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Sammandrag:

Att fa ett barn med intellektuell funktionsnedséttning blir ofta en stressfaktor for fordldrarna.
Foréldrarna vet inte hur de ska hantera situationen och de behdver soka upp information om
funktionsnedsattning samt hur de ska fa vardagen att gé& ihop. Det blir en stor omstillning i
familjen i synnerhet om det i familjen ocksa finns andra barn. Ett barn med intellektuell funkt-
ionsnedséttning &dr 1 behov av s& mycket mera stod och hjilp, hela livet ut. Fordldrarna behover
ocksa tdnka pa sig sjélv och sitt parforhdllande for att forhindra till exempel en skilsmissa.
Syftet med detta arbete dr att synliggdra hur forskning beskriver stodbehov och stodatgirder
till fordldrar med barn med intellektuell funktionsnedséttning for att de ska kunna skapa en
fungerande vardag. Fragestéllningarna dr: pa vilket sitt kan familjen fa socialpedagogiskt stod
for att hantera vardagen med ett barn med en intellektuell funktionsnedséttning? och Vilka
typer av stodatgdrder dr viktiga for att stidrka fordldrarnas empowerment och for att hjélpa dem
att skapa en fungerande vardag for sina barn? Metoden som anvénds dr allmén litteraturstudie
och som teoretisk referensram anvédnds coping och empowerment. Genom innehallsanalys av
de sju inkluderade artiklarna kan det konstateras att det uppkommer mycket ovisshet och stress
hos forédldrarna och att fordldrarna behdver fa mera stdd och hjélp i frdgor géllande intellektuell
funktionsnedséttning. I resultatet framkom ocksa att vid vissa fall sa blir stressnivan si hog att
den inte blir hanterbar for fordldrarna. Det sociala stodet ar viktigt sd fordldrarna klarar av

vardagen.
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Abstract:

Having a child with an intellectual disability often becomes a stress factor for the parents. The
parents don’t know how to handle the situation and they need to look up information about
disability and how to get everyday life together. There will be a big adjustment in the family,
especially if there are also other children in the family. A child with an intellectual disability
is in need of so much more support and help, throughout his life. The parents also need to think
about themselves and their relationship in order to prevent, for example, a divorce. The purpose
of this work is to make visible how research describes support measures for parents with chil-
dren with intellectual disabilities so that they can create a functioning everyday life. The ques-
tions are: how can the family get social- pedagogical support to deal with everyday life with a
child with an intellectual disability? and What types of support measures are important to
strengthen parents” empowerment and to help them create a functioning everyday life for their
children? The method used is a general literature study and coping and empowerment are used
as the theoretical frame of reference. Through content analysis of the seven included articles,
it can be stated that there is a lot of uncertainty and stress among the parents and that the parents
need more support and help in matters related to intellectual disability. The results also revealed
that in some cases the stress level becomes so high that it becomes unmanageable for the par-

ents. Social support is important so that parents can manage everyday life.
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Tiivistelma:

Kehitysvammaisen lapsen saamisesta tulee usein vanhemmille stressitekijd. Vanhemmat eivét
osaa kasitelld tilannetta ja heidédn tdytyy etsié tietoa vammaisuudesta ja arjen yhdistimisesta.
Perheessa tulee suuri sopeutuminen, varsinkin jos perheessd on myds muita lapsia. Kehitys-
vammainen lapsi tarvitsee paljon enemmén tukea ja apua koko eldménsd ajan. Vanhempien
tulee myos ajatella itseddn ja suhdettaan estidkseen esimerkiksi avioeron. Tamin tyon tarkoi-
tuksena on tehdd ndkyviksi, miten tutkimus kuvaa kehitysvammaisten lasten vanhempien tu-
kitarpeita ja tukitoimenpiteitd, jotta he voivat luoda toimivan arjen. Kysymykset ovat: miten
perhe voi saada sosiaalipedagogista tukea arjessa kehitysvammaisen lapsen kanssa? ja Millai-
set tukitoimenpiteet ovat tarkeitd vahvistamaan vanhempien voimaantumista ja auttamaan
heitd luomaan lapsilleen toimivaa arkea? Menetelménd on yleinen kirjallisuustutkimus ja teo-
reettisena viitekehyksena selviytymistd ja voimaannuttamista. Seitsemén mukana olevan artik-
kelin sisdltdanalyysin avulla voidaan todeta, ettd vanhempien keskuudessa on paljon epdvar-
muutta ja stressid ja ettd vanhemmat tarvitsevat enemmén tukea ja apua kehitysvammaisuuteen
liittyvissd asioissa. Tulokset osoittavat myos, ettd joissain tapauksissa stressitaso nousee niin
korkeaksi, ettd siitd tulee vanhemmille hallitsematon. Sosiaalinen tuki on tirkedd, jotta van-

hemmat selvidvit arjesta.

Avainsanat:

Alyllinen kehitysvamma, vanhemmat, vanhempien stressi, lapset, joilla on ilyllinen kehitys-

vamma, FDUYV, perhe, selviytyminen, voimaantuminen
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1 Inledning

I Finland finns det ca 45 000 personer med intellektuell funktionsnedsattning, varav

drygt fem procent eller 2500 personer dr svensksprakiga.

Att f4 budet om att man dr gravid, dr vanligtvis en glddjenyhet for fordldrarna. Vad hén-
der da blivande fordldrarna far budet att deras barn har en funktionsnedséttning? Det
uppkommer en massa fragor som man kanske inte far svar pa. Hur ska man agera? Vil-
ken grad av funktionsnedséttning kommer barnet att ha? Vem far man hjélp av? Vad
kommer resten av familjen samt vdnnerna att tinka da mitt barn har en funktionsned-
sattning? Kommer barnet att kunna leva ett normalt liv? Dessa ér fragor som kan vicka

kdnsla av rddsla och sorg for fordldrarna.

Temat for detta examensarbete dr att utreda fordldrarnas stodbehov, da de far reda pa att

deras barn har ett eller flera intellektuella funktionsnedséttningar.

En intellektuell funktionsnedsittning kan framkomma under graviditeten 1 samband
med forlossning eller sa kan funktionsnedséttningen upptéckas under de forsta levnads-
aren. Det finns ocksa i dagens ldge, prov som kan goras under graviditeten for att utreda
om barnet kommer att ha till exempel Down syndrom. Det &r inte heller omojligt att en
intellektuell funktionsnedséttning uppticks i ett senare skede da barnet borjar daghem
eller skola. Det finns manga olika former av intellektuell funktionsnedsattning. Dessa
olika former utreds noggrannare i kapitel 2.1. D4 fordldrarna far reda pa att deras barn
har en form av funktionsnedsittning, dr det viktigt att fordldrarna erbjuds stéd av pro-
fessionella inom social- och hédlsovardsbranschen, samt stod av deras sociala nitverk

som till exempel familj och vianner. Behovet av stodet &r oftast livslangt. (FDUV u.4.)

I boken "Barn, familj och funktionshinder” (2003) stér det att de familjer som fér barn
med en funktionsnedséttning inte dr speciella familjer, utan helt vanliga familjer. Har
man blivit sdrbehandlad som liten, s& kommer det att mérkas i vuxenlivet. Alla barn och

familjer ska behandlas jimlikt. (Mdller & Nyman 2003)



2 Bakgrund

I detta kapitel utreds vilka olika former av intellektuella funktionsnedséttningar det
finns, vad det innefattar att f4 en diagnos, fordldrarnas vardag dé det finns i familjen ett
barn med intellektuell funktionsnedsittning, vilka olika stodtjdnster ar tillgdngliga samt

vilka stodbehov foridldrarna har.

“Den pedagogiska utmaningen dr att inta ett forhdllningssdtt som inte bygger pa for-
maningar och papekanden”, séa skriver Cederlund och Berglund (2019) i boken Social-
pedagogik- pedagogiskt socialt arbete. Det handlar om en syn pa kunskapsoverforing
som ligger till grund for pedagogiskt socialt arbete, dir man fokuserar pé att stréva efter
handlingar som uppfattas som meningsfulla och forstaeliga av de berdrda personerna.
En av de mest centrala aspekterna av socialpedagogiskt arbete ar att ge personen majlig-
het att delta aktivt och paverka sin egen situation och utveckling. Arbetet ska genomfo-
ras som en samarbetsprocess dir bade personen och den professionella tillsammans

kommer fram till forslag och atgirder. (Cederlund & Berglund 2019 s. 112)

En familj kan ses som ett system som bestér av olika delar och som tillsammans utgor
en helhet. Nir en eller flera familjemedlemmar dndrar sitt beteende, sina rutiner eller
agerar pa ett sitt som strider mot den dvriga familjens normer, paverkar det hela famil-
jen. En socialpedagogisk insats syftar till att stdda familjen sa den aterfar sin funktion.
Nar man beslutat om insatsen, samarbetar familjen med personalen for att bestimma
metoden som de tror att kommer att ge det bista resultatet. (Johansson & Skargren 2014
s. 172) Som socionom eller socialhandledare &r det viktigt att socialpedagogiska uppgif-
terna gors pa ett professionellt sitt, vilket innebér att de ska vara etiska, estetiska, hygi-
eniska, rehabiliterande eller habiliterande, ergonomiska och hélsofrimjande. (Johansson

& Skirgren 2014 s. 16)

Det finns information om hur syskon till ett barn med intellektuell funktionsnedséttning
har det och behandlar sitt syskon med en intellektuell funktionsnedsittning. Men vad
med fordldrarna? Vem tar hand om foréldrarna till ett barn med intellektuell funktions-
nedséttning? Vem é&r det som informerar fordldrarna om vilket stdd de kan fa och var
detta stod finns? Det dr vad som utreds 1 denna studie.
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2.1 Funktionsvariation och funktionsnedsattning

Tidigare har man kunnat prata om personer med utvecklingsstérning eller ett handikapp,
men i dagens ldge pratar man om personer med funktionsnedsittning eller personer med
funktionsvariation. Funktionshinder hdnvisar sig till relationen mellan miljon och perso-
ner. Om det i miljon finns hinder f6r en person med funktionsnedséttning, sa da kom-
mer begreppet funktionshinder fram. Funktionsvariation betyder att personerna har en
uppsattning formagor, oférmégor, styrkor och svagheter. En funktionsvariation &r en va-
riation 1 sjélva funktionsformagan dé det géller den fysiska, psykiska eller kognitiva

funktionen. (THL 2022)

FDUYV rekommenderar att man inte talar om funktionsnedsatta eller funktionshindrade,
dé det &r viktigt att man ser hela personen. En funktionsnedsdttning &r bara en del av
personens egenskaper. En funktionsvariation dr ett begrepp som betyder att alla personer
som har en funktionsvariation fungerar pa olika sétt och ett funktionshinder betyder att
en person som sitter i rullstol, inte kan anvinda trappor utan trapplift eller om man har
délig horsel och man vill se pé film som &r otextad, sd dr filmen ett funktionshinder.

(FDUV u.d.)

Svensson (2012) beskriver funktionsnedséttning som en nedséttning av den fysiska, psy-
kiska eller intellektuella funktionsférméagan. Funktionsnedséttningen kan man 13 till f6ljd
av en sjukdom eller annat tillstind. En funktionsnedsdttning kan ocksa vara medfott eller
en forvirvad skada. Svensson (2012 s. 10) skriver att funktionshinder klassas som den
begrinsning som en funktionsnedséttning innebér for en person 1 relation till omgiv-
ningen. Som exempel sd en begransning &r att personen kan ha svért att klara sig sjalv-
standigt 1 vardagen, 1 sociala relationer och demokratiska processer. (Svensson 2012 s.

10)

Det finns fyra grader av intellektuell funktionsnedsittning: lindrig, medelsvar, svar och
djup. En person med intellektuell funktionsnedséttning har oftast en eller flera andra ut-
vecklingsneuropsykiatriska storningar som till exempel ADHD eller en stérning pé aut-
ismspektrumet. Vissa som har intellektuell funktionsnedsittning kan ha svért att rora sig,
prata eller pa annat sétt interagera med andra. En person med en intellektuell funktions-

nedsédttning kan behdva mycket stod och hjélp i vardagen for att kunna leva som jimlika
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samhillsmedborgare. Dessa behov kan vara kopplade till kommunikation, sjalvstandig-
het, skotsel av hemmet, sociala fardigheter, rora sig i omgivningen, hilsa och sédkerhet,

skriftliga fardigheter och fritid/arbete. (Mielenterveystalo)

En person med lindrig intellektuell funktionsférmaga har battre forméga att anpassa sig
till omgivningen, lér sig ofta ldsa och skriva, men att hantera pengar och pappersarbete
kan vara svart for dem. En person med maéttlig eller grav intellektuell funktionsnedsitt-
ning behover allt som oftast hjilp och vigledning fran andra i vardagen som till exempel
att dta, kla pa sig, tvitta och rora sig utanfor hemmet. De som har svér intellektuell funkt-

ionsnedsattning behover hjdlp med allt i vardagen. (Duodecim 2021)

En person med intellektuell funktionsnedséttning har svért att forstd och léra sig nya sa-
ker. Det finns personer med lindrig funktionsnedséttning och da kan stédet som perso-
nen behdver vara mera handledningsbaserat, medan det finns svar intellektuell funkt-
ionsnedsittning och det betyder att personen behdver stindigt stod for att kunna fungera
1 vardagen. Det finns méinga orsaker till intellektuell funktionsnedsittning, som till ex-
empel arvanslag eller problem under graviditeten, syrebrist under forlossningen, olycka
eller sjukdom 1 barndomen samt alkoholbruk hos mamman under graviditeten.

