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Tack till alla foraldrar som genom aren delat med sig av sina beréattelser. Ett sarskilt tack till de
foraldrar som lat sig intervjuas och filmas infor denna uppsats och tack till Mattias Gullberg som
bidrog med viktiga och spannande reflektioner.
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Sammanfattning

Jag har under ett antal ar traffat foraldrar i grupp. Under de tre senaste aren har jag och en kollega
haft grupper med foraldrar till barn som nyligen fatt en diagnos. Att bli foralder till ett barn med
funktionsnedsattning innehaller ett antal utmaningar nar det géller fordldraskapet.

Att i var tid konstruera sitt foraldraskap tycks vara en uppgift med manga bottnar. Féraldrar idag har
att forhalla sig till manga olika bilder av foraldraskap och sjalva grunden vilar pa tvivel. Man har
tidigare generationers idéer, expertrad och diskussioner i olika sociala medier att forhalla sig till. For
foraldrar med barn med séllsynta diagnoser finns dessutom ett “hjalpsystem” med sjukvard och
ovriga samhallsaktérer som ar organiserade pa ett for manga mycket oklart satt.

Foraldrar har nytta av att dela erfarenheter. Erfarenhetsutbytet géller manga olika omraden och
beror ofta den hjalp de erbjuds fran samhaéllet. Att méta andra minskar kanslan av ensamhet i sin
livssituation och starker hoppet. For att forma sin identitet som fordlder behéver man kdnna igen sig
i andras berattelser likval som man behover skilja ut sig fran gruppen av foraldrar till barn med
sallsynta diagnoser. Man har nytta av de referensramar motet med andra i liknande situation
erbjuder. Det blir en mojlighet att beratta sin historia fér nagon man upplever forstar utan att ta
hansyn till reaktioner eller of6rstaelse.

Inledning

”“I natt ndr jag vaknade fér att ge min dotter sondmat ténkte jag; det finns en pappa till dérute i
staden som ocksad dr uppe och ger sitt barn mat nu. Jag dr inte ensam. Tack vare métet med er hdr i
gruppen vet jag det.” Denna enkla berattelse kom fran en pappa som blek och i kris kom till en av
vara traffar forsta gangen. Redan efter tva veckor nar vi traffades igen verkade han mindre chockad
och lattad 6ver att inte vara ensam om sina erfarenheter. Att dela erfarenheter och berattelser om
sin livssituation nar man fatt ett barn med sjukdom eller funktionsnedsattning verkar ge foraldrar
nagon slags kraft. De provningar man stalls infor nar barnet har en séllsynt sjukdom eller diagnos
verkar vara angeldgna att dela med nagon man upplever férstar det man pratar om.

| mitt arbete pa Agrenska, ett nationellt kompetenscenter for sillsynta diagnoser och sjukdomar
moter jag manga foraldrar och far ta del av deras berattelser om hur det ar att vara foralder i denna
situation. Det ar berattelser som handlar om sorg, oro, fortrostan och gladje. Och det handlar om
moten med en ny omvarld, nya manniskor och nya méten med sig sjalv. Att bli foralder ar en
omvalvande handelse i manniskors liv och det ar en ny situation att orientera sig i. Vad gér man om
man inte kan hitta referenspunkter i sin vanliga omgivning, om det som anses normalt inte stammer?
Om barnets sjukdom har ett namn som nastan ingen hort talas om? Hur skapar féraldrar sig en
uppfattning om vad foréldraskapet innebar nar man inte kan spegla sig i sina egna forestallningar
eller i det ndara umgdnget med slakt och vanner?

Bakgrund

Jag har arbetat i snart 30 ar i faltet av yrkesverksamma som moter personer med
funktionsnedsattning och deras familjer. Vi ar manga olika aktorer i detta falt och jag har fragat mig
emellanat vem som gor vad och om vi lyckas vara till nytta?

Idag moter foraldrar ofta en hel mangd olika aktorer fran olika organisationer. | sjukvarden kan det
vara flera specialister kopplade till barnets diagnos. For att fa praktisk och ekonomiskt stod kan
foraldrarna behova vanda sig till féretradare for kommun, landsting och stat. Hjalpen &r organiserad
av olika huvudman och ofta ar foraldrarna de som far samordna insatserna.
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Min yrkeserfarenhet sedan 12 &r kommer fran arbetet pa Agrenska som ir ett nationellt
kompetenscenter for barn och vuxna med sallsynta diagnoser och deras narstaende. Agrenska
arbetar med familj- och vuxenvistelser for dessa grupper. Det innebar att hela familjen medverkar
under fem dagar och att dessa dagar innehaller féreldsningar, samtal och erfarenhetsutbyte bade for
barn och vuxna.

Begrepp

Funktionsnedsattning forklaras och definieras i WHQ's International Classification of Functioning,
Disability and Health (ICF) fran 2001. Med funktionsnedsattning menas en nedséattning av fysisk,
psykiskt eller intellektuell funktionsformaga. Nedsattningen kan bero av medfédd skada, vara
forvarvad eller uppsta pa grund av sjukdom och den kan vara 6vergaende eller bestaende.
(folkhalsomyndigheten.se)

Till sdllsynta diagnoser i Sverige riknas de dar det finns farre an 1 av 10 000 invanare. Inom EU ar
definitionen farre dn 1 av 2000. Manga sallsynta diagnoser ar syndrom. Med syndrom menar man ett
tillstand dar flera av kroppens organ ar paverkade av en gemensam orsak. (Karolinska.se)

Jag kommer att anvdnda funktionsnedsattning och sallsynt diagnos omvaxlande i texten. Samtliga
respondenter i uppsatsen har barn med sallsynt diagnos som innebar funktionsnedsattning.

