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Abstract

Titel: Foraldrars erfarenheter av kuratorn pa barn och ungdomshabiliteringen

Forfattare: Britt-Marie S-Ericson

Nyckelord : Féraldrar, kurator, stdd, habilitering.

I denna kvalitativa intervjustudie ar syftet att beskriva och analysera erfarenheter och uppfattningar
fran foraldrar till barn som tillnér barn- och ungdomshabiliteringen. Studien genomférdes med hjalp
av kvalitativa intervjuer med foraldrar utifran en temainriktad intervjuguide.

Fragestallningarna var hur det forsta motet var med kuratorn, vilken roll kuratorn haft for familjen och

vad som kan forbattras nér det géller kuratorns arbete.
Studien ar grundad pa 8 intervjuer med foraldrar.

Resultatet i studien visade att foraldrarna 6nskade sig en kurator som var mer aktiv dn vad deras
erfarenheter visade. Med aktiv menade man en person att vanda sig till, som var som en spindel i

natet.

Man ville ha en kurator som “knackade pa ” mera. En person som var tydlig i vad hon/han kunde
hjdlpa och stodja foraldrarna med. Alla de intervjuade foraldrarna ansag att kuratorn var en viktig

person pa habiliteringen, och ville inte vara utan den kompetensen.



1 FORORD

Jag vill framfora ett stort tack till foraldrarna som stallde upp pa mina
intervjuer, och som tog emot mig i deras hem.

Jag vill ocksa tacka min kontaktperson pa barn- och
ungdomshabiliteringen som hjalpte och stottade mig i samband med att fa
tag pa foraldrar sa att jag skulle kunna genomféra min c-uppsats.

Jag vill aven framfora ett sarskilt tack till min handledare Elisabeth Olin
for alla hennes betydelsefulla tankar, hennes arlighet, talamod och hennes
goda stdd som jag fick i arbetet med min uppsats.

Sist vill jag &aven tacka min familj for att de stottat mig under
uppsatsarbetet.

Britt-Marie S- Ericson
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2 INLEDNING

Jag var intresserad av att intervjua fordldrar som har barn med funktionshinder och som var inskrivna
pa habiliteringen. Jag ville se om deras erfarenheter och uppfattningar om kuratorn kunde visa pa
nagra nya intressanta och anvandbara kunskaper. Jag har en viss forforstaelse for hur familjer med
funktionshindrade barn har det i sin vardag, eftersom jag har arbetat som kurator inom barn- och

ungdomshabiliteringen sedan nagra ar tillbaka.

Familjer med funktionshindrade barn som tillhér habiliteringen har ofta en besvarlig livssituation och
de ar manga ganger i stort behov av stod fran samhéllet for att klara sin vardag. Med tanke pa
ovanstdende tror jag att ju battre foraldrarna kanner att de far det stod de énskar desto battre mar
barnen. Detta gor att jag vill ta reda pa om det finns fler erfarenheter och uppfattningar fran
foraldrarna som kan oka kunskapen och forstaelsen om hur de upplever kontakten med kuratorn pa
habiliteringen, an de som redan finns bland de professionella. Jag vill med denna uppsats oka
forstaelsen for hur fordldrar med barn som é&r inskrivna pa habiliteringen upplever kontakten med

kuratorn.

Syftet dr att beskriva och analysera foraldrarnas erfarenheter och uppfattningar om deras kontakt med
kuratorn pa habiliteringen

Centrala fragestallningar / problemstallningar ar :

Hur upplever foréldrarna den forsta kontakten med kuratorn ?

Vad ar foraldrarnas erfarenheter av stodet fran kuratorn ?

Vad har foraldrarna for uppfattningar om forbattringar i stodet fran kuratorn ?



3 BAKGRUND

Jag kommer att kort redovisa hur habiliteringens stéd till fordldrar med funktionshindrade barn ser ut

och beskriva vad habilitering ar och hur de &r organiserat inom Véstra Gotalandsregionen.

3.1 Habiliteringens stdd till foraldrar som har funktionshindrade barn

Sverige har ur ett internationellt perspektiv ett omfattande stodsystem for personer med
funktionshinder (Riksrevisionsverket 2002).

Samhallets ansvar for barn med funktionshinder ar uppdelat mellan stat, kommun och landsting. Lagar
som ar sarskilt aktuella & Halso- och sjukvardslagen, HSL (SFS 1982:763), Lagen om stod och
service till vissa funktionshindrade, LSS (SFS 1993: 387), Lagen om assistentersattning, LASS
(1993:389) och Socialtjanstlagen, SoL (SFS 2001:453). En av landstingens uppgifter fér barn och
ungdomar med funktionsnedsattning &r att ansvara for habilitering. Verksamhetens insatser styrs av
Halso- och sjukvardslagen paragraf 3 (SFS 1982:763).

Barn- och ungdomshabiliteringen &r en Oppen specialistverksamhet for barn och ungdomar, i
allmanhet i aldrarna 0-20 &r. Aldersgransen kan variera fran lan till 1an. P4 négra orter finns ocksé
vuxenhabiliering. Barn- och ungdomshabiliteringens verksamhet star under tillsyn av Socialstyrelsen.

| Véstra Gotalandsregionen &r habiliteringen en del av Handikappforvaltningen, som ocksa bestar av
horsel- och dévverksamhet, synverksamhet och tolkverksamhet. Forvaltningen har ca 865 anstallda.
Forvaltningskanslierna finns i Mariestad och Vanersborg. Handikappfoérvaltningen ar politiskt styrd,

genom att de partier som finns representerade i regionfullmaktige har ledaméter i styrelsen.

Barn och ungdomshabiliteringen inom Handikappfarvaltningen ar indelad i fyra verksamhetsomraden.
e Habiliteringen FyrBoDal
¢ Habiliteringen Skaraborg
e Habiliteringen Goteborg och Sdra Bohuslan

e Habiliteringen Sodra Alvsborg

Malen med arbetet inom habiliteringarna ar
e att barnet/ungdomen utifran sina egna forutsattningar kan delta i vardagsaktiviteter och fa stod
i sin personliga utveckling.
e att narstdende och personal genom information och kunskap far goda mojligheter att stodja

barnet/ungdomen.



e att foraldrarna far goda mojligheter att stodja sitt barn

e att barnet och familjen far 6kade mojligheter till delaktighet i samhéllsaktiviteter.

Insatsen ar frivillig, och sker enbart med foraldrarnas och barnets/ungdomens samtycke, men for att fa
tillgang till insatser fran habiliteringen kravs att barnet tillhér malgruppen.
Malgrupperna ar

1. Barn med svara motoriska och/eller kongnitiva funktionshinder orsakade av skada i nerv-,
muskel- och/eller skelettsystemet sasom cerebral pares, ryggmargsbrack, neuromuskuldra
sjukdomar, plexusskador, artrogrypos, utvecklingsstorning och/eller autistiskt syndrom.

2. Barn med kombinerade motoriska, perceptuella, tal- och sprakméssiga och / eller kognitiva
funktionshinder. Har krévs en individuell bedémning for att avgéra om barnets/ungdomens
svarigheter ska tillgodoses inom habiliteringen, inom barnpsykiatrin eller hos barnlakare i
oppen vard. Ofta kravs gemensamma insatser fran ovanstaende instanser i samarbete.

Det ar oftast barnets lakare som skriver remiss. Foraldrar kan ocksa ta kontakt direkt men det behovs
anda ett lakarutlatande for att fa tillgang till habiliteringens insatser. Insatserna kan handla om atgérder
for att underlatta och forbattra till exempel kommunikation och forflyttning.

Nar barnet bedomts att tillhora nagon av habiliteringens malgrupper kallas de till ett forsta méte, oftast
med kurator och psykolog. Foraldrarna far da mojlighet att beratta om sin vardagssituation och de
professionella far mojlighet att beratta om habiliteringen och det stod som kan ges. Man arbetar i team,
som oftast bestar av arbetsterapeut, kurator, logoped, psykolog, sjukgymnast, specialpedagog, lakare
och sjukskoterska. Nasta uppgift for habilieringen ar att klargora behovet av habiliterande atgarder for
barnet och en kartlaggning eller en utredning pabdrjas for att kunna ge ratt stod. Denna utredning kan
paga i flera manader. Den bestar av samtal, observationer och olika bedémningar och ibland prévning
av olika metoder. Foraldrarnas kunskap om sitt barn, familjens livssituation och intressen skall
tillsammans med teamets kunskap och erfarenhet ge en gemensam bild av vad som &r 6nskvért och
mojligt. Nar utredningen ar fardig, gors en habiliteringsplan. Tillsammans med foraldrarna kommer
man dverens om malen, vad som skall forbattras och forandras. Planen ér till for att alla skall arbeta
efter ssmma mal, och att alla skall veta vem som gor vad. Uppfoljning av det som gors sker ofta efter

ett ar, da kanske nya mal skrivs eller metoder andras.( http://www.vgregion.se/hfv )

Samtalsstodet till fordldrar, barn och ungdomar ges av kurator och psykolog. Kuratorn &r socionom.
Det innebar att ha kunskap om lagar och forfattningar som kan vara relevanta i arbetet med familjerna.
Praktiskt kan detta innebéra information och hjélp vid vardbidragsansokan, information om LSS-lagen
och stod i kontakt med kommunens LSS-handlaggare. Den psykosociala kompentensen ar ocksa att ge

samtalsstdd for att starka foraldrarollen eller ge stéd vid en krissituation.

! Se kuratorns arbetsbeskrivning som bilaga nr 5


http://sv.wikipedia.org/wiki/Kommunikation
http://www.vgregion.se/hfv

Det kan innebéra svarigheter att manga olika myndigheter &r inblandade kring familjerna som har
insatser pa habiliteringen, men det ar inte den enskilda familjens ansvar att samordna kontakterna. Det
star i forarbetena till lagarna att huvudménnen ska samverka med varandra sa att insatserna och
servicen ges pa ett sadant satt att familjerna far den hjalp och det stod de behéver for att ha likvardiga
levnadsvillkor som andra medborgare. Men som framkommer i manga studier (ex. Socialstyrelsen,
2003) och dven i min studie sa fungerar inte detta sa bra, utan manga familjer &r ofta missnojda med
samordningen av samhallets insatser. Exempel pa dalig samordning kan vara mellan férskolan, skolan
och habiliteringen. Samordningen av resorna kraver tid. Skolskjutsen skall samordnas med barnets

fardtjanstresor, som i sin tur skall samordnas med resor till olika habiliterande insatser.



4 TIDIGARE FORSKNING

Socialstyrelsen har i en delrapport i ”Kartlaggning av barns och ungdomars habilitering”(2003)
intervjuat 10 familjer som valts ut med hjalp av en brukarenkét. En central fraga var hur personalen
fungerade och bemdtte familjerna pa habiliteringarna. De flesta hade positiva omdémen att séga om
bemdtandet. Personalen hade varit lyhord och lyssnat och det hade alltid funnits en dialog om de
insatser som foraldrarna efterfragade.

Fordldrarna uppgav att de hade behov av stdd i foréldrarollen. En mamma vérdesatte sarskilt kuratorns
roll. Att kuratorn var drivande i att framfora foraldrarnas synpunkter och rétt till hjalp med olika
myndigheter, sdg hon som viktigt bade for att barnen skulle fa det stod de behévde och for att hon
sjalv skulle orka. Mamman beréttade att kuratorn fungerade som samordnad lank med 6vriga
yrkesgrupper och som ett stod i foréldrarnas kontakter med t ex skolan och forskolan.