I Finland finns det ca 45 000 personer med intellektuell funktionsnedsittning. (Kehi-
tysvammaliitto 2016)

Intellektuell funktionsnedsdttning innebér problem med allmdnna mentala formagor
som dven péaverkar funktionen pa den intellektuella funktionen sdsom inlérning, pro-
blemlosning och omddme samt den anpassningsbara funktionen som inkluderar aktivi-
teter 1 det dagliga livet sésom kommunikationen och ett sjilvstandigt liv. Det anpass-
ningsbara och intellektuella underskottet borjar 1 tidig utvecklingsperiod. Intellektuell
funktionsnedséttning drabbar ungefar 1 % av populationen och av dem har ungefér 85%
lindrig intellektuell funktionsnedséttning. Ménnen dr mer benégna dn kvinnor att fa in-
tellektuell funktionsnedséttning. Orsaken till intellektuell funktionsnedséttning kan vara
manga. Det kan till exempel vara ett genetiskt syndrom som Down syndrom eller Fra-
gilt X-syndrom. Intellektuell funktionsnedséttning kan ocksé utvecklas efter en sjukdom

som till exempel kikhosta, hjarnhinneinflammation eller méssling. Det kan ocksa bero
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pa ett huvudtrauma under barndomen eller exponering av gifter som till exempel bly el-
ler kvicksilver. Intellektuell funktionsnedsittning &r ett livslangt tillstand. (American

Psychiatric association 2023)

Man kan forbittra funktionen med tidiga och pagaende insatser och det gor det mojligt
for personen att ma bra under hela sin livstid. Nér en person far diagnosen intellektuell
funktionsnedsdttning riktas hjélpen mot att identifiera deras styrkor och behov, samt att
ge stod som kravs for att personen ska kunna fungera i hemmet, i skolan och i sam-
hillet. Tjanster for personer med intellektuell funktionsnedséttning och familjerna, kan
ge stod for att mojliggora fullstdndig integration i samhillet. Typer av tjanster &r till ex-
empel specialundervisning, familjestdd som stodgrupper for avlastning, dvergéngstjéns-
ter fran barndom till vuxen alder, boende och boendealternativ samt drendehantering.
Stod kan ocksa komma frén familj, vanner, kolleger, andra medlemmar i samhéllet,
lakarteam eller fran ett servicesystem. Diagnosen intellektuell funktionsnedséttning av-
gor ofta berittigande till tjénster och skydd av réttigheter som till exempel specialunder-

visningstjidnster och hem- och samhillstjénster. (American Psychiatric association 2023)

2.2 Att fa en diagnos som innefattar en funktionsnedsattning

Funktionsnedsittning definieras som ett tillstand dér en persons intellektuella begrans-
ningar gor det svart att anpassa sig till omgivningen. Att ta reda pa faktorerna som orsa-
kar mental retardation ar viktigt pd individniva. Med hjélp av orsaksklassificering kan
enhetlig information erhallas, forandringar i orsakerna till funktionsnedséttningen kan
foljas och forebyggande av dessa kan planeras. Olika laboratorie-, avbildnings-, vav-
nadsprov och neurofysiologiska studier finns tillgédngliga for att ta reda pa orsaken till

intellektuell funktionsnedsattning. (Kaski, Manninen, Pihko 2009)

Nér en familj véntar sitt barn, dnskar man att barnet ska vara friskt, men detta ar inte all-
tid fallet. I barnets arv kombineras DNA:t, mammans och pappans genetiska faktorer.

Ibland leder kombinationen av mammans och pappans genetiska arv eller av de nya for-
andringarna som kan ha uppstatt i en séllsynt sjukdom till avkomman, av vilka det finns

flera olika i varlden, men bara ett fatal av dem kan lida av en. (Tukiliitto 2017)
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Intellektuell funktionsnedsittning klassificeras som lindrig, méttlig, svar och djup.

Hur fordldrarna reagerar da de far beskedet ér fast i manga faktorer. Det handlar om vil-
ken intellektuell funktionsnedséttning barnet har, det handlar om vilka svérigheter den
intellektuella funktionsnedsittningen for med sig och det handlar om vilka forutsétt-
ningar fordldrarna har att hantera detta. D& barnet far en diagnos &r det viktigt att det
finns en person som fordldern kan lita pa och som kan lyssna. Det dr ytterst viktigt att
komma ihag att det kan vara tabubelagt for en forédlder att berétta om svérigheter med
att ta till sig sitt eget barn. Det kan kinnas som en ldttnad dé foréldern far dela med sina

tankar med négon annan person. (Kunskapsguiden 2020)

Vissa drftliga sjukdomar, kromosomavvikelser och neuroutvecklingsstorningar kan dia-
gnostiseras redan under graviditeten, men misstanken om ett barns funktionsnedsittning
brukar uppsta under de forsta levnadséaren. Tydliga strukturella avvikelser kan upp-
tidckas vid fodseln som till exempel trisomi 21 (Down syndrom). Riskgrupper kan ocksé
identifieras i nyfoddperioden som inkluderar till exempel for tidigt f6dda barn, barn som
lidit av syrebrist under forlossningen och de med neurologiska symptom. (Kaski, Mann-

inen, Pihko 2009 s. 26-27)

Det yttersta syftet med undersokningar under graviditeten dr att hitta medfodda avvikel-
ser hos fostret sa tidigt som mdjligt, sd att de kan reageras pé det sétt som fordldrarna
onskar. I Finland dr deltagande i undersdkningar under graviditeten som till exempel
fosterscreening, frivilligt och kostnadsfritt. Vikten av att delta i forskningen bor 6vervé-
gas 1 forvdg. Efter en mojlig redogorelse av en fosteravvikelse kan det ofta vara nodvén-
digt att fatta beslut om att fortsétta eller avbryta graviditeten inom kort tidsram. Om for-
dldrarna bestimmer sig for att fortsétta graviditeten, kan graviditeten dvervakas nog-

grannare och béttre forberedas infér det ofodda barnets fodelse. (Tukiliitto 2017)

Fodelsekvavning betyder att barnet inte far tillrackligt med syre under forlossningen,
vilket atf6ljs av ansamling av koldioxid i kroppen och foérsémring av vivnadens blodcir-
kulation. Asfyxi, som dr ett annat ord for fodelsekvavning, orsakas av stort gasutbyte 1
moderkakan. Pulsintervallet hos ett asfyxiskt foster minskar och tillstandet leder till

bradykardi, det vill séga lag fosterpuls. Vanligtvis fods en kvivd nyfodd i mycket déligt
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skick och behover aterupplivas genast efter fodseln. En allvarlig syrebrist leder till stor-
ningar i hjirnans funktion. Aterhimtningen av en nyfodd baby &r individuell och beror
pa svarighetsgraden av syrebristen. Diagnosen asfyxi gors med hjélp av allménna till-
standet, Apgar-podngen och fodelse-pH taget frdn navelartiren. Apgar-poéngen ges for
andning, puls, nervositet, irritabilitet och farg. Ungefar 1-2% av de nyfédda lider av

svar asfyxi. (Terveyskyld 2023)

2.3 Foraldrar till ett barn med intellektuell funktionsnedsatt-
ning och deras vardag
Da man fatt reda pé att man ar gravid, ser man fram emot barnets fodelse, man borjar
planera och forbereda barnets ankomst och man borjar ha visioner om hur framtiden
kommer att se ut. Det finns dock ocksa stunder under en graviditet da man &r orolig
over fostrets hélsa, forlossningens gdng och sa kan det finnas stunder d4 man ifragasét-
ter att 4r man gjord for att vara en fordlder till ett barn. Under graviditetens gang sa bor
mamman ga pa ultraljud, laboratorieprover och sockerbelastningsprov. Fordldrarna ska
vara forberedda pa att det kan framkomma nagot ovéntat under dessa undersokningar.
Om barnet har en intellektuell funktionsnedséttning och fordldrarna far reda pa det un-
der en undersokning, kommer de att behdva fa stod och hjilp med beslut att gora. I ka-
pitel 2.2 finns mera om diagnostiseringen. De behdver mgjligtvis gé och prata med en
psykolog, eller vill de kanske bara diskutera med sina nirstdende personer? Fordldrarna
kommer att behova tid att tinka att vill de fortsitta graviditeten eller vill de avbryta gra-

viditeten.

Det ségs att da det uppticks nigot ovéntat, om att barnet har en skada, sa genomgér for-
dldrarna en kris med bearbetningsfaser. Dessa faser dr: chock, reaktion, bearbetning och
aterhdmtning. Under chockfasen, s ser fordldrarna sig som handlingsférlamade och de
vill vara for sig sjdlva och inte s& mycket diskutera eller se andra ménniskor. Det att for-
dldrarna isolerar sig kan kénnas konstigt for utomstaende, men fére man vet orsaken till
isoleringen sa ska man inte doma folk. Som nérstaende &r det dock viktigt att visa upp-

mirksamhet och omtanke at forédldrarna. Reaktionsfasen ér det akuta skedet av en kris

och kan utmirkas som aggression riktad mot omgivningen. Denna aggression riktas oft-

ast mot vardpersonalen som gett informationen at fordldrarna. Under bearbetningsfasen
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blir fordldrarnas kidnslor och tankar mer balanserade och fordldrarna borjar mera rad-
gora med varandra om den intellektuella funktionsnedséittningen. Man borjar ldsa sig
mera in pé den intellektuella funktionsnedséttningen och forbereda for att tillgodose
barnets behov. Det kan ta tid fore forédldrarnas tillvaro normaliseras och de kan ga till-
baka till tidigare intressen och skaffa sig nya intressen. Man behover komma ihag att det
kan komma nya kriser under barnets utveckling som till exempel nér barnet borjar sko-
lan eller d& det kommer till boendeval. Bortsett fran allt annat sé blir det en arbetsborda
och pafrestning at fordldrarna dé barnet har en intellektuell funktionsnedséttning, med
nattvak och blgjbyte till mycket senare alder dn det &r med “friska” barn. (Tideman

2000 s. 86-88)

Familjeorienterad vard kallas det d& fokuset halls pd barnet med intellektuell funktions-
nedsittning, men man tar ocksa hinsyn till familjens behov, forvéntningar och forutsatt-
ningar. Familjeorienterad vard betyder att den professionella, anhoriga och barnet med
intellektuell funktionsnedsattning deltar i behandlingen av patienten. Det dr utgaende
frén att hela familjens behov och 6nskemal likasa att hjdlpa och stoda familjen dé det
ror sig kring att fatta beslut som ror sig vid vard- och omsorg om barnet. Barnets behov
ar det viktigaste, men det behovs ocksa ta hdnsyn till resten av familjens behov, férvént-

ningar och forutsittningar. (Hallberg 2017 s. 100)

Fordldrarna kan oftast sdga exakt dag, plats samt tid da de fick beskedet om barnets
funktionsnedséttning och det dr sddant som kan stanna i minnet at fordldrarna i flera ar.
Som forilder for ett barn med intellektuell funktionsnedsittning kommer mycket stod
och information om intellektuell funktionsnedséttning att behdvas. Fordldrarna kampar
ocksa samtidigt med sina egna kénslor och fridgor samt med trottheten och den sténdiga
oron de kommer att ha 6ver deras barn. Beroende pa vilken grad eller sort intellektuell
funktionsnedséttning barnet har, si kan det betyda mera sjukhusbesok och lingre sjuk-
husvistelser, vilket gor det tungt for fordldrarna dé de behdver organisera om vardagen
for att kunna nérvara pa sjukhuset. Det blir ocksa svarare om det finns syskon i famil-

jen. (FDUV u.d.)
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Som forélder ar det viktigt att begira hjélp och att soka fakta om barnets intellektuella
funktionsnedséttning, sa man blir sd informerad som mdjligt for att kunna ta hand om
barnet pé ett bra sétt. Fordldrarna kan ocksé soka stod och hjélp av andra foréldrar eller
anhoriga som har ett barn med samma intellektuella funktionsnedsattning. Som forélder
for ett barn med intellektuell funktionsnedsittning behdver man i regel d&ven ha mer ta-
lamod eftersom inlédrningen kan ga langsammare for ditt barn. (American psychiatric as-

sociation 2023)

Déa man gor en bedomning av barnets bésta bor man veta skillnaden mellan barnets och
fordldrarnas basta. Det kan ofta bli s& att man tdnker mycket pé att vad fordldrarna vill
och hur forédldrarna vill ha det, men det &r fraga om hur barnet har det bist att vara och
bekvédmast. Barnet lever i en familj vilket betyder att man behover beakta familjerelat-
ionerna vid bedomningen av barnets bésta. Som yrkesutbildad person &r det viktigt att

man fungerar som en balans mellan barnets och fordldrarnas basta. (THL 2023)