Centrum for séllsynta diagnoser CSD haller pa att formas pa flera av landets universitetskliniker. CSD
arbetar med att 6ka kunskap om séllsynta diagnoser samt att forbattra villkor, vard och stod till
personer som lever med sallsynta diagnoser. (NFSD.se)

Teori

Foraldraskap — att skaffa barn

| dagens samhille har forutsattningar for fordldraskapet nya fortecken. Det ska fungera med familj
och yrkesliv. Aldern for forsta barnet har skjutits fram och under de tre senast decennierna har
medelalder for forstfoderskor skjutits fram fran 25 ar till 29 ar. Back-Wiklund (2012, 51) skriver:
“Vdgen till foréldrablivandet tycks félja en utstakad bana”. Manga viljer att satsa pa utbildning och
arbete samt bostad innan man skaffar barn. Det ar inte bara sa att det forsta barnet kommer senare
utan det verkar ocksa som man koncentrerar barnafédandet till en kortare period i livet. Fér en del
foraldrar ar det noga planerat. Det finns en kansla av att fordldrablivandet ar moijligt att ha kontroll
6ver. “De mdnga villkoren for féréldrablivandet kan inte bara ge en upplevelse av trygghet och
kontroll utan ocksd skapa en stress hos manga” (Back-Wiklund 2012, 51). Det finns olika studier som
pekar mot att foraldraskap i kombination med yrkesliv bade kan berika livet och motverka stress hos
foraldrar (Barnett 2008; Back-Wiklund m fl 2011; den Dulk m fl, 2011; citerad i Back-Wiklund 2012,
54) samt studier som visar att féraldraskapet ar en pafrestning for yrkeslivet och parrelationen. (Cox
mfl 1999, Gihler&Rudolfi 2004, citerad i Back-Wiklund 2012, 54)

Identiteten som féralder kan borja konstrueras langt innan man blir gravid genom erfarenhetsutbyte
och forestallningar som formedlas via olika sociala medier. Féraldraskapet ar omgivet av mer
tillganglig kunskap och asikter fran experter. S6kandet efter hur man ska kunna bli en bra féralder ar
en arena for mangas tyckande. Lundstrom (2007, 43) skriver: “Férdldraskapet dr bade en
samhdillsangeldgenhet och en individuell satsning.” De forebilder man har fran sina egna foraldrar
kan bade bli modeller for ens eget foradldraskap eller nagot man inte vill upprepa och som kan stéllas
mot expertkunskap.
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Identitet i senmodern tid

Vem man uppfattar sig som, hur andra uppfattar en, vem man vill uppfattas som ar fragor som hor
samman med identitet. Giddens menar att identiteten inte &r nagot specifikt drag utan ar pa det satt
som personen ser pa sig sjalv utifran det som berattas av henne och andra. “Sjdlvidentiteten ¢r
sjélvet sdsom det reflexivt uppfattas av personen utifrén hans eller hennes biografi.” (Giddens 2014,
68)

Att behalla en kénsla av ett jag som ar nagorlunda stabilt 6ver tid och i forhallande till vad som sker
runt omkring och att kunna reflektera 6ver sig sjalv och i ndgon man kunna kommunicera denna
kansla till andra, ger personen en identitet. Identiteten finns inte i personens beteende eller i hur
andra reagerar utan Giddens (2014, 69) beskriver detta som “férmdgan att hdlla i gdng en specifik
berdttelse.” Berattelsen maste ha férankring i omvarlden och vardagslivet. Identiteten ar ocksa ett
formbart projekt.

Att konstruera sitt fordldraskap — ett annorlunda féraldraskap

“Individerna har en bendgenhet att rekvalificera sig i djupare mening ndr det handlar om
betydelsefulla 6vergdngar i deras liv” (Giddens 2014, 16) Foraldraskapet kan raknas till en av dessa
Overgangar dar individen pa ett satt moter tankarna om sig sjalv och sin identitet mer pa djupet.
Lundstrom (2007, 46) diskuterar i sin avhandling “Genom den éppenhet som prdéglar det tidiga
férdldraskapet féljer ocksa en sarbarhet.” Foréldrars 6ppenhet ar i forsta hand riktad till barnet men
man blir ocksa 6ppen for omgivningens reaktioner. De forsta fragorna fran slakt och vanner nar
barnet har en funktionsnedséattning och séllsynt diagnos kan bli smartsamma och skapa osakerhet.
Vad ska man beréatta och hur ska man ta hand om andras reaktioner? Vagar man fraga och vad ska
man saga till dessa nyblivna foréldrar? Lundstrém (2007, 51) skriver vidare att kulturen har en
avgorande inverkan pa hur féraldraskapet konstrueras. Hon delar upp detta i olika teman som
handlar om barnets dverlevnad, anknytning, omgivningens stod, forandring av identitet, barnet som
projekt samt fordlderns ansvar for optimal utveckling hos barnet.

Det kan vara en mojlighet att vardera och omvardera vad som ar viktigt i och runt sig. | tidigare
generationer har roller och foraldraskap formedlats inom en kultur och inte varit sa exponerad for sa
manga olika idéer, bilder och forestaliningar. Nu finns flera olika forum som férmedlar dessa bilder.
Foraldrar hamtar idéer och fran olika hall dar fokus oftast ligger pa ett foraldraskap till ett barn utan
funktionsnedsattning. | kulturer dar vi av ekonomiska skal inte maste leva samman som par blir
barnet ett projekt som var samlevnad ocksa bygger pa. Giddens (2014, 11) diskuterar tvivlet som en
viktig del av modernitetens reflexivitet, vi undersoker grunden i féraldraskapet och tvivlar pa invanda
monster och konventioner. Aven experternas kunskap blir féremal for kritiskt granskande.

