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Abstract

Titel: ”Det krévs inte mycket for att man ska falla” - en kvalitativ studie om foraldrar
som har barn med autism

Forfattare: Annika Christensen och Marie Persson

Nyckelord: Autism, foraldrar, stod, coping

Syftet med studien ar att undersdka hur foréldrar till barn med autism kan hantera sin vardag,
samt att undersoka vilka erfarenheter av socialt stod dessa foréldrar har och hur stodet
upplevs. Fragestallningarna ar:

e Hur paverkar ett autistiskt barn familjens vardag?

e Hur hanterar foréldrarna sin vardag?

e Vilket socialt stod har foraldrarna respektive barnet med autism fatt?
e Hur upplever fordldrarna det sociala stodet?

Vi har anvént oss av en kvalitativ metod och har intervjuat fem féraldrar till barn med autism.
For att forsta vart insamlade material har vi analyserat det med hjélp av copingteori och
stodteori.

Genom var studie har vi kommit fram till att det ar stressfyllt att vara foralder till ett barn med
autism och foraldrarna darfor ar i behov av stéd for att kunna hantera sin vardag och hitta
lampliga copingstrategier. Foraldrarna anvander bade kanslofokuserade och problem-
fokuserade copingstrategier for att hantera sin vardag. Stod far de bl.a. fran professionella, det
egna sociala natverket och Autismforeningen. Vi har kommit fram till att stodet till dessa
foraldrar bor vara individuellt anpassat da autism yttrar sig pa olika satt hos barnen och varje
familj har sina egna behov beroende pa vilka resurser som finns i féraldrarnas natverk.
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1. Inledning

Vad innebar det att bli forélder? Det kan man inte veta forrdn man sjalv &r i den situationen,
men man kan ha forestéllningar och forvantningar om hur det ska och kan bli. Men vad
hander med dessa forestéllningar och forvantningar om man far ett barn med autism och hur
hanterar man den nyuppkomna situationen? Detta ar vad denna uppsats kommer att handla
om. Hur foraldrar till ett barn med autism hanterar sin vardag.

Tidigare ansadg man att orsaken till autism lag hos féraldrarna (Wing, 1998). Man menade att
autism berodde pa hur foraldern uppfostrade sitt barn, att foraldern inte kunde ta hand om sitt
barn pa ratt satt. Men det fanns inga vetenskapliga belagg for detta, sa man bérjade genomféra
studier inom omradet och kom ganska snabbt fram till att det inte fanns nagra bevis for dessa
pastaenden. Idag vet vi att det kan vara olika orsaker som ligger bakom utvecklingsstérningen
autism bl.a. neurologiska (Wing, 1998). Idag anses ocksa foraldern till barnet vara den som
vet mest om sitt barn. Man menar &ven att foréldern ar den mest betydelsefulla kéllan till
kunskap om sitt barn eftersom de spenderar den mesta tiden med barnet. Foréldern anses vara
expert pa sitt barn och darmed veta vilken hjalp och vilket stod barnet ar i behov av (Sward,
2007).

Enligt forskning far foraldrar till barn med autism utsta mer pafrestningar an féraldrar till barn
utan nagon diagnos. Forskning visar dven att foraldrar till barn med autism far utstd mer
pafrestningar an foraldrar till barn som har andra diagnoser t.ex. ADHD eller Downs syndrom
(Lee, Harrington, Louie och Newsshaffer 2007 och Estes m.fl. 2009). Darfor ar de har
foraldrarna verkligen i behov av hjélp och socialt stod pa flera olika satt, precis som de
autistiska barnen.

Autism kan yttra sig pa flera olika satt (Gillberg & Nordin 2005). Varje person med
diagnosen uppfor sig pa sitt helt individuella satt och har unika svarigheter. Detta gor att
stodinsatserna till dessa barn och deras foraldrar behdver vara individanpassade. Det finns
olika slags socialt stod: natverksstdd, instrumentellt stdd, emotionellt stdd, praktiskt stod,
feedback och kunskaps stéd (Hedin 1994 och Sarafino 2008). Vi anser att det vore intressant
att fa en fordjupad kunskap om hur foraldrar till barn med autism upplever och varderar den
hjalp och det stod som det far respektive inte far. Darfor har vi valt att fokusera pa foraldrar
till barn med autism och socialt stéd i den har uppsatsen.



1.1 Syfte
Syftet ar att undersoka hur foréldrar till barn med autism kan hantera sin vardag. Vi vill dven
undersoka vilka erfarenheter av socialt stod dessa foréldrar har och hur stodet upplevs.

1.2 Fragestéallningar
e Hur paverkar ett autistiskt barn familjens vardag?
e Hur hanterar foréldrarna sin vardag?
o Vilket socialt stod har foraldrarna respektive barnet med autism fatt?
e Hur upplever foréldrarna det sociala stodet?



2. Diagnosen autism och berdrda institutioner

| detta kapitel beskriver vi forst diagnosen autism for att sedan beskriva olika stodinsatser som
barn med autism och deras foraldrar kan fa fran samhallet. Det ar oftast diagnosen som ligger
till grund for att man som foralder ska fa hjalp och stod i sin vardag med ett barn med autism.
Utan diagnosen kan det vara svart att fa insatser fran samhallet. Darfor har vi valt att ha med
information om Barnneuropsykiatriska kliniken (BNK), Habiliteringen, Vardbidrag och om
Lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade (LSS). Vi har &ven valt att ha med
information om Autism- och Aspergerforbundet i detta kapitel eftersom manga foraldrar
vander sig till dem for att fa stod.

