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Sammanfattning:

Att fa ett barn med funktionsnedsattning kan paverka livet pa manga olika satt eller inte alls.
Foréldrarnas liv paverkas olika mycket och pa olika satt av ett intensivt fordldraskap. Nagot
som bade kan padverka och begransa fordldrarnas mojlighet till delaktighet i aktiviteter i
vardagen. Syfte ar att undersoka hur foraldrar till barn med funktionsnedsattning upplever
delaktighet i aktiviteter i vardagen och sin foraldraroll ndr barnet har flyttat hemifran.
Metoden som anvands var en kvalitativ semistrukturerad intervjustudie samt analys utifran
Kristenssons (2014) sex steg. | Resultatet framkom tva huvudkategorier och fyra
underkategorier som belyser aspekter av fordldrarnas upplevelse av delaktighet i aktiviteter i
vardagen och foraldraroll efter att barnet flyttat hemifran; Aktiviteter i vardagen samt
Férdldrarollen. Underkategorier: Mdjlighet till att prioritera aktiviteter, Mdta barnet i
aktiviteter i vardagen, Féresprdka barnets rdttigheter samt Oro infor framtiden. Konklusionen
ar att den hér studien kan bidra med en uttkad forstaelse for hur féraldrarna upplever
delaktighet i aktiviteter i vardagen och foraldrarollen efter att barnet flyttat hemifran. Fortsatt
forskning inom omradet tas upp.

Nyckelord: Arbetsterapi, aktivitetsrattvisa, barn med funktionsnedsattning, aktiviteter i

vardagen, delaktighet



Forord

Vi vill rikta ett stort tack till deltagarna som delade med sig utav sin erfarenhet och dyrbara

tid for att delta i denna studie.

Eli och Astrid
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Inledning

For manga ar foraldraskapet en livsforandrande upplevelse som kraver mycket tid och
engagemang. Att fa ett barn med funktionsnedsattning kan dessutom innebéra en annan typ av
forandring (Socialstyrelsen, 2017). Forskningen fortydligar att omsorgsbehovet for barn med
funktionsnedsattning &r storre an for dvriga barn, oavsett alder, vilket kan paverka foraldrar pa
olika sétt (Socialstyrelsen, 2017; Guinal et al, 2022). Néar barnet flyttat hemifran finns det olika
typer av stdd som erbjuds av samhéllet for att barnet ska kunna leva ett sjalvstandigt liv utan
sina foraldrar, nagot som omfattas av Lagen om Stdd och Service till vissa funktionshindrande
(LSS, 1993). Att barnet exempelvis beviljas personlig assistans, flyttar till ett gruppboende
eller tar del av andra samhallsstod kan avsevart paverka foraldrarnas roll och deras mojligheter

till att vara delaktig i sina aktiviteter i vardagen.

Bakgrund

Att vara forélder

Foréldrarollen innebér en stor forandring i livet. Foraldern dr en av de viktigaste personerna
runt och for barnet under en lang tid (Hallberg & Hallberg, 2017). Utifran foraldrabalken har
foraldrarna har ett juridiskt ansvar samt vardnaden over sitt barn fram till att det fyller 18 ar
och ett forsorjningsansvar upp till 21 ars alder (Foraldrabalk [FB], 1949). Beroende pa saval
barnets behov samt andra forutsattningar ser rollen olika ut i familjer. Att bli och vara forélder
innebar att en roll tillkommer i livet. Alla har olika roller i livet exempelvis inom familjen, i
arbetslivet och i samhallet i stort (Wook Lee & Kielhofner, 2020). Med roller tillkommer
forvantningar och forpliktelser som hor rollen till, &ven géllande hur en i en viss roll férvantas
upptrada, agera och forhalla sig till omgivningen. Detta rollskapande och bibehallandet av
roller skapar i sin tur vanor i vara liv. Vanor som i olika utstrackning paverkar vad vi gér och
hur vi gor det. Roller kan dver tid foréandras, forsvinna och tillkomma genom livsloppet (Wook
Lee & Kielhofner, 2020).

Vardagslivet

Vardagslivet som innebar det dagliga livet innefattar en méngd olika aktiviteter (Orban, 2016).
Det ar mycket som ska hinnas med och forvéantas goras. Vardagslivet ar nagot som standigt
pagar. Nar man blir foralder kan det innebéra en stor omstallning av ens aktiviteter i vardagen
och rutiner. Det kan ocksa innebéara att de valda aktiviteter som en person engagerar sig i

forandras (Orban, 2016). Taylor och Kielhofner (2020) beskriver att aktivitet dr centralt i vara



liv eftersom manniskan har ett naturligt behov av att vara aktiv. Aktiviteter kan bendmnas som
generella saker vi gor, som inte &r bundna till varken tid, plats eller person, exempelvis att
tvatta, laga mat eller duscha. Gorandet av aktiviteten handlar mer om vad innebdrden av dessa
aktiviteter har for individen i den miljo den befinner sig i (Sveriges Arbetsterapeuter, 2018).
For att uppna tillfredstallelse i vardagen bor individen ha maéjlighet att utfora de aktiviteter som
den vill. Delaktighet i aktivitet innebér att individen ar engagerad i en aktivitet som individen
vill och behdver gora for att ma bra och for att kdnna meningsfullhet i det vi gor (De Pablo,
2020). Alla manniskor har ratt till att utféra de meningsfulla aktiviteter och géranden, nagot
som Willcock & Hooking (2015) beskriver som occupational justice. Om individen frantas
ratten och mojligheten att engagera sig i och vara delaktig i aktiviteter kan begreppen
occupational deprivation, alienation samt imbalance anvandas for att férsta konsekvenserna av
detta for individen. Occupational deprivation innebar att en person utestangs fran eller inte har
mojlighet att vara delaktig i aktiviteter som den 6nskar, detta uteslutande av kontextuella eller
strukturella faktorer som individen sjalv inte kan paverka. Det kan exempelvis handla om
socioekonomisk status, tillgang till samhallsstod, fysisk tillganglighet eller kulturella faktorer
som i sin tur paverkar individens majlighet till delaktighet i aktivet. Occupational alienation
kan uppsta nar en person tvingas utfora aktiviteter som den inte sjalv har valt under en langre
tid, pa grund av att strukturer som individen befinner sig i inte tillater annat. Detta skapar
maktléshet och meningsloshet infor de aktiviteter som individen foretar sig, vilket kan leda till
social isolering och en kénsla av att bli frammande infor sig sjalv. Om det i sin tur uppstar
obalans i de aktiviteter som individen vill utféra och har behov att utféra kan occupational
imbalance uppsta. Exempelvis att det laggs for mycket tid vissa aktiviteter och for lite tid pa

andra vilket skapar en obalans av aktiviteter i livet (Willcock & Hooking, 2015).

Vardagslivet paverkas pa manga olika satt dar olika former av utmaningar sannolikt kan
tillkomma nar man far barn, oavsett om det har en funktionsnedsattning eller inte (Orban,
2016). For manga familjer ar vardagslivet manga ganger komplext och stressigt da det ar
mycket som forvantas och som ska hinnas med (Orban, 2016). Vardagen pagar standigt och
innehaller olika rutiner och vanor. N&r vara rutiner och vanor upprepas ofta skapar det ett
aktivitetsmonster i var vardag (Wook Lee & Kielhofner, 2020). Erlandsson och Persson (2020)
beskriver att aktiviteter kan fordndras under livet, vilket bildar ett dynamiskt aktivitetsmonster
over tid. Vissa aktiviteter behalls, medan andra tillkommer eller férsvinner beroende pa var i
livet individen befinner sig. Ett vardagsliv som innehaller funktionella rutiner och vanor ar

avgorande for om familjen ska kunna ha en god hélsa eller inte (Matuska & Christiansen,