Spraket blir ett verktyg som gor oss begripliga for oss sjalv och varandra. Gergen (2010, 60) menar att
vi blir till som individer nar det tjanar ett socialt syfte och att vart individuella sjalv inte ar ett
naturtillstand utan blir till i spraket. Vidare resonerar Gergen (2010, 61) att alla de egenskaper vi
tillskriver oss ar ett resultat av relationer. Att formulera sitt fordldraskap i sammanhang med andra i
liknande situation ger berattelser om en sjalv i ljuset av andra. Det skapar ocksa referenspunkter foér
individens idéer om vilken foralder hon/han ar och vill vara. Vi blir till som foralder i samspel med
barnet, omgivningen, kulturella bilder och andra foraldrar. Samtidigt paverkar vi ocksa den
omgivning som formar oss.
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Om fordldrar med en annorlunda erfarenhet

Om barnet inte riktigt fungerar enligt de forestallningar vi haft innan barnet ar f6tt och vi tidigt far en
helt ny erfarenhet av olika yrkesmanniskor som blir inblandade i vart liv, hur tar vi da oss an
uppgiften att forsta var tillvaro?

| Modernitet och sjalvidentitet skriver Giddens (2014, 14) "man évervdéger risker, som dr filtrerade
genom kontakten med expertkunskaper.” ”Pa den biologiska reproduktionens omrdde gér
genmanipulation och mdnga typer av medicinska interventioner att kroppen blir en fréga om val och
alternativ.” (Giddens 2014, 16) Manga foraldrar soker kunskap och information pa natet och pa sidor
over hela varlden. Det finns andra forslag pa diagnoser och behandling dn de som erbjuds via lokal
sjukvard. En del foraldrar ar palasta och har kunskap som diskuteras med lakare de méter i varden av
barnet. Att vara foralder blir da ocksa att vara “medicinsk expert” pa barnets sjukdom.

Dela erfarenheter

Utifran narrativ teori byggs identiteten upp av berattelser vi sjalv och manniskor runt oss har.
Gullberg (2011, 18) skriver “att bli sedda utifrdn en 6msesidighet med andra. skapa en historisk
kontext till sin historia som dr féorfattad av en sjdlv tillsammans med andra”. Beréattelsen blir ocksa
mer omfattande da de mejslas fram tillsammans med andra som sager saker man tydligt kan lanka
sin egen beréttelse till.

Manga foradldrar med barn med séllsynta diagnoser beskriver att de har svart att kdnna igen sig i sitt
foraldraskap nar de traffar andra féraldrar med friska barn. Jamférande mellan och olika
utvecklingssteg hos barnen blir inte relevanta. Dessutom beskriver manga att deras vanner blir
osakra pa hur de ska ndrma sig. Jamforelsen med barn som utvecklas i “normal” takt blir smartsam.
Kontakterna med sjukvarden &r inte heller alltid till hjalp i att forsta eftersom att en sallsynt diagnos
ocksa kan medféra att ldkare och annan personal inte heller har sa mycket erfarenhet av just detta
tillstdnd. Manga sallsynta syndrom diagnoser har dessutom ett brett spektra av symtom och det kan
vara svart att sdga hur just ett barn kommer att utveckla dessa. Berattelserna om diagnosen, barnet
och foraldraskapet blir osdakra och fulla av olika diffusa framtidsscenarier.

Att vara sammanldnkad med ett antal experter och beroende av hjélp kan paverka kdnslan av
agentskap. Man stalls infér en uppgift dar man far rusta sig med kunskap, talamod och uthallighet.
Foraldern kan bli den som fungerar som ”projektledare” for att barnet och familjen ska fa hjalp och
stoéd fran sjukvard och andra inblandade myndigheter. Foraldrar kan beskriva att de forandrats som
manniskor och att detta gett dem en ny kunskap, nya vanner och en ny dimension i livet.

Syfte

Att bli foralder sager vi, men hur ges vi mojlighet att tdnka om, kdnna infér och berdtta om de
foraldrar vi anser att vi ar eller vill bli? Vilken identitet formas nar vi far barn?

Nér ett barn med en sallsynt sjukdom eller diagnos fods foljer ofta en lang tid av osdkerhet, manga
sjukhusbesok och ett stort antal kontakter med olika foretradare for sjukvard och andra
samhallsinstanser. Ibland kan det ta lang tid att fa grepp om vilken diagnos barnet har. Och ofta ar
kunskapen om tillstandet okant for omgivningen. Det &r svart att forutse vilka konsekvenser detta far
for barnet i framtiden och fér familjen.

Dér jag moter foraldrar traffas de i grupp och delar erfarenheten av att ha ett barn med en sallsynt
diagnos. Manga beréttar att de upplever det som centralt att fa ett erfarenhetsutbyte med andra i



Grundldggande Psykoterapiutbildning, Cecilia Stocks vt 2016

samma situation. Jag ar nyfiken pa vad detta betyder och om jag kan fa mer detaljerade
beskrivningar om vad i detta mote som foradldrarna har anvandning for. Jag vill satta in detta i ett
sammanhang med teoretiska diskussioner om identitet och narrativ teori.

Jag avser fordjupa och illustrera vad foraldrar berattar nar det galler att dela erfarenheter av ett
foraldraskap till ett barn med funktionsnedsattning.

Fragestallningar

Vilka omraden och fragor &r relevanta att dela erfarenheter kring?

Vad tycker foraldrarna ar viktigast nar de traffar andra i liknande situation?

Vad sker i fordldrarnas identitetsskapande i motet med andra férédldrar i liknande situation?

Metod

Till grund for de fragor jag avser undersoka ligger teori som berdér ett socialkonstruktionistiskt synsatt
pa identitet. Narrativ teori dr ocksa en utgangspunkt. Hydén skriver att samhallsvetenskapliga
forskare intresserar sig for “muntliga berdttelser som férekommer i samtal, eller brukstexter” (Hydén
2008, 90). Han diskuterar vidare argument som dterkommer, “berdttelser Gterfinns éverallt:
berdttelsen och berdttandet forefaller vara ett slags institution” (Hydén 2008, 91) dar sjalva
berdttandet anvands socialt och kulturellt. Berattelser om féraldraskap finns pa manga arenor,
generationer och foraldrar emellan samt i olika medier. Berattandet ger vidare mojlighet att
strukturera datid och framtid och skapa ett sammanhang, en identitet. Berattandet paverkas ocksa
av var de berattas, vem som lyssnar och vad som ar majligt att beratta i den specifika kontext det
sker. Det ar inte en fardig berattelse utan den ar en del av sociala och kulturella skeenden och maste
“tolkas aktivt fér att fd liv och mening” ( Hydén 2008, 92).