Andra ansag emellertid att personalen inom habiliteringen var alltfor passiva. Foraldrarna upplevde att
de sjalva maste soka information och sedan st6ta pa for att nagot ska handa..

En mamma var mycket besviken pa habiliteringen, pga bristande kommunikation om diagnosen och
information till dagispersonal. En mamma sa “Det ar inte synd om 0ss” Hon ansag att personalen

skulle ge konkreta forslag istallet for att fraga hur foraldrarna mar och hur det gar.

I en engelsk studie av Kirk och Glenndinning (2002), intervjuade man foraldrar till 24
multihandikappade barn, som vardas i hemmet och dar familjerna hade personal i hemmet for att klara
av omvardnaden. Aven 38 professionella personer sdsom sjukskoterskor, lakare, socialarbetare och
larare intervjuades. Foraldrarna berattade om vilken personal som vardade deras barn i hemmet.
Studien syfte var framforallt att undersoka sjukskoterskornas roll och forédldrarnas krav pa en allt mer
avancerad vard i hemmet. Studien visade att de professionella ansag att foraldrarna ofta var de mest
kunniga pa barnets vard och omvardnad. Resultatet visade pa likheter mellan foraldrarna och
sjukskoterskorna ndr det géllde att det k&dnslomdssiga stodet var viktigt for fordldrarnas trygghet.
Foraldrarna menade att det var viktigt att det fanns nagon att fa tag pa dygnet runt och att de kunde
lyssna och i vissa fall ge rad och information. Sjukskoterskorna menade att de hade en betydelsefull
roll att starka foraldrarnas tro pa att de klarade att ta hand om sitt barn. Enligt dem innefattade
praktiskt stod att hjalpa och vara foresprakare for foraldrarna i kontakten med olika myndigheter och
instanser. Bade personalen och foréaldrarna hade dnskemal om att de professionella skulle ha en roll
som familjens ~advokat”. Olikheter fanns nar det gallde synen pa hur viktig informationen var for att

fa ett bra stod. De professionella ansag att det var deras viktigaste roll i kontakten med foraldrarna.



Manga foréldrar sa att de maste soka mycket information sjélva, och att den var svar att forsta och att

foraldrarna kande sig osakra och forvirrade efterat.

I en annan engelsk studie av Hall (1996) var syftet att utforska hur foréldrarna till barn med med
speciella behov upplevde att stodet fungerade till sitt barn och till dem som foraldrar. For att fa fram
detta skulle man undersoka vad foraldrarna hade fatt for stod, vad de onskade for stod och vilken typ
av stdd som var gynnsamt. Foréldrar till 25 barn intervjuades. Resultatet visade att halften av de
intervjuade fordldrana var missndjda med kontakten med de proffessionella, medan hélften av
foraldrana uttryckte att det var néjda med stodet. Det som de saknade framférallt var en samordnande
person som kunde halla i kontakter med andra myndigheter, vara lyhord for nar familjen behovde
extra stod i samband med svara medicinska besked och som kunde ge praktiska rad om barnets vard.
Manga menade att nar barnet var mindre, under 5 ar sa fick man som féréalder mer stod &n nar barnet ar

aldre.

| boken ” Forsta steget ar att motas” (Stenhammar.et al.1998), var syftet att fa fram vad foraldrarna
ansag behovdes for att barn- och ungdomshabiliteringarna skulle ha god kvalitet. Samstammigheten
mellan féraldrarna var stor. Det var métet mellan familjerna och den enskilda yrkesutévaren som hade
storsta betydelsen for att uppnd god kvalitet. Aven personliga egenskaper, som att man ar “6ppen”,
“engagerad” och “kritiktalig” var sadant foraldrarna namnde som viktigt. Uppstar en fortroendefull
dialog &r forutsattningarna goda for att “rétt saker gors pa ratt satt”. Att personalen visar familjen
respekt, lyssnar, ar engagerade och tillgangliga var nagra viktiga forutsattningarna. En
grundforutséttning var att familjen hade kontakt med samma person under en langre tid och att den
personen var latt att fa tag i. Foraldrarna uppskattade personalens framforhallning nar det géllde
praktiska behov som familjen &nnu inte upplevt, exemplevis barnets behov av rullstol. Féréldrarna
upplevde att personalen trangde sig pa nar personalen erbjod hjalp med att bearbeta sorgen och andra
kanslomassiga behov. Foraldrarna kénde sig krénkta och avbrét kontakten for ett tag, som en foljd av
detta beteendet.

En avhandling av Lindblad (2006) har som syfte att tolka och beskriva innebérden av stéd utifran att
vara foralder till barn med funktionsnedsattning och att vara professionell stodjare. Intervjuer gjordes
med 16 foréldrar, och 9 professionella. Foraldrarnas beréttelser visade att man vill bli bekraftad som
person vilket lagger grunden for tillit till de professionella. Det sker nar fordldrarna erfar att de
professionella ser barnet och féraldrarna som unika ménniskor med egna behov och kénslor. Nar
foraldrarna kanner att de blir erkanda som barnets vardare bygger det pa erfarenheter av att bli tagen
pa allvar nar det galler ens kunskaper och iakttagelser om barnet. Nar foraldrarna far hjalp med att se
barnets potential, genom att fa handfasta konkreta rad nar det galler barnets utveckling och traning,

beskrivs i avhandlingen som att foraldrarna far ett hopp for barnets framtid. Nar barnet ses som vart att



hjalp blir det erkant som vardefullt. Denna bekraftelse gav foraldrarna majlighet att uppna den
kompetens som de behdvde for att kdnna trygghet i sin vardag med barnet. Det underlattade det
dagliga livet for familjen och gav hopp for barnets framtid.

Resultaten visade att professionellt stod bor omfatta bade barn och foraldrar. Det innebar att det ar
viktigt att uppmarksamma inte bara barnet som person, utan ocksa foraldrarna och ge dem tid och
plats for att uttrycka egna kanslor och funderingar och att vara lyhord for deras sarbarhet. Hoppet var
inte att barnet kunde botas utan utgick ifran barnets unika person och fran den aktuella situationen.

En svensk avhandling av Olsson (2001) har undersokt foraldrars psykologiska anpassning till barn
med utvecklingstorning. En av fragestallningarna var att fa svar pa varfor vissa foraldrar till barn med
utvecklingsstdérning har god psykisk halsa, medan andra fordldrar med utvecklingsstdrda barn har en
okad risk att fa depression.

Informanterna var alla familjer som fanns vid barn och ungdomshabiliteringarna i Vastra
Gotalandsregionen, och som hade barn mellan 0 och 16 ar. Studien bygger pa resultat fran tva olika
typer av tester fran ca 240 familjer och en lika stor kontrollgrupp En av testerna mater depression och
den andra grad av sammanhang, koherens.

Resultatet visade att mammor med barn med autism i stdrre utstrdckning d&n mammor med
utvecklingsstorda barn utan autism hade en depression. Ingen skillnad fanns bland papporna.
Mammorna med utvecklingsstorda barn hade hdgre risk att drabbas av depression &n pappor med
utvecklingsstorda barn. Materiell status paverkade inte graden av depression. Ensamstaende mammor
hade storre risk att utveckla depression. Forskaren pekar pa att foraldrar till utvecklingsstérda barn lag
i riskzonen for att utveckla depression, och att dessa familjer levde med en mycket hogre stress én
andra familjer. Resultatet visade pa att de foraldrar som kunde finna en kéansla av sammanhang, skulle
komma att se det som var tufft i borjan med att fa ett barn med utvecklingsstorning att kannas som ett
ndje och en utmaning efter ett tag.

Socialstyrelsen skriver i ” Ta ansvar for samverkan” en idéskrift fran 2005 att manga foraldrar onskar
att nagon av alla de professionella de motte skulle fungera som samordnare eller lots i de offentliga
stodsystemen. FOr barnet och familjen &r samhallets olika stodinsatser, och de olika
organisationsformer dar stodet ges, svara att 6verblicka. Att hitta ratt bland alla instanser kunde vara
svart, speciellt nar barnet &r litet och fordldrarna inte hunnit fa erfarenhet. Socialstyrelsen skriver att
var och en av de professionella som barnet eller familjen moter bér kédnna som sitt ansvar att visa

vagen till de instanser eller verksamheter som barnet kan behéva”



4.1 Sammanfattning

Ovanstaende studier bade svenska och internationella, visar att foraldrar till barn med funktionshinder
saknar en person som kan vara samordnare av alla insatser och alla kontakter runt barnet. Detta ar en
utsatt grupp avseende deras beroende av samhéllets stod. Det krdvs att de som féraldrar har kunskap
och tar iniativ i kontakten med myndigheter for att fa de insatser som deras barn har ratt till. En
samstamighet i studierna rader kring att foraldrarna vardesatter professionella som visar dem respekt
och lyssnar pa deras synpunkter och idéer. Det handlar om att foraldrarna ses som en kompetent
samarbetspartner i behandlingen av barnet.



5 TEORETISKA PERSPEKTIV

5.1 Inledning

Det &r en stor och omvélvande hdndelse att bli fordlder och man &r det for resten av livet. Man ska bli
mamma eller pappa till en ny liten manniska. Det blir ocksa en forandring i relationen till egna
foraldrar och syskon. Man ar inte bara son eller dotter, bror eller syster, utan man har fatt ett nytt
perspektiv som fordlder (Kihlbom, Mattsson & Strom, 1994). | stor utstrdckning uppfattar foréldrar sig
som ansvariga for att skapa det lyckliga livet for barnet och for barnets normalitet, det vill sdga deras
kognitiva, emotionella och sociala utveckling (Halldén, 1991). Foréldrar har drémmar hur det kommer
att bli nar de far sitt barn. For de som har fatt barn med funktionshinder kan upptackten om att viktiga
livsmal plotsligt blivit svarare eller omgjliga att uppna, medfora en kansla av misslyckanden. Som
foralder och som yrkesperson har man krav och forvantningar pa sig att bade vara kompetent och att
gora bra ifran sig i yrkeslivet (Gustavsson, 2000). For den familj som fatt ett barn med funktionshinder
kan tillvaron vandas upp och ned. De férhoppningar och forvantningar som foraldrarna hade pa det
barn de vantade kommer inte att infrias. Beskedet om att barnet har ett funktionshinder kan komma
som en chock. Den allra forsta informationen som foréaldrarna far om att deras barn har nagon form av
funktionshinder paverkar hur de kan hantera sitt foraldraskap. Manga kan i detalj beskriva varje ord
och uttryckssatt och minnena sitter fastetsade sa lange de lever (McElwee 2000). Nar foraldrarna far
ett bra bemdtande med arliga besked och av kunnig och kompetent personal sa kan de kanna en tillit

till sin egen formaga att klara av det annorlunda foraldraskapet battre, an vid ett mer opersonligt mote.