2008). | vara vanor och rutiner ingar flera aktiviteter som exempelvis utfors i hemmet, i skolan
eller pa arbetsplatsen. Aktiviteterna utfors ofta pa ett visst satt, vid en viss tidpunkt och kan
utforas som familj eller som enskild familjemedlem. Det kan exempelvis vara maltider, kalas,
barnens fritidsaktiviteter eller foraldramoten. Férmagan och majligheten att kunna vara aktiv
utifran egna mojligheter och dnskemal &r centralt i manniskans liv. Darmed behdvs en rimlig
balans mellan olika sysslor och aktiviteter i vardagen finnas for att ens hélsa ska kunna
paverkas positivt. Om vardagens aktiviteter upplevs meningsfulla och det finns en balans
mellan stimulerande aktiviteter och nédvandiga har studier pavisat att detta kan ge ett battre
valbefinnande (Wagman et al., 2012). Det finns darmed ett samband mellan aktivitetsbalans
och livskvalité (Hakansson & Wagman, 2022). Aktivitetsbalans beskrivs som personens
subjektiva uppfattning av att ha ratt mix av bade variation och méangd av aktiviteter (Wagman
et al, 2012). Ginal et al (2022) beskriver i sin studie att mammor till barn med cerebral pares
upplevde lagre aktivitetsbalans framst mellan nédvéndiga och frivilliga aktiviteter i jamforelse
med mammor till andra barn. Detta berodde pa att mammorna dgnade mer tid at barnomsorg
vilket resulterade i att mindre tid fanns at andra aktiviteter och darmed en mindre
tillfredstallelse i dessa. Vardagen innehaller en mangd olika utmaningar och situationer, skulle
aktiviteterna standigt bli avbrutna kan det innebéra att vérdet av aktiviteterna minskar och
darmed Okar risken for ohélsa. Aktivitetsbalans och ett balanserat aktivitetsmonster &r darmed

en forutséttning for god hélsa (Erlandsson & Persson, 2020).

Foralder till barn med funktionsnedsattning

Att ha en funktionsnedsattning innebdr en nedséttning av den psykiska, fysiska eller
intellektuella formagan (Socialstyrelsen, 2023). Att vara foralder till ett barn med
funktionsnedsattning kan innebéra att de forvantningar som kan finnas pa att vara foralder,
bilda familj eller att aktivitetsliv i 6vrigt behover prioriteras om. Speciellt nar barnet har en
funktionsnedséttning eller sérskilda behov. Det kan innebéra att en inte l&ngre har samma tid
for sig sjalv, at sina intressen eller att man automatiskt, utifran sin foraldraroll satter barnets
behov i forsta hand (Hallberg & Hallberg, 2017). Caicedo (2014) beskriver att foraldrar till
barn med funktionsnedséattning har svarigheter i att paborja och slutféra hushallsaktiviteter da
de manga ganger ar for trotta och utmattade. Barnets behov sattes manga ganger framfor
foraldrarnas vilket paverkar foraldrarnas mojligheter till att exempelvis kunna utféra sina
fritidsaktiviteter, bibehalla sociala kontakter eller aktiviteter som foraldern vill hinna med
under sin dag. Detta kunde ocksa bero pa tidsbristen som kan uppkomma. Mycket av

foraldrarnas tid gar till att hantera barnens komplicerade vard och omsorgsbehov. Tidsbristen



innebér att foraldrarna behdvde stanna hemma fran sina fritidsaktiviteter da barnet tar upp en
for stor tid for foraldern (Caicedo, 2014).

Det &r inte ovanligt att foraldrar till barn med funktionsnedsattning upplever angest eller stress
i hogre grad an dvriga foréldrar (Orban, 2016). Familjen forandras och utmaningar och hinder
tillkommer. Barnets utveckling och deras forandrade behov stéller standiga krav pa olika
anpassningar i familjen vilket kan upplevas som en stress i vardagen (Orban, 2016). Att fa ihop
alla aktiviteter i vardagen kan ocksa ge upphov till stress och kan darmed gora annan stress
mer pataglig. Foraldrarnas relation till varandra kan darigenom fa en 6kad belastning och oro
over att barnet ska fa uppleva kamratavvisande eller att misslyckas med att utveckla en vanskap
med andra barn (Lawlor & Mattingly, 2009). Barnets vard- och omsorgsbehov kan vara
tidskravande och att hitta en lamplig barnomsorg kan vara svart. Detta kan géra att foraldrarna
har svarare att arbeta som de vill och behdver gora. Vilket kan resultera i att de behdver ga ner
I arbetstid eller sjalva véljer att arbeta som assistent till sitt barn (Socialstyrelsen, 2017,
McCann et al., 2012). Fortin- Bédard et al. (2023) beskriver hur detta kan paverka familjens
vardag. De beskriver att tiden till forvarvsarbete kan bli mindre och darmed paverka familjens
ekonomiska situation, vilket i sin tur kan leda till ekonomisk utsatthet som ocksa kan paverka

foréldrarnas psykiska halsa.

Socialstyrelsen (2017) beskriver vidare det utkade ansvaret s som att barnen ar mer beroende
av foraldrarna och ocksa under en langre tid i livet an jamnariga. Foraldern behéver darmed
racka till for mer ataganden gallande sin tid, ork, uthallighet och kunskap jamfort med 6vriga
foraldrar. Whiting (2014) beskriver att foréldrar till barn med funktionsnedsattning aven kan
behdva anta en mer vardande roll dar omfattande omvardnad innefattas for sitt barn, vilket
traditionellt inte ingar i en foralders uppgifter. Detta kan innebara en stress och svarigheter for
foraldrarna att forvalta sina resurser samt leda till eventuell stigmatisering fran omgivningen
(Stokes & Hoisti, 2010; Lundstrém, 2019).

Risken for ohdlsa hos foraldrar till barn med funktionsnedséttning raknas av ovan ndmnda
anledningar hogre an for 6vriga foraldrar (Socialstyrelsen, 2017). Lawlor och Mattingly (2009)
beskriver att foraldrar till barn med funktionsnedséattning har hogre stressnivaer an 6vriga
foraldrar. De beskriver detta vidare pa grund av hogre risk for trétthet, angest, depression och
samre livskvalité. Nagot som Socialstyrelsen (2017) beskriver kan vara en forklaring till att
foraldrarna upplever ohélsa i hogre grad. Foraldrarnas paverkan pa halsa kan i sin tur leda till

olika paverkan pa sin vardag.



Nar barnet flyttat hemifran

Nar en person fyller 18 blir den myndig, detta galler oavsett om en har en funktionsnedséttning
eller ej. Att bli myndig innebdr att en sjalv har ansvaret dver exempelvis ekonomi och
vardkontakter (Habilitering, u.d). Nar barnet flyttar hemifran klarar en del sig sjalvstandigt
och kan flytta utan problem, vilket gor att foralderns ansvar 6ver barnet ocksa krymper i takt
med att barnet flyttat. Andra barn kan behdva olika former av stod for att klara av att flytta ut
och bo hemifran, nagot som ofta ar forekommande fér barn med funktionsnedsattning. Nar
barnet har en funktionsnedsattning ar ansvaret hos foraldrarna ofta strre och pagar under en
langre tid (Socialstyrelsen, 2011). Barnet med funktionsnedsattning flyttar oftast inte till en
egen lagenhet, utan snarare till ett gruppboende eller tillsammans med personliga assistenter
till ett annat boende. Det komplexa vard- och omsorgsbehovet som barnen har, innebar att det
stod som de hittills haft behov av inte avtar i takt med att de flyttar hemifran (Socialstyrelsen,
2011). Enligt Hallberg och Hallberg (2017) kan foréldrar forvanta sig att ansvaret dver barnet
ska avta i takt med att barnet blir aldre, men hos barn med funktionsnedsattning minskar inte
omsorgsbehovet. Omsorgshehovet kan fortsatt vara tungt och kravande, svarigheterna som
barnet har kan bli tydligare i stigande alder och den forvantade utvecklingsnivan. Detta innebéar
att vissa foraldrarnas behover lamna Over ansvaret till personal runt barnet, vilket kan vara en
kanslomassig och svar period for foraldern. Andra foraldrar fortsétter att ta ansvar for barnet
aven i vuxen alder. Oavsett hur de gor, upplever manga foraldrar att de fortsatt behover bevaka
barnets rattigheter samt ta ansvar for att barnet ska fa samma majligheter som andra barn da

barnet har nedsatt formaga att vara sjalvstandig (FDUV, u.d).