Genomforande

Agrenska anordnar i samverkan med nagra av landets universitetskliniker traffar for foraldrar som
nyligen fatt en sallsynt diagnos for sina barn. Detta sker i samverkan med CSD, Centrum for sallsynta
diagnoser. Barnen har sdllsynta diagnoser men oftast olika diagnoser, det som férenar foraldrarnas
situation &r just sallsyntheten. Vi ar tva personer fran Agrenska som leder dessa triffar. | vissa
grupper deltar nagon fran sjukvarden, det kan vara en samordnande sjukskoterska eller nagon
koordinator fran CSD.

Traffarna sker vid tva tillfallen med cirka tva veckors mellanrum. Férsta tillfallet far de presentera sig
for varandra. Vi intervjuar deltagarna i tur och ordning och skriver pa bladderblock vad de sager
under rubrikerna — svart/krangligt samt — till hjalp/nytta. Vi forsoker halla fokus pa situationen har
och nu och vi styr presentationen utifran dessa rubriker. Dessutom far de fragan om vilka teman de
vill diskutera med varandra vid nasta tillfalle, som planeras utifran dessa 6nskemal. Vid andra tillféllet
sker diskussioner ofta i mindre grupper. Det som diskuteras delas sedan i hela gruppen. Antal
deltagare varierar mellan ca fem till femton.

De olika teman foraldrar 6nskat diskutera infor andra traffen har jag kategoriserat och redovisat i
resultatet.
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Jag kommer att redovisa vad foréldrar svarar i utvardering direkt efter dessa traffar. Den fraga jag
valt ut fran denna utvardering ar en 6ppen fraga: Det viktigaste med trdffarna fér mig var...

| en av dessa grupper erbjods ytterligare en traff for att férdjupa berattelserna om vad det betyder
att traffa andra i liknande situation. Fragorna diskuterades utifran de tva tidigare tillfallena. Det var
tva foraldrapar som kom till denna traff. De var forberedda pa att vi skulle intervjua dem med en
narrativ intervju. Ett av férdldraparen var de som intervjuades forst. Det andra foraldraparet fick i
uppdrag att lyssna for att sedan reflektera 6ver berattelsen de hort med hjalp av ytterligare en
intervju. Jag intervjuade det forsta paret och min kollega det andra paret. Till grund for intervjun
hade vi en strukturerad intervjuguide inspirerad av Outsider Witness, en narrativ karta (White 2007),
se bilaga 1. Intervjun dgde rum pa Agrenska.

Intervjun ar filmad med mobilkamera och transkriberad till vissa delar och genomlyssnad vid flera
tillfallen. Jag har analyserat svaren i denna intervju mot bakgrund av teorierna som introducerats
tidigare. Resultatet redovisas med hjalp av teoretiska ramar kopplade till citat fran intervjun.

Analysmetoden bygger pa den funktion berattandet har for att forma sin identitet som foralder till
ett barn med funktionsnedsattning (Hydén 2008, 92). Foraldrarnas individuella historia blir en del av
en storre berattelse i gemenskap med andra i liknande omstandigheter. De referensramar som
foraldrarna kan hitta med hjalp av andras beréattelser och vilka mojligheter de ges att forsta och
hantera sitt foraldraskap genom att dela berattelser och erfarenheter, ar centralt i analysen. Min
analys paverkas givetvis av min mangariga yrkeserfarenhet inom omradet och de slutsatser jag sjalv
konstruerat under arens lopp. Val av teori och metod kommer sig av min forforstaelse i amnet och
har varit intressanta for mig. Man kan givetvis vélja andra ingangar. | slutdiskussionen har jag
diskuterat med Mattias Gullberg som &r narrativ terapeut och foéralder till ett barn med
funktionsnedsattning. Hans tankar bidrar med viktiga aspekter i mina slutsatser.

Diskussion och begransningar

Urvalet paverkas av de férutsattningar som gor att familjer formar komma till dessa traffar. Det
handlar om att de flesta delar formagan att hantera svenska spraket. Det kommer familjer med
annat ursprung till traffar men inte i det antal som stimmer 6verens med befolkningen i stort. Man
ska ocksa ha fatt reda pa att traffarna finns antingen genom varden eller via egna efterforskningar,
eftersom att foraldrarna soker traffen. Man kan anta att detta ar fordldrar med nagorlunda goda
egna resurser.

Dessutom hanterar olika landsting insatsen olika utifran sina ekonomiska ramar(landstingen betalar
en del av vistelsen och detta stélls ibland mot andra sjukvardande insatser). Traffen ar inte
forknippad med nagon kostnad for fordldrarna som ocksa far tillfallig fordldrapenning for bagge
foraldrarna(det kravs en remiss for traffen och det ses som en del i barnets vard och behandling).

Utvarderingen som besvaras i anslutning till féraldratraffarna ar naturligtvis paverkad av den
atmosfar som skapas under sjalva traffen. Ofta ar foraldrarna positivt installda efter det direkta
motet med andra i liknande situation och svaren kanske skulle se annorlunda ut om det gatt en tid
efter traffen.

Undantag

Jag kommer inte att undersoka skillnader mellan kén, om partnern ar styvféralder, om hur foréldrar
till normala barn konstruerar sitt foraldraskap, foraldraskap i andra kulturer och sorgereaktioner.
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Etiska 6vervdaganden

Kontakten med foraldrar i denna livssituation har ofta en ingdng genom bekymmer och svarigheter.
Jag har forsokt att ha en ansats dar man istéllet fokuserar pa resurser och det som foraldrar upplever
hjalper dem i deras liv. Det har varit viktigt att i min intervju ge rost och liv at deras formagor och vad
som blir viktigt for dem sjalva. Vi har inte heller djuplodat i deras kanslor kring nar deras barn fick
diagnosen, en situation som brukar kunna vara smartsam. Vi har traffat foraldrarna inom ramen fér
Agrenskas verksamhet och det har ocksa varit viktigt att traffarna varit till nytta for dem sjalva.
Foraldrar i en livssituation med ett barn med diagnos eller sjukdom har ofta begrdansat utrymme,
vardagen kan vara full av ataganden kring barnets omvardnad och sjukdom. Citaten fran intervjun ar
anonymiserade och dar det forekommer namn ar dessa fiktiva. Inspelningen kommer att raderas nar
uppsatsen ar klar.