I boken erityislapsen vanhempana — voimavaroja hyvddn eldmddn (2020), stér det att
familjens vardag kan beskrivas som en slags barnvagn med olika komponenter som ut-
gor en helhet. Familjens resurser och situationen ar grunden och man bor hélla 1 minnet
att de kan fordndras med motgangar. For att familjen ska kunna hantera dessa mot-
géngar och utmaningar behover familjen fa ytterligare stod att resurserna stérks och &r
hallbara. (Anttila 2020 s. 35) Familjens resurser kan vi starka med att skapa framtidstro.
Fordldrarna ska aktivt uppritthalla serviceplanen sa att tjdnster kan kartldggas och sto-
det for barnet med intellektuell funktionsnedsattning samt familjen utvecklas. Som
egenvardare at ett barn med intellektuell funktionsnedsittning kan man agera pd méinga
olika sétt. Det kan innebdra att bada fordldrarna eller ena fordldern fortsitter sitt jobb
som tidigare, man kan dock mojligtvis behdva ga ner 1 arbetstid. Alternativen bor over-
vagas utifrdn barnets och familjens behov. De ekonomiska aspekterna ar viktiga. Det
kan finnas fall dir barnets situation ar svar och krévande att det ar svart for fordldrarna
att se andra alternativ dn att avsluta avlonat arbete och bli vardare &t sitt barn pa heltid.
(Anttila 2020 s.39-40) Egenvardaren &r oftast mammor och det &r tydligt att betydande
inverkan pa karridren och den sociala tryggheten, &ven omvardnadsbidragen 6kar in-

komsterna. Nir en fordlder blir egenvérdare at ett barn med intellektuell
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funktionsnedséttning fordandras oftast familjens situation och vinskapskretsen forédndras
med den. Det dr dock viktigt att man behéller minst en vianskap. Av denna vin ska man
be feedback om effekterna av vardrelationen eftersom det &r littare for en utomstaende
att se effekterna av ackumulerad stress. (Anttila 2020 s. 43—45) Foréldrar till barn med
intellektuell funktionsnedséttning har 6kad risk for separation jamfort med andra forald-
rar. Situationen for fordldrar till barn med intellektuell funktionsnedséttning kan vara sa
svér att separation anses vara det enda alternativet. P4 grund av hela familjens krdvande
situation dr det nddvandigt for familjen att fa tillrackliga stodtjanster som stoder famil-
jens och alla familjen medlemmars vilbefinnande, oberoende om forildrarna bor till-

sammans. (Anttila 2020 s. 62-63)

2.4 Stodtjanster for foraldrar till barn med funktionsnedsatt-
ning
Familjer som har barn med intellektuell funktionsnedsattning har rétt till olika stodtjins-
ter fran vilfardsomradet som till exempel hemservice, familjearbete, korttidsvard och
avlastning, stod for narstaendevard och personlig assistans och stédperson. Hemservicen
kan bli beviljad vid sérskilda familje- eller livssituationer som till exempel om ett barn
har funktionsnedsattning eller en familjemedlem ar utmattad. Till hemservicen hor hjdlp
med att skota vardagliga sysslor som stiddning, diskning eller att skdta drenden utanfor
hemmet. Hemservicen dr avgiftsbelagd men avgiften kan sidnkas eller tas bort om man
uppfyller vissa kriterier. Om hemservicen ar skriven i ett specialomsorgsprogram eller
om den ordnas inom ramen for serviceboende, ér servicen avgiftsfri. Familjearbete kan
déremot beviljas for att ge stod i1 fordldraskapet. Familjearbetaren kan ge handledning
kring vard och uppfostran av barn. I praktiken betyder familjearbete, samtal med forild-
rar ddr de far hjdlp med att reflektera dver sitt fordldraskap och parforhdllande, sociala
nétverket, barnens behov och forstds hela familjens vdlméende. En familjearbetare kan
beviljas i forebyggande syfte och tjinsten dr inte bunden till barnets &lder. Valfardsom-
radets familjearbete ar avgiftsfritt for familjerna. Korttidsvard och aviastning ordnas at
familjer med barn, unga eller vuxna med intellektuell funktionsnedsittning. Korttidsvar-
den kan ordnas pé olika sétt som till exempel med kort vardperiod pa en boendeenhet
med heldygnsomsorg, genom familjevard vilket betyder vard och omsorg om en person

1 vardarens eller familjens hem eller genom professionell familjevard som ges i
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professionella familjehem med stod av det tillstand som avses i lagen om privat social-
service. Korttidsvard eller avlastning kan ordnas inom ramen for lagstadgade lediga da-
garna for nirstdendevardaren. Stod for ndrstaendevdrd avses vard och omsorg av en
person med intellektuell funktionsnedséttning som ordnas i hemmet med hjélp av en an-
horig eller ndgon annan ndra person. Nérstdendevard ér en lagstadgad service som vil-
fardsomradet har skyldighet att ordna. Stodet for narstdendevérd &r indelat 1 fem olika
delar: ansokan, avtal som gors med nirstaendevardaren, vardarvodet, vard- och service-
plan och lagstadgad vardledighet och service som stoder nirstdendevéardaren. (FDUV

u.a.)

For att £ vardagen att rulla i en familj ddr det bor ett barn med en intellektuell funkt-
ionsnedsattning krivs det mer &n bara tjanster riktade till barnet. Servicesystemet &r
uppdelat i flera organisationer och tjinsteleverantérer som sedan dr indelade 1 privata
och offentliga social- och hélsovérdssektorer. I praktiken betyder detta att flera olika re-
habiliterings- och lérstodsplaner kan upprittas for samma barn pa olika platser. Service-
planen dr den minst viktiga aspekten av hela serviceplaneringsprocessen. Det dr vikti-
gare med interaktion och partnerskapet mellan fordldrar och de professionella i bade

planerings- och genomférandefasen. (THL 2022)

Enligt Kannelniemi (2019) har tjénster for personer med funktionsnedsittning en stor
roll, eftersom dessa personer kan behdva tjdnster och stodatgirder hela livet. Det gor sa
att de kan vara fullt delaktiga i sin egen vardag. Familjer som har ett barn med intellek-
tuell funktionsnedsittning kan behdva olika tjénster for att stodja barnets behandling
och vard. Vilka tjdanster som behovs dr individuella och mycket beroende pa barnets
funktionsnedséttning. Da barnet véxer och kommer till toniren behover det fokuseras

mera pa behovet pé tjdnster som stoder sjélvstindigheten. (Kannelniemi 2019)

Bidrag f6r barn med funktionsnedséttning dr avsedda for personer under 16 ar. Bidraget
ar for att underldtta det vardagliga livet for ett barn som &r under 16 ar. Rétten till bidra-
get avgors inte bara utifrén diagnosen, utan ratten till bidraget bedoms enligt hur mycket
vard, omvardnad och rehabilitering barnet behover. Bidraget beviljas i1 regel for en viss
tid, men da tiden gatt ut har man mojlighet att ansdoka om fortsatt utbetalning. Bidragets

utbetalningsléngd varierar beroende pa barnets vdrdbehov. Bidraget 4r en formén som
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beviljas barnet. Det dr ingen skillnad vem av fordldrarna som ansdker om bidraget for
barnets rdkningar. Folkpensionsanstalten kan bevilja bidraget retroaktivt for hogst 6 ma-
nader. For att veta om barnet dr berdttigad till bidraget sa kan man fundera pa foljande
frdgor: har barnet en diagnostiserad funktionsnedsdttning eller sjukdom? Behéver bar-
net regelbundet likarbesok? Ar barnet i behov av mera hjilp eller tillsyn in andra barn
i samma dlder? Behover det ordnas speciella stoddtgdrder i daghem/skolan? far barnet
rehabilitering? Om du svarade ”ja” pa tre eller flera, kan barnet ha rétt till bidrag. Som

bilaga 7 finns ansokan till bidraget. (FPA 2023)

2.5 Behovet av stod till foraldrarna

Féagel & Kukkonen (2020) tar upp 1 sin pro gradu att stodet till fordldrar har stor bety-
delse eftersom fordldrarnas hilsa och forméga ar avgorande inte bara for fordlderns vil-
befinnande, men ocksé barnets och den dvriga familjens hilsa och funktionsforméga.
Familjecentrering, individualitet och anpassning &r viktigt med det stod som erbjuds
fordldrarna. Det dr ocksé viktigt att veta att stodet finns léttillgdnglig. Fordldrarna &r oft-
ast 1 chock da de far beskedet att barnet har en funktionsnedséttning, och da behover de

hjélp for att veta vilket stod de ska ansdka om. (Figel & Kukkonen 2020)

Det ar viktigt att man lyssnar pa den anhdriga och tar i beaktande deras 6nskan. Det ar
upp till anhoriga vilken hjilp de anser att de behover, eller behdver de nagon hjélp alls.
Kanske de har erfarenhet frén tidigare om hur man ska ga till viga. Som anhdrig kan du
vara delaktig i varden och omsorgen, men man har ocksa rétt till stod for att orka med

sin roll att vara anhorig. (Socialstyrelsen 2021)

Familjevardsstdd dr en helhet som omfattar tjénster till den som vardas, vardbidrag och
lediga dagar for familjevardaren, lika sé tjanster som stoder familjeomsorgen. Familje-
vardsstodet soks fran vélfardsomradet. Stodet dr en flexibel socialtjanst som vélfardsdi-
striktet anordnar 1 enlighet med tilldelade medel eller till och med 6verstigande medel
om det beslutas sa. For att stodet ska beviljas krivs vardarens engagemang och forméga
att stilla krav. For att {4 familjevardsstodet gors det ett familjevardsavtal mellan vil-
fardsomradet och familjevardaren. Till avtalen ska man tilligga serviceplanen. Familje-
stodsdrenden handldggs av vilfardsomradets familjevardscentral, hemtjdnsthandledare
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eller en socialsekreterare som arbetar for dldre eller funktionshindrade. Ansdkan kan
fyllas 1 online eller att man begér en blankett hem. Man kan ocksa soka via trygghets-
centralen (sotekeskus). Ansokan ska skrivas s& noggrant som mojligt. Nér ansokan &r
gjord och skickad, gor ansvarig for anhorigvardsstodet ett hembesok for att bedoma be-
hovet av véard och service. Alla som har tecknat vardavtal har rétt till minst tva dagars
ledighet per kalenderménad. Véardgivare som dr engagerade i1 vard kontinuerligt eller
med minimala avbrott dygnet runt eller kontinuerligt varje dag har rétt till minst tre le-
diga dagar per kalendermanad. Vardgivaren kan samla pd sig en lédngre ledighet som
kan tas ut pa en gang. Detta behover man avtala i forvdg och notera i1 familjevardsavta-
let s att vélfairdsomrédet vet hur man forbereder sig for langre vardperioder. Vilfards-
omrddet &r inte skyldig att anordna semester under ldngre perioder, om det inte dr over-

enskommet i forvdg. (Omaishoitajaliitto 2023)

Kérkulla Samkommun har tidigare ansvarat for funktionshinderservice pa svenska i Fin-
land. D4 vi 6vergick till vélfirdsomradet 2023 blev Kérkulla Samkommun ihopslaget
med Ostra Nylands vilfirdsomradet. I dagens liige ordnas svensksprékig funktionshin-
derservice for personer med intellektuell funktionsnedsattning och deras familjer av sju

tvasprakiga vilfardsomraden och Helsingfors stad. (FDUV u.a.)

Narstdendevardaren har enligt lagen rétt att i ta ut tvd lediga dagar i minaden, vilket
hjalper narstdendevardaren att orka battre. Dagarna man tar ledigt kan vara hela dygnet
eller delas in 1 hogst tre delar pa atta timmar. Nérstaendevardaren har ocksd mojlighet

till servicesedlar som ska anvindas inom en ménad. (Ostra Nylands vilfirdsomrade

2025)

Familjerna till barnen bor fa tillgang till flexibla tjanster som méter deras behov och
stirker deras formaga. Stodet ska inte vara alltfor begransat utan anpassas efter varje fa-
miljs och barns unika situation. Om hemvardshjélp underléttar f6r familjen, bor det er-

bjudas. (THL 2023)
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2.6 Tidigare forskning

Jag har sokt tidigare forskning via databaserna ABI/INFORM, EBSCOhost, PubMed,
ScienceDirect och Google Scholar. I sokningen har jag anvant mig av sokorden ”Child-
ren” AND ”Intellectual disability” AND ”parents” AND ”parenting” AND ’support”
AND ”daily lives”. Flera sokord finns att hitta i Bilaga 1. Artiklarna jag valde att ha
med i tidigare forskning &r publicerade mellan aren 2014-2025. Artiklarna &r skrivna pa

engelska och en dr pé finska.