Studier som tidigare genomforts visar att foraldrar till barn med funktionsnedsattning har en
viktig roll dven i barnets vuxna liv. De ar framfor allt viktiga nar det kommer till att se till att
deras barn far den vard de behover och behov tillgodosedda aven i vuxen alder. Ansvaret
riskerar darmed att fortsatta &ven ndr foréldrarnas ansvar egentligen anses ska avta
(Socialstyrelsen, 2017). Kruithof et al. (2020) och Whiting (2014) beskriver foraldrars oro 6ver
sitt barn med intellektuell funktionsnedsattning nar barnet flyttat. Codd & Hewitt (2021)
beskriver i sin studie om att ha ett barn med intellektuell funktionsnedséttning som flyttat
hemifran att det finns en rad olika férandringar som féraldrarna stalls infor. Forandringarna
innefattar kontakten med myndigheterna, att strava efter barnets sjalvstandighet, att Gverlata
ansvaret for omsorgen samt att behdva stotta personal runt barnet. Detta kunde upplevas

oroande och svart for foraldrarna och paverkade dem i sin roll till barnet. For vissa var det



lattare att ha ett fortsatt ansvar 6ver barnet likt tidigare for att slippa problem och oron 6ver

bemotande av exempelvis myndigheter eller andra samhallsaktorer.

Utifran ett aktivitetsperspektiv finns det en kunskapslucka i forskningen. Vi vet att foraldrars
liv paverkas olika mycket och pa olika sétt utifran ett intensivt foraldraskap. Majoriteten av
studierna har ett tydligt halsofokus men det finns ingen tydlig koppling till hur de upplever sin
foraldraroll och delaktighet i aktiviteter i vardagen efter att barnet har flyttat hemifran.
Aktivitetsperspektivet fokus &r individens mojligheter till aktivitet (Willcock & Hocking,
2015). Underbegrepp i aktivitetsperspektivet ar aktivitetsréattvisa (occupational justice) som
syftar till att alla manniskor har ratt till aktivitet oavsett vilka forutsattningar eller

omstandigheter man har.

Syfte

Syftet med denna studie ar att undersoka hur foraldrar till barn med funktionsnedsattning

upplever delaktighet i aktiviteter i vardagen och sin foraldraroll nar barnet har flyttat hemifran.

Metod

Datainsamlingen utgar fran en kvalitativ semistrukturerad intervju med stod i Kristensson

(2014). Analysen utgar fran Kristenssons (2014) sex steg.

Urval

Malgruppen for studien var foraldrar till barn med funktionsnedséattning vars barn har flyttat
hemifran. Inklusinonskriterier enligt Kristensson (2014) anvands for att fa en variation i urvalet
men samtidigt ett urval som ar relevant i relation till syftet for studien. Inklusionskriterierna
for deltagande var att foraldern skulle ha minst ett barn med funktionsnedséttning som har
flyttat hemifran. Barnet ska ha gatt pa sarskola under sina utbildningsar samt att intervjun skulle
kunna genomforas pa svenska. Valet av att barnet ska ha gatt pa sarskola som inklusionskriterie

grundar sig i att barnet darmed har en viss grad av funktionsnedséattning (Skolverket, 2009).

Urvalet for studien skedde genom bekvamlighetsurval. Bekvamlighetsurval innebér att
personer kopplat till ett visst sasmmanhang tillfragas och om intresse for deltagande finns tar de
sjélva kontakt med forfattarna till studien (Kristensson, 2014). Férbund och féreningar med
koppling till malgruppen tillfragades via mail med en kort presentationstext (se bilaga 1).

Potentiella deltagare i forfattarnas sociala natverk eftersoktes aven. Vid fangat intresse
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skickade ett mail med en kort presentationstext om studien och dess inklusionskritier till

personerna (se bilaga 2)

En forening aterkopplade intresse och majlighet till att formedla kontakter. Via féreningen
skickades informationsbrevet ut via mail (se bilaga 3). Vid visat intresse horde deltagarna av
sig till forfattarna. Kontaktpersonen pa foreningen tipsade dven om ett flertal individer som

kontaktades via mail med en kort presentationstext (bilaga 2).

Tio personer visade intresse for deltagande i studien, varav sju genom féreningen och tre
genom forfattarnas natverk. Efter utskick av informationsbrevet aterkopplade atta personer
som ville fortsatt delta. En person aterkopplade ej efter att informationsbrevet skickats ut och

en person kunde ej delta pa grund av personliga omstandigheter.

Att fa tillgang till studiens syfte samt vad deltagande innebér pa forhand ar viktigt infor
intervjun da deltagarna ges mojlighet via informationsbrevet att ge ett informerat samtycke vid
intervjutillfallet (Kristensson, 2014). Samtliga deltagare som uppfyllde inklusionskriterierna
samt visade intresse for studien fick ta del av informationsbrevet som innehdll information om
studiens syfte samt deltagande via mail. De deltagare som rekryterades fran forfattarnas sociala

natverk hade inga personliga kopplingar till forfattarna.

Datainsamling
Datainsamlingen har genomforts i form av semistrukturerade intervjuer. En semistrukturerad

intervju innebér att alla fragor som stalls ar 6ppna och att varje deltagare far mojligheten att
beratta fritt kring fragan och den som intervjuar har moéjlighet att stalla foljdfragor som
fordjupar svaren. Intervjuguiden (se bilaga 4) som anvants ar egenkonstruerad och inspiration
till den togs fran bedomningsinstrumenten “sjélvskattad aktivitetsbalans” (OBQ11) (Wagman
& Hakansson, 2022), “Rollchecklistan” (Haglund, 2016) och “Tillfredsstéllelse med
vardagliga aktiviteter” (SDO) (Eklund, 2021). Bedémningsinstrumenten ansags relevanta att
ta inspiration fran eftersom dessa innehaller lampliga fragor i relation till studiens syfte.
Rollchecklistan beror fragor om roller och hur delaktig en person kanner sig i vardagen. SDO
innehaller fragor om tillfredsstallelse av de aktiviteter den dgnar sig at och OBQ11 beror hur

balansen mellan olika aktiviteter ser ut.

Intervjuguiden byggdes utifran tre teman; roller, aktivitetsbalans och social miljé. Dessa tre
frageomraden skapades utifran att kunna besvara syftet samt bidra till fordjupade diskussioner

géllande forélderns vardag och foréldraroll.
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Kristensson (2014) menar att en eller flera pilotintervjuer alltid &r bra att genomfora i syfte av
att testa fragornas relevans samt tidsatgangen. Den forsta intervjun var en pilotintervju. Efter
genomford pilotintervju redigerades intervjuguiden. Ett fatal fragor lades till och ett fatal togs
bort. De fragor som togs bort var fréimst foljdfrdgor under “vilka aktiviteter far dig att ma bra?”.
Dessa togs bort for att amnet kunde berdras under andra fragor samt att dessa inte ansags
relevanta i relation till studiens syfte. En foljdfraga lades till under “vad har barnet for
funktionsnedsittning?”; “Vad innebdr detta for ditt barn 1 vardagen?”, detta for att ge
forfattarna en bild av hur barnets funktionsnedséttning paverkar barnet i vardagen samt att
Oppna upp for foréldern att beskriva hur den upplevt konsekvenser av barnets
funktionsnedsattning. En fraga om somn lades dven till, “Kan du beritta hur du upplever att
din s6mn &r?”’ da detta var ndgot som uppkom under pilotintervjun. Deltagaren 1 pilotintervjun
uppfyllde inklusionskriterierna och svaren ansags falla inom ramen for studiens syfte och

inkluderades darmed i studien.