2.1 Diagnosen

Autism har troligtvis alltid funnits men det var forst efter att Leo Kanner publicerat en artikel
i amnet ar 1943 som intresset for diagnosen vécktes (Gillberg & Nordin 2005).

Med autism och autismliknande tillstand avses enligt Nationalencyklopedin en triad av
symptom vilka ar:

e Begransningar av formaga till social interaktion
e Begréansningar i beteende och fantasi
e Begréansningar i kommunikation (www.ne.se).

Svensk sjukvard anvander sig av WHO:s klassifikation ICD-10 da man talar om autism. For
att en person ska fa diagnosen autism kravs att minst sex av totalt 12 punkter uppfylls. Dessa
punkter ar indelade under rubrikerna Socialt samspel, Kommunikation och Beteende, lek och
intressen. Det kravs att man har problem som Gverensstimmer med minst tva av punkterna
under omradet Socialt samspel samt att det dven finns problem med minst en punkt under
omradet Kommunikation respektive Beteende, lek och intressen. Nedan foljer en forenkling
av ICD -10.

Socialt samspel
1. Svart att anvanda icke verbalt beteende i samspel med andra
2. Svart att umgas med jamnariga
3. Brist pa formaga att dela gladje, intressen, prestationer med andra
4. Brist pa social och emotionell dmsesidighet

Kommunikation
1. Forsenad eller utebliven talutveckling utan att barnet hittar nagra alternativ
2. Svarigheter till att ta initiativ och uppratthalla samtal
3. Stereotypt och repetitivt sprak


http://www.ne.se/

4. Ej utveckla nagon spontan och varierad fantasilek eller socialt imiterande lek pa en
niva som motsvarar évrig utveckling.

Beteende, lek och intressen
1. Intressen som &r avvikande genom sin intensitet och inriktning
2. Fasthallande vid specifika rutiner eller ritualer som saknar funktion
3. Stereotypa och repetitiva motoriska manér
4. Fixering vid sinnesintryck eller delar av foremal

Enligt Gillberg och Nordin (2005) ar formaga till att inse meningen med att lara sig nagot
nytt, generalisera, se helhet och skapa sammanhang saker som en person med autism kan ha
svart med. Brist pa mentaliseringsférmaga (Theory of mind), alltsa att kunna séatta sig in i hur
andra manniskor tanker och resonerar innan de utfor en handling, ar en annan svarighet for
personer med autism. Att ha problem med att skapa nytt beteende och vara flexibel &r ocksa
ofta en del av problematiken (Gillberg & Nordin 2005).

Symptomen uttrycker sig genom nedsatt formaga att leva sig in i andra manniskors
perspektiv. Begransningar i kommunikation uttrycker sig i form av att personer med autism
inte utvecklar nagot sprak de kan anvanda for att kommunicera med andra. De personer som
anda utvecklar ett talat sprak gor det sent och har oftast problem med sprakforstaelse och
uttrycksformaga. Beteende och fantasibegransningar yttrar sig i t.ex. att man har svart att hitta
pa nya saker att gdra samt begransningar i beteende och intressen (Gillberg & Nordin 2005).

Enligt Gillberg och Nordin (2005) visar sig symptomen tidigt under de forsta levnadsaren.
Personer med autism har likande symptom men det finns stora variationer inom gruppen. Ofta
forekommer autism i kombination med andra funktionsnedséttningar  t.ex.
utvecklingsstorning, syn — och horselskador samt epilepsi.

Riksforbundet Autism skriver i en informationsbroschyr (2005) om autism att diagnosen
forekommer hos 1-2 barn av 1000 fodda. De skriver ocksa att det diagnostiseras fler pojkar
an flickor.

2.2 Stod fran samhallet

2.2.1 Barnneuropsykiatriska kliniken (BNK)

Barnneuropsykiatri (BNK) finns pa Sahlgrenska universitetssjukhuset pa Drottning Silvias
barn och ungdomssjukhus. BNK &r en specialiserad mottagning for utredning och behandling
av barn och ungdomar med neuropsykiatriska funktionsnedsattningar. For att fa komma till
BNK kravs en remiss fran lakare (www.sahlgrenska.se).



http://www.sahlgrenska.se/

2.2.2. Habiliteringen

Habiliteringen &r en verksamhet inom landstingets handikappomsorg. Hit far man mojlighet
komma om man har fatt en autismspektrumdiagnos. Pa habiliteringen far man information om
sitt eller sitt barns funktionshinder och vad det kan innebéra att leva med det funktionshindret.
Habiliteringen kan hjélpa till med att identifiera vilka hinder man har samt vilka styrkor man
besitter. De kan hjalpa personen med diagnosen eller fordldrarna hur de ska hantera
funktionshindret i hemmet, skolan eller pa arbetsplatsen (www.autism.se ). Runt varje familj
bildas ett specialteam som jobbar med just det barnets svarigheter. Pa habiliteringen kan de
ocksa gora en utredning kring vilket funktionshinder barnet har (www.rehab.org ).

2.2.3 Lagen om stod och service till vissa funktionshindrade (LSS)

Lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade (LSS) vander sig till personer med
omfattande och varaktiga funktionshinder. LSS &r en rattighetslag som ska garantera, personer
med omfattande och varaktiga funktionshinder goda levnadsvillkor, att de far den hjélp de
behdver i det dagliga livet och att de kan paverka vilket stod och vilken service de far.
Malsattningen med denna lagstiftning ar att den enskilda ska fa mojlighet att leva som andra
(www.socialstyrelsen.se )

LSS é&r indelad i tre personkretsar:

1. utvecklingsstorning, autism eller autismliknande tillstand.

