPF-diagnoser beréttar om att fordldrar till
barn med funktionsnedséttningar behdver mer stdd och att man som forédlder inte ska behdva
ldsa pa i den utstrackning som hon sjilv har behovt gora for att fa hjilp. Hon uttrycker ocksa
att alla fordldrar inte ar kapabla till att 14gga den tiden och energin pé att utbilda sig for att
kunna hjilpa sitt barn att f4 hjilp. Aven om hon sjilv har gjort det s #r det ocksa detta som

har lett till hennes utmattning.

“Vi fordldrar behéver betydligt mycket mer stod. Man ska inte behéva som jag har gjort, ldst
skollagar och ldst pa allt kinns det som om autism. Det ska inte en fordlder behova gora for
det dr inte alla fordldrar som dr kapabla till det heller. Och dven om jag dr kapabel till det sa
har det ju lett till min utmattning. Sd ett sant stod behéver sdttas in betydligt mycket tidigare
och det ska inte finnas ett fordldraansvar i det.. Tdinker jag.. For vi ska inte behova vara

Jjurister, pedagoger och vardare” (Louise).

“Det dr ju sahdr att ndr man har diagnosbarn dr man ganska sa ensam och far ganska sd lite
hjdlp [..]. Det stod och den hjdlp man fick utéver den professionella, vilket inte heller var
knappt nagot fick man inhdmta sjdlv fran litteratur som dr ganska.. Da ganska bristfdillig”

(Liselott).

Liselott berdttar om en kénsla av ensamhet nér det kommer till att ha barn med NPF-diagnos,
och talar vidare om att hjélpen var svaratkomlig. For att {4 hjilp var hon tvungen att vara
insatt i vad som gillde, och hon uttrycker att det var svért att hitta och navigera sig fram i den

litteratur som fanns att tillga. I citaten nedan understryker en annan fordlder svarigheterna

kring hjélp och stod;

“Och sen ndr man inte far den hjdlpen ndr man séker hjdlp, det var helt bedrovligt. Pa alla
hall och kanter. Da fick man kimpa, kdmpa.. Och sa tycker jag inte att det ska va, sa tinker
jag. Det finns manga fordldrar som kanske inte dr sd insatta heller om vad detta dr for
ndgonting, de vet inte om.. Lagstifiningen, LSS-lagstifiningen, de har inga kunskaper och de
kanske har vildigt svara bekymmer eller problem sjéilva. Hur gar det for dem barnen? Det dr

ju dnnu svdrare menar jag om inte fordldrar har ndgon kunskap sjilv”. (Liselott)
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Marie beskriver dven hon problematiken kring att foréldrar behdver vara sé pass insatta och
utbildade i sitt barns problematik for att {4 ritt hjalp. Hon talar om att det kan vara svart att
sétta sig in 1 vad som géller, och tar dven upp aspekten att fordldern sjélv kanske har en egen
problematik eller psykisk ohélsa. Hon stéller sig frdgan hur det ska ga for dessa barnen da,

vilket dven Hedda sétter ord pd under var intervju med henne;

“Och jag maste sdga att jag bade ommar och oroar mig for alla dem som inte har en mamma
och pappa som orkar sldss [..]. Man madste ha en ndrstaende som sldss for en, annars funkar

det inte” (Hedda).

Hedda menar hér att hon kénner en oro for alla barn vars fordldrar inte har orken eller
mojligheten att sétta sig in vad som giller i1 aktuella lagstiftningar och sldss for sitt barn nér
de inte fir hjélp. Hon talar om att utan en nirstdende som ser till att barnet far det stod och
hjilp som behdvs sd fungerar det inte, och hjilpen uteblir vilket majoriteten av de andra
respondenterna ocksé har tagit upp som ett problem. Forédldrarna ar i méngt och mycket ense
om att det ar ett 6vervidldigande ansvar och att det finns manga hinder att ta sig runt for att
dels fa hjilp, men ocksa for att {a rétt stdd och hjdlp. Respondenterna &r alla resursstarka och
hogutbildade personer med ett eller flera nitverk och har en formaga att ta till sig kunskap
och sedan omsitta den i praktiken, vilket har kravts av dem for att forsékra att deras barn far
hjalp. Pa grund av deras behov av att skaffa kunskap om funktionsnedsittningar, réttigheter

och stdd- och hjilpinsatser sd har de dven skaffat storre socialt kapital som varit hjdlpsamt

(Putnam, 2001).