Foréldrar till barn med intellektuell funktionsnedsattning stér infor en rad med utma-
ningar som till exempel stress och emotionella problem. Utvecklingsstorningar kan upp-
std fran en storning i1 beteendeutvecklingen dir barnets emotionella, psykosociala hélsan
och mentala tillstdindet paverkas oftast negativt. Barnen kan ha svarigheter med grund-
laggande fardigheter, problemldsning och resonemang och det kan sedan i sin tur pa-
verka deras akademiska prestationer. Fordldrar behover kdnslomassigt stod for att kunna
hantera de emotionella och beteendeméssiga svarigheterna som de upplever med sina
barn. Fordldrarna anser det som en utmaning da de inte vet hur de kan stddja barnen och
fordldrarna vill oftast ha hjdlp med att navigera sig framét i dessa svarigheter. Socialt
stod dr avgorande speciellt for dem som har barn med sérskilda behov. Forédldrarna be-
hover samarbeta och fa stod frdn varandra for att kunna hantera situationen. Om forald-
rarna inte har tillrickligt med stod, kan det leda till kénslor av isolering och osékerhet.
Da barnen borjar skolan, behdver forédldrarna ofta stod av ldrarna for att kunna hantera
situationer i skolan. Manga kénner trots allt att de blir missforstddda eller att barnets be-
hov inte tas pa allvar. I vissa kulturer som till exempel 1 afrikanska samhillen, ses famil-
jer som en viktig resurs. Stodet man far av slaktingar och andra familjemedlemmar har
en stor betydelse for hur fordldrarna hanterar barnens utmaningar. (Le Roux & Fourie,

2023)

Bristande kommunikation, stod och hjélp frdn familjemedlemmar &r en betydande fréga.
Stigmatisering och diskriminering frin skola, slédktingar och vinner kan leda till de-
pression och angest. Religids tro, syskon och nira vdnner kan erbjuda trost och vilma-
ende. Nér fordldrarna hittar kontakt med liknande familjer far de mojlighet att uttrycka

ett gemensamt engagemang for omsorg. Att vara fordlder till ett barn med intellektuell
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funktionsnedséttning kan innebéra stora utmaningar. Foréldrar stélls infor fysiska vard-
behov, beteendeproblem, social isolering, mental utmattning och konflikter i relationen.
Till en borjan kan forédldrarna kdnna sig ofoérberedda att ta hand om sitt barn. Informellt
socialt stdd som kan ges av vinner, grannar och andra i samhillet, utgor en viktig re-
surs. Stodet kan ta formen av kénslomassigt stod, praktisk hjélp, rdd och séllskap, och
ges oftast utan nagon formell utbildning. Att acceptera ett barn med intellektuell funkt-
ionsnedsdttning, gor det maojligt for fordldrar att positivt anpassa sig till sin roll som
vardgivare och mota barnets behov, samtidigt som de utvecklar tolerans och anpass-
ningsformaga. Socialt stod dr avgorande for att hjdlpa dessa familjer och deras barn att
integreras 1 samhéllet. Det dr darfor viktigt att informella stodtjdnster utformas for att
mota de specifika behoven hos de fordldrar som kdmpar. Genom att sdkerstilla ett si-
dant skriddarsytt stod skapar man en inkluderande milj6 dér varje familj kdnner sig vir-

derad och har mojlighet att blomstra. (Lakhani et al. 2024)

Barn med svéra intellektuella funktionsnedséttningar och multipla funktionshinder har
ofta komplexa behov. Férutom de specifika utmaningar som deras funktionsnedsatt-
ningar medfor, kan de ocksa ha andra relaterade problem som till exempel kommunikat-
ionssvarigheter. Barn med intellektuell funktionsnedséttning och deras fordldrar eller
annan vardnadshavare, har en viktig roll i att forma det stod de far. Fordldrarna bor vara
involverade och uttrycka sina 6nskemél och behov for att sdkerstdlla att stodet ar an-

passat efter deras barns unika situation och utmaningar. (Lahaije et al 2023)

Ajda Demsar och Karin Bakracevic (2023) skriver att uppfostra ett barn med sérskilda
behov som till exempel autismspektrum, &r stressfullt och kravande och det paverkar
fordldrarnas och familjens vilbefinnande. Foréldrar till barn med funktionsnedséttning
har hogre risk for att utveckla depression och problem pa grund av psykiska angesten.
Sannolikheten av forekomsten av depression Okar ytterligare med barnets alder och om
familjen har mera 4n ett barn med autism. Coping-mekanismer ar verktyg som hjilper
att hantera stressiga situationer. Det finns tva huvudstrategier: problemfokuserad stra-
tegi som betyder stressrelaterad aktivitet och emotionell fokuserad strategi som betyder
att personer fokuserar sig pé att hantera emotionell stress som é&r relaterad till problem.

Foréldrar som har anviént sig av kinslofokuserade strategier, som till exempel att dra sig
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tillbaka/fly eller ta avstand, visar sig ha mer depressiva symptom, kdnner sig mera soci-
alt isolerade och upplever flera problem med sitt barn. Problemorienterade och sociala
stodstrategier dr effektivare att minska de negativa effekterna av stress pé livskvaliteten.

(Demsar & Bakracevic 2023)

Stod till barn med intellektuell funktionsnedséttning kan vara en kélla till stress for for-
dldrarna som kan péaverka forildrarnas arbetsliv och negativitet i hemmet. Okat behov
av stod dr vanligt bland barn med ndgon form av funktionsnedséttning och det ir ofta
kopplat till specifika vardbehov. Barn med intellektuell funktionsnedséttning eller andra
sarskilda behov kraver mer daglig uppmérksamhet dn sina jimnariga. Detta kan leda till
kénslor av stress och dvervéldigande hos fordldrarna. Det visar sig att forédldrar till barn
med intellektuell funktionsnedséttning upplever svérigheter som kan paverka arbetslivet
och engagemang i1 andra aktiviteter. Da behover fordldrarna stod och resurser for att
kunna hantera dessa utmaningar. Utan tillrackligt stod kan detta leda till negativa konse-

kvenser for barnens skolengagemang och utveckling. (Stefanidis et al. 2023)

Da man far ett barn med en funktionsnedséttning &r det viktigt att fordldrarna far stod
och hjilp, for fordldrarnas formaga att klara sig sa paverkar uppfyllandet av barnens rét-
tigheter. Denna avhandling &r gjord som en kvalitativ studie och genomford av tre inter-
vjuer. Det kom fram att fordldrarna har nog fatt stod, men att det 4ndé finns brister och
utveckling. Som stdd for fordldrarna dr néra och kira, kompisar, professionella, internet
och olika organisationer. Av dessa stodformer anser fordldrarna att kamratstod ar viktig-
aste. Det som fordldrarna ansdg att behover forbéttras dr inom vérden, servicen, region-
ala skillnader mdten, stdd till hela familjen och priméirvarden. Foréldrarna behdver fa
lagtroskel psykosociala tjdnster. Ett barn med en funktionsnedséttning har ratt till ett
fullvérdigt liv och till att vara delaktig 1 alla samhillets funktioner. Familjemiljon dr den
basta uppvaxtmiljon for ett barn med funktionsnedséttning och dérfor dr det ocksa vik-
tigt att fordldrarna och resten av familjen fér tillrackligt med hjilp och stdd. (Saukko &
Uusipaikka 2020)

COVID-19 pandemin inleddes i december 2019 och forklarades som en pandemi i mars

2020. Pa grund av pandemin péverkades barnens utveckling och utbildning kraftigt.
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Familjer till barn med intellektuell funktionsnedséttning upplevde stressrelaterad till
barns utveckling under pandemin. Familjerna sokte efter I6sningar for att stodja deras

intellektuella och emotionella utveckling. (Cimen et al. 2023)

Barn med intellektuella funktionsnedséttningar och fordldrarna har rapporterat minskat
vilbefinnande. Fordldrar till dessa barn har upplevt stérre kdnslor av nederlag och in-
staingdhet under COVID-19, jamfort med tiden fore pandemin. De pafrestningar som re-
laterar till COVID-19 har inkluderat att familjer har beh6vt omorganisera sina liv, oro
for smitta, ekonomiska forluster, rddsla for att barnen ska halka efter i sina kunskaper
samt bekymmer 6ver vem som skulle ta hand om barnen om foréldrarna avled i sjukdo-
men. Stress hos barn har ofta visat sig genom mer intensiva och frekventa beteenden
som vardgivare upplever som svéra att hantera. Trots de negativa konsekvenserna av
COVID-19 upplevde familjer 4ven ovéntade fordelar av forandring som pandemin med-
forde. Fordelarna omfattade minskande krav pa séval fordldrar som barn tack vare en
lugnare livstakt, forbattrad kvalitet pd familjetiden som frimjade béttre forstdelse mel-
lan familjemedlemmarna, samt stirkta och mer positiva relationer inom familjen. (Ster-

man & Merighi 2024)

Ett familjecentrerat tillvigagéngssétt for att stodja familjer som har ett barn med intel-
lektuell funktionsnedséttning har blivit alltmer accepterat under de senaste aren. Trots
att vissa grundldggande antaganden inom familjecentrerad teori har testats, kvarstar be-
tydande skillnader nar det kommer till att undersdka samband mellan férdldrapress och
fordldrafardigheter. Familjecentrerad stodteori hivdar att pa vilket sétt stod som ges kan
paverka de dnskade resultaten for familjer och deras barn. Som till exempel nir man
bygger en positiv relation med familjer &r det avgdrande att maximera nyttan av det stod
som erbjuds. Det dr ocksa viktigt med en metod som uppmuntrar familjernas deltagande
1 stodprocessen. Deltagandet kan ta manga former som till exempel mojligheter for for-
dldrarna att fatta beslut, ldra sig nya fardigheter och/eller 6ka medvetenheten om olika

alternativ som finns att stirka familjens interna stodnétverk. (Dempsey 2009)

Att vara foralder till ett barn dr en svar uppgift, och det ar betydligt svarare om barnet

har intellektuell funktionsnedséttning eller andra special behov. Foréldrar till barn med
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bade intellektuella och beteendeméssiga problem upplever mest stress. De profession-
ella, familjemedlemmar, kamrater och nirstdende samt samhéllet, spelar en stor roll un-
der denna tid da forédldrarna far reda pd att barnet har ett funktionshinder, men ocksé un-
der hela livstiden. De behdver erbjuda fordldrarna det stod som behdvs. Stodet forald-
rarna far, kommer att hjdlpa fordldrarna att hantera och konfrontera omstandigheterna.
Fordldrarna till barn med specialbehov eller intellektuell funktionsnedséttning upplever
sig sjélva som socialt utestdngda och personer i deras omgivning forstar inte omstiandig-
heterna. Utdver det si upplever fordldrarna ocksé svarigheter i interaktion med andra
personer. Coping antas som en skyddande faktor. Det dr ett sitt att hantera problemet
for att tillimpa beteendemadssiga savil som kognitiva anstrangningar for att minimera
n6d, smartsamma tillstdnd och vissa andra krav. Att vara forélder till ett barn med intel-
lektuell funktionsnedséttning eller annat special behov ir inte alltid okomplicerad upp-
gift. Fordldrarna har inte alltid lika mycket tid for sig sjdlva. Bordan som bérs av foréld-
rarna paverkar deras fysiska, mentala, sociala och kdnsloméssiga vilbefinnande. (Jaffrin

et al. 2022)

Foraldrar har framtida bekymmer om sina barn med intellektuell funktionsnedséttning.
De stors av sociala perspektiv, potentiella ekonomiska problem, oformaga att avsitta
tillrackligt med tid for sina andra barn, problem i barnens terapi samt brist pa socialt

stod. (Budak et al. 2018)

Zabidi, Hastings & Totsika (2023) sédger att familjer som har barn med intellektuell
funktionsnedsdttning kan stota pd flera svérigheter. Fordldrar till dessa barn ér oftare i
riskzonen for fattigdom, upplever sdmre fysisk hélsa och har en hogre belastning i om-
sorgen, jamfort med foréldrar till barn som utvecklas normalt eller andra langvariga till-
stdnd. Dessa utmaningar kan negativt paverka dynamiken inom familjen. Kvaliteten pa
relationen mellan forédldrar och barn visar sig ha koppling till médrars mentala hélsa i
familjer med barn som har en intellektuell funktionsnedséttning. Detta kan paverka for-
dldrars stress och behov, vilket i sin tur leder till ldgre nivéer av negativa relationer mel-
lan f6rdldrar och barn. Dessutom har familjefattigdom visat sig vara relaterad till en se-
nare forsamring av kvaliteten pa fordlder- barn- relationen och fordldraskapet. (Zabidi et

al. 2023)
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Hertteli & Ollikainen (2022) har tagit upp hur stddbehoven som é&r relaterade till forald-
raskap for intellektuellt funktionshindrade, god praxis och kopplingen av strukturella
faktorer till intellektuellt funktionshindrade fordldrars vardag. Personer med intellektu-
ell funktionsnedsittning har trots allt rtt till fordldraskap och familjeliv som foljer
manskliga réttigheter. Da det kommer till fordldraskap for personer med intellektuell
funktionsnedsdttning, s finns det manga antaganden och missuppfattningar. Som foral-
der behdver man f4 lampliga och tillricklig information om vilka former av stod det
finns. Det krdver information och 6ppen social diskussion om fordldraskap for personer
med intellektuell funktionsnedsittning. Det behdvs ocksa tas 1 beaktande fordldrarnas
onskemal och behov vid planering och utvecklingen av tjdnster. (Hertteli & Ollikainen

2022)

3 Teoretisk referensram

I den teoretiska referensramen tar jag upp coping och empowerment. De handlar om
stress 1 olika former och d& man far ett barn med intellektuell funktionsnedséttning sa

kan foraldrarna kidnna en form av stress.