Totalt genomfordes atta intervjuer. Intervjuerna genomfordes digitalt via zoom (4st), per
telefon (2st) och genom fysiska méten pa en neutral plats som deltagarna sjélva fick vélja (2st).
Detta tillvagagangsatt tillampades for att skapa forutsattningar for deltagare trots den
geografiska spridningen och med hénsyn till deltagarnas livssituation for att kunna delta
(Kristensson, 2014). Alla intervjuerna spelades in pa en mobiltelefon fér att underlatta
transkribering och analys. Denna var dven installd pa flygplanslage for att minimera risken for
stdrande moment under intervjun. Ljudfilen fordes sedan 6ver till en dator med I6senordsskydd
for att obehoriga ej skulle kunna komma at materialet. Muntligt samtycke samlades fran

samtliga deltagare innan pabdrjan av intervju.

Deltagare
Sju intervjuer genomfordes tillsammans med bada forfattarna och en intervju genomfordes av

en av forfattarna. Nar bada forfattarna deltog under intervju ansvarade en for att intervjua och
den andra for teknik samt att stalla foljdfragor for att utveckla svaren. Intervjuerna varade
mellan 52 minuter och 1h och 29 minuter. Deltagarna var i aldrarna 5075 ar varav sex kvinnor
och tva man. Bland deltagarna fanns ett familjepar och tva av deltagarna var personlig assistent

till sitt barn. Barnen hade bott hemifran mellan tva och elva ar.

Analys

Med stod av Kristenssons (2014) databearbetning och analys transkriberades intervjuerna.

Efter varje genomford intervju diskuterade forfattarna upplevelser och tankar fran intervjun
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och eventuella andringar i intervjuguiden gjordes utifran exempelvis fragefoljd. Kort efter varje
intervju transkriberades de, nagot som Kristensson (2014) anser vara fordelaktigt att gora i nara
anslutning till intervjun. Intervjuerna transkriberades ordagrant, alla pauser samt
kansloyttringar antecknades samt matchades med anteckningar fran intervjutillfallet for att inte
missa nagra detaljer av varde. Samtliga deltagare, platser och namn pa personer
pseudonymiserades i transkriberingen. Namn pa barnen skrevs ut som “x”, deltagaren som “d”,
platser som “p” samt andra personer som “y” eller “profession” och intervjuperson som “il”
eller “i2”. Transkriberingen fordelades jamnt mellan forfattarna. Den som intervjuade

transkriberade inte intervjun den sjalv holl i, detta for att skapa en gemensam forstaelse av

materialet samt underl&tta analysen.

Analysen utgick utifran Kristenssons (2014) sex steg. Forsta steget innebar att intervjuerna
skrevs ut i sin helhet och lastes igenom. Darefter diskuterades de dvergripande intrycken och
tolkningar av intervjuerna. | det andra steget identifierades meningsbérande enheter i samtliga
intervjuer. Meningsbarande enheter symboliserar delar av intervjuerna som innehaller viktig
information relaterat till studiens syfte. Detta gjorde forfattarna var for sig genom att
fargmarkera meningar med Gverstrykningspenna som ansags vara relevanta utifran studiens
syfte. Sedan diskuterades de meningsbarande enheterna forfattarna emellan innan de

gemensamt fordes in i en tabell i ett arbetsdokument.

| det tredje steget kodades de meningsbérande enheterna, vilket innebar att nagra ord som
sammanfattade meningens innehéll utgjorde en slags “etikett”, en kod. De meningsbérande
enheterna kortades darmed ner och kondenserades. Koderna fordes in i en tabell i
arbetsdokumentet. Enligt Kristensson (2014) ar det en fordel att forst koda en eller tva
intervjuer var for sig, for att sedan jamfora och diskutera, vilket dven i detta fall gjordes.
Dérefter fordelades resterande kodning av intervjuerna mellan forfattarna. Dessa koder
samanstélldes sedan i steg 4. Enligt Kristensson (2014) sammanstalls koder som hér samman
genom likheter eller skillnader. Koder som hérde samman fargmarkerades med samma férg.
Fargerna symboliserade i det hadr steget olika kategorier. | steg fem ldstes intervjuerna,
meningsbarande enheter, koder och kategorier igenom var for sig och eventuella justeringar
gjordes. Flertalet underkategorier och nya kategorier tillkom i detta steg. Nar kategorier skapas
och sorteras in bendmner Kristensson (2014) detta som att det sker en abstraktion. Abstraktion

innebér att textens innehall och lyfts till en hogre niva.
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| det sjatte steget lastes alla kategorier, underkategorier samt intervjuerna igenom pa nytt.
Enligt Kristensson (2014) ar detta till fordel for att pa nytt kunna stéalla materialet i relation till
kategorierna som framkommit och reflektera 6ver om den Overgripande bilden kan skapa
teman. Detta gjordes, men kategorierna forefcll representera resultatet bast sa analysen

avstannade pa det femte steget enligt Kristenssons (2014) analysprocess.

Forskningsetiska stéllningstaganden

Genom arbetet har de grundlaggande etiska principerna for forskning foljts. Dessa principer ar
foljande: informationskravet, samtyckeskravet, konfidentialitetskravet samt nyttjandekravet
(Bryman, 2018). Informationskravet innebar att alla deltagare erhallit information om studiens
syfte samt att deltagande ar frivilligt. De har erhallit information om att deltagandet kan
avbrytas nar som helst samt att de inte behOver uppge nagon orsak for avbrytande.
Samtyckeskravet innebér att deltagaren samtycker till att medverka i studien och sjalv styr sin
medverkan. FOr denna studie har deltagarna pa forhand fatt information om studien och
inneborden av ett deltagande. Vid intervjutillfallet erholls ett informerat samtycke fran
deltagande utifran att deltagaren hade last informationsbrevet samt fatt muntlig information vid
intervjutillfallet. Darmed ansags att deltagaren fatt lamplig information pa forhand for att kunna
fatta ett informerat samtycke om att medverka i studien. Konfidentialitetskravet innebar att all
data som samlas in fran deltagare forvarats och hanteras pa ett sadant satt att obehdriga inte
kommer at den. Datan har forvarats pa datorer med lésenord som enbart forfattarna haft tillgang
till. Inom ramen foér denna studie publiceras heller ingen information om deltagarna som
uppges vara kanslig i resultatet, exempelvis namn, eller bostadsort. Nyttjandekravet innebér i
sin tur att de uppgifter om deltagarna som samlats ej kommer att nyttjas till nagot annat andamal
an det studien avser, vilket dven innebar att ramaterial kommer att raderas efter godkannande

av studien.

Resultat

| resultatet framkom tva huvudkategorier: Aktiviteter i vardagen och Foraldrarollen. Dessa
beskriver hur foréldrar till barn med funktionsnedséattning upplever delaktighet i aktiviteter i

vardagen och sin foraldraroll. Se figur 1 for illustrering av tillhérande underkategorier.
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Figur 1. Hlustration av huvudkategorier med tillhérande underkategorier.

Aktiviteter i vardagen

Mojlighet att prioritera aktiviteter
Nar barnet flyttat hemifran upplevde deltagarna att de kunde prioritera sig sjalva och sina behov

pa ett nytt satt. Livssituationen nar barnet flyttat hemifran har bidragit till 6kad mojlighet for
foraldrarna att fokusera pa sig sjalv och sina behov. Foraldrarna beskrev denna dkade mojlighet

i varierande grad, vissa upplevde en storre fordndring och andra en mindre.

Majoriteten av deltagarna beskrev att nar de borjat prioritera sig sjalva har dem insett att de
behdvt ta hand om sig sjalva, ndgra av deltagarna beskrev det som att de behovt aterhamta sig
fran den tiden som var. Da barnet bodde hemma, gick mycket tid och uppmarksamhet till just
barnet med funktionsnedsattning. Deltagarna upplevde att det inte fanns nagon tid innan till att
ta hand om sig sjélv eller prioritera sig sjalv under manga ar da barnet alltid gick i forsta hand.
Detta var nagot som forandrades nar barnet flyttade hemifran och de fick mer tid till sig sjalva

och man kunde sétta sina egna behov forst.