Hanna dédremot pratar om fordldraansvaret som en nddvéandighet. Hon menar att man som
fordlder sjdlv méste ta ansvar genom att vara nyfiken pa sitt barn och dennes diagnoser, och

pa det sittet ocksa inforskaffa kunskap.

“Det jag skulle vilja sdga det dr ju att man inte kan ldgga allt ansvar pa professionella, de
har ett stort ansvar men man har ocksa ett ansvar som vardnadshavare att kanske lira sig om

funktionshindret. Ah, kanske, alltsd.. Sjdlv ta lite del av det ocksd” (Hanna).

Négot annat som framkommer i majoriteten av intervjuerna ar att det som foralder blir svart

att virna om sitt barns maende och integritet till f61jd av de krav som kommer med stdd, hjélp
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och insatser. Fordldrarna beréttar att det for minga av barnen ar svart med nya ménniskor,
och att en stor del av deras problematik &r att hantera nya méten och kontakter,
overraskningar och forandringar i vardagen. Detta blir &ven en svarighet som paverkar
fordldrarna. Forutom att de behdver hélla ordning pa alla insatser, moten och kontakter sé
maste fordldrarna sjdlva traffa nya manniskor, ha okdnda i sitt hem och svara pa mycket
fragor som de sjélva uppger inte alltid kdnns relevanta, och som ibland dven upplevs som

krinkande.

Hiér blir Foucaults makt-kunskap perspektiv pa flera sitt applicerbart pé resultatet, och inte
minst dr begreppet “disciplindr makt” relevant. Det bygger pd observationer och
normalisering, for att sedan sluta i ndgon form av bedomningsmote. Resultatet visar att denna
beddmning av minga upplevs, eller genomfors, som ett forhor snarare dn en undersékning,
och att normaliseringen blir just en form av sanktion gentemot dem som har svart att anpassa
sig vilket hér blir tydligt framtrddande. Precis som Foucault talar om géllande att mdnniskor
delas in bade rumsligt och tidsligt sé talar flera av fordldrarna ocksd om samma fenomen i
sina kontakter med professionella och hjdlpande instanser. En mamma pratar extra tydligt om
detta i en intervju, dir hon ger uttryck for att hennes doéttrar exkluderas nér de missar ett
samtal, brev eller viktigt papper. Om déttrarna eller mamman inte hinner i tid sé skrivs de ut
och fér inte ndgon mer hjilp - det vill sdga att de maste anpassa sig efter tid och
tidsbegransningar, trots att just detta dr en av de svarigheter som genomgéende forekommer i
samband med en NPF-diagnos. Detta leder vidare till att tilliten till en myndighet som
exkluderar ménniskor med behov av hjélp minskar eller helt férsvinner. Detsamma géller
mdten, den rumsliga aspekten som blir sammanhingande med en bedomning eller

examination som Foucault bendmner det.

7.5 Tillit och att viga be om hjilp
“[..] Dom hotade om att dom skulle anmdila.. Orosanmdila dd eftersom hon borjade mer och

mer droppa av och madde sdamre och simre” (Louise).
Louise beskriver i citaten ovan en hindelse dir hennes dotters maende forsdmrades vilket

resulterade i att skolgdngen paverkades dé dottern tyckte att det blev allt for jobbigt att ga till