3.1 Coping

I svara livssituationer upplever personer méanga starka kanslor. Man kan hantera dessa
kanslor pa manga olika sitt att tdnka och bete sig, det vill sdga kognitiva och beteende-
méssiga copingstrategier. Coping dr en individs anstrangningar att hantera psykisk
stress 1 situationer som dr skadliga, hotfulla eller utmanande. Det kan finnas manga
olika stressiga handelser hos en person som till exempel engangsforeteelser som dods-
fall, skilsméssa eller uppsédgning, eller mer ldngvariga som till exempel mobbning, ar-
betsbelastning eller relationsproblem. Copingstrategier &r relaterade till att hantera alla
typer av stressiga livssituationer. Det har utvecklats tvé frdgeformuldr och validerats for
att médta copingstategier. Dessa dr CERQ (Cognitive Emotion Regulation Quest-
ionnaire) som maéter kognitiva och BERQ (Behavioral Emotion Regulation Quest-

ionnaire) beteendestrategier. (Garnefski & Kraaij 2020)
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Algorani & Gupta (2023) skriver att coping tydliggdr de tankar och beteenden som sam-
mankallas for att hantera inre och yttre stressiga situationer. Det dr en term som anvénds
vélavgrinsat for medveten och frivillig mobilisering av handlingar. Coping kan delas in
1 reaktiv coping som betyder en reaktion som foljer pa stressen och proaktiv coping
som syftar till att neutralisera framtida stressorer. Proaktiva personer utmaérker sig i sta-
bila milj6er eftersom de dr mer rutinerade, stela och dr mindre reaktiva mot stressfak-
torer, medan reaktiva personer presterar béttre i en mer varierande miljo. (Algorani &

Gupta 2023)

Foraldraskap ar den svaraste och mest ansvarsfulla uppgiften. Att mota barnets utveckl-
ingsbehov som fordlder dr komplex och stressigt. Att ta hand om ett barn med intellek-
tuell funktionsnedséttning, gor denna uppgift &nnu mer stressande. Fordldraskap kraver
tdlamod och engagemang. Det dr inte bara om att forse barnet med mat, skydd, klader
osv, utan det handlar ocksa om att engagera barn i att ldra sig livskunskaper, vardeut-
bildning, beteendetridning och ménga fler. Foréldrastress dr vanligt att uppleva nér en

person kénner att hen inte orkar som fordlder. (Majumdar & Chakraborty 2021)

Ordet cope betyder bland annat att klara av. Brattberg (2018) sdger att copingformaga
kallas det d4 man har en formaga att leva med osékerhet, ovisshet eller oro utan att for-
tvivla. Det handlar om att hantera psykologisk stress. Copingféormagan beror helt pd hur
stor funktionsnedsédttningen dr vid skada och sjukdom. (Brattberg 2018 s.9) Begreppet
bemistring kan ocksé anvéndas 1 stillet for coping. Dom flesta personer har en formaga
att bemastra kriser, aterskapa ny jamvikt och mogna som personer. En kris kan leda till
psykologiska problem och lidande om copingresurserna ir otillridckliga. Idén med co-
pingprocessen &r att man ska minska pa den fysiska, emotionella och psykologiska
stressen. Coping innebér kognitiv och beteendemaissig anstrangning, strategi for stress-
hantering, mekanism som personen anvinder for att mota hot mot den egna stabiliteten
samt verktyg for vardagliga akutfall, och manga fler. Copingférmégan grundldggs redan
1 barndomen. Copingférmagan hélls stabil fram till d@ man hamnar i en pafrestande situ-
ation, da hamnar copingférmégan pé prov. Copingresurserna sitter man at sig sjilv och
det har betydelse for hur man mar. De personer som har en dalig copingférmaga kanner

oftast att de dr odugliga. Det r fast i en sjélv och egna tankar som man kan paverka sin
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copingformaga. (Brattberg 2018 s.27-29) Det finns tre olika copingstrategier: problem-
fokuserad som ar uppgiftsorienterad coping och fokuserar sig pa yttre problem, kénslo-
fokuserad som handlar om att ta hand om egna problemen det vill sidga de inre proble-

men och emotionsfokuserad coping. Undvikandestrategi fungerar pé kort sikt battre dn

lang sikt. (Brattberg 2018 s.31)

Familjens resiliens innebdr en gemensam styrka och anpassningsforméga hos familje-
medlemmar fOr att dvervinna svarigheter och stddja varandra genom de utmaningar de
moter. Det &r viktigt for familjer som har barn med intellektuell funktionsnedsittning pa
grund av att de ofta stér infor fysiska, kdnslomissiga och sociala utmaningar. Fordldrar
till barn med intellektuell funktionsnedséttning har en central roll i att stddja barnens ut-
veckling och vdlméaende, som sedan kan bidra till livstillfredsstéllelse och resiliens bade
inom familjen och 1 samhéllet. Fordldrar behover stod nér de far veta att deras barn har
en intellektuell funktionsnedsittning. I dessa situationer &r det viktigt att fordldrarna fér
hjélp och stdd att anpassa sig till den nya verkligheten. Att ha ett starkt socialt nétverk
kan oka livstillfredsstdllelsen och resiliensen hos foréldrarna. Brist pa socialt stod kan

leda till negativa konsekvenser for bade fordldrarna och barnen. (Yildirim et al.2022)

3.2 Empowerment

Empowerment ir en méngfacetterad idé som betyder olika saker for olika méanniskor.
Det kan betyda akademiska, retoriska och radikala associationer. Den akademiska an-
vands for att teoretisera om forhallande till makt och maktloshet 1 samhéllet, retoriskt
for att argumentera for att manniskor ska uppna makt och havda den. Empowerment

kan ocksé for vissa personer betyda farligt och radikalt. (Adams 2008, s.4)

Résdnen (2006) skriver 1 boken Voimaantumisen mahdollistaminen ja ratkaisut” att
entydig bestdmning av uppfattning &r svart. Det dr bland annat att stoppa och 1 grunden

omvérdera saker som kan leda till att man gor upptackter och forverkligar nya
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mojligheter 1 alla tillstand och situationer och hos personen sjdlv. Genom till exempel
en héndelse, en fordndring eller en insikt blir man medveten om att livet inte kan fort-
sdtta som det var forut och att en fordndring maste ske. (Rasdnen 2006 s.14) Ur ménsk-
liga utvecklingsprocessers synvinkel d&r empowermentets uppgift att frimja medvetet 13-
rande, stravan efter verklighet och estetisk och etisk utveckling. Ur utvecklingsniva ar
uppgiften att frimja inhdmtande av omfattande fenomenrelaterad kunskap och utveckla
inriktning for att géra. Empowerment innebir ur ett perspektiv att stdrka medvetenheten
och skapa forutséttningar for att uppticka mdjligheter. Ur socialiseringens perspektiv dr
empowermentets uppgift att frimja forvarvet av gynnsamma meningsupplevelser och

personlig integration. (Résdnen 2006 s.27)

Haverinen (2003) skriver i artikeln att empowerment &r ett aktuellt koncept. Fran per-
spektiven medborgarskap, konsumtion och tjdnsteanvindare Gppnar upp konceptet an-
norlunda till betoningar och nir synpunkten &r i samhallet eller perspektiv och element
oOkar 1 organisationen. En aspekt av begreppet empowerment dr pd 1960-talet var mino-
ritetsskillnaderna och i debatten om fortryck i USA. Som ett politiskt begrepp hanvisar
empowerment till den process i1 vilken en persons eller grupps mojligheter paverkar de
som har betydelse for livssituationen till personliga, sociala, ekonomiska och politiska
krafter blir starkare. P4 1990-talet var begreppet empowerment central for den brittiska

handikapprorelsen i fordndringen av tjdnstestruktur. (Haverinen 2003)

Empowerment har borjat anvéndas pa 70-talet och betyder makt, styrka och kraft. Tidi-
gare sd har begreppet anvénts vid arbete med att hjélpa och stoda personer i utsatta situ-
ationer. Idag anvénds begreppet mera i bredare bemérkelse och mer frekvent, bade i re-
lation till enskild person och i relation till grupp. Empowerment i relation till grupp be-
tyder att personer dr starkare i1 grupp an enskilt. Personer som har egenmakt och kontroll
Over sin situation och sitt liv, ska hjédlpa de som inte har det och det ar tanken bakom

empowerment. (Hallberg 2017 s. 61)

Att stdrka familjer ar ett viktigt mal inom specialundervisning och befogenheten méts
vanligtvis pa tre nivéer: familj, servicesystem och gemenskap. Empowerment pa famil-

jeniva hinvisar till hur familjer kdnner befogenheten att stodja sitt barns ldrande och
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vilbefinnande 1 hemmet, befogenhet av servicesystem som ér relaterat till hurudant stéd
och tjénster familjer far for deras barn samt offentliga myndigheten som relaterar sig till
familjens roll i handikappstjinster pa systemniva. Det &r viktigt att forstd att empower-
ment inte bara dr en inre egenskap hos en person. Det dr en koppling mellan individens
individuella styrkor och kompetenser till bredare sociala ekologi-relationer samt stodet
individen har genom formella program och fran professionella samt ocksé fran deras
stod som familj och védnner. Familjens sociala stod betyder bade formella killor, som
till exempel organisationer, byraer och pedagogisk personal och informella relationer

som till exempel vinner och familj. (Spann et al., 2023)

4 Syfte och fragestallning

Syftet med detta arbete ar att synliggora hur forskning beskriver stodbehov och stodat-
gérder till fordldrar med barn som har intellektuell funktionsnedséttning for att de ska

kunna skapa en fungerande vardag.

Fragestéllningarna for denna studie lyder enligt f6ljande:
1. Pa vilket sitt kan familjen fa socialpedagogiskt stod for att hantera vardagen
med ett barn som har en intellektuell funktionsnedséttning?
2. Vilka typer av stodétgirder ar viktiga for att starka fordldrarnas empowerment

och for att hjdlpa dem att skapa en fungerande vardag for sina barn?

5 Metod och material

Forsberg & Wengstrom (2013 s. 25) skriver att da man pratar om allmén litteraturstudie
sa kan man ocksa ndmna som litteraturdversikt, litteraturgenomgang eller forskningso-
versikt. De valda studierna beskrivs och analyseras séllan pa ett systematiskt sétt i en
allmén litteraturstudie. Mélet med en allmén litteraturstudie kan vara att sammanstilla
en beskrivande bakgrund som motiverar genomforandet av en empirisk studie, eller att

belysa kunskapsldget inom ett specifikt omrade. (Forsberg & Wengstrom 2013 s. 25)
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Jag valde att genomfora en allmén litteraturstudie for att fa en béttre forstaelse for vad
det innebdr att vara fordlder till ett barn med intellektuell funktionsnedséittning samt hur

deras vardag kan se ut.

Enligt Thorén-Jonsson (2017) ar syftet med metoden att utveckla teori genom att tillvé-
gagangssittet dr systematiskt skrivet och végleder hur man ska strukturera och organi-

sera rika, kvalitativa datamaterial. (Thorén-Jonsson 2017 s.153)

Kyvalitativ undersokning betyder att man skaffat en djupare kunskap &n den fragmentise-
rade kunskap som erhélls ndr man anvénder kvantitativa metoder. Kvalitativ metod ar
inte enhetlig foreteelse. Da vi gor en kvalitativ bearbetning sa jobbar man oftast med ett
textmaterial som till exempel intervjuer. Man kan ocksé gora en kvalitativ bearbetning
av text frn en artikel. D4 man gor en kvalitativ undersokning betyder det i praktiken att

man gor 16pande analyser. (Patel & Davidson 2019 s. 150-151)

5.1 Datainsamling

I en litteraturstudie behover man till forst utveckla en sokstrategi och efter det gors litte-
ratursokningen. Kristensson sdger att litteratursokningen dr det som behdver vara bra ef-

tersom det dr den som ligger till grund for resultat och slutsatser. (Kristensson 2014)

Jag har 1 detta examensarbete anvint mig av databaser som till exempel ABI/Inform,
EBSCOhost, SienceDirect, PubMed och Google Scholar. Jag har anvédnt mig av vissa

29 9 2% 9

s0kord som till exempel ’child”, ”parenting”, ’support”, daily living”, intellectual
disability”, ”coping” utgdende fran den teoretiska referensramen och mina fragestill-
ningar. Skorden anvindes med kombinationer av AND, OR och NOT f{0r att hitta be-

hovligt material.

Sokningen gav flera artiklar och av dem valde jag ett antal med hjélp av mina inklus-

ionskriterier. Kriterierna for artiklarna var att de skulle finnas 1 fulltext och vara skrivna
mellan 2014-2025 samt att artiklarna skulle vara granskade. Artiklarna var pa engelska
och tva pé finska. Jag hittade 14 artiklar som jag ansdg att uppfyllde kriterierna. Jag har
anvint mig av Forsberg & Wengstroms (2013 s. 194-210) "Checklista for systematiska
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litteraturstudier”, ”Checklista for kvantitativa artiklar- RCT (randomiserade kontrolle-
rade studier)”, ” Checklista for kvantitativa artiklar — kvasi-experimentella studier”
och " Checklista for kvalitativa studier”. Presentation av artikelsokningen finns 1 Bilaga
1 och en tabell 6ver inkluderade artiklar finns presenterade i Bilaga 6. Checklistorna

finns presenterade 1 bilaga 2-5.