“Jag har valt familjen liksom under ndgra dr sen jag fick barnen [...] Men nu har jag, nu nar

x flyttat s& har jag borjat folja med min partner mer ut pa lite saker [...] Man maste ta hand

om sig sjalv i det man tycker om och jag tycker om att géra roliga saker [...] och saga ja till
saker som jag har tackat nej till mycket.”

-Deltagare 6

Deltagarna beskrev att nar barnet har flyttat hemifran har de fatt storre mojlighet att prioritera
aktiviteter, samt 6kad mdjlighet att spendera tid med familj eller vanner. Deltagarna beskrev
aven att detta medfort att de upptackt nya eller aterupptagit gamla intressen. Flertalet upplevde

att de kan lagga mer energi pa sin resterande familj och att de kanner sig mer fria att gora det
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dem kanner for sedan barnet flyttat. En deltagare beskriver hur den aterfatt sin kreativitet och

engagerat sig i nya intressen:

“[...] barnen ar vuxna och jag har fatt tillbaka lusten till att vara kreativ och géra nagot nytt.
[...] Jag har gatt med i en fritidsgrupp. ”
-Deltagare 7

Trots att deltagarna borjat kunnat prioritera aktiviteter pa ett annorlunda séatt och fatt storre
frihet sen barnet flyttat hemifran, beskriver de att de standigt behdver ha en beredskap for att
saker och ting kan &ndras runt barnet. Detta trots att barnet har personal eller assistenter runt
sig. De beskriver en sarbarhet i mojligheten att prioritera som star utom deras kontroll. De
beskriver fortsatt att de var den typ av fordlder som de var nér barnet bodde hemma. De kunde

behova stalla upp om barnet eller personal runt barnet plétsligt blir sjuka.

“Man behover fortfarande vara lite beredd pa att vad som helst kan hdnda och da mdste jag
steppa in”’
- Deltagare 8

En deltagare upplever det svart att slappa ansvaret. Den beskriver en vilja och en mojlighet
efter att barnet har flyttat till ett boende med personal och samtidigt en svarighet som tillkommit
just pa grund av att barnet inte langre bor hemma. Foréldern har inte langre samma koll pa sitt
barn som nar det bodde hemma, vilket innebéar att den maste lagga mer tid och energi pa att
samla in information om barnets situation och maende. Foraldern tvingas vélja vad som é&r

viktigast och darmed prioritera bort att gora saker som den egentligen vill.

“Mitt ena barn ger mig frihet i att ma bra medan mitt andra fortfarande stéller krav pa mig,
vilket jag tycker att jag inte borde ha. X ar anday ar, da borde x anda vara vuxen och kunna
skota sig sjdlv, men allting héinger lite pa oss fortfarande som fordldrar”

- Deltagare 6

Mota barnet i aktiviteter i vardagen
Deltagarna som har flera barn beskrev att nar barnet flyttat hemifran kan de pa olika satt vara

mer som den foralder de &r till sina dvriga barn. De beskrev att de kan mota sina barn pa ett
annat satt nu nar de flyttat genom att hélsa pa, fika eller hitta pa saker som tidigare inte varit
mojligt i samma utstrackning. De beskriver det som att de nu har en annan relation till sitt barn,

dar de inte behover ha koll pa allt som ror barnet. Detta eftersom de lamnat Gver ansvaret till
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nagon annan, exempelvis till boendepersonal eller assistenter, som ska se efter deras behov och

méende.

“Jag bemoter x mer som jag bemdéter mina andra barn, men det har varit en process, det ar
nog det senaste halvdret som det har lossnat. [...] jag moter x pd ett helt annat sdtt nu, pd ett
mer vuxet sdtt. [...] Det betyder mycket for oss bdda, att jag har kunnat sldppa och det ar
mer kravlost nér vi ses”

- Deltagare 2

De foraldrar som &r personliga assistenter beskriver liknande erfarenheter som de 6vriga
foraldrarna, men de beskriver upplevelsen pa ett annat sétt. En av foraldrarna beskriver att den
fortfarande &r lika involverad i barnets liv och behov som innan det flyttade, eftersom de arbetar
sa nara barnet. De beskriver att tack vare att barnet inte bor under samma tak som den, att detta
Oppnar upp for foraldern att kunna sléppa ansvaret nér den inte &r tillsammans med sitt barn.

Detta Gppnar upp for foraldern att besdka barnet spontant for att fika eller bara umgas en stund.

“om man har tid och sd, sda kan man ju géra spontana grejer som man inte kunde forut pda
samma satt[...]Och assistenterna kan héra av sig och sdga nu ar hen jatteglad, vill du komma
over en svang eller ska vi g& ut med hunden eller ska vi ta en promenad tillsammans liksom
och sadar. ”

- Deltagare 3

Foraldrarollen

Forespraka barnets rattigheter
Samtliga deltagare upplevde att kontakt med myndigheter ar nagot som praglat deras roll som

foralder sedan barnet var litet men som ocksa fortsatt efter att barnet flyttat hemifran, om an pa
olika s&tt. Deras upplevelser beror framst en kénsla av att behdva kdmpa sig fram och kriga for
att deras barn ska fa det stod och den hjalp som de enligt Lagen om stéd och service for
funktionshindrade (LSS) har rétt till. Tre av deltagarna beskrev det som ett “krig”, en kamp
och ett uppdrag som aldrig tycks upphora, att de konstant maste kriga for sitt barns rattigheter.
En annan deltagare upplever det som ett jobb dygnet runt, fast inte ett jobb utan att den ar en
foralder pa annorlunda villkor oavsett hur gammalt barnet ar. Detta kunde upplevas som tids-
och energikravande och att deras aktiviteter i vardagen latt bli asidosatta pa grund av att deras
barn behdver deras uppmarksamhet. Stundtals kunde det upplevas frustrerande. En deltagare

upplevde att det nastan blivit mer jobb efter att barnet har flyttat hemifran, vilket gor den ledsen.

“jag pratar med boendet och jag ringer dit och jag ringer dit och jag ringer dit. Och sa har

det ju varit i alla &r. A nastan som det har blivit mycket mer jobb sen hen flyttade for att
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hen...ja...bara for att hen dr ddr och jag dr hér och jag har det bra. Jag kan géra det jag vill
och det kan inte hen och da blir man ju ledsen for det.”

-Deltagare 6

Att barnet inte langre bor hemma medfor svarigheter for foraldern att veta hur barnet har det
och vad det behdver, eftersom den inte traffar barnet i vardagen. Det innebdr att for att foraldern
ska kunna stalla upp nar det kravs, behdver foraldern lagga ner tid och energi pa att inhamta
information, vilket i sin tur paverkar vilka mojligheter som foraldern har att utfora de aktiviteter

som den vill och behover.

Tre av deltagarna upplevde att de som foraldrar behdver vara mycket kompetent inom alla
omraden for att kunna forespraka sitt barns rattigheter, vilket ar svart. De uppgav att de har
behovt lara sig sjalva om exempelvis hur varden fungerar eller vilka bidrag och stod som
barnen har rétt till. De upplevde inte att de fatt denna information av nagon. Dessa deltagare
upplevde att om de inte kunde sa mycket om sjukvard och lagstiftningen gallande LSS sa hade

deras barn inte haft det stod de har.

“[...] Du far vara otroligt stark. Och gdrna vdildigt kompetent inom alla omrdden som man
kan behova utifrdn just barnet, det dr det tuffaste.”
-Deltagare 1

Oro infor framtiden
Den storsta paverkan och forandringen pa féraldrarollen upplevde deltagarna &r oron som finns

infor framtiden. Deltagarna som hade fler barn beskrev en stor skillnad i sin oro nér barnet
flyttat hemifran till skillnad mot sina andra barn. Oron beskrevs upplevas utifran barnets
framtid. De beskrev att man som foralder hela tiden maste beakta sitt barns rattigheter och
kampa for att sitt barn ska fa samma majligheter som andra barn. Detta var nagot de uppgav
kunde ta upp en stor del av deras vardag. Samtliga av deltagarna beskrev det som att de férsokt
slappa taget och latit boendet eller assistenterna ta éver men oftast har det ndgon gang rasat
och att de som foralder har behdvt komma in. Det behdver emellertid inte heller handla om att
nagon inte skott sitt jobb eller uppdrag och darmed forsamrar tilliten. Flera av foraldrarna
beskrev dven att de sjalva har haft svart att slappa taget om den roll och det ansvar de haft sedan

barnet var litet och att detta kraver mycket av den som skall ta 6ver ansvaret fran dem.