skolan. Hon fick da information frén skolan att de kommer gora en orosanmélan.
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Louise beskriver dven 1 ett senare skede att hon aldrig skulle soka hjélp hos socialtjansten.
Flera respondenter delar ridslan att soka hjilp och beskriver hur de har fatt hora historier av
andra familjer som befinner sig i en liknande situation. Tilliten mellan medborgare och
myndighet dr en central del framforallt 1 ett vdlfardsland som Sverige, men har framkommer
exempel dir det msesidiga fortroendet som Putnam beskriver ar svagt (1996). Det
omsesidiga fortroende leder till en slags forutsdgbarhet dir medborgare vet vad de har att
forvinta sig av myndigheter och tvdrtom, men har uppger fordldrarna att de gdng pd ging far
fortroendet brutet genom att inte fa den hjédlp de behover och istillet blir orosanmélda och
didrmed granskade av den myndighet som de hade forvéntat sig att 4 hjalp ifrdn ndgot som
dven Jackson et al (2020) beskriver. Forédldrarna vet inte vad det har att forvénta sig fran
instanserna och i kombination med tidigare erfarenheter och beréttelser de hor fran andra

fordldrar skapas en misstro.

Men det dr inte bara radslan dver att soka hjilp som dr problematisk. Nér fordldrarna vél har
vagat soka hjilp sd upplever atskilliga respondenter att de far kalla handen eller “nobben”
som en av fordldrarna uttrycker, vilket for vissa respondenter har lett till att de slutar soka

hjalp.

“Jag vet jittemdnga familjer som inte vdagar be om hjdlp for de tror att de ska bli
orosanmdlda, och barn med autism sdtts mycket oftare i andra hem och de overhuvudtaget
har svart med fordndringar sa det blir ju en traumatisk upplevelse. Det dr min storsta rddsla
att det ska ske, for det skulle vara forédande for mina barn. Sa att med tanke pa hur manga
som jobbar ddr idag inte har nagon utbildning inom autism [..]. Det gar ju bort verkligen”

(Louise).

Marie sitter ord pd hur tilliten till professionella och myndigheter paverkas nér resursbrister
inom kommuner och landsting leder till en bristféllig kontinuitet. Kontinuitet 4r en av de
grundldggande faktorerna i relationsskapandet i just arbete med personer med NPF (Cooper
et al, 2019). Flera av respondenterna beskriver en liknande problematik déir insatser tar lang
tid att fa, svarigheter i att boka tider och ofta byte av personal. Aven om hjilpen de fér
fungerar bra och forédldrarna upplever att organisationer och myndigheter har ett gott
bemotande och forstéelse for funktionsnedséttningar sé fallerar hjélpen och de professionella,

och skapar tvivel. I och med den bristande kontinuiteten sa finns det ingen forutsdgbarhet 1
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hur myndigheter kommer agera vilket blir svért for fordldrarna och framforallt barn med NPF

dér forutsagbarhet ar viktigt (Putnam, 1996).

“[..] Sen slutar folk diir som det brukar vara pd arbetsplatser och da far man liksom borja

om eller sd har de ingen som kan hjdlpa till. Det dr ocksd ett problem tycker jag. Om barn far
bra kontakt med ndagon sd att de borjar jobba sig framdt sd slutar den eller skaffar barn.. Det
dr ju sd livet ser ut men det dr ju.. Just for dom hdr barnen sd dr det lite synd men det dr sd

det ser ut” (Marie).

7.6 Niitverk - ett annat alternativ

Tillit bade till andra méanniskor i sin omgivning och till myndigheter ar en central del i ménga
ménniskors liv, framforallt ndr man &r fordlder till ett barn med en funktionsnedséttning.
Majoriteten av respondenterna uttrycker i intervjuerna vikten av att ha ett natverk i form av
anhoriga eller andra fordldrar som de kan dela bade positiva savél som negativa erfarenheter
med. Fordldrarna uttrycker ocksé att dessa nétverk ibland utgor ett storre stod dn
professionella kontakter. Tilda beskriver att hon har startat ett natverk for att samla
méinniskor, frimst fordldrar som har liknande erfarenheter eller sjilv har barn med en
neuropsykiatrisk funktionsnedséttning, for att kunna dela kunskap och erfarenheter, och for

att dven kunna stotta och hjilpa varandra.