Resultat

Vilka omraden och fragor ar relevanta att dela erfarenheter kring?

Har foljer en sammanstallning av frageomraden som foraldrar 6nskat dela erfarenheter med
varandra. Materialet &r hamtat fran Agrenskas foraldratraffar for foraldrar till barn som relativt
nyligen fatt en sallsynt diagnos. Traffarna dger rum vid tva tillfallen dar det forsta tillfallet gar ut pa
att varje foralder far presentera sig utifran vilka svarigheter och bekymmer de upplever just vid detta
nu samt vad de har/kan som ér till hjalp och nytta. Under denna presentation far de ocksa 6nska
fragor de vill diskutera vidare med varandra nasta traff. Nedanstaende redovisning kommer fran
dessa 6nskemal om diskussionsomraden som finns sparade i planeringsdokument. Allt skrivs under
tiden pa bladderblock.

Fragorna ar kategoriserade enlig foljande teman:

e Kontakter med sjukvarden e Hur stdtta/hantera barnet med

e Skola barnomsorg funktionsnedsattning

e Sambhallets stod/ekonomi e Syskon

e Fakta/forskning/utbildning/ e Parrelationen/egen tid
foreningar e Attityder i omgivningen

e Vardagsliv e Framtidsoro/sorg/acceptans

Materialet kommer fran 12 olika grupper med totalt 87 foraldrar, varav 54 mammor och 33 pappor.
Var och en kan ha olika antal amnen de 6nskar prata mer om men de flesta har angivit minst en
diskussionsfraga. Totalt har foraldrarna angivit 142 fragor att diskutera vidare och dela erfarenheter
kring. | féljande diagram kan man se hur ofta de olika temana aterkommer.
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Foraldrarnas onskemal om erfarenhetsutbyte tacker av flera nivaer i vardagslivet. De olika teman
som ar aktuella beror ”hjalpsystemet” i form av sjukvard, skola, forsdkringskassa och 6vriga
samhallsinsatser samt familjens sfar och de egna behoven av sorg bearbetning, tid och kraftsamling.
En mojlighet att fa syn pa om det man gor och tanker ar rimligt under radande omstandigheter i
ljuset av andras beréttelser. Ofta far man lara kdnna en ny varld i fraga om sjukvard och
samhallsinsatser. Foraldrar beskriver ofta att det ar svart att veta vilken hjalp man kan fa.
Information om vad som finns och vart man kan vdnda sig verkar dels vara svart att fa ett samlat
grepp om samt ta in och forsta vad som géller just for en sjalv. Det finns manga informationskanaler
men informationen verkar ha svart att landa hos foraldrar. Det man hor fran andra foraldrar i
liknande situation verkar bli mer begripligt och anvandbart.

Framtidsoro/sor
g/acceptans

Kontakter med
sjukvarden

Skola

Attityder i barnomsorg

omgivningen

A\

Parrelationen/eg

R N
en tid A Samhallets

stod/ekonomi

Syskon

Hur
stotta/hantera
barnet med Fakta/forskning/
funktions- utbildning/féreni
nedsattning Vardagsliv ngar

Andel av totalt antal frageomraden, 142 st
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Dela erfarenheter

Vad tycker foraldrarna ar viktigast nar de traffar andra i liknande situation?

| utvarderingen efter foraldratraffar svarar de pa en fraga som lyder:
Det viktigaste med tréffarna var...

Materialet kommer fran utvardering efter 11 foréldratraffar med totalt 77 féraldrar varav 48
mammor och 29 pappor.

Har kommer nagra citat fran dessa svar som kan tankas representera vad foraldrar anser att de fatt
med sig fran motet med andra féraldrar i liknande situation. Jag har valt citat som ber&ttar nagot mer
an att man upplever erfarenhetsutbytet som viktigt.

Flera skriver i utvarderingen att de upplever att de inte ar ensamma i sin situation och att motet med
de andra foraldrarna ger en kansla av samhorighet och gemenskap.

”Vii ér inte ensamma om att vara ensamma. Aven om ingen av de andra deltagarna hade
samma diagnos som vart barn, var det fler som var "ensamma" om diagnosen.”.

“Igenkdnningsfaktorn. Minska pG ensam-kénslan.”
“Kédnna samhérighet, héra andras tankar...”.

“Att slippa kénna sig sG ensam i sin nya mdrkliga roll”.

Att bearbeta sorg och dela och ventilera kanslor &r ett omrade som ocksa berérs i svaren. Att hantera
framtidsoro och férhalla sig till det som inte gar att veta om barnets utveckling har diskuterats i
svaren.

“Bearbetning av sorgen, triffa andra med liknande trakiga erfarenheter.”
“dela kénslor”

“ventilera kénslor”

“Prata om vad man upplevt kéinslosamt men mycket viktigt.”
”Férhoppning att min dotter ska fa en bra nutid och framtid...”

“Har valt/ska férs6ka fokusera mer pd nuet och inte tdnka alltfér Iangt fram.”

Nagra skriver att det &r viktigt att kdnna igen sig i andra och att man kunnat reflektera 6ver sig och
sin situation utifran andras berattelser. Att ndgonstans fa kanna sig “normal” nar man har ett
foraldraskap som skiljer sig fran de flesta man har i sin omgivning.

“Héra hur andra resonerar och ténker.”
“Vara i ett sammanhang och kénna sig normal.”
”Bli bekrdftad... att fa reflektera kring sin situation.”

“Att fa dela med, dela av sig, h6ra andra férdldrarna men ocksa "make sense” av min egen
erfarenhet genom att berdtta fér andra men att lyssna till andra berdtta om sin egen
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erfarenheter. En normalisering av det som har varit svdrare att prata om i andra
sammanhang.”

"Att fa reda pG om jag resonerar sunt kring mitt barn... Fatt annat perspektiv pd livet som
férdlder till ett sjukt barn”.

Tips, information och nya lardomar/kunskaper ar en del av de erfarenheter som delas.
“Fa tips om syskonrelationer.”
“Fatt konkreta tips, verktyg...”

“Trdffas for att fa information, vilket jag fatt fragn de évriga deltagarna”.