5.2 Urval och avgransning

Forsberg & Wengstrom (2013 s. 84) skriver om vad urvalsprocessens sex steg bestar av.
Till f6ljande kommer en forklaring pa de olika stegen samt hur jag har kommit fram till
de artiklar jag har anvént mig av i studien.

Forsta steget dr att identifiera intresseomride och definiera sékord. -Hir bollades
lange mellan olika omraden och kom sedan fram till att jag vill ta mera reda pa om for-
dldrar som har barn med intellektuell funktionsnedsittning. Att hitta sokord som skulle
vara passande till studien och till intresseomradet var svért, men med hjilp av tidigare
arbeten kunde jag fa nigra idéer pa sokord. Andra steget ir att bestimma Kriterier
for vilka studier som ska viljas. — Har har jag hittat och sokt artiklar pa engelska och
finska. 9 av artiklarna &r pa engelska och tva pé finska. Som kriterier var att artiklarna
ska vara skrivna mellan ar 2014-2025. Tredje steget lyder att genomfora sokning i
limpliga databaser. — Jag har i min studie anvint mig av EBSCOhost, PubMed,
Google Scholar, ABI/INFORM. Som fjidrde steg star det i Forsberg & Wengstroms
(2013 s.84) bok “Att gora systematiska litteraturstudier” att soka pa egen hand efter
ej publicerade artiklar. Som femte steg stir det att man ska viilja relevanta titlar och
ldsa abstrakten. — Jag laste abstrakten pa samtliga artiklar jag hade valt for att bedoma
om de passade in 1 mitt &mne. Om jag tyckte att en artikel inte var relevant fortsattes
sokningen. Om jag ddremot tyckte att artikeln verkade ha bra innehall och passade in i
mitt femte steg, laste jag igenom hela artikeln. Om jag senare upptickte att innehéllet
langre fram 1 texten inte stimde dverens med mitt arbete, valde jag att inte inkludera
den 1 min studie. Sjitte steget lyder att man ska ldsa genom hela artikeln och gora en
kvalitetsvirdering. — I studien har jag gjort kvalitetsvirderingen genom att jag har last

igenom hela artikeln. Det betyder att jag har bedomt artikeln utifrén kriterier som
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tillforlitlighet, trovéardighet, relevans och metodkritik for att se om dessa artiklar dr an-
viandbara 1 min studie. I bilaga 1 finns mera information om datainsamlingen, bilaga 2-5
visar olika checklistor och bilaga 6 handlar om de valda artiklar jag anvént mig av i lit-

teraturoversikten (Forsberg & Wengstrom 2013 s. 84)

5.3 Bearbetning och analys

Analysmetoden avgors pd basen av valet av fragestéllning och metoden. I denna studie
dé det dr frdgan om en kvalitativ ansats, avgor forskarens perspektiv hur bearbetningen
och tolkningen ska genomforas. Det betyder att om forskarens perspektiv dndras pa
vagen, sa da dndras ocksa tolkningen. I en kvalitativ studie ska dataanalysen syfta till att

beskriva, forstd, forklara och tolka. (Forsberg & Wengstrom 2014 s. 51)

I detta arbete véljs en kvalitativ innehéllsanalys eftersom den fokuserar sig pa tolkning
av texter. Kvalitativ innehéllsanalys anvdnds inom vardvetenskap, humanvetenskap och
beteendevetenskap. (Lundman & Héllgren Graneheim 2017 s. 219) Trovérdighet hand-
lar om forskarens forforstaelse har satt sin prégel pa analysen. Trovérdighet bedoms uti-
fran begreppen giltighet, tillforlitlighet, delaktighet och 6verforbarhet. (Lundman &
Haéllgren Graneheim 2017 s. 230)

Innehallsanalysen kan delas in i fem steg: steg 1 — att ldsa texten som ska analyseras
som 1 detta arbete dr artiklarna jag valt, steg 2 — vad handlar texten 1 artiklarna om. Steg
3 — Kondenserar jag koderna frén steg tva till kategorier, steg 4 — Kan kategorierna fran
steg 3 sammanfattas i ett eller flera teman? Nér forskaren skapar kategorier och teman,
soker forskaren monster som kan vara likheter, skillnader eller motsatser. Som sista ar

steg 5 — tolka och diskutera resultatet. (Forsberg & Wengstrom 2014 s. 167)

Artiklarna jag valde att anvénda till mitt examensarbete dr pa basen av artikelns rubrik

och abstrakten. Jag valde att utifrdn mina forskningsfragor identifiera nyckelorden, vil-
ket innebar att jag markerade med olika farger nyckelorden som var relaterade till mina
fragestillningar. Pa basen av nyckelorden “coping, empowerment, fordldrastress, stod-

tjdnster, parrelation, fordldra-barnrelation”, skapade jag huvudteman som blev
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fordldrarnas valmaende och stressrelationer samt socialt stod. Artiklarna som ar valda

till studien &r granskade och presenterade i bilaga 1.

5.4 Etiska aspekter

Enligt Forsberg & Wengstrom (2013 s. 69—70) handlar etiska aspekter om att gora
etiska overvidganden innan man borjar gora en systematisk litteraturstudie. Det géller att
vélja studier som har tillstdnd frén etisk kommitté, redovisa alla artiklar och presentera
alla resultat. Forsberg & Wengstrom (2013 s. 145) sdger ocksa att en god etik ar en vik-
tig del d& man gor en vetenskaplig forskning. Vetenskaplig forskning ar etiskt accepta-
bel och tillforlitlig samt ger trovérdiga resultat endast nér den bedrivs i enlighet med

god vetenskaplig praxis.

De grundldggande principerna for sadan praxis, enligt de europeiska forskningsetiska

riktlinjerna &r tillforlitlighet, drlighet, uppskattning och ansvarstagande. (TENK 2024)

Att gora en forskning betyder manga etiska fragor som forskaren behover ta hansyn till,
till exempel vad ar bra och vad &r déligt, vad far man gora och vad far man inte gora,
vad dr tillatet och vad &r inte tillatet. Forskningsetiska principer for inhdmtning och ut-
lamnande av information &r allmént accepterande. Det dr pé forskarens eget ansvar att
agera enligt principerna. En etisk god forskning kréver att god vetenskaplig praxis foljs
1 forskningsarbetet. Det dr krdvande att gora en bra forskning sa att etiska aspekter beak-

tas tillrackligt och ordentligt. (Hirsjdrvi, Pirkko & Sajavaara 1997 s. 25-27)

I studien har jag noggrant citerat och hanvisat till kidllor. Samtliga referenser finns med 1

kallforteckningen langst bak 1 arbetet.

6 Resultat

Da man far ett barn med intellektuell funktionsnedsattning ar forsta fragan oftast ” dr
det mitt fel” eller "vad har jag gjort”. Det ar viktigt for fordldrarna att forsoka komma

ihdg att dd barnet fods med en funktionsnedsattning sd kan orsakerna vara manga. Det
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kan ocksa hinda att barnet i senare alder hamnar 1 en olycka och déarfor far hen en funkt-
ionsnedséttning.
I resultatkapitlet tas upp fordldrarnas vardag och stressrelationer samt det sociala stodet.
Dessa resultat kommer att besvara forskningsfragorna som lyder pa foljande sétt:
1. Pa vilket sitt kan familjen fa socialpedagogiskt stod for att hantera vardagen
med ett barn som har en intellektuell funktionsnedséttning?
2. Vilka typer av stodétgirder dr viktiga for att stirka fordldrars empowerment och

hjilpa dem att skapa en fungerande vardag for sina barn?

6.1 Foraldrarnas valmaende och stressrelationer

Da det finns ett barn med intellektuell funktionsnedséttning 1 familjen &r det viktigt att
utdver att man skdter barnet ocksé skdter sitt parforhdllande. Det framkommer mycket
stress 1 en familj dir det finns ett barn med intellektuell funktionsnedséttning, och detta
pa grund av att barnet kan vara i stort behov av fordldrarnas stéd och hjilp i vardagen.
Det ér viktigt att fordldrarnas relation dr fungerande for att de ska orka ta hand om bar-
net. I en familj dér det finns ett eller flera barn som behdver extra mycket hjélp, kan
leda till att fordldrarna glider isér d& de inte kan uppmaérksamma sin partner tillrackligt 1
vardagen. Det &r viktigt att komma ihdg att dven fordldrarna behdver fa egen tid, och
om man nigon dag kénner att man inte orkar med disken eller att dammsuga sa kanske
det kan vinta till ndgon annan dag. Sociala relationer dr ocksd en viktig del for att fa
vardagen att fungera. Stodet och forstdelsen for néra och kira har stor betydelse nir det

finns utmaningar i livet. (Ihalainen & Jéélinoja 2024)

Yildirim et al. (2022) tar upp att medan familjerna strévar efter att stodja barnens ut-
veckling, tillgodoser deras behov och ger dem karlek, s& maste fordldrarna ocksé upp-

marksamma sin egen hélsa, relationer och arbete. (Yildirim et al. 2022)

Stressande héndelser kan forekomma allt fran dodsfall, skilsméssa eller forlust av jobb,
till mer uthalliga stressande livsforhallanden som till exempel mobbning, hog arbetsbe-
lastning eller relationsproblem. Copingstrategier delas in 1 kognitioner och beteenden.

Ett exempel pd kognitiv copingstrategi ér sjdlvbeskyllning. (Garnefski & Kraaij 2020)
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Majumdar & Chakraborty (2021) tog upp att stressnivan stiger avsevart hos foraldrar
som har ett barn med intellektuell funktionsnedséttning, vilket far fordldrarna att upp-
fatta livet som hjélplost, hopplost och frustrerande. Det togs ocksé upp att for mam-
morna géller stressen pa grund av de dagliga problemen som till exempel tiden, medan
stressen Okar &t papporna pa grund av barnets temperament. (Majumdar & Chakraborty

(2021)

Foraldrautbriandhet &r ett sirskilt syndrom som uppstar till {6ljd av langvarig utséttning
for kronisk stress 1 fordldrarollen. En utbrénd fordlder skoter sitt barn, men med mycket
laga krafter. Att vara forédlder at ett barn med intellektuell funktionsnedséttning skiljer
sig frén att vara forélder till ett "friskt” barn pad ménga sitt. Foréldrar till barn med né-
gon sort av funktionsnedséttning kdnner mycket ensamt ansvar. Pa grund av forildrar-
nas sinkta vdlméaende och ork, sa har fordldrarna ocksa svart att skota hemmasysslor da

det finns hemma ett barn med intellektuell funktionsnedséttning. (Fagel & Kukkonen

2020)

Foraldraskapet stiller hoga krav pa stressregleringsfardigheter vilket paverkar barnet.
Det finns minga faktorer som kan utlosa stress som till exempel sjélva fordldraskapet,
kravet att hantera vardagen, arbetslivet, ekonomiska problem samt relationsproblem.
For barnet ar det bra med rutiner 1 vardagen, den sétter mindre stress ocksa pa den

vuxna. (Mielenterveystalo)

6.2 Socialt stod

Stod till fordldrar som har barn med intellektuell funktionsnedséttning ar mycket viktigt,
eftersom fordlderns hélsa och funktionsformaga r inte bara avgorande for fordlderns
vélbefinnande utan ocksa vad géller barnets och den dvriga familjens hélsa och funkt-
ionsformaga. Det &r viktigt att det stod som erbjuds till fordldrarna ér individuellt an-

passat just for den familjen. Dessutom bor stodet vara lattillgédngligt. Manga foraldrar ar
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osdkra pa hur de sjidlva kan ansdka om stdd, eftersom de kanske inte 4r medvetna om

sina behov. (Fagel & Kukkonen 2020)

Traditionellt har funktionsnedséttning bemotts fran till exempel specialpedagogik, ur
medicinska, psykologiska, sociologiska eller sociopolitiska perspektiv. (Kannelniemi

2019)

Socialt stod har identifierats som en faktor som har bidragit positivt till férdlderns vil-
befinnande. Stédgrupper for forédldrar till barn med funktionsnedséttning syftar till att
hjdlpa under akuta perioder av stress och fordandring som till exempel efter férlossning,
initial diagnos eller som svar pa en stor medicinskt ingrepp. Stddgrupper uppmuntrar
fordldrarna att bidra med erfarenheter och asikter. Foréldrar till barn med funktionsned-
sdttning paverkar vélbefinnandet negativt pa olika sitt. Fordldrarna kan uppleva samhal-
leliga stereotyper, fordomar, stigma och psykologiska hédlsoproblem, ekonomiska své-

righeter och brist pa socialt stod samt familjestod. (Sadiki M 2023)