“Men ddrfor har jag ju ocksa skapat ett vildigt stort ndtverk, alltsa vi har ett nétverk ddr jag
bor. Vi dr runt 400 personer i en Facebookgrupp frdn omrddet jag bor i, som jag har startat
ddr man kan frdaga om hjdlp, erfarenheter kring skolor och annat. Sa jag har ju gjort vildigt,

vdldigt mycket sjdlv. Vilket jag vet underldttat for fordldrar idag” (Tilda).

Aven Hanna beskriver hur hon har sokt sig till olika typer av grupper och forum fér hjilp och
stottning utover de professionella kontakter hon och hennes son har, dd hon upplever att det

finns en storre forstaelse i1 dessa natverk.

“Ja men ndr det inte har varit professionella sd dr det mycket att man har haft nétverk med
andra fordldrar, som har en liknande situation. Facebookgrupper. Kompisar har jag som dr i
samma situation, sd vi stottar varandra mycket. [..] och sd skulle jag vilja sdga att skolan

som Felix har gatt pd, ddr har vi haft ett fordldranditverk ocksa” (Hanna).
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Att fordldrarna upplever nétverk pa detta vis kan forklaras av Putnams dverbryggande socialt
kapital som sammanfor minniskor just genom deras gemensamma mal och syfte (2001).
Precis som Hanna och Tilda beskriver ovan sd sprids information mellan fordldrarna 1
grupperna. Det kan handla om att fordldrar far tips om specialanpassade skolor eller
professionella resurser som de inte vetat om utan det sociala kapitalet. Kunskap har varit ett
aterkommande och centralt tema i denna studie och dér spelar det sociala kapitalet hos
fordldrarna en viktig roll 1 form av att sprida information, kunskap och erfarenhet till andra.
Det 6verbryggande kapitalet ger mojlighet att personer med olika bakgrunder och skapar

band och béttre mojligheter genom informationsspridning (Putnam, 2001).

Liselott berittar i intervjun vilken hjélp hon har fatt och vilken typ av hjadlp som har varit till
mest hjdlp for henne genom &ren. Hon har haft fa hjilp- och stodinsatser frdn myndigheter
och lite professionell kontakt genom aren och har istillet sokt sig till andra typer av
organisationer och nitverk som hon upplevt positivt. Men Liselott ger 4ven en annan bild av
fordldragrupper dir hon beskriver hur dessa ibland leder till begransningar mer 4n vad de
hjalper. Det 6verbryggande kapitalet fungerar inte lika bra ndr man som forilder &r i en

pafrestande situation och tilliten till instanser dr lag.

“Problemet med dem fordldrarna dr att de dr sda uppe i sitt eget sa man tar energi av
varandra dven ddr ndr man har véxt ur det. [..] Ndr det dr som virst och man behéver hjdilp
och stéd och stodinsatser av olika slag da behéver man inte hora att andra far mera hjdlp.
For det dr ganska kndckande, for det hdr med fordldragrupper da ska det vara
fordldragrupper som har liknande erfarenheter och far liknande stod och hjdlp [..]. Annars

orkar man inte” (Liselott).

7.7 Har kon betydelse?

Respondenterna i var undersdkning hade antingen en eller flera barn med NPF, och hade de
fler &n ett barn med diagnos sa var dessa i samtliga fall av samma kon. Nagot som framkom 1
studien var att flickorna 6verlag hade svarare att fa en utredning och att de diagnostiserades
senare dn pojkarna. En av respondenterna som hade en pojke uppgav att hon forst métte pa
motstand nédr hon bad om en utredning, men att hon tillslut fick det. Pojken diagnostiserades
nér han var tolv ar, och r dldst av pojkarna i vér studie vid diagnostisering. Hos flickorna ar

den som fick sin diagnos i yngst alder elva ar. Liselott berdttar om nér hennes ena dotter fick
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sin forsta diagnos, och att det enligt hennes erfarenhet inte dr ovanligt att det tar langre tid for

flickor én pojkar att {4 ett erkdinnande om sina problem.