Foraldraskap kan beskrivas som en process i vilken fordldrarna engagerar sig i barnet, ger fysisk och
kanslomassig omsorg, naring och skydd. Foraldraskapet stéller krav pa att foraldrarna kan tillfredstalla
barnets fysiska och k&nslomassiga behov och ge det en trygg uppvéxtmiljo. En av forutsattningarna
for ett tillrackligt bra foraldraskap &r att foraldern har en relativt bra sjalvkénsla. Det finns ett samband
mellan sjélvkansla och fordldrafunktion. Ju béttre sjalvké&nsla foréldrarna har, desto storre &r
sannolikheten for att de kan hantera fordldraskapet (Killén 1994, 2000). Nyblivna foraldrar till barn
med funktionshinder hamnar ofta i kaos, kdnslomassigt och rent praktiskt. De dras med tvivel pa sin
egen formaga ( Killén 2002). For att behalla sin tro pa att de ar kapabla att ta hand om sitt barn
behover det fa bekraftelse pa att det ar "tillrackligt bra ” foraldrar. Tillrackligt bra foraldraskap handlar
om att acceptera barnet som det ar. Killén (2002) menar att en av de viktigaste foraldrafunktionerna &ar
att ha realistiska forvantningar pa vad barnet klarar av. Realistiska forvantningar hjalper foraldrar och
andra personer runt det funktionshindrade barnet att strukturera livet for barnet, beskydda det och stta

de nddvéndiga granserna .



5.2 Copingteori

Coping ar ett kognitivt och beteendemassigt forsok att hantera yttre och/eller inre krav som upplevs
vara pafrestande och odverstigliga utifran de resurser som individen har. Dessa kognitiva och
beteendemaéssiga forsok &ndras standigt och fungerar som en kontinuerlig vardering och omvardering

av relationen mellan individen och omgivningen (Folkman & Lazarus, 1988).

Coping betraktas utifran individens kognitiva bedomning av situationen och utifran individens resurser
att hantera situationen. Tillgang till befintliga resurser avgor individens val av copingstrategier.
Individens tillgang till resurser, dess bedémning av situationer och forhallande till omgivningen
forandras standigt vilket innebér att individens val av copingstratergier ar kontextuell (Starke, 2003).
Det &r situationen personen befinner sig i, som exempel en livskris, eller en sjukdom som tillsammans

med individens resurser skapar individens copingsstrategi.

Tva typer av copingstrategier har identifierats; kanslofokuserad och problemfokuserad. De
kanslofokuserade copingstrategierna innebdr att individen soker reglera sina kanslor infor det
stressfyllda. Den anvands nar individen upplever att situationen inte gar att paverka eller ar svar eller
omdjlig att fordndra. Istéllet for forandring soker individen reglera de kénslor som situationen kraver.
Kénslomdssig coping utgbrs av mentala anstrdngningar, som bland annat innebar att individen
forsoker finna det positiva i sadant som kan uppfattas som negativt. Genom olika kognitiva
anstrangningar soker individen forandra betydelsen av eller meningen med en héndelse eller situation.
Detta kan ske genom copingstrategier som antingen leder bort fran det som upplevs vara stressande,

eller som undvikandestrategier.

Exempel pa kanslofokuserad coping ar avstangstagande, sjalvkontroll, sokande av socialt stod, flykt-
undvikande, accepterande av ansvarstagande och positiv omtolkning. Kénslofokuserad coping kan
anvandas genom att individen fokuserar positiva aspekter pa en negativ handelse samt att individen
gor positiva jamforelser. Att gora positiva omtolkningar av negativa handelser skall inte forstas som
om individen forvranger verkligheten utan snarare som ett sétt att distansera sig ifran den eller att
l6sgora sig fran nagot. Betydelsen av distansering kan forstas som om individen uppfattar problemet
utan att vilja ta del av dess emotionella betydelse (Folkman, 1984). Nar foéraldrar till barn med
funktionshinder inte anser sig ha behov av samtalsstod fran kuratorn pa habiliteringen kan det ses som
ett exempel pa kanslofokuserad coping. Foréaldrarna distanserar sig fran sina kanslor kring att ha ett
funktionshindrat barn och ser inte betydelsen av att fa samtalsstod, men da det kan vara sa att

foraldrarna far stod av nagon i deras narmaste natverk.
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Problemfokuserad coping innebar att individen forsoker paverka situationen och omstandigheterna.
Problemfokuserad coping innehaller saval kognitiv problemldsning som direkt handling gentemot
omgivningen eller mot sig sjalv. Problemfokuserad coping anvéands vid de tillfallen, da individen
uppfattar att det finns en mojlighet till forandring. Individens tillvagagangssatt kan liknas vid en
problemldsande process dar strategierna ar riktade inat, mot individen. Individen kan forandra sitt
beteende och lara sig nya forhallningssatt genom kognitiv omvardering (Folkman, 1984; Folkman &
Lazarus, 1998). En planerad kontakt med kuratorn pa habiliteringen, ser en del av foraldrarna i studien
som en rationell 16sning. Detta ar exempel pa problemfokuserad coping, och kuratorn bidrar till att
lara foraldrarna nya forhallningssétt i kontakten med deras barn och det sociala natverket genom

kognitiv omvérdering.

Problemfokuserad coping innebér saval aggressiva mellanmanskliga forsok att andra situationen som
lugna, rationella, genomtankta forsok att l6sa problem. Né&r individen hanterar situationer som

pafrestande anvands ofta saval problemfokuserad som kanslofokuserad coping (Folkman et al. 1986a).

Resultatet av copingprocessen kan beskrivas i termer av anpasshing, det vill sdga individens egen
upplevelse och uppfattning av att ha lyckats hantera en pafrestande situation. Eller sa kan det beskrivas
som konsolidering, vilket innebdr att personen har funnit en stabil metod att handskas med stress under
olika omstandigheter. Innan anpassningen har skett har individen oftast provat ett antal
copingstrategier. (Folkman et al. 1986b). Foraldrar som far ett barn som har speciella behov har manga
och komplexa anpassningsuppgifter framfor sig. Det kravs att de maste hitta en balans mellan
forandring och kontinuitet i vardagen. Foréldrarna stélls infér en ny verklighet, som innebdr nya
uppgifter och situationer som de maste anpassa sig till (Forinder, 2000). Hanterandet av
konsekvenserna av forandringen av vardagslivet och anpassningen till en ny verklighet paverkas av

foraldrarnas och familjens copingresurser (Lazarus & Folkman,1984).
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6 METOD

6.1 Val av metod

Studiens syfte ar att beskriva och analysera fordldrarnas erfarenheter och uppfattningar om deras
kontakt med kuratorn pa habiliteringen.

Valet av metod blev sjalvklar for mig utifran studiens syfte. Jag ville intervjua foraldrarna for att fa
reda pa med deras egna ord, hur de upplevde kontakten med kuratorn. Intervjuerna gav mig en
mojlighet till att beskriva familjens vardag och pa sa sétt fa fram en levande beskrivning av deras
verklighet. Genom en kvalitativ metod forsoker undersokaren att na kunskap om individens subjektiva
upplevelser utifran hennes egna ord, kanslor, minnen, kunskaper, bedémingar och tolkningar (Larsson,
2006). Den kvalitativa intervjun ar en forskningsmetod som ger priviligerat tilltrade till var
grundldggande upplevelse av livsvarden. Forskningsintervjun &r en mellanménsklig situation, ett

samtal mellan tva parter om ett tema av dmsesidigt intresse (Kvale, 1997).

6.2 Urval och uppsékning

Min intressegrupp &r foraldrar till barn som tillhdr barn- och ungdomshabiliteringen. Kontakt togs med
en av kuratorerna for att via dem komma i kontakt med foraldrarna. Fordelen var att kuratorerna kunna
vélja ut de foraldrar som de trodde hade erfarenheter av och synpunkter pa kuratorns arbete. For att
kuratorerna inte skulle veta vilka foraldrar som ville deltaga, och foréldrarna inte skulle k&nna sig

bundna till den kurator som hade ringt dem om utskicket, skulle foréldrarna kontakta mig.

Kontakt togs da med kuratorn som hade en samordnande funktion for kuratorerna inom barn- och
ungdomshabiliteringen i Goteborg. Hon informerades om studiens syfte och 6nskemal om hjalp med
att kontakta forédldrar till mellan 10 till 12 barn. Hon stéllde sig positiv och bad om en skriftlig
presentation. Hon skulle ta upp detta pa ett mote med samtliga kuratorer vid barn och
ungdomshabiliteringen. Pa matet skulle kuratorerna hjalpa mig, men inte genom att vélja ut
farmiljerna sjalva. De valde att ta ut fordldrarna fran dataregistret. Brev skickades till 10 familjer som
valdes ut fran kriterierna, person mellan 0-17 ar, aktuell de senaste 3 aren, ska haft kuratorskontakt. Ett
svar inkom och da hade drygt 4 veckor gatt sedan forfragan lamnades till habiliteringen. Kontakt togs
med olika intresseféreningarna som finns for barn med funktionshinder och deras foraldrar, och
berattade om min studie. Nagra foraldrar horde av sig, och de hanvisade till ytterligare foraldrar sa det
blev en typ av sndbollsurval, vilket resulterade i ytterligare 7 intervjuer.

Pa 6 dagar genomfordes intervjuer med 8 foraldrar.
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6.3 Genomfdrandet av intervjuerna

I samband med att jag fick telefonkontakt med fordldrarna sa fick de bestamma platsen for
intervjuerna. 8 intervjuer gjordes. | en familj intervjuades bade mamman och pappan. Innan sjélva
intervjuerna borjade erhélls foraldrarnas informerade samtycke och de gavs mojlighet att stalla fragor

angaende detta. Intervjuerna skrevs ut ordagrant, men utan att emotionella uttryck som suckar angavs.

Samtliga, utom en, valde att samtalet skulle ske i deras hem. Den 8:e informanten intervjuade jag i ett
grupprum pa Institutionen for socialt arbete. Genomforandet av intervjuerna varierade mellan 30-90
minuter. Jag fragade foraldrarna om jag fick spela in samtalet. Enligt Larsson (2005) ar det viktigt att
anvanda bandspelare vid kvalitativa intervjuer, da detta gér det majligt att datainsamlingen blir mer
korrekt. Information lamnades kort om syftet och fragestéllningarna sa att den intervjuade skulle fa en
orientering fore intervjun (Kvale, 1997). Alla foraldrar utom en, ville att vi skulle traffas i hemmet,
for att de kande sig trygga och kunde tala fritt om sina upplevelser och kanslor, nagot som Kvale

papekar.
6.4 Intervjuguide

Som stdd vid intervjuerna hade jag en halvstrukturerad intervjuguide, dar det fanns mojlighet att ta
hjalp av olika typer av intervjufragor, sasom uppfoljningsfragor, sonderande, specifiserande, direkta,
indirekta, strukturerande och tolkande fragor (Kvale, 1997). Jag valde att utifran foljande tre teman.
Forsta temat var ; Hur var forsta motet med kuratorn ?, Vilken roll har kuratorn haft for Er ?, Vad

kan forbattras?

6.5 Bearbetning, analys och tolkning

Efter att ha ordagrannt skrivit ut intervjuerna, strukturerades materialet sa att informanternas svar
foljde intervjuguidens fragor. Samtidigt som jag sokte efter lampliga citat eller monster som belyste

det som framkommit i resultatet.

Jag har i min studie utgatt fran en abduktiv ansats, sa till vida att analysarbetet har pendlat mellan
teori och empiri under hela mitt arbete. Jag har anvant mig av teorier om foraldraskap och coping.
Den analysstrategi jag anvént i studien ar det som Kvale (1997) kallar fér en Ad hoc analys, vilken
innebar att man kombinerar olika analysstrategier for att kunna strukturera och innehallsanalysera det

valda intervjumaterialet, for att pa detta satt skapa mening ur materialet.
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Min personliga forstaelse av foraldrarnas erfarenheter kan givetvis inverka pa analys och tolkning av
mitt material. Som kurator tolkar jag omedvetet foraldrarnas beskrivningar av sina upplevelser och
erfarenheter. Detta kan medverka till att lasaren kan fa en syn pa foraldrarna utifran ett proffesionellt
stt att se pa barnet och foraldrarna, och inte med en forskares kritiska och ifragasattande av resultatet
av studien. Enligt Gilje & Grimen (2006) &r en grundtanke inom hermeunutiken att vi aldrig moter
varlden forutsattningslost. Vi har alltid en forforstaelse infor det vi ska betrakta, det vi ser ar beroende

av vilka glaségon vi har pa oss.