Socialt stod dr en méngfacetterad konstruktion, som inkluderar en rad sociala interakt-
ioner. En allmént accepterad definition avser den hjilp som ges, som kan inkludera
kanslomissigt stod, instrumentellt stod, tillhandahallande av information, problemlos-
ning och praktisk hjélp. Socialt kapital avser de fordelar som tillkommer fran interakt-
ion genom relationer 1 sociala natverk- inklusive njutning och tillging till andra resur-
ser. Socialt ndtverk dr kdrnan i socialt kapital och involverar de strukturella komponen-
terna till en individ eller familjens sociala stodsystem. Socialt ndtverk dr en uppsittning
mellan sammanlidnkade relationer mellan en specifik uppséttning ménniskor som é&r be-
slaktade genom sliktskap, vanskap, anstéllning eller annat gemenskapsband. (McArthur

& Winkworth 2016)
Enligt Yildirim et al (2022) &r socialt stod en viktig psykologisk resurs som hjilper indi-

vider att hantera stress, skydda frén negativa héndelser, forbéttra sociala anpassnings-

formagan samt 6ka motstandskraften. (Yildirim et al. 2022)
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Den specifika gruppen av barn med betydande och flera funktionshinder kraver mycket
intensiva familjeboenden frdn fodseln och framéat. Fordelarna med socialt stod for for-
dldrarna som uppfostrar ett barn med en funktionsnedséttning har visat forbéttring av
fordldrars psykiska och fysiska vilbefinnande, forbéttring av vardstilar och allméin for-
battring av familjens livskvalité. Pa grund av barnens komplexa virdbehov, kanske inte
alltid dr genomforbart och fordldrar anser att en méangd olika formella resurser kan spela

en avgorande roll i familjens dagliga liv. (Keer et al. 2021)

Enligt Spann et al (2023) ar det formella och informella sociala stodet viktigt for att for-
battra resultaten for familjer med funktionshinder vilket sedan leder till minskad stress

och 6kad motstandskraft. (Spann et al. 2023)

Utifrén det professionella stodet sa behover fordldrarna ocksa fa stod av familj och vén-
ner vilket kan paverka fordldrarnas forméga att anpassa sig, hantera stress och 6ka den
totala tillfredsstéllelsen med livet. Stodet kan ocksa hjilpa forédldrarna att acceptera bar-
nets situation och utveckla nddvindiga fardigheter. Det sociala stodet hjdlper inte bara
med att fa kontakt till samhaéllet utan ocksé att minska stressnivin bland foréldrar till

barn med intellektuell funktionsnedsattning. (Yildirim et al. 2022)

7 Diskussion

I detta kapitel behandlas hela studien, inklusive diskussion om dess syfte och forsk-
ningsfragor. Syftet med denna studie var att fa mera kunskap 1 hur foréldrarna upplever
vardagen och vilket stod de kan fa da det 1 familjen finns ett barn med intellektuell
funktionsnedséttning. Fragestéllningarna ar 1: Pd vilket sdtt kan familjen fa socialpeda-
gogiskt stod for att hantera vardagen med ett barn som har en intellektuell funktions-
nedsdttning? och 2: Vilka typer av stodatgdrder dr viktiga for att forstdirka fordldrarnas

empowerment och hjdlpa dem att skapa en fungerande vardag for sina barn?
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7.1 Resultatdiskussion

Studien visar att fordldrar till barn med intellektuell funktionsnedséttning ar valdigt ut-
mattade och behover fa allt stod och hjélp de kan fa. Det visade sig att det ocksa upp-
kommer situationer d fordldrarna inte vagar/vill begéra om mera hjélp eller om hjélp
alls. Det kom ocksa upp i studien att det forekommer ménga skilsméssor da fordldrarna

inte hinner ta hand om parforhallandet.

Bland annat Sadiki (2023) och Yildirim (2022) tar upp hur viktigt det ar att fa stod fran
familj och vianner samt andra nérstaende for att de ska klara av vardagen samt ocksa i
senare skede da barnet ska borja daghem/ skola s behover fordldrarna vagledning till

hur de ska soka om tex fardtjidnst och andra specialarrangemang for att barnet ska klara

av att borja daghem/skolan smértfritt. (Sadiki 2023; Yildirim 2022)

Yildirim (2022) beskriver fordldraskapet som betungande da man har ett barn med intel-
lektuell funktionsnedséttning. Darfor behovs hjélp och stod for att avklara ett ldngt och
stressigt liv. (Yildirim 2022)

Demsar & Bakracevic (2023) tar upp att mammorna upplever mycket mera angestsym-
tom och 0kande stressniva jamfort med papporna. Fordldrarna som upplevde hogre so-
cialt stod anvédnde coping-mekanismer mot mer positiv omtolkning och tillvixt, medan
de fordldrarna med ldgre niva uppfattade socialt stod anviande strategier for att fokusera
pa att ventilera kénslor. (Demsar & Bakracevic 2023) Fordldrarna har en tendens att
jamfora barnen och barnens prestationsféorméga. Dessa forvantningar grundar sig i deras
egna forvéntningar och oro for barnets framtid. Bristen pa familje- eller socialt stdd, till-
sammans med bristande empati och forstaelse, skapar press och utbréandhet hos forald-
rarna vilket sedan gor att de upplever livet som mer stressande. (Majumdar & Chakra-

borty 2021)

Garnefski & Kraaij (2020) har diskuterat om copingstrategier och bland annat kognitiv
copingstrategi som handlar om tanke. Da man anvénder kognitiv copingstrategi s
handlar det om att skylla pé sig sjélva for vad som har upplevts. Det finns dven andra

kognitiva copingstrategier som till exempel idisslande som innebér att man tinker om
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och om pa kénslor som ar forknippade med den negativa upplevelsen och kata-
strofiseringen som syftar pa att uttryckligen fokusera sig pa de katastrofala aspekterna
av upplevelsen. Genom att man har anviant av CERQ och BERQ har det visat att idiss-
lande, katastrofalisering samt sjdlvbeskyllning kan betraktas som mindre hjdlpsamma
och positiva omviarderingar medan tillbakadragande och ignorering anses vara mindre
hjalpsamt och aktivt ndrma sig, soka distraktion och soka socialt stod som mer hjélp-

samt. (Garnefski & Kraaij 2020)

I den teoretiska referensramen namns reaktiv och proaktiv coping. Utdver dessa, finns
det ockséd andra copingmekanismer som till exempel problemfokuserad som tar itu med
problemet som orsakat dngesten, kénslofokuserad som minskar de negativa kénslorna
som &r forknippade med problemet, meningsfokuserad dir en person anvinder kogni-
tiva strategier samt social coping dir en person minskar stress genom att soka kénslo-
massigt eller instrumentellt stod frdn samhallet. Att ldra personerna och vardgivarna
lampliga copingférdigheter, kan ha en betydande inverkan pa hur de uppfattar sitt till-
stand, svarighetsgraden pa symptomen och det psykologiska besvéret som ér forknippat

med det. (Algorani & Gupta 2023)

Familjer dér det finns ett eller flera barn med intellektuell funktionsnedséttning behdver
f4 stod fran olika organisationer, familjen, vinner samt ocksé fran sociala medier. For-
dldrarna betonade effekterna av vinner och familj som enorm hjilp, for att beskriva sto-
det de fatt av slaktingar och nirstdende. Dessa relationer har erbjudit virdefull gemen-
skap och uppmuntran. Kommunikation visade vara avgdrande for att fordldrarna kunde
kénna sig stottade. Kommunikationen kan ske visa SMS, telefonsamtal, videokonferen-
ser, daglig kommunikationslogg eller konversationer ansikte mot ansikte. Under CO-
VID-19 pandemin hade barnen ”hemskola” vilket gjorde det dagliga livet utmanande.
Foraldrarna pratade om vikten av de extra ansvarsomraden, sérskilt ndr det behovdes

pusslas for att f4 jobbscheman och skolscheman att passa ihop. (Spann et al. 2023)

Le Roux & Fourie (2023) séger att fordldrarna behdver fa gruppstod for de kénslo- och
beteendemadssiga svarigheter som de upplever med barnen. Gruppstodet ger stod ar

varandra sé fordldrarna inte behGver ha kinslan att de dr ensamma. Foraldrar kinner
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ofta ocksa att de behover fa information om hur de ska ta hand om syskonen 1 familjen
dar det finns ett barn med intellektuell funktionsnedséttning. Eftersom barnet med intel-
lektuell funktionsnedséttning ofta behdver hjélp i alla vardagliga sysslor, blir oftast de
andra syskonen utanfor och fér inte lika mycket stod och hjélp. Det finns inte heller
mycket tid att ta hand om dktenskapet dé oftast gar all tid till att ta hand om barnet med
intellektuell funktionsnedséttning, sa fordldrarna onskar ocksa fa dktenskapsrad. Forald-
rar med barn med intellektuell funktionsnedséttning behdver planera sina liv mer én de
flesta fordldrar for att kunna njuta av en balanserad livsstil och for att kunna éven foku-

sera pa sina egna behov. (Le Roux & Fourie 2023)

Som jag i inledningen tar upp sa uppkommer det en massa olika frdgor da man fir budet
att det efterlingtade barnet har en funktionsnedsattning. Det dr darfor viktigt att man tar
reda pa vilka olika stodtjanster det finns att tillga. Fordldrar kan fa socialpedagogiskt
stod som till exempel individuell vigledning och radgivning, fordldrautbildning, det
finns olika stodgrupper som foréldrarna kan vara medlem i och ta del av, familjeterapi.
Alla dessa stodtjanster kan man som fordlder fa reda pé redan frén radgivningen. Det
kan 1 borjan vara svart att diskutera med vanner och familj, men det underléttar da de
ocksa sedan kan forbereda sig for hu de kan hjélpa och stoda fordldrarna samt de ovriga
syskonen som finns i familjen. Gillande mina fragestéllningar, sa framkom det att {4 ett
barn med intellektuell funktionsnedsittning himtar med sig en stor mangd med stress
och utbriandhet till fordldrarna. Det framkom ocksa att fordldrar som har barn med intel-
lektuell funktionsnedséttning skiljer sig alltmer pd grund av den hoga stressnivan som
finns hos ena eller bada fordldrarna. Man kanske inte som fordlder vet nagot om funkt-
ionsnedsdttningen och d& behdver man ta reda pa. Det kan ocksa hamta med sig ekono-
miska svérigheter pd grund av att den ena fordldern inte kanske kan jobba mera som ti-
digare. Det dr ocksa viktigt att det finns professionella som vet hurudan hjélp de kan er-
bjuda en fordlder/ familj som har eller skall fé ett barn med intellektuell funktionsned-
sattning. Det finns ménga olika stodformer och som fordlder ska man ta vara pd all hjélp
man kan fa. FDUV hjdlper mycket och har svar pa fragor. Det jag inte tagit upp i exa-
mensarbetet men som ocksa finns, ar intervallvard/korttidsvard. Det betyder att barnet
kan fa plats pa ett boende sa fordldrarna far avlastning. Intervallvérd betyder alltsé att

barnet dr borta hemifrn s manga dagar i médnaden som hen fatt beslut om. For mitt
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arbete har jag sokt litteratur pa ett systematiskt sitt, kritiskt granskat och samt samman-

stéllt resultatet utifrin den teoretiska referensramen och fragestillningarna.

7.2 Metoddiskussion

I detta kapitel kommer jag att reflektera dver min arbetsprocess samt metoden jag an-
viande mig av. [ min studie anvinde jag mig av péalitliga databaser och artiklar som var
tillgidngliga 1 fulltext och referensgranskad for analysen. Det var utmanande att hitta
material pa svenska eller finska, sé artiklarna jag valde att anvédnda &r skrivna pa eng-
elska och tva pa finska. Databaserna var inte enkla att anvinda och trots att jag satte till
sOkord, tog bort s6kord, andrade pé sdkorden sa var det svart att fA mangden artiklar

minskad. Jag hade som kriterier att artikeln inte fick vara dldre @n 11 ar.

Materialet jag valde att anvénda i studien blev igenomldst ménga ganger for att komma
fram till rubrikerna jag valt. Jag valde rubriker som ”fordldrarnas vilméende och stress-
relation” och “’socialt stod”. Utmattning och stress kom upp 1 flera repriser. Stress kan
uppkomma oberoende har man barn med intellektuell funktionsnedséttning eller inte,
med da det finns ett barn med intellektuell funktionsnedsdttning i familjen sa hojer det

pa stressnivan da det dr mera drenden som behover utforas.

Jag anser att det har varit en tung process och jag har haft svart att komma framat i min
arbetsprocess. Jag har inte kunnat halla mig inom tidsramen, men det dr pa grund av att
jag haft s mycket jobb, vi har varit sjuka hemma bédde jag och barnen vilket gjort det
svart for mig att gora nagot alls. Jag har tankt att det mojligtvis skulle gétt liattare om
man skulle fatt jobba i egen takt, med nigra handledningstillfdllen, men nu da det var
satt att hur mycket man skulle skriva till olika seminarier s& gjorde det tyngre och moti-

vationen forsvann. Véagen att vara pa slutrakan kénns skont.
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Fran forsta borjan hade jag tinkt gora en intervjustudie. Jag hade redan tagit reda pa
gillande forskningslovet och visste var jag skulle fora det vidare da jag fatt gront ljus av
Arcadas handledare. Sen insjuknade jag i Covid-19 och hade inte krafter att géra ndgon-
ting, vilket gjorde dé att jag &ndrade mig och borjade skriva en litteraturstudie. Jag
skulle inte hunnit fa ihop allt material till den tréffen vi da skulle ha om jag skulle hallit

fast vid att gora intervjustudie. Jag dr dock nu ndjd over att jag dndrade mig.