En del beskriver att de fatt hopp och ny energi.

“Mycket positivt att fa tréffa andra i liknande situation, bdde hoppgivande, jobbigt och
stdrkande”.  “Fortfarande positiv syn pd kaoset och énnu mer beslutsam att hitta en
I6sning...”

“Man orkar fortsdtta sitt envetna jobb”.

Det verkar finnas en kraft i delandet av berattelser, man kan kdnna igen sig och ocksa definiera
skillnader i motet med andra i liknande situation. Att tillsammans med andra formulera sin vardag,
sina tankar och kénslor blir till en mojlighet att férsta vem man vill vara i sin livssituation. Det [amnar
utrymme for att vardera och omvardera viktiga saker i livet. Tillh6righet verkar ocksa vara en viktig
faktor som en del féraldrar upplever som starkande. Manga beskriver att det &r skont att befinna sig
bland andra méanniskor som férstar vad man lever i och inte blir osékra eller forvanade 6ver det man
berattar. | resultaten fran fragestallningarna visar det sig att just i sprdket, att formulera det man inte
riktigt sjéilv alltid férstar som blir till hjélp. Att kunna beratta vem man ar och vad man kénner i
situationen som foralder till ett barn med funktionsnedsattning, blir “byggstallningar” dar man kan
konstruera sitt fordldraskap.

Identitet och delad beréttelse

Vad sker i fordldrarnas identitetsskapande i moétet med andra foraldrar i liknande situation?

Utifran intervjun med tva féraldrapar redovisas teoretiska resonemang ihop med citat fran denna
intervju. Att kdnna sig normal och att vara i ett sammanhang dar andra forstar vad man talar om
tycks vara en stor lattnad for de foraldrar vi intervjuat. Man kan sdga andra saker och man behéver
inte forhalla sig till andras reaktioner. Man kan kanna igen sig men ocksa skilja ut sig i vissa aspekter,
det verkar vara mojligt att jamfora sig pa ett annat satt.

Att dela sammanhang - gemenskap

| intervjun far deltagarna aterkoppling pa det som slagit an i lyssnarna och vad dessa lyssnare tar med
sig i sina liv fran det berattade. White skriver att lyssnarnas aterberdttande ger ménniskor en
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upplevelse av samhdorighet och ” mdnniskor upplever sina liv som férbundna med gemensamma och
angeldgna livsteman pa ett sétt som signifikant bidrar till fylligare, alternativa berdttelser om sin
existens.” (White 2012, 157)

”Jag bdr med mig er [de andra deltagarna, eqg. anm.] ni kommer upp ibland i vardagen.”
“En kdnsla av att inte vara ensam, man vet i teorin men nu vet man i praktiken”

“Alla génger vi métts [i gruppen, eg. anm.] bdr man med sig de andra. Samhérighet, det finns
andra som kdmpar, kanske inte pG samma sétt men dndd... dom poppar upp i vardagen, man
tdnker pd dom andra”

Enligt Gergen (2010, 60) ar i huvudsak det individuella sjalvet inte nagot naturtillstand utan ett
tillstand i spraket. Man kan ldanka sin berattelse till andra i ett samtal med personer man upplever att
man delar erfarenheter med. Det blir ett satt att skapa sig sjalv i spraket.

Att konstruera sin egen berattelse

En fraga i intervjun som forsoker fanga in detta ar vad man tycker att man fatt med sig fran de andras
berattelser. Det ger mojlighet att skapa sig ett sprak om sig sjalv utifran det andra berattar om sig.
Man kan konstruera en sammanhangande berattelse om sig sjalv som foralder nar man hor andras
berattelser. Fordldrarna beskriver hur andras beréttelser fyller pa med ord i deras egen historia. |
ljuset av andras beskrivningar ser man saker man inte haft klart for sig.

”Man har fatt syn pa saker, stort och smatt. Vad vi har med oss, vad vi har runt omkring oss
som hjdlper oss. Men ocksd sdklart smdrtsamma saker som man delar med andra... de har
ocksa stannat kvar. Sa det dr bade och, men mer klarsynthet kan man sdga”

“har fatt med oss hjdlp att reda ut saker med hjélp av andra. Sdtta ord pd saker man inte
lyckats formulera fér sig sjéilv, men som géller for oss ocksd... Jag kanske inte ens visste att jag
kéinde s@.”

Att synliggdra varderingar och handlingar i vardagen kan detta delande av berattelser bidra till.
Gergen (2010, 100) skriver att det vi sdger far sin mening nar vi organiserar vara handlingar kring det
som berattas for andra. | ljuset av detta blir alla vara uttryck for psykiskt liv till i relationer.
Foraldrarna resonerar kring vikten av att ta itu med kanslor och handlingar, vilka saker de behover
gora for att skapa trygghet i tillvaron. Man tar stallning till vad som ar viktigt och hur man ska hantera
detta.

“Léra sig om sig sjélv och ta itu med det, prata om det. Inte bli fér uppslukade eller tyngda. Nér
vi blir det kanske vi har blivit duktigare att sdtta ord pd varfér.”

“Jag var barnvakt till nGgra barn med funktionsnedsdttning. Jag var ganska ung dd, otrygg
visste inte riktigt pad vilket sctt de skulle reagera. DG har jag tdnkt att fdr Sixten sGnna
svdrigheter da, dh vad jag ska vara tydlig sG att mdnniskor kan vara trygga med hur man ska
beméta honom.”
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“om ndgon i familjen, sldkting eller ndra har betett sig pd ett sdtt som inte dr okej, da har vi
bestdmt att om den personen inte tar ansvar och séger férlat, dé maste vi ta ansvar fér varat
barn och férklara”

Att konstruera sitt fordldraskap

Vid 6vergangar i livet sdsom att bli fordlder ar det centralt att passa in dessa beréattelser och hantera
dem “med hjdlp av sjdlvférverkligandet reflexivt mobiliserade bana”, skriver Giddens (2014, 101). Det
handlar om att skapa sin personliga integritet genom att inforliva erfarenheter fran livet och
formulera sina varderingar som gor att individen kan vara “trogen” sig sjalv. “Personlig integritet,
som ett resultat av att man integrerar livserfarenheterna med sjélvutvecklingens berdttelse:
skapandet av ett personligt trossystem med vars hjdlp individen inser att hans frdmsta plikt dr att
“vara lojal mot sig sjélv”. (Giddens 2014, 100)