2. betydande och bestaende begavningsmassigt funktionshinder efter hjarnskada i vuxen
alder foranledd av yttre vald eller kroppslig sjukdom, eller

3. andra varaktiga fysiska eller psykiska funktionshinder som uppenbart inte beror pa
normalt aldrande, om de ar stora och fororsakar betydande svarigheter i den dagliga
livsforingen och darmed ett omfattande behov av stdd eller service (Sveriges Rikes
Lag 2006).

Tillnér man nagon an dessa personkretsar har man rétt till tio insatser for sarskilt stod och
sarskild service utdver det som man kan fa genom annan lagstiftning. LSS &r ett komplement
till andra lagar och innebar inte nagon inskrankning i de rattigheter som andra lagar ger
(www.socialtyrelsen.se ).

Insatser man kan fa genom LSS ar: radgivning, personlig assisten eller ekonomiskt stod for
sadan assistans, ledsagarservice, kontaktperson, avlosarservice i hemmet, korttidsvistelse
utanfor hemmet, korttidstillsyn for skolungdomar dver 12 ar utanfor hemmet i anslutning till
skoldagen samt under lov, boende i familjehem eller bostad med sérskild service for barn eller
ungdomar, bostad med sarskild service for vuxna och daglig verksamhet for personer i
yrkesverksam alder (www.riksdagen.se ).



http://www.autism.se/
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2.2.4 Vardbidrag

Vardbidrag ar ett ekonomiskt stod som foraldrar till barn med funktionsnedsattning kan fa
fran Forsakringskassan. Detta kan foraldrar fa eftersom funktionsnedsattningen hos barnet kan
innebdra extra kostnader och arbete for fordldrarna. Storleken pa vardbidraget varierar
beroende pa hur stora behov barnet har. Man kan fa vardbidrag fran det att barnet ar nyfott till
och med juni manad det ar barnet fyller 19 ar. Vardbidraget betalas ut till den foralder som
ansoker om bidraget eller den som har den réattsliga vardnaden om barnet. Tva foraldrar kan
dela pa utbetalningen. Om barnet bor pa ett elevhem, riksgymnasium eller motsvarande kan
man som foralder fa vardbidrag for den tid som barnet vistas hemma
(www.forsakringskassan.se ).

2.2.5 Autism- och Aspergerforbundet

Forbundet startade 1973 och vander sig till personer med egen funktionsnedsattning, anhériga
och professionella inom omradet. Autism- och Aspergerforbundet, &ven kallad
Autismforeningen, arbetar for att skapa battre villkor fér barn, ungdomar och vuxna med
autism, Aspergers syndrom och andra autismliknande tillstdnd. Foreningen jobbar pa flera
olika satt for att forbattra villkoren for de har personerna bl.a. sprider de kunskap om
funktionsnedsattningen for att oka forstaelsen for de svarigheter som det innebdr, de verkar
aven for anpassad undervisning, boende och sysselsattning. Forbundet finns i hela Sverige
och har sammanlagt 24 distrikt. Inom varje distrikt anordnas forelasningar, traffgrupper samt
andra aktiviteter (www.autism.se ).
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3. Tidigare forskning

| detta kapitel beskriver vi forst forskning om autism i vardagslivet for att sedan beskriva
forskning som é&r inriktad pa coping och stéd till foraldrar till barn med autism. Vi har valt att
ha med forskning om autism i vardagslivet for att lasaren ska fa en liten inblick i hur
funktionsnedsattningen kan paverka vardagslivet for barnet och familjen i évrigt. Den andra
tidigare forskningen har vi valt att beskriva for att den tar upp intressanta aspekter av att vara
forélder till ett barn med autism.

3.1 Forskning om autism i vardagslivet

De Clercq (2007) menar att autismen marks extra tydligt da barnet &r mellan 18-24 manader.
Barn i samma alder leker da lekar dar de latsas vara andra personer eller att t.ex. en kloss ar en
bil. Detta och andra saker som &r abstrakt och symboliskt & ndgot som barn med autism har
problem med (De Clercq 2007).

Gillberg (1992) menar att foraldrar som far ett barn med autism kan sagas genomga olika
krisfaser Over att ha forlorat ett friskt barn. Han anser att hur foraldrarna hanterar situationen
till viss del beror pa om barnet ar foraldrarnas forsta eller om de har barn sedan tidigare. Har
de &ldre barn kan det ibland vara lattare att hantera att fa ett funktionshindrat barn (Gillberg
1992).

Cohen (1998) menar att foraldrarna periodvis kan drabbas av svara pafrestningar som t.ex.
kronisk somnbrist, utmattning och uppgivenhet over brist pd framsteg hos barnet. Manga
oroar sig aven infor framtiden och hur det ska ga for deras barn. Vissa kanner ocksa daligt
samvete Gver att syskonen far mindre uppmarksamhet (Cohen 1998). Gillberg (1992) menar
att det for manga foraldrar kanns meningsfullt att traffa andra foraldrar till barn med autism.
Att ha ett barn med autism kan innebdra att familjens situation blir 1att kaotisk. Barnet kan ha
somnsvarigheter och sjalvskadebeteende, kanske svarar det inte pa foraldrarnas kontaktforsok
och leenden eller har matsvarigheter. Detta kan leda till att foraldrarna blir oeniga om hur de
ska hantera situationen. Relationen mellan foréaldrarna kan ta skada och det kan uppsta gral
och stérningar i samlivet (Gillberg 1992).