6.6 Etiska dvervaganden

Vid samhéllsvetenskaplig forskning &r en grundldggande forutsattning att visa hénsyn for sina
medmanniskor. D& man anvander manniskor som studieobjekt medfor det en del etiska dilemman och
darfor har forskningsetiska principer tagits fram. Enligt Kvale (1997) &r det viktigt att tanka pa de
etiska fragorna under hela forskningsprocessens gang. De fyra forskningsetiska grundkraven &r:

e Informationskravet —forskaren ska informera de berérda om syftet med forskningen

e Samtyckeskravet — den som deltar i undersékningen har rétt att sjalv besluta over sitt

deltagande
o Konfidentialitetskravet — privata data som identifierar undersékningspersonerna redovisas inte
e Nyttjandekravet — uppgifter insamlade om enskilda personer far bara brukas for

forskningsandamal

Dessa principer har i denna studie anvants nér foraldrarna fick information om uppsatsens syfte och att
de var anonyma och att deras identitet skyddades i materialet. Jag hade forfattat ett dokument som
foraldrarna fick ta del av och som tydligt presenterade de forskningsetiska grundkraven. Detta

dokument skrev foraldrarna under och fick behalla ett exemplar av det informerade samtycket.

6.7 Validitet, reliabilitet och generalisbarhet.

Under studien har jag aterkommit till mitt syfte och fragestallningarna for att forsakra mig om att det
foljer en rod trad genom arbetets olika delar fram till slutdiskussionen.

Validitet ar i vilken utstrackning en metod understker vad den &ar avsedd att undersdka. Validiteten i
kvalitativ forskning brukar kopplas till forskarens formaga att analysera sitt material och "fanga in”
det som skall understkas (Larsson 2005, 2 116f). Validiteten ar beroende av forskarens formaga att

kontrollera, ifragasatta och teoretiskt tolka sina upptackter (Larsson, 2005). Enligt Kvale (1997) &r
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validiteten i undersékningen beroende av undersdkarens hantverksskicklighet, genom att denne
standigt kontrollerar, ifragasatter och teoretiskt tolkar upptackterna i sitt arbete.

Jag har foljt de rekommendationer som ges av Kvale, att tydligt beskriva hur studien &ar utférd for att
sa langt som majligt ge forutsattningar for att studien skall kunna upprepas.

Da materialet bygger pa 8 intervjuer sa ligger det nara till hands att avfarda det som for litet for att
kunna gora nagon generalisering av resultatet. Men enligt Kvale (1997) ar det framforallt kvalitén och
inte kvantitén som &r avgorande vid kvalitativ forskning. Jag har i studien knutit an mitt empiriska
material till relevant tidigare forskning, annan litteratur samt teori. Enligt Kvale (1997) har man da
gjort en analytiskt generalisering som kan ge Overlagd bedémning i vad som kommer att handa i en

annan situation.

6.8 Metodreflektioner/diskussioner

Att fa tag pa intervjupersonerna tog alldeles for lang tid. Jag undersokte inte hur min forfragan till
kuratorn inom barn- och ungdomshabiliteringen skulle tas emot och hanteras av ledningen. Trots att
jag var anstélld inom habiliteringen blev hanteringen omstandig och tog onddigt lang tid innan jag
kunde fa den hjalp jag behovde for att na fram till informanterna. Det &r intressant att fundera pa om
mojligheten att fa hjalp med att fa tag pa fordldrarna hade varit annorlunda om jag inte varit anstalld

inom habiliteringen.

Min roll som kurator inom habiliteringen paverkade datainsamlingen. Det professionella perspektivet
bidrog till en forstaelse av fordldrarnas upplevelser och erfarenheter, men ocksa en risk att tolkningen
och analysen paverkades av att jag bade var kurator och student. Kritiska synpunkter pa habiliteringen

var svarare att framfora.
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7/ RESULTATREDOVISNING OCH ANALYS

7.1 Introduktion

I min studie har jag intervjuat 8 foraldrar fran 7 familjer.

Familj 1 har en flicka. Jag intervjuade forst mamman hemma och sedan pappan i ett grupprum pa
skolan.

Familj 2 har en pojke.

Familj 3 har en flicka.

Familj 4 har en pojke.

Familj 5 har en flicka.

Familj 6 har en tvillingflicka.

Familj 7 har en flicka.

For att sa langt som mojligt skydda foraldrarnas anonymitet benamner jag dem i resultatredovisningen
och analysen som Familj 1, Familj 2, Familj 3 och sa vidare.

Citat fran intervjuerna redovisas med kursiverad stil.

Jag redovisar det empiriska materialet tillsammans med mina analyser och kommer att vdva samman
detta med teoretiska begrepp och tidigare forskning. Mina sammanfattande reflektioner redovisas efter

varje kapitel.
7.2 Upptéackten

Foréldrarna reagerade pa olika sétt nar de fick beskedet att deras barn hade ett funktionshinder, en del
blev chockade medan andra blev aktiva. Varje familj kréavde stod utefter sina unika behov. | samband
med upptéckten att deras barn hade ett funktionshinder beskrev féraldrarna hur de upplevde stodet
fran de professionella. En del upplevde stodet som adekvat och meningsfullt medan andra beskrev

stédet som otillrackligt och inadekvat.

7.2.1 Adekvat stod

Gemensamt for familjerna 4, 5 och 7 var att de upplevde att de fick kompetent och adekvat stod.

Mamman i familj 4 berattade att nar de traffade sin son, som &ar adopterad, vid 4-ars aldern, sa trodde
de att han var felnard och var felstalld i kroppen pga att han fatt naringsfattig mat och blivit buren
valdigt mycket. De var Gvertygade om att om de lat honom springa och &ta precis vad han ville sa
skulle han kunna utvecklas normalt och bli frisk. Den forsta tiden var han glad och han utvecklades
bra och gick upp i vikt. Efter ett tag tog foraldrarna kontakt med sjukgymnastiken pa barnsjukhuset for
att hora varfor deras son inte utvecklades motoriskt. Han fick sjukgymnastik och efter ett litet tag togs

16



ett blodprov. Nar resultatet kom sa visade det att han hade en muskelsjukdom. Féréldrarna hade svart
att ta till sig den hjalp som erbjéds for deras son, i form av hjalpmedel och bostadsanpassning, trots att
de var tacksamma och ndjda med stodet. Den forsta rullstolen som de fick att anvanda i hemmet, stod

oanvand i tva ar. Mamma uttryckte detta sa har :

Han hade en rullstol som stod har i tva ar innan vi vande oss vid den,,, Nar
de(kommunens ansvarig for bostadsanpassning)kom hem forsta gangen och

satte ett racke ner till varan gillestuga, tyckte jag att det sdg hemskt ut,,

Har kan man se att foraldrarna inte tillat sig att acceptera att deras son behovde en rullstol, pa ett
djupare kanslomassigt plan. De tog emot rullstolen och var tacksamma men det lat den sta i tva ar.
Deras sétt att hantera denna situationen kan tolkas som att de anvande sig av en kanslofokuserad
coping, eftersom deras strategi var att leda bort sina tankar fran det som var svart att ta itu med. Jag
kan se att dessa foraldrar hade engagerat sig sa starkt i att deras pojke skulle bli starkare. De hade gett
honom all den omsorg som han hade saknat den forsta tiden i sitt liv, och deras férhoppningar och
forvantningar andrades totalt nar han fick sin diagnos. Detta besked blev sa svart for foraldrarna att
acceptera och de blev sa passiva att deras sons rullstol fick sta oanvand i tva ar. Detta var inte ett satt

att forvranga verkligheten utan det var ett satt att distansera sig fran det (Folkman, 1984).

Forédldrarna i familj 5 hade redan traffat kuratorn pa sjukhuset och var mycket néjda med det stodet.
Av den anledningen var de lite oroliga for att kuratorn pa habiliteringen inte skulle vara lika bra som
kuratorn pa sjukhuset. Nar kuratorn kom hem tillsammans med psykolog och en handlaggare fran
kommunen for ett forsta besok, sa fick de ett erbjudande om samtalsstod. De kande inget fortroende
for psykologen och sa darfor nej till fortsatt samtalskontakt. Mamman uttryckte detta pa foljande stt :

Vi var inte alls intresserade, och vi kdnde att vi inte var i en sdn kris som

vissa kan hamna i och som kan ha behov av psykolog..

Foraldrarna hade en val genomténkt I6sning av deras behov av samtalsstdd, vilket kan tolkas som att
de anvande sig av problemfokuserad coping. De var mycket nojda med stodet fran kuratorn pa
sjukhuset, och kunde inte se att ndgon annan person skulle kunna ge dem likvérdigt stod. De var lugna
med den forvissningen om att psykologen inte hade kunnat ge dem samma stod som kuratorn pa
sjukhuset hade gjort, och darfér var det ett sjalvklart beslut att tacka nej till samtalsstdd. De

distanserade sig fran behovet av samtal och fokuserade pa det normala (Forinder 2000). Jag ser att
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foraldrarna hade bejakat sitt foraldraskap genom sin tro pa att de klarade sig utan samtalsstod och

sjalva kunde se att de var tillrackligt bra foraldrar (Killén 2002).

Flickan i familj 7 foddes med planerat kejsarsnitt. Pappan forstod att den ansvariga sjukskoterskan
hade misstankar om att nagot inte stimde. Sjukskoterskan tog barnet till ett annat rum. Pappan fick
inte svar pa om det var nagot som var fel med hans dotter. Han blev upprord och fortvivlad och sprang
efter sjukskoterskan i korridoren. Sjukskoterskan svarade da att de misstankte Downs syndrom.
Pappan beréttade for mamman. Senare samma dag ringde pappa upp sin tidigare arbetskamrat, som
han visste hade en son med Down syndrom. Arbetskamraten brot ihop i telefonen, och sa att hans liv
var forstort efter att han fatt en son med Downs syndrom. Foraldrarna i familj 7 hamnade i en kris. De
fick traffa ytterligare en barnlakare pa sjukhuset, som dven var psykiatriker. Barnlakaren remitterade

foraldrarna till BUP, dar de gick regelbundet en tid. Sa har beskriver foraldern motet med lakaren :

Vi fick en annan barnlékare,, for vi klarade inte av den forsta som gav oss
beskedet, och han var var raddning. Han betydde och betyder oerhort

mycket.