Att konstruera sig som individ/férélder erbjuder manga val och vag hjalp om vad man bor valja i
moderniteten enlig Giddens (2014, 101). De referensramar man kan satta in sig i ar svarare att finna
nar man far ett barn som har sarskilda forutsattningar. Reflektioner pa en arena dar féraldrar mots
med likartad erfarenhet ger mojlighet att hitta referenspunkter i ett modernt foraldraskap till ett
barn med funktionsnedsattning. Vi har inget annat val an att valja enligt Giddens och val av livsstil
berattar inte bara om vara behov utan ocksa om vilka vi vill vara, det blir “en speciell berdttelse om
sjdlvidentiteten.” (Giddens 2014, 101)

”Ibland ndr folk fragar hur det kénns... idag kdnns det sé hdr, imorgon sG och om en timme
kénns det sa hdr. Det dr vdldigt svdrt. Det dr ju mitt barn liksom. Pd ett sdtt dr det inte
konstigare dn sd, pd ett sdtt dr det jittekomplext. Det gdr liksom inte att sdtta ord pd, men det
blir vdldigt mycket Iéttare nér jag hér andra berditta om sina barn. Det kdnns inte heltdckande
ndr jag skall berdtta om Sixten, jag kan inte berdtta allt. Men ndr andra fyller i, jamen visst sa
dér det!...”

“det dr vdl dd man kan hantera dom kénslorna ocksa. Férsta mig sjilv och mina reaktioner som
férdlder ocksa...”

”Prata om det i den omgivning man finns som férélder, férskolan. Arliga samtal. P4 riktigt. Och
med grannar, vara drliga det har ocksa fért oss ndrmare dom... Hitta dom som dr centrala i
vart férdldraskap.”

Att berdtta for nagon som delar erfarenheten

White (2012, 168) diskuterar effekten av att engagera ahérare med liknande erfarenheter nar
manniskor ska skapa sina egna personliga berattelser. Han menar att manniskors berattelser ar
forfattade tillsammans med andra betydelsefulla personer. Dessutom formas dessa beréattelser av
sociala normer och kulturellt konstruerade idéer om vad som kan passa in.

Foraldrar med barn med funktionsnedsattning befinner sig inte alltid i ett sammanhang dar det gar
att utveckla dessa berattelser. Mor- och farféraldrar kan ha vuxit upp i en tid da barn med
funktionsnedsattning placerades pa institution och det ar ju forst under de tre fyra senaste
decennierna som personer med funktionsnedsattning alltmer blivit en del av det “synliga”
sammanhanget i vart land.

Erfarenheten kan vara begransad i féraldrarnas omgivning. Vad kan det betyda att ha ahorare som
faktiskt delar vissa erfarenheter? White (2012, 168) skriver “engagerade Ghérare... bidrog det till
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skapa en kdnsla av solidaritet for de virderingar och de livsambitioner som dterspeglas i de
personliga berdttelserna.”

For att forma en "fylligare” identitet blir delandet en viktig faktor som tycks gynna manniskors
identitetsskapande som ligger i linje med deras egna varderingar enligt White (2012, 175).
Foraldrarna beskriver en del av sin upplevelse kring barnet som svar att kla i ord.

“Att man delar ndgot som dr svdrt att sdtta ord pa fast det dr véldigt olika”
“Att samtala, lyssna och berdtta. Viktigt att bdde lyssna och bli lyssnad till.”

”Hdller med om det som Kalle sa att man upptdckte att det fanns formuleringar som sjélv
liksom inte hade tdnkt pd... Just férstaelse, en trygghet i gruppen fér det man pratar om. Man
behoévde inte forklara kdnslor”

“Jag ténker mycket pa det dom [det andra paret, eg anm] sa om syskon, drligheten gentemot
syskon och sa... jag har haft ddligt samvete éver det att jag verkligen sagt hur ledsen jag varit
och sd. Jag tror att det har varit det bdsta fér dom om ndgon kdnner en bdst. Dom ser rakt
igenom en.”

Slutdiskussion

For att sammanstalla min slutdiskussion har jag diskuterat mina resultat med Mattias Gullberg som
ar narrativ terapeut och foralder till ett barn med funktionsnedsattning. Jag vill vava in en del av hans
reflektioner i mina slutsatser.

Till grund for diskussionen med Mattias hade jag dessa fragor:

e Vad dr att dela erfarenheter?
e Attinte kénna sig ensam, vad tror du detta betyder?
e Pa vilket sdtt pdverkar det identiteten som férdlder?

Fragan for mig ar vad ar det som delas néar fordldrarna mots, vad betyder delandet och hur
konstruerar féraldrarna sitt foraldraskap utifran detta delande? Det verkar som foréldraskap till barn
med funktionsnedsattning innehaller manga delar som &r svara att kld i ord. Man kan behdva hitta
andra méanniskor med liknande erfarenhet som kan bidra till att skapa berattelsen om sig sjalv som
foralder. Det blir en annorlunda formad beréttelse med bland annat kdnslor av osdkerhet, oro och
andra utmaningar. Vissa delar som sakert alla féraldrar kan kdnna igen sig i men dessa erfarenheter
far fler dimensioner nar barnet har en funktionsnedsattning. Att mota andra i liknande situation ger
foraldrarna ett sammanhang att referera sina egna erfarenheter till. Det minskar kdnslan av
ensamhet.

Kanslan av ensamhet starker kanslan av utanforskap, sdager Mattias. Just att komma till ett
sammanhang dar andra tycks forsta och dar berattelserna kan fa fler nyanser, verkar for manga av de
vi mott vara starkande. De far kraft av varandra och kunskaper om sig sjalv och sin livssituation i
motet. Det handlar om kdnsloméssiga reaktioner men ocksa om konkreta tips och strategier. Man
ska hantera sin ndrmaste omgivning och man ska ocksa leta reda pa hjalp och stéd fran samhillet.
Det narrativa perspektivet verkar ge en rimlig ram runt foraldrarnas diskussioner. Det blir till hjalp att
satta ord pa det man lever i. Nar man hor andras beréattelser kan man fylla pa sin egen. Det blir ocksa
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mojligt att tala om sig sjalv pa ett annat satt utan att forhalla sig till reaktioner hos personer i den
nara omgivningen.