Manga barn med autism saknar talsprak. Bland de barn som talar &r det vanligt att t.ex. kasta
om personliga pronomen och sidga han” eller ”du” istdllet for ’jag” d& barnet pratar om sig
sjalv. Vissa barn med autism ger ifran sig monotona ljud i stéllet for tal. Det ar ocksa vanligt
med motoriska ihdllande rérelser som t.ex. handviftningar (Gillberg 1992). Aven ekotal
férkommer hos vissa barn med autism (Cohen 1998).
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Somliga barn med autism blir fixerade vid vissa foremal och/eller kraver att vissa rutiner foljs
exakt. Det kan finnas ett krav pa oféranderlighet som vid avbrott av rutin kan leda till ett
emotionellt utbrott. Ibland kan det vara svart for foraldrarna att forsta vad som &r den
utlésande faktorn till utbrott (Gillberg 1992).

Vredesutbrott, motstand till forandringar, Overaktivitet, destruktivitet och monotona
aktiviteter ar ofta utmarkande for barn med autism. Gillberg (1992) ger exemplet att ett barn
med autism kan sitta i flera timmar och lyssna pa samma lat pa t.ex. ett kassettband. Dalig
tiduppfattning &r vanligt och barn med autism har ofta svart att se hur saker hanger ihop i ett
langre tidperspektiv (Gillberg 1992)

3.2 “Coping with autism: stresses and strategies”

I sin studie ”Coping with autism: stresses and strategies” undersoker David E. Gray (1994)
hur foraldrar till barn med autism hanterar sin situation och vilka strategier de anvander sig
av. Han fokuserar pa problem med spraket, valdsamt beteende, opassande sexuella uttryck
samt problem med mat och sémn.

Han kommer fram till att de undersokta familjerna anvander sig av olika typer av
copingstrategier for att hantera sin situation. Coping genom familjestdd ar en strategi som
manga anvande sig av. Foraldrarna har da ndgon/nagra i sin familj som forstar problemen och
som kan ge dem stdd. En annan strategi ar att isolera sig. Gray (1994) menar att autismen
begransar foraldrarnas sociala liv och att deras vanner tenderar att férsvinna vilket leder till att
foraldrarna ibland valjer att isolera sig fran omgivningen. En strategi som inte var sa vanlig i
undersdkningen var coping genom religion. De foraldrar som hade en religids Overtygelse
upplevde en kénsla av sammanhang och fick genom religionen forklaringar pa oférklarliga
héndelser. UtOver dessa strategier namner Gray ytterligare en typ som han kallar individuella
strategier. Dessa kan variera fran person till person men det kan handla om att engagera sig i
foraldraforeningar, lagga ner mycket tid pa sitt arbete, utnyttja mojligheter till avlsning samt
idrotta for att fa ut t.ex. frustration (Gray 1994).

Enligt Gray utgor det en stress for foraldrarna att behdva anpassa sitt liv efter den som ar sjuk.
Han ger exempel pa familjesituationer som visar att om barnet med autism ar foraldrarnas
forsta barn kan det leda till att de borjar tvivla pa sin foraldraformaga vilket kan utveckla mer
stress jamfort med om barnet med autism inte dr foréldrarnas forsta barn (Gray 1994).

Gray kommer fram till att graden av autism barnet har &r en viktig faktor som spelar in pa hur
foraldrarna lyckas hantera sin situation. Slutsatsen i studien &r att det inte finns nagon strategi
som garanterat fungerar for alla foréldrar utan de utnyttjar olika resurser och anvéander sig av
olika strategier for att hantera vardagen. Att ta del av vard och behandlingar verkar dock
enligt Gray vara en bra strategi for de flesta. Sammanfattningsvis ansag foraldrarna i studien
att de nagorlunda lyckades hantera sin situation (Gray 1994).
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3.3 “Familjers och vardpersonals erfarenheter av barn och vuxna med autism

| sin undersdkning “Familjers och vardpersonals erfarenheter av barn och vuxna med
autism” kommer Ylva Benderix (2007) fram till att foréldrar till barn med autism har olika
behov som varierar mellan fordldrarna men hon belyser behov av avlastning, praktiskt och
materiellt stod samt relationsinriktade behov i form av att t.ex. prata med andra i samma
situation. Ett annat behov som tas upp i studien &r av existentiell karaktar i form av
samtalsstdd, men ocksa pedagogiskt stod och information om autism (Benderix 2007).

Benedrix menar att foraldrar som sjalva deltar i sitt autistiska barn traning upplever mindre
stress. Kénslan av stress minskar dven vid upplevelse av kontroll och tillgang till informellt
och professionellt socialt stod. Foraldrarna paverkas av omgivningens attityder och brist pa
kunskap. Att stdndigt behdva beratta om och forklara sitt barns autism kan ta mycket energi
och leda till stress. | sin studie kommer Benedrix fram till att det finns fyra olika typer av
stress foraldrar till barn med autism handskas med; sorg och forlust av det friska barnet,
forlangd tid av vard av barn, stigmatiserande sociala interaktioner samt avsaknad av
foraldramodell (Benedrix 2007).

| sitt resultat diskuterar Benderix att foraldrar till barn med autism upplever en sorg Over att
inte ha fatt ett friskt barn vilket leder till skuldkanslor. Foraldrarna i studien upplevde en strak
press pa att standigt vara uppmarksamma pa barnets beteende. Detta gjorde att de ibland
kénde sig maktlosa och uppgivna. Social isolering férekommer bland foraldrarna i studien.
Deras situation blir ibland annu svarare da de vistas utanfor hemmet och darfor véljer vissa
foraldrar att stanna hemma. Foréldrar till barn med autism upplever mer stress dn andra
foraldrar. | sin studie kommer Benderix fram till att situationen ar svarast for de foraldrar vars
barn sover nagra fa timmer per natt samt ar utatagerande (Benderix 2007).