Lékarens omsorg betydde att fordldrarna fick ett adekvat stéd, som innebar att de senare fick
regelbundet professionell hjalp pd BUP. Beskedet om att deras barn hade ett funktionshinder kom som
en chock. De hamnade i ett kaos. Nar pappan forsokte hantera situationen genom att fa stod av en
tidigare arbetskamrat lyckades inte detta. Pappan hade inte tillgang till de resurser som kravdes for att
hantera konsekvenserna av hans nya verklighet, vilket innebar att han inte hade tillgang till de
copingsresurser som han brukade ha. Detta kan tolkas som att pappan hade en oférmaga till coping,
eller inte bemastrade situationen. Nar man blir foralder sa uppfattar man sig som ansvarig for att skapa
det lyckliga livet for barnet och for barnets normalitet. Beskedet att barnet har ett funktionshinder kan
dd komma som en chock. (Kihlbom et. al. 1994). Foraldrarna forsokte tillsammans att hantera
situationen nar flickan kom hem, men de hittade inte den balansen som kravdes. Pappan kunde inte
anpassa sig till forandringen genom att andra sitt beteende och sina varderingar, utan behévde hjalp
med detta. Det kravdes att bada fordldrarna hade de copingsresurser som behdvdes for att kunna
anpassa sig till en ny verklighet. Enligt Lazarus (1999) skall man koppla coping till sammanhanget
som personen befinner sig i. Alla manniskor anvander sig av bada formerna av coping i en stressfylld

situation .
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7.2.2 Otillrackligt stod

Intervjuerna visar att familjerna 1, 2 och 3 beskrev liknande upplevelser av ett svagt och otillréckligt

stdd den forsta tiden efter upptéckten att deras barn hade ett funktionshinder.

Mamman i familj 1 berattade att de kande att nagot inte stimde nar deras dotter var i tva ars aldern.
Hon sov endast i 10 minuters intervaller och hon kunde bli véldigt arg och ledsen, samtidigt som hon
nasta sekund kunde bli aggressiv. Nar de tog upp sin oro for personalen pd BVC sa togs inte detta pa
allvar. Foraldrarna tog da kontakt med en psykolog, och lyckades genom henne fa traffa BUP. De
kunde inte sga vad deras dotter hade for diagnos eller hur de kunde hjélpa féraldrarna utan hanvisade
till habiliteringen. Till slut kom de till habiliteringen och fick traffa kuratorn och 6vrig personal.
Fordldrarna uppfattade att det fanns en méjlighet till att hjélpa sitt barn om de fick bekraftat vilken typ
av funktionshinder hon hade. Foéréldrarna hade en stark dvertygelse om att bara alla personer runt
omkring deras dotter forstod henne och hennes funktionshinder sa skulle tillvaron forbattras avsevart.

Fordldrarnas stravan efter att forsoka paverka osakerheten i omgivningen angaende deras dotters
diagnos och att gora deras dotters beteende begripligt, kan defineras som problemfokuserad coping.
Det innebér att individen forsoker definera problemet och fa alternativa I6sningar genom att paverka
omgivningen (Folkman, Lazarus 1984). Detta kan 6ka fordldrarnas férmaga att hantera situationer som

som de upplever som stressande.

Foréaldrarna i familj 2 beskrev att de sprang pa sa manga moten nar deras pojke var liten, utan att han
fick nagon hjalp. De upplevde en meningsldshet i alla dessa kontakter och moten. For att hantera detta
lade de upp en strategi som gick ut pa att begara eller krava att de skulle bli farre méten, med sa

manga som mojligt medverkande. Mamman beskriver sa har:

Vi har hela tiden forsokt att fa till sa fa méten med sd manga inblandade

som mojligt. Vi hade ganska stora méten. Sa ville vi ha det.

Detta kan ses som att fordldrarna anvénde sig av problemfokuserad coping, genom att hitta en rationell
I6sning och andra pa antalet méten kring deras pojke. Problemfokuserad coping har likheter med
problemldsning, eftersom man férsoker paverka omstandigheterna genom att bli aktiv och handla
(Forinder, 2000). Foraldrarskapet innebér att man ser sig ansvarig for barnets utveckling och har
forvantningar pa sig sjalva att vara bra fordldrar (Killén, 2002). Nar foraldrarna framforde krav pa

farre méten visade de sin omsorg for sitt barn
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Foraldern i familj 3 kom ihag att nar deras dotter var en manad sa kom det in en kurator till rummet pa
sjukhuset och erbjod fordldrarna samtal. Kuratorn var i 20-ars aldern och féréaldern upplevde henne
som oséker, och kande inget fortroende for henne. Foralderns reaktion var ett mycket bestdmt nej, och
att de inte behovde samtal. Foraldern kande radsla for att tala med ndgon om det som hant. Mamman

uttryckte detta sa har:

Jag var vettskramd att nagon skulle skrapa pa,,,

Nu efter 17 ar kan mamman forsta att hon var chockad och i sorg och kunde inte ta in detta erbjudande
som kuratorn kom med.

Foralderns starka reaktion pa kuratorns erbjudande om samtal, kan tolkas som ett exempel pa en
copingstrategi, da de forsokte hantera sina kanslor infor att ha fatt ett funktionshindrat barn. Det kan
tolkas som kanslofokuserad coping nar de undvek att tala om det intraffade med kuratorn. Mammans
radsla synliggor det svara med att ha fatt ett funktionshindrat barn och de kanslor som man som

foralder har infor att ens barn inte ar normalt.

7.2.3 Sammanfattande reflektioner

Beskedet om att barnet har ett funktionshinder ges ofta av en lakare pa sjukhuset. I samband med detta
besked traffar manga foraldrar en sjukhuskurator. Det forsta métet med habiliteringen sker oftast med
en kurator och psykolog. Beroende pa hur deras relation med sjukhuskuratorn blir ar foraldrarna olika
motiverade till djupare kontakt med kuratorn pa habiliteringen.

Det finns en allméan erfarenhet bland forédldrar sjdlva och bland yrkesfolk att den “forsta
informationen” har mycket stor betydelse for hur foraldrarna kan mota sitt foraldraskap. Manga
foraldrar kan artionden efterat in i minsta detalj redogdra for hur de upplevde varje ord och varje
skiftning i uttryckssatt hos dem som lamnade informationen. Minnena finns fastetsade sa lange de
lever (McElwee, L 2000).

Detta stammer med hur foraldrarna i familj 5 hade starka minnen fran den lakare som gav dem
informationen om diagnosen.

Lindblad ( 2006) menar att nar man som foralder inte fa svar, eller kanner en brist pa uppmarksamhet
och engagemang for barnets unika behov fran de professionella, blir det en upplevelse som ar
chockerande och overkligt. Nar foraldrarna istéallet far professionellt stod, sa ger det styrka och kraft i
foréldraskapet.

Det ar vasentligt for foraldrar att fa information om funktionshindret, om habiliteringens rutiner och
organisation, om vilka insatser som finns och om de réttigheter familjen har. For de flesta som far ett
barn med funktionshinder ar habiliteringens verksamhet helt okdnd (Stenhammar,.et al,1998). Mina
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resultat visar att foraldrarna saknade information om funktionshindret och hur framtiden skulle bli for
deras barn. | samband med forsta kontakten med foraldrarna ar det viktigt att lyssna pa vilket stod som
de har fatt fran sjukhuskuratorn och aven fran natverket runt familjen. Det &r ocksa viktig att se vilka

copingstrategier som foréldrarna har. Alla foraldrar ser inte behovet av samtalsstod som det viktigaste.

7.3 Kuratorns stod

Foraldrarna fick forsta kontakten med kuratorn pa habiliteringen pa nybesok tillsammans med
psykologen. Barnen var da i dldrarna nagra manader upp till 5 ar. Insatsen fran kuratorn var olika hos
familjerna, en del av foraldrarna beskrev att stodet fran kuratorn var otydligt och de visste inte vad de
skulle forvanta sig av kuratorn. Andra hade fatt stod, men hade 6nskat mer tydlig stéttning. Nagra

foraldrar ansag att kuratorns roll var otydlig.

7.3.1 Brist pa stod

Gemensamt for familj 1 och 2 var att de var besvikna 6ver att kuratorn hade daliga kunskaper, inte
informerade och inte stéttade dem i svara situationer.

Foraldrarna i familj 1 var besvikna pa att kuratorn inte hade tillrackligt med kunskaper kring
skollagen. Kuratorn informerade inte foraldrarna om hur de kunde fa réatt stod i skolan. De fick inte
hjalp med att skriva en anmalan till skolverket. Kuratorn avradde dem att anméla, och uppgav som

anledning att det skulle bli samre for deras dotter om de anméalde. Mamman uttryckte sig sa har :

Om det ar nagonting som kuratorn pa habiliteringen skall kunna, sa skall
hon skollagen till punkt och pricka. Vi har inte fatt stod att ga vidare utan de

(habiliteringen, min anmarkning) har avratt oss.

Fordldrarna ansag att skolan hade begatt ett fel nar de nekade deras dotter sarskilt stod. Nar da
kuratorn avradde dem fran att anmala, upplevde de en stor besvikelse dver att hon inte stottade dem.

Forédldrarnas onskan att fa praktisk hjalp kan tolkas som problemfokuserad coping, da det sag som en
mojlighet att fa en forandring pa problemet. Det var foraldrarnas kognitiva bedémningar och resurser
som tillsammans skapade deras copingstrategier (Starke, 2003). Foréldrarna fick sedan hjalp av
kuratorn med att l&sa igenom sin anmaélan, och fick ivdg den till skolverket. Jag kan se att dessa
foraldrar klarade den pafrestande situationen tack vare sin tro pa att de var kapabla att ta hand om sitt

barn. For att behalla sin tro pa sin formaga behovde de fa bekraftelse pa att de var tillrackligt bra
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foraldrar ( Killén 2000). Nar foraldrarna upplevde att kuratorn inte stod pa deras sida, blev de

besvikna.

Foraldern i familj 2 menade att de hade behovt nagon, kanske kuratorn som "knackade pa mera
och som sag foraldrarnas svarighet av att inte acceptera att de fatt ett barn med funktionshinder.

Foraldrarna befann sig i en kaotisk verklighet och betvivlade sin egen férmaga. De hade behovt fa
bekraftelse av kuratorn pd att de var tillrackligt bra foraldrar. Foraldrarnas val att tacka nej kan forstas
ses som att det var baserat pa deras tidigare erfarenheter, och pa deras viljeinriktning, trosystem och
intellektuella formaga (Forinder, 2000). Den besvikelse som de kande Over att kuratorn inte
"knackade pa ”, kan vara ett exempel pa att de hade anvant sig av kanslofokuserad coping da det
tackade nej till samtalsstod vid det forsta motet. Detta innebar att de vagrade att uppfatta problemet

och upptradde som om inget speciellt hade hént.

7.3.2 Otydlighet

Intervjuerna visar att familj 4, 5 och 6 ansag att det fanns en otydlighet i kuratorns roll. Foraldrarna

kunde bara relatera till den praktiska hjalp de fatt, sisom hjélp med vardbidragsansokan.

Familj 4 fick information om samhallets stod fran kuratorn. Foraldern beskrev detta:

Kuratorn formedlade all den har informationen, hon hade ett blad med

punkter dar man kunde se vad man hade rtt till.

Kuratorn var, enligt foraldern, ndgon som man vande sig till med de frdgor som man inte visste var de
horde hemma. Foraldrarna saknade vad de kunde ha anvént kuratorn till, mer &n den praktiska hjalpen
med blanketter och kontakter med andra myndigheter. De ansag att det fanns en otydlighet i rollen.

Detta kan ses som att foraldrar med funktionshindrade barn har behov av att fa stéd i sin vardag pa

manga olika satt, och har en 6nskan om att fa all den hjélp som finns i samhallet.

Foraldrarna i familj 5 fick sjalva ta kontakt med kuratorn nar de behovde hjélp med att soka
vardbidrag. Foréaldrarna hade 6nskat att kuratorn hade kontaktat dem istéllet och informerat om nér det
var dags att soka vardbidrag och visat att hon fanns dar som ett tydligare stod an vad de upplevde.
Foraldern sag detta som nagot som &r utméarkande for allt stod runt deras barn, och beskrev det sa har:
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det ar sa 6verhuvudtaget med funktionshindrade, att man far hela tiden

fraga saker och sa..man far inget serverat..