Att bli foralder ar att forma en ny identitet. Att bli foralder till ett barn med funktionsnedsattning blir
att forma en identitet som foéralder i en varld for barn med sarskilda behov. Ska man engagera sig i
olika intresseorganisationer, ska man traffa kurator pa Habiliteringen, ska man 6verklaga beslut fran
forsakringskassan? Det blir en fraga om att hora hemma pa fler platser &n det som ar vanligast. Det
finns fler som "kampar” sager en av foraldrarna, att kdnna igen sig i denna erfarenhet ger méjlighet
att inte sta helt sjalv i kampen. Nar man hor andra och kdnner igen kanslan i reaktionen blir detta till
en respons av motstand. Man far syn pa sin egen respons och man far en kansla av att man faktiskt
agerar, sager Mattias. Detta ger en upplevelse av agentskap i sitt liv.

Det &r viktigt att dela styrkor och resurser. Vagen till hjdlp och stod ar oftast kantad av fragor som rér
brister och oférmagor. Mattias sdger vidare att det finns stora risker att en stark meningsskapande
beréattelse blir en berattelse om problem. Med alla de professionella man moter, far man beréatta sin
historia i termer av brister och vad som inte fungerar. Det ar viktigt att skapa en berattelse ocksa om
vad man faktiskt gér och hur man agerar. Att se vad man har for stéd och egna formagor blir ocksa
en av de saker som delas. Identiteten formas nar de som finns runt omkring en verkar leva liv som
finns inom rackhall. Det har varit extra viktigt for mig att forsoka forsta hur fordldrarna kan ha nytta
av de berattelser som ligger utanfor det man moter i samtal med olika yrkespersoner inom faltet.
Man kan fa syn pa andra delar av livet som sdger nagot om vad som ar viktigt fér en och om vilka
resurser man har for att vara den man vill vara.

Det har varit spannande att aterkomma till de foraldrar som gett underlag till denna uppsats. Vad ar
det foraldrar far med sig i motet med andra foraldrar? Ofta kan man se och notera att de grupper vi
moter lyssnar talmodigt till varandras berattande och att manga nickar igenkannande. Det verkar
ibland som om deras ”"6ron vaxer” under samtalets gang. Lyssnandet till andras berattelser sker ofta
med stor uppmarksamhet. Mattias beskriver att ndr man berattar for nagon med liknande problem
behover man inte ta ansvar for den andre pa samma satt. Om man pratar med professionella eller
andra néarstaende tar man ansvar for vad de behdver hora och hur de ska agera och reagera.

Under arbetet med teorierna och det empiriska materialet star det alltmer klart for mig att dessa
samtal fyller en viktig funktion. Jag har tydligare forstatt att féraldrarnas erfarenheter kan vara svara
att hitta ord foér och att det verkar till hjalp att fa fler ord och beréttelser till det man upplever.

Att bli foralder ar en av de stora 6vergangarna i en manniskas liv och att ges majlighet till att forma
sitt foraldraskap i ljuset av andras berattelser, blir alltmer viktigt. | var tid nar forestallningar och
konventioner for familjer utsatts for tvivel och manga alternativa mojligheter, behéver
reflektionsutrymme skapas aven for féraldrar till ett annorlunda barn. Vad ar viktigt i mitt
foraldraskap? Var kan jag fa syn pa mig sjélv och idéer om hur jag vill vara/géra?

Man upptacker likheter men ocksa skillnader. Det uppstar ett litet skav mellan de olika berattelserna
som ger foradldern en mojlighet att fa syn pa sina egna viktiga varderingar, sdger Mattias.

Utifran detta tdnker jag att en viktig slutsats i denna uppsats ar, att i du i séllskap med liknande
berattelser far tag pa din egna unika beréattelse!
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Bilagor

Bilaga: Outsider Witness, intervju guide
Fragor:

Vad tycker du att du fatt med dig frdn de andras berdttelser?

Vad sdger det om vad som varit viktigt fér dig i de hdr tréffarna?

Vad tror du att du gett de andra genom dina berdttelser?

Vad tror du varit viktigt fér dem som kan vara anvéndbart fér dem?

Vad tror du att de vdrdesdtter och uppskattar hos dig?

Hur tror du att det varit fér de andra att lyssna till dina erfarenheter?

Vad sdger det om vad som dr viktigt for dig som férdlder?

Har det funnits ndgon annan situation ddr du gjort ndgot som ligger i linje med vad du
vdrdesdtter som férdlder?

Vem vet detta om dig - vem skulle inte bli férvdanad éver att du gjorde det du gjort?
Var/vem har lért dig detta?

Finns det ndgon situation i framtiden som du som du kan ha nytta av att géra som gjort
tidigare?

Guide till lyssnarna

Lyssna - inte ge rad. Lyssna med ett 6ppet sinne. Lyssha som en god van och inte jamféra med sig
sjalv. Lyssna efter ord som slar an. Lyssna till vad du tror den personen satter varde pa.

Fragor:

Vad slog an i dig? Ord, uttryck, handlingar?

Vad dr det hos dig som gor att just detta ord/uttryck eller handling fastnar?
Ndgot sdrskilt minne som kom till dig under tiden du lyssnade?

Vad tror du att den personen sdtter virde pd, hoppas pG?

Fick du syn pa férmdgor/kompetens hos den andre?

Vart har det hér samtalet tagit dig?

Vad ska du ta med dig som du skulle vilja ténka mer pG?

Vad kan det géra fér skillnad i ditt liv, hur skulle det mdérkas?

Reflektions guide

Vad ténker ni om det ni just lyssnat pG?
Vad betyder det for er att lyssna till de andras reflektioner?
Har ni fatt upp 6gonen fér ndgot betydelsefullt fér er sjilva?
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