“Men hon var 18 ar ndr hon fick den, det dr ganska typiskt flickor att det tar sdn jdkla tid
innan man far.. Innan man fér ett erkinnande att man har ett problem. Ar min erfarenhet

iallafall” (Liselott).

Samtliga respondenter som har dottrar med NPF-diagnoser berittar att det har varit véldigt
svart att fa hjélp. Alla vittnar om att de fatt kimpa for sina barn och att &ven om de sjédlva inte
hade den kunskapen di sd var de fortfarande dvertygade om att det var ndgot som inte
stimde. Trots detta blev de ibland hemskickade flera génger utan att bli hérsammade. Aven
om alla respondenter pa nagot sitt har utsatts for oforstielse eller svarigheter att fa adekvat
hjdlp s& framkommer det 1 intervjuerna att flickornas hjélp uteblev 1 mycket storre
utstrackning. Liselott berdttar vidare om kdnslan av anger nir hon ser tillbaka pa det som
varit. Hon sédger att en av hennes dottrar tagit stor skada av den uteblivna hjélpen. Liselott
beréttar ocksd om att hon gatt pd ett mote for att i hjalp med vad man kan soka, och hur man
gar tillvdga, men trots detta fortsatte hon att fa avslag och tillslut gav hon mer eller mindre

upp for att kunna ta hand om sina barn.

“Jag har verkligen gjort allt med barnen ndr dom vdxte upp, [..] man kan inte vinda ut och
in pa sig sjdlv mer dn vad jag har gjort men det dr den enda saken som jag liksom.. Idag
efterdt har dngest 6ver ndr det gdller mina barn, "Varfor sa inte jag ndgonting att jag har
inte tillrdcklig kunskap, ni mdste utreda det hér". Men det gjorde inte jag och det kan jag
dangra ndgot abnormt for det ledde till jdttestora fortsatta skador for ena barnet. Sa ddr brast
socialtjansten rejdlt. [..] Men jag fick avslag pa allt, vad jag dn sokte sd fick jag avslag pd
allt. Och tillslut.. Man ldgger sa mycket energi pa att fa mera hjdlp och sd far man ingen och
sd tar energin da till att forsoka fa hjdlp istdllet for att ta hand om sina barn och da vart det

for jobbigt” (Liselott).

Tvé av de andra mammorna som ocksa har dottrar berdttar om hur de har blivit bemétta av
lakare och professionella. De berittar bada tva om att de fatt hora att de har sota dottrar som
det inte dr nagot fel pd, och en av respondenterna uttrycker att ibland hade det nistan varit
bittre om barnen hade nagot fel som var synligt. Bdda tv har ocksé fatt kommentarer

gillande att deras dottrar &r mammiga dér de upplever att de blivit skuldbelagda av
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personerna som dr ddr for att hjilpa dem, vilket ocksé kan forklaras genom Foucaults begrepp
disciplindr makt. Hér bestraffas fordldrarna for att deras barn avviker fran samhillets rddande
sanningar kring vad som ar det sd kallade normala. Hedda berittar ocksa om att hon fétt hora

frdn professionella att om hon uppfostrade sina déttrar sé skulle det nog 16sa sig;

“Om jag bara uppfostrade dem lite skulle det nog bli bra” (Hedda).

“Jag visste ju inte sjdlv, jag hade ingen tanke pa autism eller sa fran borjan. Och forstod ju
inte. Och det man fdar hora dr att jag har varit en overbeskyddande mamma.. Nej, det dr
ingenting fel, din dotter ler, hon ser glad ut. Hon dr jdttesot. Jaha? Som om det skulle ha
ndgot med saken att gora” (Louise).