3.4 Autism kraver mycket uppmarksamhet och omsorg

Flera forskare jamfor forédldrar till barn med autism med foraldrar till barn som har en annan
diagnos eller ingen funktionsnedséattning alls. Jarbrink (2007) kommer fram till att foraldrar
till barn med autism spenderar 1000 timmar mer pa att ta hand om och stotta sitt barn &n
foraldrar till barn utan funktionsnedsattning.

Lee, Harrington Louie & Newsshaffer (2007) har jamfort livskvaliteten och oron hos foréldrar
till barn med autism och livskvaliteten och oron hos foréldrar till barn med ADD eller ADHD.
De kommer fram till att fordldrar till barn med autism uppgav att de hade en storre
omsorgshorda an fordldrarna till barnen med ADD/ADHD uppgav att de hade. Jamforelsen
visade dven att foréldrar till barn med autism &r mer oroliga for sina barn nar det kommer till
vad de kan gora, barnens sjalvkansla, inlarningssvarigheter och mobbning an vad foraldrarna
till barnen med ADD/ADHD uppgav sig vara.
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| forskningsartikeln “Children with autism and developmental delay Parenting stress and
psychological functioning among mothers of preschool ” jamfor Estes m.fl. (2009) modrar till
autistiska barn och mddrar till barn med utvecklingsforsening utan autism t.ex. Downs
syndrom. Forskargruppen kom fram till att modrarna till autistiska barn har hogre nivaer av
stress Over sitt fordldraskap samt hogre psykisk stress &n mddrarna till barnen utan autism.
Forskarna menar att modrarna till barn med autism upplever stor stress dver att stotta sitt barn
i manga vardagsaktiviteter som t.ex. matfortaring, dusch och toalettbesok. Dessa mddrar
upplevde ocksa ofta mer stress och depressiva symptom &n mddrar till barn med
utvecklingsforsening som inte har autism. Forskarna kom aven fram till att mddrarna till barn
med autism kanner sig stressade Over att forsoka forsta barnets beteende. Forskargruppen
menar att det &r vanligare bland foraldrar till barn med autism att kénna sig otillfredsstéllda
med sitt dktenskap &n vad det &r bland fordldrar till barn med utvecklingsforsening utan
autism. Sammanfattningsvis kommer den hér forskargruppen fram till att det finns ett
samband mellan foraldraskap, stress, psykisk pafrestning och barnets problembeteenden
(Estes, m.fl. 2009).
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4. Teoretiska perspektiv

| det hér kapitlet beskrivs Stodteori och Coping. Valet av dessa teoretiska perspektiv foll
naturligt eftersom vara fragestallningar handlar om hantering (coping) och stéd. Aven den
tidigare forskningen belyser coping och stod som viktiga komponenter inom det har
undersokningsomradet.

4.1 Stodteori

Trots att det har forskats mycket kring socialt stod ar det svart att definiera vad det ar.
Definitionerna ar ofta sammansatta och mangdimensionella. Hedin (1994) menar att de olika
definitionerna har gemensamt att de handlar om sociala band, relationer och resurser som en
person behdver byts ut i en interaktion samt stddmottagarens upplevelse eller kansla. Stod
formedlas i sociala relationer och kan enligt Hedin (1994) beskrivas som handlingar i en
social interaktion som tillgodoser mottagarens behov. Man kan ocksa se det som resurser som
vaxer fram ur ett natverk eller en relation (Hedin 1994). Enligt Sarafino (2008) kan stod
komma fran olika kallor, t.ex. fran en partner, van, kommunen eller en organisation. Socialt
stdd framjar anpassningen hos den som drabbas av t.ex. en traumatisk handelse. Det ger kraft
och resurser att hantera situationen (Hedin 1994).

Bade Sarafino (2008) och Hedin (1994) ar Gverens om att det finns olika former av stod vilka
ar:

e Natverksstdd som innebdr att en person deltar i ett natverks gemenskap. Genom att
delta i natverket ger det en kénsla av att tillhora ett sammanhang.

e Instrumentellt stod, vilket handlar om att plocka fram resurser och I6sa problem pa
t.ex. en persons arbetsplats.

e Emotionellt stod gar ut pa att en person far ge uttryck for sina kanslor, bade verbalt
och genom kroppsspraket. Personer runt omkring visar da att de lyssnar och bryr sig.

e Konkret och praktisk hjalp innebar bl.a. att fa hjalp med t.ex. transporter, fa lana
pengar eller materiella saker. Denna typ av stdd brukar underlatta i vardagslivet
genom att 16sa problem av en mer praktisk karaktar.

e Feedback handlar om att en person far bekraftelse pa det hon eller han kanner och gor.
Det kan ocksa innebéra att fa positiv och negativ kritik pa sitt uppforande eller sin
attityd. Det kan aven innebara att man ger rad eller forslag till ndgon (Hedin 1994 och
Sarafino 2008).

e Kunskaps stod innebar att en person genom att f& kunskap kan kanna sig mer trygg.
(Hedin 1994 och Sarafino 2008).

4.1.1 Stod fran omgivningen
Hedin (1994) skiljer pa spontant stod och stod till foljd av begaran. Det spontana stodet sker
ofta i en persons sociala natverk da manniskor runt omkring den som mar daligt marker av
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detta och erbjuder stdd. Detta genererar i att personen kanner sig accepterad. Stod till foljd av
begdran handlar om att en person som har det jobbigt "avsldjar” sjélv sina problem genom att
be om t.ex. professionell hjalp (Hedin 1994). Men det &r inte alla som far det sociala stod de
ar i behov av. Detta kan bero bade pa personen sjalv och pa omgivningen. Bade Hedin (1994)
och Sarafino (2008) menar att problemets synlighet ar avgorande for hur sjalva
stodmobiliseringen kommer att arta sig. Syns inte problemet kan det leda till att omgivningen
ger mindre stod an om problemet hade varit synligt (Hedin 1994 och Sarafino 2008). Aven
problem med en stigmatiserande karaktar kan géra att omgivningen drar sig undan och
undviker att ge stod (Hedin 1994). En del personer isolerar sig och kan darmed inte ge uttryck
for sina behov av stod. Aven om problemet ar synligt kan personer i omgivningen paverka om
personen far hjalp eller inte. Der kan bero pa att just de resurser som personen som behover
hjélp inte finns att tillga eller att personer i omgivningen sjélva ar i behov av hjalp och darmed
inte sjalva kan formedla stéd (Sarafino 2008).