“Det finns inget som dr sd svdrt som att sldppa taget om den relationen till ett barn skulle jag
vilja saga, du litar inte pa nagon annan utan det bygger ju pa att du far tillit och kan anta att

nagon tar dver foraldraskapet, det ar ett langt pisslangt foraldraskap, jag ar fortfarande
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)

smdbarnsfordlder.’

- Deltagare 1

Detta har fott en oro infor hur det ska ga nar foraldrarna inte langre finns eller kan vara sa aktiv
som de just nu kan. Alla deltagare upplevde att de ofta tankte pa vad som hander sen, nér de
sjalva inte langre finns och att det kunde leda till en stor stress. Stressen och oron rérde vem
som skulle se till att barnet fick det stoéd det behdvde, foréldern var den personen som alltid
kande barnet bast och visste vad det behdver. Det framkom &ven av deltagarna k&nde en oro
dver att barnet inte skulle ha en huvudperson att vanda sig till nar det behdvde det. De uppgav
att de upplevde det som att boendepersonal inte ké&nde barnet i den utstrackning som foraldern
gor, att alla har olika uppfattning och att personalen alltid kommer komma och ga. Utifran

denna oro uppgav en av deltagarna att den hoppades att barnet dor innan den sjalv.

“Det dr ju inte ofta man vill att ens barn ska do fore en sjilv, men jag énskar ju av hela mitt
hjarta att x kommer att ga bort fore mig sa att man inte, sa att x far vara helt utlamnad till
folk

- Deltagare 3

Diskussion

Resultatdiskussion

Syftet med studien var att undersoka foréldrarnas upplevelse av foréldraroll och delaktighet i
aktiviteter i vardagen nar barnet har flyttat hemifran. De framsta fynden som gjordes i studien
ar att olika aspekter paverkar foraldrarnas foraldraroll och delaktighet i aktiviteter i vardagen.

Detta sker dven i olika utstrackning.

| resultatet framkom att majoriteten av deltagarna upplever att efter deras barn flyttat hemifran
har rollen till dem férandrats, de kan moéta sitt barn pa andra sétt i vardagen. De kan ha en annan
typ av bemotande gentemot sitt barn och det 6ppnar upp for att de kan géra andra aktiviteter
nar de umgas. Resultatet visade ocksa att foraldrarna har haft svart att slappa ansvaret helt for
sitt barn nar det flyttat hemifran. De beskriver att de alltid behover ha en beredskap for att deras
barns situation forandras och att de da behdver kunna stétta upp. Nagot som kan ténkas inte
upplevs i samma utstrackning hos foréldrar till barn utan funktionsnedséttning, da de har en
hogre grad av sjalvstandighet (Stokes & Hoisti, 2019). Att ha olika roller i sitt liv och
betydelsen av det beskriver Wook-Lee och Kielhofner (2020) som viktigt och betydande for

personens upplevda identitet. Nér en person inte kan uppfylla férvantande eller 6nskande roller
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kan det leda till minskad delaktighet i aktiviteter i vardagen och brist pa identitet. Det centrala
som deltagarna for denna studie lyfter ar framst att fritidsaktiviteter och aktiviteter som utfors
for nojes skull har prioriterats att aterupptas i forsta hand nar barnet har flyttat hemifran. Detta
ar aven nagot som syns i forskningen (Whiting, 2013) dar foraldrarnas forlorade tid under
barnets uppvéxt gar ut éver foraldrarnas egen tid. Barnet tog upp mycket omsorgstid och

mojligheten till uppehall fran omsorgen av barnet fanns inte.

Att som foralder behova axla ansvaret och rollen som deltagarna beskriver dr nagot som
kommer naturligt fran det att barnet fods eller att barnet far sin diagnos och som kvarstar sa
lange som foraldern &r foralder. Wook Lee och Kielhofner (2020) beskriver hur roller forandras
genom hela livet. Skillnaden for manga av studiens deltagare &r att denna roll, och framfor allt
ansvaret inte avtar i takt med att barnet blir dldre da barnets hjalpbehov ofta kvarstar livet ut.
Att ansvaret ofta kvarstar, likt deltagarna beskriver skulle kunna kopplas till begreppen
aktivitetsrattvisa och occupational deprivation (Willcock & Hooking, 2015). Foréaldrarnas
forutsattningar till delaktighet i aktivitet ar styrda av faktorer som de inte alltid kan paverka
eller ha kontroll 6ver. Barnets situation kan andras nar som helst och det kraver att de ar beredda
pa att ta ansvar som de upplever att ingen annan gor, nagot som paverkar foraldrarnas
forutsattningar for att utfora onskade aktiviteter. Foraldrarna lyfter trots detta att nér barnet har
flyttat finns strre mojligheter att engagera sig i aktiviteter som de vill utfora, samt att ansvaret
har forflyttats, &ven om de sjalva fortfarande bar ett stort ansvar. Detta innebér att for de allra

flesta av deltagarna i studien forutséttningar for aktivitetsrattvisa okat.

Tidigare forskning (Ginal et al., 2013: Hassall et al., 2005: Kruithof et al., 2020) och &ven
resultatet i denna studie visar pa att livsomstallningar ar pafrestande och stressande oavsett vad
de handlar om. Den tidigare forskningen visar att detta &r specifikt for foréldrar till barn med
funktionsnedséattning som inte bara behdver se efter sina egna behov, utan dven se till att barnet,
oavsett alder far sina behov och réttigheter tillgodosedda (Gtinal et al., 2013: Hassall et al.,
2005: Kruithof et al., 2020).

Utifran det ovan beskrivet kan det darmed tankas att foraldern kan behova bade lite och mycket
stod av omgivningen och/ eller varden och samhallsaktorer for att kunna hantera kraven pa ett
framgangsrikt satt. Genom att skapa forutsattningar till aktivitetsrattvisa skapar aven detta
forutsattningarna till en god hélsa. Denna studie tillsammans med den forskningen som finns
idag belyser att ha ett barn med funktionsnedséttning kan ge en negativ inverkan pa

stressfaktorer samt mojligheten till aktivitetsrattvisa. Bland annat kan detta resultera i negativa
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konsekvenser for foraldrarna och deras hélsa pa olika sétt. Dessa forandringar kan skapa
obalans hos foréldrarna vilket kan leda till att foraldrarna upplever dagliga stressfaktorer och
utmaningar (Bourke-Taylor et al., 2010). Denna studie kan darmed bidra till en 6kad forstaelse
for hur foréldrarnas foréldraroll ser ut och mojligtvis forandras till sina barn med
funktionsnedsattning nar de har flyttat hemifran. Studien belyser dven hur deras delaktighet i
aktiviteter i vardagen har forandrats pa olika satt sedan barnet flyttat hemifran. Forslag pa
framtida studier skulle vara att undersdka detta vidare men i relation till foraldrar som har barn

med funktionsnedsattning som inte gar pa sérskola.

Metoddiskussion

En kvalitativ metod med semistrukturerad intervju valdes att anvandas for att kunna besvara
studiens syfte (Kristensson, 2014). Detta ansags vara den mest lampliga metoden utifran att
deltagarna dppet och fritt ska ges mojlighet att beratta sin historia med hjélp av 6ppna fragor
fran forfattarna. Fordelen med att stalla 6ppna fragor ar att ge deltagaren utrymme att beréatta
fritt om det som fragan berdr samt att intervjuaren kan stalla foljdfragor for att fordjupa svaren.
En nackdel &r att deltagaren kan tolka dessa 6ppna fragor pa olika satt och darfor kan det uppsta

missforstand (Kristensson, 2014).