“Ibland hade det ndstan varit bittre om dem hade varit utvecklingsstorda sd det hade synts
pad dem” (Hedda).

Hedda och Liselott beréttar slutligen om incidenter nér de har forsokt att fa hjalp. Hedda
beréttar att hon flertalet ganger sokt hjélp dir ena dottern fatt genomga tester men man har
kommit fram till att hon hamnar i ndgot mellanting. Detta ledde till att hjdlpen helt uteblev.

Dottern fick senare sin diagnos i 20-arsaldern.

“Men man ansdg att [..] hon var lite for normal for att hon skulle ha ndgot fel, men lite for

annorlunda for vara normal. Och sen sd skickades vi hem. Det var ganska pdfrestande och
vildigt jobbigt” (Hedda).

Liselott berdttar om att nir hon vél fick nadgon form av hjélp sa var det som att det togs med
en klackspark frdn de professionellas sida. Hon talar om nir hennes ena dotter fick hjélp 1
form av medicinering, men dér diagnosen inte antecknades i journalerna och medicineringen

blev knappt uppfoljd.

“Sa.. Allting blev ju sd.. Alltsa man tog det med en klackspark pa ndgot vis, "ja men vi testar
lite medicinering”. Aa det fungerade jdttebra [..]. Dd skrev man ut medicin till henne, men
man foljde inte upp sdrskilt mycket, det visade sig att man inte ens skrev in diagnosen i

journalerna. Det vart liksom lite hafsverk utav alltihopa”.
Foréaldrarnas berédttelser har manga likheter med Batemans, Bownes och Clarkes studier, dér

deras resultat pavisar samma fenomen som fordldrarna berdttar om. Bade att det &r svérare att

fa hjélp som tjej, men ocksa att flickorna ménga génger anstranger sig for att passa in &r
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ndgot som samtliga forédldrar uttrycker, och de beréttar vidare att detta ocksa paverkat deras

dottrars méende negativt.

8. Sammanfattande diskussion

Syftet med unders6kningen var att ta reda pa hur stdd och bemotande upplevs och paverkar
fordldrar till barn med NPFs vardagsliv, hur fordldrarna ser pa kunskapen som finns samt vad
de sjdlva anser att de behdver och fér i form av hjdlp. Respondenterna som deltagit i
intervjuerna har beréttat om sina tankar, upplevelser och syn pé professionella, instanser och
myndigheter och hur hjédlpen de far sett ut samt hur hjélpen och bemétandet paverkat
vardagen. Alla fordldrar var ense om att det finns kunskapsbrister hos de som ska hjélpa
(framforallt hos Socialtjdnsten), och att fordldraansvaret ndr man har ett barn med NPF ar for
stort. Fordldrarna anser ocksé att hjdlpen som ges manga génger &r bristféllig, och att de fatt
kdmpa for den, vilket ocksé har inneburit att de upplever att de har fatt {or lite hjélp. Detta har
i flera av fallen lett till psykisk och fysisk ohélsa hos fordldrarna, dir bland annat utmattning,
depression eller angest forekommer som f6ljd. En annan inverkan pa vardagen ar att

fordldrarna har svart att hinna med att hjélpa sitt barn och samtidigt ha ett arbete.

Urvalsgruppen dar homogen som vi diskuterat i avsnitt 5.2 “Urval” och det dr en begrinsning
som kan ske 1 anvindandet av snobollsurval. I undersdkningen var samtliga respondenter
kvinnor, vilket &r irrelevant for var studie men en intressant tes dr huruvida konet pa fordldern
hade paverkat resultatet. Ofta dr de respondenter som stéller upp i intervjuer mer resursstarka
och séllan &r de allra mest utsatta minniskorna som stéller upp, det har vi tydligt mérkt av i
studien. Aven denna aspekt ir intressant att reflektera kring hur resultatet hade sett ut om
urvalsgruppen haft en stérre variation.