4.1.2 Socialt stdd och hélsan

Stodjande relationer har positiv inverkan pa hélsan. Tillgang till ett socialt natverk och
stodjande relationer ar viktigt for en individ som lever i en svar situation. Hedin (1994)
poangterar dock att alla relationer i ett natverk inte ar stodjande. Néatverkets uppbyggnad &r
viktigare an hur manga relationer det innehaller. Ett stort natverk kan snabbt minska vid en
kris, t.ex. att fa en funktionshindrat barn (Hedin 1994). Hedin menar att ett tatt natverk ar bra
da det ger gemenskap, kansla av tillhdrighet och klara normer vilket leder till att en person i
kris kan bli battre pa att mobilisera sina egna resurser. Men det kan ocksa vara negativt att
befinna sig i ett allt for tatt natverk nar man utstar svara pafrestningar. Natverket kan reagera
pa ett satt som gor att det frigors spanningar som kan leda till att man stodjer den person som
har det svart for mycket. Detta i sig skapar stress hos den som mottar stodet (Hedin 1994).
Enligt Hedin (1994) tal djupa och langa relationer mer péfrestningar och obalans under viss
tid an vad ytliga och korta relationer gor. De ytliga relationerna belastas hardare av obalansen.
Andra viktiga faktorer som Hedin (1994) pekar pa ar om problemen &r akuta eller kroniska.
Vid kroniska problem, som t.ex. att fa ett barn med en svar kronisk sjukdom kan det bli sa att
stodgivarna blir utslitna p.g.a. att det krdvs sa mycket stod hela tiden (Hedin 1994). Vid
kroniska och svara sjukdomar kan de anhdriga sjalva hamna i ett kristillstand och av den
anledningen dra sig undan. De kan ocksa reagera genom en éverdriven optimism och problem
med att kommunicera med den som &r drabbad (Hedin 1994).

Forskare har i flera undersokningar kommit fram till att socialt stod fran anhériga och andra
kan paverka var halsa positivt och att det kan hjalpa personer som befinner sig i stressade
situationer att minska stressen (Sarafino 2008). For att beskriva hur socialt stod kan paverka
hélsan har forskare kommit fram till tva teorier som kallas “buffering hypothesis” och ” direct
effects hypothesis™ (Sarafino, 2008 s.92). Enligt “buffering hypothesis™ péaverkar socialt stod
halsan genom att skydda personen fran de negativa effekterna av stress. Det innebar att om
man har tillgang till mycket socialt stéd har man en tro pa att man kommer att fa hjalp att
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klara sig ur den stressfulla situation man befinner sig i. Enligt ’buffering hypothesis” ar den
negativa paverkan av att befinna sig i en stressfull situation storre for dem utan socialt stod &n
for dem som har socialt stod. Enligt den andra teorin “direct effects hypothesis” spelar det
ingen roll om personen &r utsatt for stress eller inte, socialt stod paverkar hela tiden halsa pa
ett bra satt. Den positiva paverkan &r lika oavsett om personen ar utsatt for stress eller inte.
”direct effects hypothesis” fungera pa det sittet att personer med socialt stod runt omkring sig
hela tiden har en kéansla av att tillhora ett sammanhang och darigenom paverkas sjalvkanslan
och halsan hos individen positivt (Sarafino 2008).

Sarafino (2008) namner aven att allt socialt stod inte behdver paverka stressfulla situationer
och en persons hélsa pa ett bra satt. Han menar att for att socialt stod ska mottas som hjalp
behdver personen som erbjuds socialt stod uppfatta det som just stod. Definitionen av stdd
och hjélp ligger hos dem som tar emot stodet. Forst nédr stdd uppfattas som stéd kan det hjalp
till att minska den stress som en person kanner (Sarafino 2008). En stodhandling kan aven fa
olika betydelse beroende pa hur relationen &r mellan den som ger stodet och den som tar emot
det (Hedin 1994). Avslutningsvis menar Hedin (1994) att all typ av stdd inte ar bra for alla
manniskor och att det ocksa &r viktigt att tdnka pa att stod inte &r en resurs som aldrig tar slut.

4.2 Copingteori

Coping ar nar en individ kognitivt forsoker hantera en inre och/eller yttre pafrestande situation
genom att anvanda sina egna resurser (Starke 2003). Det beskrivs som en process dar
individen anvander sig av olika strategier for att hantera en péfrestande situation. Det &r
personen sjalv som avgdor om en situation ar pafrestande eller inte. Valet av copingstrategier
ar kontextuellt da individen varje gang hon eller han star infor en svar situation goér en
beddmning av hur pass jobbig situationen ar och sedan bestammer sig for vilka strategier och
resurser hon/han har tillgangliga och som kan vara anvéandbara for just den specifika
situationen (Lazarus & Folkman 1984).

Lazarus & Folkman (1984) menar att individen i varje svar situation gor en kognitiv
bedémning av sina resurser att hantera situationen. Tillgangen till resurser ar nagot som
forandras kontinuerligt beroende pa vilket sasmmanhang individen befinner sig i. De strategier
som individen beslutar sig for att anvanda vid en svar situation ar det som kallas
copingmekanismer (Starke 2003).