Studiens inklusionskriterier var att barnet ska ha gatt pa sarskola. Da barnet gatt pa sarskola
har det en viss typ av funktionsnedséattning och en viss typ av problematik. Detta kan ha gjort
att studien fick en snav inriktning men det kan samtidigt ha paverkat Gverforbarheten av
studiens resultat. Den snévare inriktningen kan ha medfort att fordaldrar till barn med
funktionsnedsattning uteslots fran studien da det finns barn som har en funktionsnedsattning
men som inte gar pa sarskola. Studien hade inte nagot exklusionskriterie. Eftersom barnen hade
bott hemifran mellan 2 och 10 ar, finns det skillnader i hur lang tid de olika deltagarna har haft
pa sig att anpassa sig till att de inte langre bor tillsammans med barnet. Detta kan ha paverkat
resultatet da tiden skiljer sig mycket mellan deltagarna. Att det skiljer sig s mycket i tid kan

aven forsvara ytterligare analys av faktorer som kan paverkat foraldrarna efter barnet flyttat.

Fordelen med bekvamlighetsurval &r att deltagarna soks i ett gemensamt sammanhang
(Kristensson, 2014), exempelvis att deltagare har sokts efter i olika foreningar for personer med
funktionsnedsattning. Nackdelen ar att variationen av deltagare riskerar att bli mindre da det
enbart har eftersokts i foreningar. Exempelvis innebér det inte att alla foraldrar till barn med
funktionsnedsattning befinner sig i just den forening dar deltagarna eftersokts eller i nagon

forening alls. Majoriteten av deltagarna for studien var aktiva medlemmar i en forening for
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personer med funktionsnedsattning. Detta innebdr att fordldrarna aktivt ar engagerade och har
tillgang till ett sammanhang dar personer med liknande erfarenhet finns (Svedberg et al, 2010).
Det kan darmed ténkas att deltagarna genom sitt engagemang har skapat kontakter, har
mojlighet att ta stod i andra och dela erfarenheter med foraldrar i liknande situationer, nagot
som langt i fran alla foraldrar till barn med funktionsnedsattning har. Det har dven rekryterats
deltagare fran forfattarnas kontaktnat. Dessa personer har inte haft nagon personlig koppling
eller relation till forfattarna. Det anses av forfattarna darmed inte ha funnits nagra etiska

dilemman att forhalla sig till i relation till rekryteringen av deltagare.

Intervjuférfarandet innebar att deltagarna fick mdojlighet att vélja hur och var de ville
genomfora intervjun, nagot som forfattarna upplevde vara till fordel. Kristensson (2014)
beskriver dven att om deltagaren ké&nner sig trygg i miljon kan detta bidra till 6kad trygghet
vilket kan paverka resultatet. Darfor erbjods deltagarna att sjalva valja hur de ville genomfora
intervjun. Det kunde exempelvis vara via telefon, digitalt videomote eller fysiskt mote. Detta
har bidragit till stérre geografisk spridning av deltagare eftersom vissa deltagare annars inte
skulle kunnat delta om enbart alternativet att ses fysiskt hade funnits. Att bada forfattarna
narvarat vid de flesta intervjuer kan bade varit positivt och negativt. Det positiva var att
forfattarna kunde observera olika saker under intervjun vilket bidrog till ett helhetsperspektiv.
Forfattarna diskuterade &ven intryck och tankar efter varje intervju vilket bidrog till en samsyn
gallande datainsamlingen samt upplevdes utvecklande for forfattarnas intervjuteknik. Att bada
forfattarna medverkade under majoriteten av intervjuerna kan dock ha bidragit till att
deltagarna kénde sig i underlage och kan i sin tur ha paverkat 6ppenheten i svaren. Detta &r
nagot som forfattarna har tagit i beaktande infor varje intervju och forklarat for samtliga
deltagare, vilken roll respektive forfattare har haft samt gett deltagaren utrymme att utrycka sin

kénsla kring det.

Genomforande av en eller flera pilotintervjuer beskriver Kristensson (2014) ar till fordel for att
fa prova pa de valda fragorna, att vara den som intervjuar samt om tidsatgangen stammer
Overens med det som &r tankt. Detta upplevdes positivt av forfattarna, men en negativ aspekt
var att flera pilotintervjuer ej genomférdes. Att enbart prova fragorna en gang och med en
specifik person medforde att det var svart att veta att fragorna berorde det som var tankt.

Forfattarna hade genomfort flera pilotintervjuer om denna studie skulle genomforas igen.

Genom att bada forfattarna var lika delaktiga och aktiva under analysprocessen genom

utforandet, bearbetningen och tolkningen, bidrog det till olika perspektiv pa materialet. Detta

22



bidrog till diskussioner for att na liknande uppfattning av materialet. Detta bendmner
Kristensson (2014) som triangulering, vilket starker tillforlitligheten av analysen fér denna
studie. Kristensson (2014) menar att detta minskar risken for att synen pa materialet fargas

utifran en persons perspektiv och ar en styrka i analysforfarandet.

Kvalitativ forskning stdvar inte efter generaliserbarhet av resultaten (Kristensson, 2014). Men
generaliserbarhet i kvalitativ forskning kan enligt Larsson (2009) uppnas pa tre satt. Antingen
genom en maximal variation av urvalet, att resultatet kan pavisas i en annan kontext eller att
det finns monster i resultatet som stdimmer 6verens med tidigare teorier eller som kanns igen i
andra kontexter (Larsson, 2009). Eftersom studiens urval & mycket begransat anser forfattarna
inte att resultatet ar generaliserbart. For att studien ska kunna uppnd kraven for
generaliserbarhet hade urvalet behovt vara storre samt urvalsprocessen hade behdvt varit
tydligare forankrad i tidigare forskning for att kunna representera en stérre massa eller andra
kontexter och generella monster. Urvalet for studien inneholl dock en variation géllande
deltagarnas alder, kon, livssituation, barnens diagnos, yrken samt familjeliv i 6vrigt men
populationen i ett vidare och storre perspektiv anses resultatet inte vara representativt och

generaliserbart.

De forskningsetiska principerna har tillampats vid genomférandet av studien. Deltagarna anses
av forfattarna ha fatt tillrackligt med information om deltagandet och syftet med studien. Detta
har tillgodosetts genom att deltagarna pa forhand har fatt informationsbrevet, getts maéjlighet
att stalla frdgor samt aven fatt det muntligt aterberattat for sig innan pabdrjad intervju.
Informationen som samlats in vid intervjuerna har forvarats pa ett sadant satt att enbart
forfattarna har haft tillgang till dem och ingen personlig, kéanslig information aterfinns i

resultatet. Informationen som samlats in anvéndes dven enbart inom ramen for arbetet.
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Bilaga 1

Vi dr tva studenter som laser sista aret pa Arbetsterapeutprogrammet vid Linkopings
Universitet. Vi ar nu i ett tidigt skede av var kandidatuppsats som kommer att handla om hur
det ar att vara foralder till ett funktionsnedsatt barn, specifikt efter att barnet har flyttat

hemifran.

Vi soker nu efter deltagare som ar féraldrar till barn med funktionsnedsattning och undrar om
ni pa nagot satt kan vara behjélpliga for oss i vart sokande?

Kanske har ni kontakter som kan vara av vérde for oss eller rent av har ett forum dar vi skulle
kunna komma i kontakt med foraldrar till barn med funktionsnedsattning som har flyttat

hemifran.

Om sa skulle vara fallet aterkopplar vi garna med mer information om var studie och ar

tacksamma for den aterkoppling som vi far.

Med Vanliga Halsningar
Eli och Astrid
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Bilaga 2

Hejsan! Jag och min studiekamrat Eli pluggar just nu sista aret pa Arbetsterapeutprogrammet
pa Linkopings Universitet. Vi soker just nu efter deltagare till var kandidatuppsats. Vi letar
efter dig som har barn med funktionsnedsattning dar barnet har flyttat hemifran. Barnet ska
aven ha gatt pa sarskola. Vi kommer vid deltagande att stélla fragor till dig gallande hur du
har upplevt det att vara foralder till ett barn med funktionsnedséttning och om din upplevelse
har forandrats sedan ditt barn flyttat hemifran. Vi kommer ocksa stélla fragor om din vardag

och fritidsintressen.