En annan aspekt dr hur resultatet hade sett ut om vi fokuserat pd en specifik élder, eller haft
ett sndvare dldersspann dér respondenterna mer skulle fokusera pa hur det ser ut just i
dagsliaget. Vér undersokning dr 1 mangt och mycket tillbakablickar och aterberéttande varvat 1

olika matt med dagens situation.

Négot som vi bada tyckte var anmiarkningsvirt var vilka svarigheter manga av barnen
tampades med - ndstan alla barn hade varit deprimerade, och manga hade fatt ata
antidepressiv medicin vissa i en véldigt 1ag alder. Flera hade varit sjilvmordsbenégna eller

uttryckt tankar om att inte vilja leva ldngre och dven hér forekom det i vissa fall 1 en lag alder.
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Négot alla barnen ocksd hade gemensamt var att alla varit hemmasittare, vissa barn 1 flera ar
och vissa i ett par manader. Selektiv mutism, eller liknande drag, att bjuda ut sig sexuellt och
att helt enkelt ha stora svarigheter med vardagen &r négot alla fordldrar vittnade om géllande
sina barn. Att fordldrarna &nda behovde kidmpa sé for att fa hjélp, och for att dven fa ritt hjilp
1 s& pass stor omfattning nér situationen sa starkt signalerar att det krévs insatser, var nagot
som forvanade oss. Det dr dock svart att ge den fulla bilden av foréldrarnas och barnens
livssituation, och eftersom att vart fokus inte har legat pa barnen och deras problematik

framkommer det heller inte hur svart minga av respondenternas barn faktiskt har det.

Ett resultat som uppkom med tydlighet, och som vi inte sjélva hade funderat ndgot vidare
kring, var att det fanns skillnader mellan konen. Vi uppméarksammade detta under
kodningsfasen och tematiseringen, och eftersom att det framtradde sé tydligt sa har vi valt att
redovisa detta med ett eget avsnitt d& det har en stor inverkan pé familjernas liv. Fenomenet
var inte ndgot som vi uppmérksammade under kunskapssokningen. Huruvida detta beror pa
att det inte behandlades eller om vi sjélva sallade bort det da vi inte upplevt det som relevant
for var undersokning far std osagt. Resultatet forvanade oss, och efter att ha ldst pA om dmnet

kan vi konstatera att den forskning som inriktar sig pd detta 4r ny men viktig.

Undersokningen och arbetet kring uppsatsen har varit larorikt och har skapat bade nya
insikter samt storre forstaelse for fordldrarnas situation. Det dr ett &mne som har stor inverkan
pa varje berord individs vardagsliv, och det ar ett viktigt omrdde som samhéllet behover

fortsitta att undersoka, utbilda sig om och sprida kunskap kring.
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10. Bilagor

10.1 Informationsbrev

Hej!

Tack for att du &r intresserad av att delta i vér studie. Vi heter Emilia Mollerstedt och Felicia
W Lemmeke och skriver under varterminen var C-uppsats. Vi studerar pa
socionomprogrammet pa Lunds Universitet, campus Helsingborg. Syftet med vér studie ar att
undersoka hur foréldrar till barn med NPF-diagnos/er upplever bemdtandet och den hjélp de

far frén olika instanser. Darfor &r vi intresserade av av prata med just dig.

Var ambition med studien &r att bidra till forstéelse for hur bemotandet av barn och unga med
NPF paverkar det vardagliga livet, och just hur de som star barnet ndrmast upplever
situationen. Vi vill gdrna intervjua dig eftersom du ar forédlder eller vardnadshavare till barn
med NPF-diagnos, samt att du har varit i kontakt med nagon form av instans med
professionellt anstéllda personer. Du har dirfor erfarenhet och upplevelser kring bemotande

och vardagslivet, vilket dr det som vi efterfrdgar hos vara respondenter.