Mamman uttrycker att de hade gett upp att de skulle fa hjalp med vardbidragsansdkan eftersom de inte
hade forvantat sig att habiliteringen skulle vara annorlunda &n 6vriga myndigheter de hade varit i
kontakt med nér det géllde deras dotter. Detta kan tolkas som att foraldrarnas erfarenheter var att de
fick klara sig utan hjalp fran kuratorn, vilket kan beskrivas som att individen har funnit en stabil metod
att handskas med sin stress. Men flera énskade att de hade fatt en tydligare information om kuratorns

roll.

I samband med att mamman i familj 6 skulle operera sin hoft, tog fordldrarna upp sin situation med
kuratorn, och undrade om de kunde fa ndgon hjalp hemma med nagon form av avlastning. Kuratorn
tog reda pa vilka personer som de skulle kontakta i kommunen for att anséka om hjalp, och fragade
foraldrarna om de ville att hon skulle folja med dem till de ansvariga handlaggarna. Féraldrarna
tackade nej, men kunde nu i efterhand se att det hade varit bra om kuratorn hade varit med och stéttat
dem vid dessa moten. Kuratorn sa till foraldrarna att de fick lana lokalerna pa habiliteringen, men
foraldrarna tyckte att det var bra att handlaggarna kunde se hur de hade det hemma, sa de tackade nej

till det erbjudandet ocksa. Foréaldern beskrev sin tanke sa har :

i efterhand kanske man kéanner att vi skulle kanske anda ha varit pa
habiliteringen med kuratorn, for att det slutade med att vi inte fick nagon

hjalp.

Foraldrarna ansag att kuratorn kunde ha varit mer tydlig med sin erfarenhet och varit mer bestamd
med att hon skulle vara med nér de tréffade kommunens handl&ggare.

Fordldrarnas reaktion att inte ta emot kuratorns erbjudande innan de skulle trdffa kommunens
handlaggare, kan tolkas som exempel pa kanslofokuserad coping, da de kande att de skulle gora det
béasta mojliga av situationen, och att de skulle racka for att 16sa problemet. Foréldrar har krav och
forvantningar pa sig som foraldrar att vara kompententa. Av den anledningen kan det vara svart att
acceptera att man behdver stéd och hjalp och man tackar oftast nej. N&r nu foréldrarna i efterhand
uttrycker att kuratorn var otydlig i vad hon kunde hjalpa till med har forédldrarna erként att de hade for

stora forvantningar pa sig sjalva som foréldrar.
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7.3.3 Sammanfattande reflektioner

Foraldrarna i tre familjer uppgav att kuratorn inte hade gett dem ndgot mer stod an det praktiska,
sasom att fa hjalp med att soka vardbidrag. Lindblad (2006) skriver, att det dagliga livet underlattas,
nar foraldrarna far information om lagliga rattigheter och tillgang till hjalp som &r anpassad efter
familjens behov. Min studie visar att ingen forélder ville vara utan kurator. De menade att det var en
viktig person, som kunde hjélpa till med det praktiska, tex att soka vardbidrag. Trots detta sa de flesta
av foraldrarna att kuratorn var franvarande, i bakgrunden eller undanskymd. Anledningen till detta ar,
som jag ser det, att kuratorns roll ar otydlig. Foraldrarna ansag att kuratorn hade visat brist pa
engagemang. Forvantningarna fran foraldrarnas sida var storre an vad de fick. Syftet med kuratorns
roll &r att vara ett stod for foraldrarna men att de sjalva skall ta ansvar for att kontakta kuratorn. Det &r
kuratorns ansvar att ta reda pa vilka behov foraldrarna har genom att stalla fragor om familjens
situation, skriver Stenhammar, Ulfhielm & Nydahl i sin bok "Forsta steget ar att métas” (1998).
Forfattarna (1998) uppmérksammar att foraldrarna till funktionshindrade barn uppskattade att
personalen var ett steg fore. Med det menade de intervjuade foréldrarna till funktionshindrade barn att
de 6nskade en tydligare information av personalen om vad familjen kan férvanta sig.

Kuratorn bér vara steget fore genom att vara aktiv vid det forsta métet med foréldrarna. Kuratorn kan
inte forvénta sig att foraldrarna kommer att berédtta om de vill ha samtalsstod eller inte.

Tydlighet handlar om att som professionell vara konkret och sortera ut vad som &r vad. Det handlar
ocksa om att visa, nar man inte kan svara pa foraldrarnas fragor och vaga erkanna detta. | det kaos som
foréldrarna hamnar i &r inget tydligt och sjélvklart (Stenhammar.et al. 1998). | Socialstyrelsens rapport
(2003), namner en mamma att det ar viktigt att kuratorn ar drivande for att bade hon och hennes barn
ska fa det stod de behdver och for att hon skall orka.

Det ar viktigt att personalen pa habiliteringen &r lojal och star pa familjens sida, att de foretrader
familjen gentemot annan verksamhet. Habiliterare som tar tag i konflikter och inflammerade
diskussioner som foraldrarna annars maste ta sjélva beskrivs av foraldrarna som personal som star pa

deras sida ( Stenhammar.et al. 1998).
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7.4 Foraldrarnas forslag till forbattringar

I de hér resultaten kan man se likheter hos familj 3, 4, 5, och 6. Deras forslag handlar om att kuratorn

skall vara tydlig i sin information och i sin yrkesroll.

7.4.1 Vagleda och informera

Familj 3 ansag att kuratorn skall vara tydlig i sin information om vilka rattigheter som finns och att det
finns olika stod beroende pa vad man bor i landet. Féraldern ansag att det var kuratorns ansvar att se

till att foraldrarna kan komma pa samtal. Foraldern beskrev hur hon tyckte att kuratorn skulle vara:

Kurator skall vara som en reseledare,,,Hon skulle kunna séga att ni har nu
kommit till ett annat land &n vad ni hade trott, men jag skall guida er, sa ni
kommer att klara er bra nar ni val har fatt information och véagledning om

hur det &r att semestra i detta landet.

Detta forslag kan ses som att kuratorn hjalper foraldrarna att ta fram de resurser som krévs for att klara
sin vardag. Foraldrarna kan bli medvetna om detta i samtal med kuratorn och de skulle kunna forsta
sina reaktioner pa alla krav som upplevs som pafrestande och o6verstigliga. Foraldrarna kunde ocksa
fa bekraftat att de dog som foraldrar och att de darigenom skulle fa ett hopp for barnets framtid som

gav dem styrka och kraft i sitt foraldraskap.

Familj 4 hade forslag pa forbattring som handlade om yrkesrollen. Forslaget var att foraldrarna skulle
fa mer klart for sig vad kuratorn hade for arbetsuppgifter. Foraldern berattade att hon traffade manga
foraldrar via RBU ( Riksforbundet Rorelsehindrade Barn och Ungdomar ), som inte alltid kénde till att

de kunde fa stod fran kurator. Féraldern sa:

Jag tycker nog att man pa ( habiliteringen, min anmarkning) kunde vara mer

tydlig i vad man som foralder skulle kunna anvanda kuratorn till,,,,

Om foréldrarna visste vad kuratorn kunde hjalpa dem med sa gav de en kénsla av hopp. De kunde vara
trygga i den vetskapen, att nasta gang de kéande att deras situation var svar sa kunde de hantera

situationen med hjalp fran kuratorn.
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Lindblad (2006) betonar att stodet fran professionella kan medfora att foraldrarna blir bekréftade som
personer och som barnets vardare, vilket underlattar det dagliga livet for familjen. Foraldrarna uppnar

ocksa kompetens och trygghet i sitt foraldraskap och far ett hopp for barnets framtid.

Familj 5 foreslog en tydlig struktur redan vid forsta kontakten med kuratorn. Forslaget var att kuratorn
bokade in ett antal samtal under en langre tid, och gjorde detta sa att foraldrarna kénde att det var
viktigt for dem och deras barn. Foraldern sa :

Jag tror att om man lagger fram att vi har som rutin att traffas fem ganger
och sa gar vi igenom det som ar praktiskt, det kan vara att man har nagot
man funderar pa, och sa vidare...och s lagger man upp det pa nagot satt,

och da ar det inte s& hotfullt, men att det blir en rutin.

Detta forslag pa en tydligare roll kan ses som en motvikt till férdldrarnas tillvaro, som kan upplevas
som of6rutsagbar och svar att hantera. Dessa samtal skulle ge foraldrarna bade praktiskt och
kanslomassigt stod. Foraldern uttryckte att det ar svart att veta vilket behov av hjalp man kan fa av
kuratorn och dvriga insatser pa habiliteringen. Foraldrarna far fragan om vilka behov de har av insatser
fran habiliteringen och blir forvirrade och osakra. Forslaget om ett antal inbokade samtal &r av den
anledningen, ett bra satt for foraldrarna att fa tid att reflektera 6ver sin situation och sina behov av

samtal med kuratorn.

Familj 6 hade forslag pa att kuratorn skall vara mer tydlig i sin information, och ha kunskap om olika

resurspersoner. Foraldern utvecklade sina tankar:

Ja, jag tycker att den har informationen t ex att det finns en specialpedagog
inom stadsdelsndmnderna som ofta tar kontakt med dagiset,,,att det finns en
person som ser till att de har extra resurserna fordelas,,,0sv,,det skulle pa

nagot satt finnas nagot slags startpaket med information..

Fordldern kande att de behdvde mer konkret information om hur habiliteringen arbetade och nér de
olika insatserna kommer in i barnets och familjens liv.
For att vardagen skall kunna fungera for foraldrar med funktionshindrade barn, maste de hitta en

balans mellan forandring och kontinuitet. Foréaldrarna stalls standigt infor nya pafrestande situationer,
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som de inte kan forbereda sig for. En tydlig och konkret information om vad habiliteringen gér och
vad kuratorn har for arbetsuppgifter skulle hjalpa foéraldrarna att finna kontinuitet i vardagen. Detta
kravs for att hitta balansen. Hur foréldrarna sedan anpassar sig och hanterar konsekvenserna till sin
nya verklighet paverkas av deras copingsresurser, vilken formaga de har att klara av pafrestningar
(Starke 2003).

7.4.2 Ett aktivt iniativtagande

Intervjuerna visar att familj 1 och 2 har som forslag att kuratorn skulle vara aktiv och ta iniativ.

Foraldrarna skulle fa information pa ett sadant sétt att de forstod behovet av stod.

Familj 1 efterfragade aktivt stod framforallt i kontakt med skolan. Foréalderns forslag var att kuratorn
tillsammans med foréaldrarna borde kallat skolan till ett méte pa habiliteringen, med alla inblandade
angdende barnets behov av stod. Da hade foraldrarna kant att stodet fran kuratorn hade hjalpt dem i

deras situation. Mamman forklarade detta sa har :

Jag tycker att habiliteringen tillsammans med foréaldrarna kallar in skolan

och har ett méte pa habiliteringen.

Forédldern ansag att den juridiska kompetensen skulle vara béttre, och att kuratorn skulle ha en béttre

kunskap i det praktiska forfarandet i kontakter med myndigheter. Mamma sa:

Jag tycker att en kurator skall ha en spetskompetens juridiskt.