Copingforloppet ar komplext och ibland goér ménniskor omedvetna intuitiva val av
copingstrategier. | Lazarus & Folkman studie (1984) kan valet av strategier ses som en
beddmningsprocess dar den priméra bedémningen handlar om att individen forsoker skapa en
forstaelse av en svar situation.
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Den sekundara bedémningen infor valet av copingstrategi gar ut pa att individen bedomer sina
egna samt omgivningen resurser for att mota det som &r svart. Det gors en bedémning av vilka
resurser som skulle kunna ga att mobilisera. Nar dessa tva stadier av bedémningen ar 6ver
véljer personen den eller de copingstrategier som skulle kunna passa for den aktuella
situationen. Omgivningen spelar ocksa en stor roll den har bedémningen och valet av
strategier grundas bl.a. pa om situationen &r oférberedd och ny for individen eller ej (Lazarus
& Folkman 1984).

Det finns resurser att tillga bade hos individen sjalv och hos omgivningen. Har en person
positiv tro pa sig sjalv och god hélsa utgor detta goda resurser for att hantera svara situationer.
Formagan att fa tag pa information, planera och hitta alternativa lésningar &r ocksa exempel
pd goda resurser hos individen. Om individen &r tex. sjuk och tr6tt minskar detta
mojligheterna till att hitta bra och relevanta copingstrategier. En god social formaga ar en
viktig resurs som underlattar nar det handlar om att fungera och kommunicera med andra |
Lazarus & Folkman (1984). Resurser fran omgivningen kan handla om materiella tillgangar
och socialt stod som gor att individen kanner sig mindre sarbar. Kanner sig individen stressad
eller upplever brister fran samhallets resurser utgor detta negativa faktorer da individen ska
valja copingstrategier (Starke 2003).

Individen valjer mellan kanslofokuserad och problemfokuserad coping. En kombination av
dessa &r inte ovanligt. Kanslofokuserad coping handlar om att hantera obehagliga kénslor
genom att t.ex. forsoka se nagot bra ur det som har hant eller leva ut sina kanslor. Néar
individen forsoker styra sina kéanslor infor en situation som upplevs stressande och svar eller
omdjlig att paverka kallas detta for kanslofokuserad coping (Starke 2003). Gar situationen
inte att forandra forsoker individen andra de kanslor som uppstatt. T.ex. kan individen forsoka
se bra saker i det som egentligen dr negativt. Man kan ocksa anstranga sig for att forsoka se en
mening i det som har hant (Lazarus & Folkman 1984).

Problemfokuserad coping gar ut pa att individen utfér en aktiv handling mot det som upplevs
som stressande och/eller problemfyllt. Det kan ocksa handla om att forandra orsaken till
stressen genom att t.ex. andra ndgons attityd eller leta upp information. Nér en individ
forsoker paverka en situation eller svara omstandigheter kallas detta for problemfokuserad
coping. Detta sker i situationer vilka individen uppfattar som paverkningsbara och det sker
ofta genom direkt handling (Lazarus & Folkman 1984). Det kan handla om att férandra sitt
beteende genom att t.ex. bli mindre aggressiv eller forsoka komma med mer genomténkta
I6sningar pa problem. Néar en individ stalls infor en svarhanterlig situation anvander hon eller
han oftast bade kanslofokuserad och problemfokuserad coping (Lazarus & Folkman 1984)

Copingprocessen handlar mycket om anpassning fran individens sida. Om individen andrar
sin forstaelse av verkligheten okar mojligheterna till att hon eller han kan anpassa sig till en
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situation. Individen lar sig helt enkelt att leva med den nyuppkomna svara situationen
(Lazarus & Folkman 1984).

Lazarus och Folkman (1984) menar i sin studie att coping ar en sjalvgaende process som
pagar sa lange individen upplever en situation som svar och stressfylld. Individen byter ofta
strategier och efterhand lar hon/han sig vilka strategier som fungerar bast i olika situationer
vilket ofta leder till en efterhand béttre hantering av stressfyllda situationer (Lazarus &
Folkman 1984).
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5. Metod

5.1 Forforstaelse

Nér vi diskuterade vilket dmne vi skulle utforska kom vi ganska snabbt fram till att vi ville
belysa autism utifran ett anhorighetsperspektiv. Vi har bada olika erfarenheter av autism da en
av oss har arbetat med personer med autism, och pa det sattet fatt en inblick i hur det kan vara
att ha autism samt traffat flera anhoriga till dessa personer, medan den andra av oss inte haft
den erfarenheten utan istallet har en van som har ett syskon med autism. Detta har givit en
viss insikt 1 hur det kan vara att leva med en familjemedlem som har autism samt hur
foraldrarna fatt kampa for att fa stodinsatser.

Sammanfattningsvis ar var forforstaelse att det ar pafrestande att vara anhorig till ett barn med
autism. Utifran denna forforstaelse foddes vart vidare intresse av att ta reda pa mer om vad det
egentligen innebar att vara foralder till barn med autism, samt vilket stod de har fatt och vad
de tycker om detta stod.

5.2 Avgransning

Under skrivandet av en C-uppsats gors en hel det avgransningar beroende pa vilket amnet
man har valt men &ven beroende pa den tid man har till sitt férfogande. Vi var bada éverens
om att vi ville fokusera pa anhoriga till personer med autism i var uppsats. Pa grund av den tid
vi har till vart forfogande har vi valt att endast utgd fran ett foraldraperspektiv i
undersdkningen.