Intervjun berdknas ta cirka 60 minuter och kommer att fokusera pd dina upplevelser av stod
och bemdtande och hur det pdverkar vardagslivet. Intervjun kommer att spelas in om du
samtycker till detta, och anledningen till detta ar att bevara ljudet for mojlighet till
transkribering. Intervjumaterialet kommer enbart att anviandas for studien, kommer inte att
spelas upp for nagon annan och kommer forvaras sa enbart vi har tillgang till dem. Efter att
uppsatsen dr godkédnd kommer materialet forstoras. Intervjuerna kommer att behandlas
konfidentiellt samt avidentifieras, och eventuellt deltagande ar helt frivilligt. Du kan nér som
helst vilja att avsluta deltagandet i studien utan att behova uppge en anledning till varfor du

viljer att avsluta ditt deltagande.
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Niér uppsatsen dr godkdnd kommer den att publiceras 1 Lunds universitetsbiblioteks databas.
Du har ritt att {4 ta del av uppsatsen, och vid publicering bifogar vi arbetet i ett mail till dig.
Tack for ditt deltagande!

Med vinliga hilsningar
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072-029 99 85 Universitetslektor vid Socialhdgskolan
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Felicia W Lemmeke
070-495 91 62

felicia_lemmeke@hotmail.com

10.2 Intervjuguide

TEMA: Bakgrundsfragor
Berdtta kortfattat om dig sjdlv..

- Hur gammal/gamla é&r ditt/dina barn som har en NPF-diagnos?

- Hur ser er familjekonstellation ut - dr du till exempel ensamstdende eller har du en partner?
- Vad har du for sysselséttning?

- Varifrén far ni stod och hjélp, eller om ni inte har det nu men har fétt det innan, varifran fick

ni det da?

TEMA: Diagnos
- Hur ldnge har ditt/dina barn haft sin diagnos? Vill du berétta lite mer om ditt barn och deras

diagnos?

- Gér ditt barn 1 skolan?

- Hur kom en utredning pa tal?

- Nér sokte ni hjilp forsta gangen?

- Om nagot har fordndrats efter att diagnosen faststillts, vad upplever du da som foréndrat?

TEMA: Insatser och instanser
- Vilka olika myndigheter/instanser har du haft kontakt med?

- Hur ldnge har du varit i kontakt med hjélpande instanser eller hjdlpande organisationer?
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- Hur har kontakten sett ut? Vill du beskriva vilka professionella kontakter ni har haft?

TEMA: Bemotande
Berdtta om hur du blivit bemott..

- Hur blev du bemott forsta gdngen som ni sokte hjalp?

- Vart sokte ni er?

- Hur paverkade bemdtandet dig?

- Hur tycker du att du som forilder blir bemott av dem som ska hjélpa er?
- Nagon positiv erfarenhet?

- Négon negativ erfarenhet?

- Hur upplever du att ditt barn blir bemétt av dem som ska hjéilpa er?

- Nédgon positiv erfarenhet?

- Nagon negativ erfarenhet?

TEMA: Stod och hjilp
Berdtta om den hjdlpen du har fitt..

- Hur upplever du hjilpen ni har fatt ifrdn professionella?

- Har ni fatt den hjilp som behdvts; skulle du sdga att ni fatt ritt hjalp?

- Hur skulle du séga att den hjdlp som du fétt, eller fér, pdverkar er vardag?

- Hur skulle du séga att den hjdlp som du far eller fatt paverkar ert barn?

- Har ni sokt hjdlp fran olika hall, eller har ni enbart kontakt med en instans eller
organisation?

- Vart upplever du att hjilpen som ni fick fungerade som allra bast?

- Vad skulle du séga ér viktigt for att ditt barn ska tillgodose sig hjélpen pa allra bésta sitt,
och for att ni ska ha en s& fungerande vardag som mojligt?

- Hur kdnner du info6r att soka hjélp?

- Kan du ge exempel pa nir det har kénts jobbigt att soka hjilp?

- Kan du ge exempel pa ndr det underléttat eller kédnts skont att soka hjilp?

- Har du négot som du vill tilldgga eller som du tycker att vi har missat?
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