Skulle du vilja veta mer om var studie, vara intresserad av att delta eller kanner nagon som

skulle kunna vara med hor garna av dig till oss pa mail sa beréttar vi mer.

Ha det gott!!
/Eli och Astrid
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Bilaga 3
Informationsbrev

Forfragan om att delta i en studie om hur det &r att vara foralder till ett barn med

funktionsnedsattning som flyttat hemifran

Vi dr tva studenter pa Arbetsterapeutprogrammet vid Linkdpings universitet och vill fraga dig
om du vill delta i en intervju inom ramen for vart examensarbete. | det har dokumentet far du

information om studien och om vad det innebér att delta.

Forfragan om deltagande

Vi soker dig som ar foralder till barn med funktionsnedsattning som har gatt pa sarskola och
har flyttat hemifran. Det 6vergripande syftet ar att undersoka hur foraldrarollen kan se ut nar
man har barn med funktionsnedsattning och vad som skett sedan ditt barn flyttat hemifran, da

det kan innebéra manga olika forandringar i vardagen for dig som foralder.

Hur gar studien till?

Vi kommer att intervjua dig pa smidigast satt for dig, antingen genom ett fysiskt mote, via
zoom eller per telefon. Tillsammans kommer vi 6verens om tid och eventuell plats. Intervjun
tar cirka en timme. Vi kommer att stélla dig fragor gallande hur du har upplevt det att vara
foralder till ett barn med funktionsnedsattning och om din upplevelse har forédndrats sedan
ditt barn flyttat hemifran. Vi kommer ocksa stélla fragor om din vardag och fritidsintressen.

Vi kommer att spela in och anteckna det som sdgs under intervjun.

Hantering av uppgifter

All information som du delar med dig av under din medverkan kommer att avidentifieras och
forvaras pa ett sadant satt att ingen obehdrig kan ta del av den. Inga uppgifter som gar att
koppla till dig som enskild person, som till exempel namn eller alder kommer att presenteras i
examensarbetet. Darmed kommer det inte ga att utlasa att du som person deltagit i studien nar
resultatet presenteras. Inspelad intervju och renskrivning kommer att raderas nar

examensarbetet &r godként.

Frivillighet att delta
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Ditt deltagande ar helt frivilligt och om du véljer att inte delta eller vill avbryta ditt
deltagande behdver du inte uppge varfor. Vi kommer i samband med intervjun att be om ditt
samtycke att delta. Om du vill avbryta ditt deltagande, ta kontakt med oss studenter eller

ansvarig larare, se uppgifter nedan.

Studiens resultat

Studiens resultat kommer att presenteras i en skriftlig rapport och muntlig redovisning for
studenter och larare pa Linkopings Universitetet. Den skriftliga rapporten kommer dven att
finnas tillganglig via DIV A portal efter godként betyg.

Om du har fragor kring studien och dess genomférande eller dnskar ta del av examensarbetet

nér det ar klart, vanligen kontakta oss studenter eller ansvarig larare:
Eli Hansson Astrid Isacsson

Asa Larsson Ranada, Universitetslektor, Arbetsterapeutprogrammet, Linképings universitet.
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Bilaga 4
Intervjuguide

Presentation utav 0ss som intervjuare och information om studien.
Informera om samtycke:

Du har tagit del av vart informationsbrev om var studie:

All information som du delar med dig av under din medverkan kommer att avidentifieras och
forvaras pa ett sddant séatt att ingen obehorig kan ta del av den. Inga uppgifter som gar att
koppla till dig som enskild person, som till exempel namn eller alder kommer att presenteras
i examensarbetet. Darmed kommer det inte ga att utlasa att du som person deltagit i studien
nar resultatet presenteras. Uppkommer det fragor som du kanner att du inte vill svara pa ar
det helt okej att inte svara och angrar du dig efter intervjun ar det ocksa helt okej. Vi kommer
att spela in intervjun och renskrivning kommer att raderas nar examensarbetet ar godkéant.
Samtycker du till detta?

Inledande fragor:

e Hur gammal &r du?
e Hur ser din familjesituation ut?
-Bor du tillsammans med nagon?
- Fler barn?
- Bor tillsammans med den andra foralder? / Delad vardnad?
e Vad har barnet for funktionsnedséttning? (Diagnoser)
e Hur gammal &r barnet och hur lange sedan flyttade barnet hemifran?
e Vad har du for sysselsattning?

e Vart bor ditt barn nu? Boende? Assistans?
Roller:
Hur ser din vardag ut?
Vad gillar du att gora pa fritiden? Ge exempel

Foljdfraga: Tycker du om att géra detta? Ar du verksam inom nagon forening/

frivilligorganisation/
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Vad tycker du ar viktigt att gora? Ex: efter jobbet eller pa din lediga tid
Vad gillar du att géra pa helgen? Pa dina lediga dagar

Vad gillar du att géra med dina vanner?
Foljdfraga: Hur viktigt ar det for dig att du gor detta?
Finns det aktiviteter du gjorde innan du fick barn men som du inte gér nu?

Foljdfraga: Varfor/ Hur kommer det sig? Ville du/ Forsokte du ateruppta
aktiviteter under tiden ditt barn bodde hemma?

Onskar du att du kunde gora det?

Har du borjat géra nagot nytt ex: en ny aktivitet/ fritidsintresse sen ditt barn flyttade

hemifran?
Kan du beskriva hur du upplever det att forélder till ett barn med funktionsnedséttning?
Har dina forvantningar pa att vara foralder, motsvarat din upplevelse av att vara foralder?
Har din roll som foralder férandrats sedan ditt barn flyttade hemifran?

Foljdfraga: Kan du beratta mer? Pa vilket satt/hur?
Aktivitetsbalans:

Upplever du att du dr n6jd med hur din vardag ser ut? Beskriv och ge exempel

Foljdfraga: Ar det ndgot som du hade velat forandra i din vardag? Ge exempel

Foljdfraga: Vad &r det som hindrar denna férandring?

Foljdfraga: Ar det ndgon aktivitet du utfor mycket/for lite av?

Vilka aktiviteter far dig att ma bra?

Har du tid att utfora alla aktiviteter i din vardag som du goér i den tidsman/ tidsutrymme som

du vill?

Foljdfraga: Hinner du med det du vill géra? Bade i hemmet och utanfor?

Foljdfraga: Vad &r det som hindrar dig/ mojliggor?
Foljdfraga: Vad hade du velat gora for forandringar?
Hur aterhdmtar du dig i vardagen? Kan du ge exempel pa vad som ger dig aterhdmtning

Foljdfraga: Har du tid till den aterhdamtning du behover?
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Foljdfraga: Hur mycket sover du? Upplever du att du sover sa mycket som du

behover?

Foljdfraga: Sover du mer/ mindre / samma nu néar ditt barn flyttat?
Ar det ndgon aktivitet i din vardag som staller for hoga krav pa dig?

Foljdfraga: Varfor? Hurda?
Hur prioriterar du aktiviteter i din vardag? Vilka aktiviteter ar viktigast for dig?
Social miljon

Har du kunnat ta hjalp av din omgivning sa som familj/ vanner/ grannar/arbetskollegor om du
behovt det? / Vid behov? Ge exempel

Upplever du att du har en stéttande omgivning?

Ex: arbetet, varden eller annan forening varit stottande och forstaende utifran
familjesituationen.
Foljdfraga: Hur? Pa vilket satt?

Har det sett annorlunda ut i jamfdrelse nér ditt barn bodde hemma och inte

Extra (kann in): Har din omgivning paverkat dina upplevelser av att vara foralder till barn

med funktionsnedséattning? Ge exempel

Vad har ni gjort i din familj for att klara av de behov och kravsituationer som uppstatt?
- Vilka mojligheter till stod har du i ditt natverk?

Avrundning:

Har du nagot att tillagga?

Finns det nagra fragor du trodde vi skulle stélla dig men som vi inte gjort?

Hur kandes intervjun?
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