Foraldern ansdg vidare att en forbattring vore att habiliteringen bjod in alla nya foraldrar till
informationsmaten, eller till medverkan i grupper med andra foraldrar pa habiliteringen. Pa sa satt
skulle man kunna, pa ett naturligare sétt, fanga upp de foraldrar som kanske inte har hunnit reflektera
eller kommit sa langt i sina tankar kring sin situation. P4 dessa moten eller i dessa grupper skulle
kuratorn medverka, och pa sa satt kunna ge sitt stod till foraldrarna pa ett mer indirekt sétt. Dessa
moten eller grupper skulle informeras om till foraldrarna pa ett sadant satt att foraldrarna skulle kanna
att det var angeldget att medverka, trots att deras tid ar pressad av alla andra tider och méten kring

deras barn.
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Jag ser stodet frdn manniskor i samma situation, som exempel pa mojligheter for kuratorn att kunna
hjalpa foréldrarna att se sina copingstrategier. Kuratorn kan genom sina handlingar och sitt intresse, ge
foraldrarna en bekraftelse pa att de ar "tillrackligt bra ” foraldrar (Killén, 2000). Pa sa satt kommer

foraldrarna att kanna att stodet fran kuratorn har en betydelse for dem i sin vardag.

Familj 2 hade forslag till forbattringar i form av mer struktur och att kuratorn skulle vara mer aktiv i

att fanga hur foraldrarna madde. Foraldern sa :

Jag tror att det skulle vara mer raka puckar. Man (kuratorn, min

anmarkning) skall inte vara radd for att knacka pa,,

Samma foralder kunde i efterhand se att om kuratorn hade fangat henne i sina tankar om att inte

acceptera att ha fatt ett barn med funktionshinder, sa hade det hjélpt henne. Hon sa :

Jag saknade en hjalp pa véagen, som jag inte riktigt kdnde av, eftersom man
ar i den perioden man ar.. Jag kénde att jag kommer inte att klara av att fa

det har barnet att 6verleva.

Forslag pa forbattring fran foraldern var att kuratorn &r mer aktiv i att fanga hur foraldrarna egentligen

mar, psyKkiskt. Foraldern sa :

Man skall som kurator traffa foraldrarna s& tidigt som majligt. Ar det

nagonstans det ar viktigt sa ar det den forsta tiden,,,,att kuratorn finns med...

Har kan man notera att der forsta motet har stor betydelse for att fanga upp foraldrarnas satt att hantera

sin situation, och for att tolka i vilket sammanhang de befinner sig i, socialt och i kdnslomassigt.

7.4.3 En sammanhallande lank

Gemensamt for familj 4 och 5 var att de ville se kuratorn som en sammanhallande lank eller en

kontaktperson

Foréaldern i familj 4 hade forslag pa att kuratorn skulle kunna vara den personen pa habiliteringen som

man lattast kunde na, och som var en typ av kontaktperson for fordldrarna. Om foraldrarna vet att
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kuratorn fungerade som kontaktperson pa habiliteringen sa kommer deras oro och stress infor vad som
kan h&nde deras barn att minska och vardagen kan kénnas l&ttare att handskas med. Detta kan ses som
att foraldrarna kan hitta en metod att handskas med sin stress, genom att ha kuratorn som en stabil

kontakt pa habiliteringen.

Familj 5 hade forslag pa att kuratorn skulle kunna fungera som en sammanhallande lank. Foraldern sa:

Ja, jag har tagit upp med kuratorn under ett par ar, att det maste finnas en
person som &r spindeln i natet, for det ar sa mycket kontakter och sa. Den

som jag tycker naturligast kunde vara det, det ar ju kuratorn i sa fall.

Detta forslag pa forbattring visar pa att kuratorn skulle kunna fungera som ett viktigt stod bade for
fordldrarna och aven for medlemmarna i teamet, om kuratorn hade en roll som kontaktperson. Detta
Overensstammer med det som Kirk och Glennings studie (2002), beskriver om att hjalpa till med
samordning av insatser som en viktig aspekt av praktiskt stdd, och att det praktiska stodet innefattade

framforallt att hjalpa och vara foresprakare for foraldrarna i kontakten med myndigheter och insatser.

7.4.4 Sammanfattande reflektioner

Foraldrarna i fyra familjer ansdg att det var vardefullt och bra om kuratorn hade “knackat pa ™ mera,
eller varit mer aktiv. De menade att som foralder till ett funktionshindrat barn har man inte alltid sjalv
formagan att kunna besluta om man behdver stod fran kuratorn vid de forsta beséket pa habiliteringen
eller inte. Kuratorn hade da kunnat erbjuda ett antal besok under en langre tid. Vad foraldrarna menade
med att knacka pa, var att de hade 6nskat att kuratorn via samtal kunde ta fram deras egna resurser for
att hantera och klara av sin situation. Dessa samtal eller besok skall inte ha bestamt innehall, men skall

vara tydliga i antal, tid och rum.

Foréldrar i tre av familjerna ansag att kuratorn skulle vara mer av en person att vanda sig till, en
spindel i natet. Detta forslag pa forbattring 6verenstaimmer med Halls resultat (1996) dar foraldrarna
Onskade sig en samordnad person. Foraldrar till barn med funktions-hinder lagger ofta ner oerhért
mycket tid pa att informera och samordna. Regelbunden kontakt med 40-60 personer ar inget ovanligt.
Samordning ar darfor nagot som de allra flesta foraldrar vill ha hjalp med (Stenhammar, Ulfhielm &
Nydahl,1998). For alla foraldrar ar det viktigt att ha nagon att vanda sig till, som ar tillganglig och

som ser till att 6verenskommelser hélls.
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8 SAMMANFATTNING OCH SLUTDISKUSSION

Syftet med denna uppsats har varit att beskriva erfarenheter och uppfattningar fran foraldrar till barn
med funktionshinder av kontakten med kuratorn pa habiliteringen. Foraldrarnas olika sétt att hantera
sin svara foraldraroll har ocksa varit syftet. | detta avsnitt kommer jag att tolka och diskutera mina
resultat fran min kvalitativa undersokning.

Jag inledde min undersdkning med att be foréldrarna att beskriva den forsta kontakten med kuratorn
pa habiliteringen. Huvuddelen av foraldrarna i min studie hade fa erfarenheter att beratta om nar det
géllde det forsta besoket hos kuratorn. Detta resultat &r intressant och anledningen till detta kan vara
flera. Urvalet av foréldrar var inte representativt och en del av de intervjuade foraldrarna hade inte
nagot uttalat behov av stod fran kurator. Problemet med urvalet av foraldrar kan ha bidraget till
resultatet.

Det resultat jag fick fram av den inledande fragan, visade sig framst handla om den forsta omvélvande
tiden med barnet. Dessa berattelser handlade om diagnosbeskedet, stodet fran natverket, omgivningens
fragor och hur de fick kdmpa for att hdvda sitt barns ratt i kontakter med andra myndigheter. Det
foraldrarna berattar och aterger fran den forsta tiden efter att de fatt beskedet bildar grunden till
kuratorns fortsatta arbete med familjen pa habiliteringen. | en artikel i Habilitering NU skriver en
kurator (2005) som arbetar pa Haninge habliteringscenter om hur de arbetar med stod till nyblivna
foraldrar pa habiliteringen att “ett tidigt stod ger oss en annan relation till familjen, de blir mer
sjalvstandiga. Vi kan lamna dem och behover inte rutinmassigt uppehalla kontakten. Vi kan lamna
dem med vetskapen om att de ringer om de behdver”

Man kan diskutera hur stodet skall utformas beroende pa den enskilda familjens speciella behov och i
forhallande till deras livssituation. De foraldrar som har positiva erfarenheter fran stodet av kuratorn
pa sjukhuset uttrycker att de inte har behov av stod fran kuratorn i borjan av kontakten pa
habiliteringen. | jamforelse med de foréldrar som saknade information om funktionshindret och hur
framtiden skulle bli for deras barn fran tiden pa sjukhuset, sd har de inte samma behov av
kanslomassigt och praktiskt stod fran kuratorn pa habiliteringen, den forsta tiden efter beskedet. Mina
resultat visar ddremot att de flesta foraldrar, oavsett hur den forsta tiden har varit, uppskattar en tydlig
information om verksamheten och arbetssattet pa habiliteringen.

Det forsta motet har stor betydelse for att fanga upp foraldrarnas ibland underforstadda behov av
samtalsstod (Stenhammar et al.1998). Nar foraldrarna vid det forsta motet tackar nej till samtal sa
behdver det inte betyda att de inte kommer att behdva det langre fram, eller att de egentligen har orkat
ta tag i sina kénslor. Det géller for kuratorn att lyssna och forsoka gdra en avvagning mellan
foraldrarnas tva forhallningssatt, som delvis kan vara motstridiga (Saetersdal, 1998). Svarigheten
bygger pa att balansera mellan foraldrarnas formaga att klara av situationen och a andra sidan deras

formaga att be om hjalp.
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Vidare visar min studie foraldrarnas erfarenheter fran att ha fatt stod eller inte fr&n kuratorn, och hur
det sag ut.

Trots att foraldrarna kande till att de hade kunnat fa samtalsstod fran kuratorn, s& har det varit fa som
har sjalva sokt upp kuratorn. Jag upptackte da att de flesta ansag att kuratorns roll skulle vara mer
tydlig redan fran borjan. Tydligheten kravs for att foraldrarna skall kunna reflektera 6ver vilka behov
de kan fa tillgodosedda genom att kontakta kuratorn. Foraldrarnas férmaga till att hantera sin situation
kan da fangas upp av kuratorn i samtal. Det kan ses som exempel pa kanslofokuserad coping nar
foraldrarna inte kan se nyttan av att kontakta kuratorn for samtal, utan distanserar sig fran sina kanslor
kring att ha ett funktionshindrat barn.

Detta resultat visar att det ar en svar balansgang vi det forsta métet som kuratorn har med foraldrarna
att kunna tolka deras behov av stdd. For att kunna klara det krdvs att kuratorn ar lyhérd och har
formaga att se just den familjens behov och formedla detta pa ett professionellt satt. For att kunna ta
reda pa foraldrarnas behov ar det kuratorns ansvar att stalla fragor om familjens situation, vilket dven
Stenhammar,Ulfheim & Nydahl tar fram i sin bok "Forsta steget ar att motas”(1998). Av den
anledningen anser jag att kuratorn inte kan férvanta sig att foradldrarna kommer att beréatta om de vill
ha samtalsstod eller inte. Som Lindblad papekar sa skall relationen mellan kuratorn och foraldrarna
bygga pa respekt och 6msesidighet, vilket ar en forutsattning for att kunna ge familjen ett adekvat
stod.

Det kan vara vért att reflektera dver om de foréldrar som hade en tydlig relation med kuratorn fick en

annan typ av stéd. Kunde det stddet battre hjalpa dem att hantera framtida situationer med sitt barn.

Den avslutande fragan i min undersékning tog upp de forslag till forbattringar som foraldrarna hade.
Jag upptackte da att flertalet av foraldrarna tyckte att en serie samtal som kunde erbjudas dem var ett
bra satt att fA mer tid att tala om sin situation. Dessa samtal skulle vara bestamda i tid och under en
langre period framat. Detta kan ses som exempel pa problemfokuserad coping da foraldrarna ser det
som en rationell 16sning med en bestdmd och planerad kontakt med kuratorn.