8 Forslag till fortsatt forskning

Efter denna litteraturforskning har jag kommit fram till att det kunde vara bra att gora en
intervjustudie ddr man kunde fa hora foréldrarnas tankar och dsikter i Finland. Det fanns
manga intervjustudier gjorda utomlands, men inga i Finland. Det skulle vara intressant
att hora hur fordldrarna upplever stress/utmattning dé de har ett barn med intellektuell

funktionsnedséttning samt hurdant socialt stéd de skulle vara 1 behov av.
Jag kom ocks4 att tinka pd att en handbok kunde vara bra som fortsatt studie, ddr man

steg for steg kunde skriva hur man som foralder ska ga tillvdga d& man fér reda pa att

barnet kommer att ha en intellektuell funktionsnedsattning.
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Bilagor

Bilaga 1: Datainsamling

Databas Sokord Antal triffar | Anvanda
artiklar

Datum

ABI/INFORM | children AND special 970 2
needs AND disability
AND parenting AND
support

27.9.2024

EBSCOhost children with intellec- 296 1
tual disability or special
needs AND parents or
caregivers AND sup-
port AND Finland or
Finnish AND parenting

27.9.2024

children with intellec- 671 2
tual disability AND par-
ents AND daily lives
AND coping AND sup-
port

19.1.2025

coping strategies AND | 340 1
parenting AND intellec-
tual disability AND
daily lives

19.1.2025

PubMed children with intellec- 598 1
tual disability AND par-
enting AND support

5.10.2024

ScienceDirect | Intellectual disability 988 2
AND children AND
support AND every day
life

8.2.2025

Google Scholar | Kehitysvammaisten las- | 1210 1
ten vanhemmat

9.3.2025

Kehitysvammaisten 1 1
vanhemmuus ja tuen
tarpeet sosiaalityOssa

23.4.2025

Bilaga 2: Checklista for systematiska litteraturstudier

Syftet med studien?

Vilka databaser har sokningen genomforts?

Vilka s6kord har anvints?

Har forfattaren gjort heltdckande litteratursokning?

Har forfattaren sokt efter icke publicerade forskningsresultat?
Vilka var inklusionskriterierna for att ta med artiklarna?
Vilka begrénsningar har gjorts?

Ar inkluderade studier kvalitetsbedomda?

Hur ménga artiklar togs med?

e Al
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10. Hur manga artiklar valdes bort?

11. Vilka var huvudresultaten?

12. Gjordes en metaanalys?

13. Vilka slutsatser drar forfattaren?

14. Instimmer du med forfattarens slutsatser?

15. Kan resultaten ha klinisk betydelse?

16. Ska systematiska litteraturstudien inkluderas?

(Forsberg & Wengstrom 2013, s. 194-196)

Bilaga 3: Checklista for kvantitativa artiklar — RCT (randomiserade kontrollerade stu-
dier)

1.

Syftet med studien?

1.1. Ar fragestillningarna tydligt beskrivna?

1.2. Ar designen limplig utifran syftet?
Undersokningsgruppen

2.1. Vilka é&r inklusionskriterierna?

2.2. Vilka ér exklusionskriterierna?

2.3. Var genomfordes undersdkningen?

2.4. Nar genomfordes undersokningen?

2.5. Ar powerberikningen gjord?

2.6. Vilket antal krdvdes i1 varje grupp?

2.7. Vilket antal inkluderades 1 experimentgrupp respektive kontrollgrupp?
2.8. Var gruppstorleken adekvat?

Interventionen

3.1. Mél med interventionen?

3.2. Vad innehdll interventionen?

3.3. Vem genomforde interventionen?

3.4. Hur ofta gavs interventionen?

3.5. Hur behandlades kontrollgruppen?
Maitmetoder

4.1. Vilka métmetoder anvindes?

4.2. Var reliabiliteten berdknad?

4.3. Var validiteten diskuterad?

Analys

5.1. Var demografiska data liknande i EG och KG?
5.2. Hur stort var bortfallet?

5.3. Kan bortfallet accepteras?

5.4. Var den statiska analysen lamplig?

5.5. Vilka var huvudresultaten?

5.6. Erholls signifikanta skillnader mellan EG och KG?
5.7. Vilka slutsatser drar forfattaren?

Virdering

6.1. Kan resultaten generaliseras till annan population?
6.2. Kan resultaten ha klinisk betydelse?

6.3. Overviger nyttan av interventionen?

6.4. Ska denna artikel inkluderas 1 litteraturstudien?
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(Forsberg & Wengstrom 2015, s. 197-201)
Bilaga 4: Checklista for kvantitativa artiklar — kvasi-experimentella studier

1. Syftet med studien?
1.1. Ar fragestillningarna tydligt beskrivna?
1.2. Ar designen limplig utifran syftet?
2. Undersokningsgruppen
2.1. Vilka é&r inklusionskriterierna?
2.2. Vilka ér exklusionskriterierna
2.3. Vilken urvalsmetod anvindes?
2.4. Ar undersdkningsgruppen representativ?
2.5. Var genomfordes undersdkningen?
2.6. Vilket antal deltagare inkluderades i undersékningen?
3. Mitmetoder
3.1. Vilka mitmetoder anvdndes?
3.2. Var reliabiliteten berdknad?
3.3. Var validiteten diskuterad?
4. Analys
4.1. Var demografiska data liknande i jamforelsegrupperna?
4.2. Hur stort var bortfallet?
4.3. Fanns en bortfallsanalys?
4.4. Var den statiska analysen 1dmplig?
4.5. Vilka var huvudresultaten?
4.6. Erholls signifikanta skillnader?
4.7. Vilka slutsatser drar forfattaren?
5. Virdering
5.1. Kan resultaten generaliseras till annan population?
5.2. Kan resultaten ha klinisk betydelse?
5.3. Ska denna artikel inkluderas 1 litteraturstudien?

(Forsberg & Wengstrom 2013, s. 202-205)
Bilaga 5: Checklista for kvalitativa artiklar

1. Syftet med studien?
1.1. Vilken kvalitativ metod har anvénts?
1.2. Ar designen av studien relevant for att besvara fragestillningen?
2. Undersokningsgrupp
2.1. Ar urvalskriterier for undersdkningsgruppen tydligt beskrivna?
2.2. Var genomfordes undersokningen?
2.3. Urval — finns det beskrivet var, nir och hur undersékningsgruppen kontaktades?
2.4. Vilken urvalsmetod anvindes?
2.5. Beskriv undersokningsgruppen?
2.6. Ar undersdkningsgruppen limplig?
3. Metod for datainsamling
3.1. Ar filtarbetet limpligt beskrivet?
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3.2. Beskrivs metoderna for datainsamling tydligt?
3.3. Ange datainsamlingsmetod:
3.4. Ar data systematiskt samlade?

4. Dataanalys

4.1. Hur ar begrepp, teman och kategorier utvecklade och tolkade?
4.2. Ar analys och tolkning av resultat diskuterade?
4.3. Ar resultaten trovirdiga?
4.4. Ar resultaten palitliga?
4.5. Finns stabilitet och dverensstimmelser?
4.6. Ar resultaten aterforda och diskuterade med undersdkningsgruppen?

4.7. Ar de teorier och tolkningar som presenteras baserade pa insamlade data?

5. Utvérdering

5.1. Kan resultaten aterkopplas till den ursprungliga forskningsfragan?
5.2. Stoder insamlade data forskarens resultat?
5.3. Har resultaten klinisk relevans?
5.4. Diskuteras metodologiska brister och risk for bias?
5.5. Finns risk for bias?

5.6. Vilken slutsats drar forfattaren?
5.7. Haller du med om slutsatserna?
5.8. Ska artikeln inkluderas?

(Forsberg & Wengstrom 2013, s. 206-210)

Bilaga 6: Valda artiklar till litteraturéversikt

Work-family

strain of employ-
ees with children
with disabilities .

funktionsnedsditt-
ning, behovet av
stod, barnens dlder
samt fordldrarnas

niva av skolengage-

muldr som fylls i av

fordldrar. Data

samlades in fran de

fordldrar som har
barn med IF som

Namn, artikel, &r- | Problem, syfte Metod Resultat, syfte

tal

1.Abraham Ste- Syftet dr att utforska | Studien gjordes Fordldrar som ar-
fanidis, Margaret | relationerna mellan | med hjdilp av en en- | betar och har

E King-Sears, anstdllda fordldrars | kdtundersékning i | hogre positioner
Lina Gilic, Vasilis | arbete-familjekon- forma av ett sjilv- | inom sina organi-
Strogilos, 2023. 7 | flikt, deras barn med | bestillt fragefor- sationer, samt de

vars barn har
mindre behov av
handikappstad,
verkar vara mer
aktiva i sina barns

Jddlinoja, 2024.
”Parisuhde voi-

2

mavaranda.

lande for vilmdende,

starkande resurser
och anvdandbara
stodtjdnster.

vardagen att fun-
gera och for att
halla forhallandet
ihop.

mang. var heltids- eller skolgang.
deltidsanstdllda
inom olika
branscher i USA.
2.Adalina lhalai- | Information om bety- | Handbok dt fordld- | Ndr vardagen dr
nen & Annamaija | delsen av ett forhal- | rarna for att fa under kontroll har

fordldrarna resur-
ser att ta hand om
sitt eget vdilma-
ende, sin relation
och barnets behov.
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3.Anindita Ma-
Jjumdar & Apa-
rajita
Chakraborty,
2021.” Perceived
Life-stress and

Syftet dr att fokusera
pd den upplevda
livsstressen hos for-
dldrar som har ett
barn med ndagon
form av intellektuell

1 studien deltog
100 fordldrar som
har barn med IF.
Uppgifterna samla-
des in med kvanti-
tativa metoder. Al-

Resultaten av stu-
dien oppnar en ny
forstaelse for
stress- och hante-
ringsmonster hos
fordldrar med barn

Coping: A Com- | funktionsnedsditt- der pd barnen vari- | bdde med och utan

parative Study be- | ning. erade mellan 8 — intellektuell funkt-

tween Parents 13 ar. ionsnedsdttning.

with Intellectually

Disabled Chil-

dren and Con-

trol”.

4.Emad B. Al- Coping definieras Coping-vdgar som | Coping paverkar

gorani & Vikas som tankar och bete- | mdter vilken typ av | personernas folj-

Gupta, 2023. enden som mobilise- | coping-mekanism samhet till terapin

“Coping mecha- | ras for att hantera en person uppvisar. | och sjukdomsfor-

nisms”. inre och yttre stres- loppet genom livs-
siga situationer. fordndringar.

5.Laura Kannel-
niemi,
2019.”Vammais-
ten lasten ja lap-
siperheiden asia-
kasosallisuuden
kokemukset vam-
maissosiaali-
tyossda”.

Syftet dr att reda
med hjdlp av fordld-
rarna eller andra
ndrstdende, hur bar-
nen upplever handi-
kappservicen.

Data for studien dr
enkdtsvar som
samlats in genom
en oppen webb-
enkdt pd uppdrag
av VamO-projektet
i juni-september
2017.

Resultatet av stu-
dien visar att majo-
riteten av barnen
upplevde handi-
kappservicen vin-
lig och lugn.

6.Nadia Garnef-
ski & Vivian
Kraaij, 2020.”
The importance of
assessing clients’
coping strate-
gies”.

Copingstrategi kan
delas in i hur man
tanker och hur man
agerar. Totalt har
nio olika copingstra-
tegier specificerats.

Med hjdlp av
CERQ- och BERQ-
enkdter har man
funnit att vissa
strategier dr mer
anvindbara dn
andra.

Kunskap om den
kognitiva och bete-
endemdissiga co-
pingstrategi kan
forstd den onda
cirkeln av psykolo-
giska problem och
hur daligt funge-
rande strategier
skulle fordndras till
mer anvdndbara.
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7.Paula Fagel &
Sonja Kukkonen,
2020. “Erityislas-
ten vanhempien
uupumus ja tuen
tarve.

Syftet dr att under-
soka fordldraskapets
resurser och belast-
ningsfaktorer, att
samla in information
om utmattning hos
fordldrar samt de
faktorer som pdver-
kar detta, samt att
kartligga behovet av
fordldrastod.

1 studien deltog
1725 fordldrar var-
var 91% var mam-
mor. Av de som
svarade hade dt-
minstone ett barn
hemma.

Fordldrar till barn
med IF upplever
hogre grad av ut-
mattning jamfort
med andra fordld-
rar. Detta belyser
skillnaderna i for-
dldrautmattning
mellan dessa for-
dldrar och fordld-
rar till neurotypis-
kabarn, sdrskilt ndar
det gdller kdnslan
av utmattning.

Bilaga 7: Blankett for handikappbidrag
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