Dessa synpunkter fran foraldrarna &r intressanta, eftersom familjerna har sa manga kontakter att halla
reda pa runt sitt barn. Habiliteringen utgor bara en liten del av alla dessa kontakter. Man kan anta att
anledningen ar att de ar fa av alla dessa kontakter som kommer familjen sa nara i vardagen som
habiliteringen gor. Denna narhet ger mojlighet for foraldrarna att ta upp svara fragor i vardagen och
da har kuratorn pa habiliteringen en unik majlighet att vara aktiv néar det galler att arbeta med
foraldrarnas copingstrategier. Kuratorn har en unik mojlighet att i samband med att hon bokar in ett

antal samtal eller méten med nyblivna foraldrar, lata foraldrarna beratta om sina strategier i vardagen.
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Mina resultat visar att kuratorn kan som en spindel i natet, samordna insatserna kring familjerna och
vara den personen som de kan vénda sig till och som é&r tillgédnglig. Detta 6verensstimmer med Halls
resultat(1996) dar foréldrarna 6nskade sig en samordnad person. Foréldrar till barn med funktions-
hinder lagger ofta ner oerhort mycket tid pa att informera och samordna. Regelbunden kontakt med
40-60 personer ar inget ovanligt. Samordning &r darfor nagot som de allra flesta foraldrar vill ha hjalp
med (Stenhammar,Ulfhielm & Nydahl ,1998). For alla foraldrar ar det viktigt att ha ndgon att vanda
sig till, som &r tillganglig och som ser till att 6verenskommelser halls.

Genom att hjalpa foraldrarna att tala om deras copingstrategier sa kommer de att kunna hantera
kommande problem och svarigheter i vardagen med sitt barn. Om kuratorn gor det tydligt och ar aktiv
i att det ar viktigt att de kommer till henne under ett halvar eller ett ar regelbundet, si kommer det att

vara ett satt att fanga foraldrarnas behov av stod.

For att foraldrarna skall ta till sig alla behandlingsinsatserna pa habiliteringen for barnet kravs ocksa
att de har tillgang till stodet fran kuratorn. Néar detta stod finns kommer foraldrarnas medvetenhet och
sjalvstandighet oka. Detta kommer att innebéra att kuratorns och Gvriga insatser pa habiliteringen

kommer att underlattas. Féraldrarna kommer att kanna sig delaktiga och bekraftade.
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9 FORTSATT FORSKNING

Den forskning som gjorts kring foréldrar till barn med funktionshinder &r néstan enbart gjord med
utgangspunkt fran samtliga yrkeskategorier pa habiliteringen. Det vore av den anledningen intressant
att gora en storre enkdtundersokning eller en storre intervjuundersokning om enbart kuratorns roll

inom barn och ungdomshabiliteringen.
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BILAGA 1 PRESENTATION, version 1

Hej, jag ar en student som gar sista terminen pa Socialhdgskolan i Goteborg. Jag skriver nu
min C-uppsats som handlar om kuratorsarbetet inom Barn- och ungdomshabiliteringen. Jag ar
51 ar och ar studieledig fran mitt arbete som kurator pa en barnhabilitering i Vastra Gétaland.
Jag har arbetat som kurator de senaste 4 aren. Innan dess har jag arbetat inom sjukvarden som
administrator. Jag har sedan tidigare en examen fran Forvaltningshogskolan inom arbetsratt
fran 1979.

Mitt syfte ar att fa intervjua foraldrar pa barn- och ungdomshabiliteringen for att fa fram deras
asikter och synpunkter om kontakten med kuratorn pa barn- och ungdomshabiliteringen.
Exempel pa fragestallningar, eller teman som jag vill diskutera med Er, ar ”Hur uppfattar ni
kuratorns roll?”, ”Vilken hjélp har ni fatt av kuratorn?”, Hur har ni upplevt kontakten?, bra
eller daligt?”, Nar finns behov av kurator ?” .

Jag undrar om Ni som fordldrar inom habiliteringen har mgjlighet att delta i min
intervjustudie.

Ert deltagande kommer inte att paverka Er kontakt med barn- och ungdomshabiliteringen.

Intervjuerna kommer att genomforas under veckorna 13 och 14. Tid och plats kan vi
tillsammans bestamma. Jag kan besdka Er hemma, eller om Ni foredrag det sa kan vi traffas
pa skolan. Jag beréknar att intervjuerna kommer att ta cirka 45 minuter till 1 timma.

Jag kommer att dokumentera intervjuerna med bandspelare. Utsagorna kommer att redovisas
med fingerade namn.

Studien kommer att redovisas i form av ett examensarbete inom socionomprogrammet under

varen 2007. Studien foljer de etiska kraven for forskning, med exemplevis konfidentialitet och
informerat samtycke.

Om Ni &r intresserade, véanligen kontakta mig pa mobil 0709- 49 65 94,
snarast dock senast fredagen den 30 mars.

Britt-Marie S-Ericson

Handledare ar Elisabeth Olin pa Institutionen for socialt arbete i Goteborg, tel 031- 786 000
E —mail : elisabeth.olin@socwork.se
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BILAGA 2, PRESENTATION, version 2

Hej, jag ar en student som gar sista terminen pa Socialhdgskolan i Goteborg. Jag skriver nu
min C-uppsats som handlar om kuratorsarbetet inom Barn- och ungdomshabiliteringen. Jag ar
51 ar och ar studieledig fran mitt arbete som kurator pa en barnhabilitering i Vastra Gétaland.
Jag har arbetat som kurator de senaste 4 aren. Innan dess har jag arbetat inom sjukvarden som
administrator. Jag har sedan tidigare en examen fran Forvaltningshogskolan inom arbetsratt
fran 1979.

Mitt syfte ar att fa intervjua foraldrar pa barn- och ungdomshabiliteringen for att fa fram deras
asikter och synpunkter om kontakten med kuratorn pa barn- och ungdomshabiliteringen.
Exempel pa fragestallningar, eller teman som jag vill diskutera med Er, ar ”Hur uppfattar ni
kuratorns roll?”, ”Vilken hjélp har ni fatt av kuratorn?”, Hur har ni upplevt kontakten?, bra
eller daligt?”, Nar finns behov av kurator ?” .

Jag undrar om Ni som fordldrar inom habiliteringen har mgjlighet att delta i min
intervjustudie.

Ert deltagande kommer inte att paverka Er kontakt med barn- och ungdomshabiliteringen.

Tid och plats kan vi tillsammans bestdmma. Jag kan besdka Er hemma, eller om Ni foredrag
det sa kan vi traffas pa skolan. Jag beraknar att intervjuerna kommer att ta cirka 45 minuter
till 1 timma.

Jag kommer att dokumentera intervjuerna med bandspelare. Utsagorna kommer att redovisas
med fingerade namn.

Studien kommer att redovisas i form av ett examensarbete inom socionomprogrammet under

varen 2007. Studien foljer de etiska kraven for forskning, med exemplevis konfidentialitet och
informerat samtycke.

Om Ni &r intresserade, véanligen kontakta mig pa mobil 0709- 49 65 94 eller
maila pa brittmarie.savfalt@telia.com

Britt-Marie S-Ericson

Handledare ar Elisabeth Olin pa Institutionen for socialt arbete i Goteborg, tel 031- 786 000
E —mail : elisabeth.olin@socwork.se
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BILAGA 3, INTERVJUGUIDE

Tema 1 : Den forsta kontakten med kuratorn

Kan du berétta for mig om ditt/ert forsta méte med kuratorn ?
---Vad héande ?

---Varfor blev det sa ?

---Kan du saga nagot mer om det ?

---Har du fler exempel pa det ?

---Vad tankte du da ?

Tema 2 : Vilken roll har kuratorn haft for Dig/ Er ?

| vilken situation har ni haft kontakt ?
---Vilken hjélp har ni fatt ?

---Hur ofta ?

---Vid vilket tillfalle ?

---Fick ni det stod ni behdvde ?
---Hur ténker du kring det ?

Tema 3 : Vad anser ni kan forbattras ?

Hur dnskar ni att det skulle vara ?
---P4 vilket satt ?
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BILAGA 4, INFORMERAT SAMTYCKE

Jag vill gora Er/Dig uppmarksam pa att i arbetet med min C-uppsats och i behandlingen av

mitt intervjumaterial foljer jag de forskningsetiska principer som Vetenskapsradet faststallt.

Dessa innebar i korthet:
- De medverkande ska informeras om syftet med uppsatsen
- Deltagarna i intervjun har réatt att sjalva bestdmma 6ver sin medverkan
- Det insamlade materialet behandlas konfidentiellt och bevaras sa att ingen obehorig
kan ta del av dem.
- Uppsatsen utformas sa att deltagarnas identitet inte kan avslojas.

- Materialet jag far in anvéands bara for denna uppsats

Jag, som deltagare har tagit del av och godkéanner ovanstaende punkter

Deltagarens underskrift

Datum

Om Du/Ni har fragor eller funderingar angaende uppsatsen eller Din/Er medverkan ar Du/Ni

valkommen/na att ta kontakt med mig eller min handledare.

Britt-Marie S-Ericson
0709-49 65 94

brittmarie.savfalt@telia.com

Handledare
Elisabeth Olin

Elisabeth.olin@socwork.se
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BILAGA 5, Arbetsbeskrivning for kuratorer inom Barn- och

Ungdomshabiliteringen

Habiliteringen arbetar i tvarfackliga team med samverkande medicinska, pedagogiska,
psykologiska och sociala insatser for personer med funktionshinder upp till 18 ar.
Habiliteringsteamets insatser skall vara ett komplement till andra insatser som ges fran t ex
primarkommun och halso-och sjukvard. Insatserna ges i forsta hand som habilitering enlig § 3
Halso- och sjukvardslagen. Pa den enskildes begéran och efter utredning och beslut kan
insatser i vissa fall ges som radgivning och annat personligt stod enligt § 9:1. Lag om stdd och
service till vissa funktionshindrade.

For att den enskildes behov skall kunna tillgodoses pa ett tillfredsstallande sétt kravs ett val
utvecklat teamarbete och god samverkan med den enskilde och andra personer i narmiljon.

Kurator inom habilitering arbetar utifran ett psykodynamiskt och systemteoretiskt synsatt.
For arbetet kravs:
e Sarskild psykosocial kompetens, d vs att se individen i sitt totala sammanhang, att
kunna véxla perspektiv mellan individ, grupp och samhalle.
e Juridisk kompetens, d vs god kunskap om for verksamheten relevant lagstiftning
samt tolkning och tillampning av dessa lagar.
e Kompetens om samhallets olika myndigheter och dess stdd och service samt speciell
kunskap om insatser for ménniskor med funktionshinder.

Kurator arbetar huvudsakligen med :

Information
¢ Information om bla samhallets stédinsatser till den enskilde, familjen och andra
anhoriga, intresseorganisationer samt till andra myndigheter.

Utredning och kartlaggning

e Kartlaggning av den enskilde/familjens behov utifran dess forutsattningar i relation till
omgivningen/narmiljon. Genom utredande och motiverande samtal hjalpa den
enskilde/familjen att formulera behov av insatser och stéd.

Samordning

e Socialt natverksarbete genom att bista den enskilde i kontakten med andra
myndigheter och vid behov samordna insatserna.

e Verka for att insatserna ges utifran den enskildes/familjens behov och i ett
helhetsperspektiv.

Behandling

e Stddjande samtal till den enskilde och/eller anhdriga

e Krisbearbetning med den enskilde och/eller anhériga

e Strukturerande familjesamtal

e Gruppverksamhet

Konsultation och handledning
e Stdd till personer i den enskildes/familjens narmiljo.
Dokumentation och journalfdring.
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