5.3 Metodval

Vi har valt att genomféra en kvalitativ intervjuundersokning for att besvara vara
fragestéllningar och uppna vart syfte med uppsatsen. Vi har valt att genomfora intervjuer med
foraldrar till barn med autism eftersom vi ar intresserad av hur de hanterar sin vardag samt
vilka erfarenheter de har av socialt stod.

En kvalitativ undersokning ar mer exemplifierande &n en kvantitativ undersokning som i sin
tur ar mer generaliserande. Utifran exempel kan man dra mer eller mindre langtgaende
slutsatser (Svenning 2003). Vi dr intresserade av hur foréldrar till barn med autism kan
hantera sin vardag och vad de har for olika asikter om socialt stod. Vi vill inte gora nagra
generaliseringar om att det vi kommer fram till galler for alla forédldrar som har barn med
autism utan istéllet visa hur det kan se ut for dessa foraldrar. Vi &ar intresserade av hur
foraldrar till barn med autism upplever sitt stod, detta kan vi inte fa ut genom att be dem
besvara en enkat. Med hjalp av intervjuer far vi fram kanslor och asikter hos foraldrarna,
vilket vi ar intresserade av for att uppna vart syfte.
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Det hade varit intressant att fa en generaliserad bild av hur foraldrar till barn med autism
tanker kring socialt stod men vi ansag att vi pa grund av tidsbrist inte hade mdjlighet till det. |
efterhand har vi &nda genom intervjuerna fatt en bild av hur det kan vara att ha ett barn med
autism.

5.4 Litteratursokning

For att fa information om autism och om tidigare forskning inom vart omrade har vi varit inne
pa Goteborgs universitetsbiblioteks hemsida och sokt bocker om autism. Vi har dven anvant
de databaser som universitetsbiblioteket tillhandahaller for att genom dem soka efter tidigare
forskning inom vart omrade. For att hitta tidigare forskning inom omradet har vi framst
anvant oss av sokorden autism, forélder, socialt stod och coping. Mycket av den forskning vi
fick fram har handlat om autism men inte belyst just vart forskningsomrade. Bristen pa
tidigare forskning inom omradet har gjort oss annu mer intresserade av vart @mne och
verkligen inspirerat oss i vart arbete med denna uppsats. Men vi vill inte pa ndgot satt pasta att
vi har gjort en total kartlaggning av all tidigare forskning, vi kan eventuellt ha forbisett nagra
sokvagar och pa det sattet gatt miste om viktig information.

Den forskning vi anda valt att presentera anser vi vara den mest relevanta for den har studien.
Vi anser att dessa undersokningar tar upp viktiga aspekter av foraldraskapet och hur man
hanterar det ndr man har ett barn med autism. Dessa artiklar och avhandlingar har dven varit
till hjalp nar vi formulerat intervjufragorna.

Vi har dven anvént oss av Goteborgs universitetshiblioteks hemsida for att fa tag pa bocker
om de teorier vi har valt att anvanda. Vi har enbart anvént oss av priméra kallor for att hitta
information om teori och tidigare forskning till var uppsats. Vi & medvetna om att nagra av
de backer vi anvant ar gamla, men vi anser att de ar relevanta och fortfarande gar att anvanda.

5.5 Urval

Genom Autism och Aspergerféreningen i Géteborg har vi fatt tag pa foraldrar till barn med
autism. Vi kontaktade en person som ar ansvarig for féreningen som sedan kunde hjalpa oss
att hitta fler personer som ville delta i var undersokning. Via de kontakterna vi fick fran
Autismféreningen fick vi ytterligare kontaktuppgifter till personer som kunde ténkas vilja
vara med i undersokningen. Vi har alltsa fatt tag pa intervjupersoner via en person som kanner
en person som kanner en annan etc., ett sa kallat snobollsurval (Larsson, Lilja & Mannheimer
2005).

En person som &r ansvarig for foreningen hjélpte oss ocksa genom att skriva ut och sétta upp
ett anslag (se bilaga 1) med information om var uppsats dar det dven stod att vi sokte foraldrar
som skulle kunna tdnka sig delta i undersokningen. Denna information sattes upp i
foreningens lokaler da vi tankte att detta kunde vara ett bra satt att na ut till de foraldrar som
besokte foreningen. Personen som hjalpte oss med detta mailade dven pa eget initiativ ut

21



informationen om var uppsats till ett antal foraldrar. En av dessa blev intresserad av att delta
och tog kontakt med oss.

Vi fick dven kontakt med foraldrar genom att deras kontaktuppgifter var publicerade pa
Autism och Aspergerforeningens hemsida. Vi kontaktade dem genom att skicka mail och
ringa. Ett flertal personer svarade inte och nagra meddelade att de inte hade tid att delta. Men
tillslut hade vi fem foraldrar som kunde tanka sig att stalla upp pa intervju. Med tanke pa att
vi inte hade mer an nagra veckor pa oss att genomféra studien ansdag vi att antalet
intervjupersoner var tillrackligt for att vi skulle hinna med att genomféra och analysera
intervjuerna.

Eftersom diagnosen autism ar mycket komplex och visar sig pa olika satt hos varje enskild
person som far diagnosen har vi valt att intervjua foraldrar till barn som inte har exakt samma
problematik, detta for att pa ett satt spegla den verklighet som vi anser finns. Det viktiga for
oss har inte varit vilken alder barnet har nu, utan vi har istéllet fokuserat pa foraldrarollen och
vad den innebar. Darfor har vi intervjuat foraldrar som haft barn i olika aldrar, det de har
gemensamt &r att de har ett eller flera barn med diagnosen autism.

Vi har funderat pa vilka foraldrar det & som har valt att stalla upp pa intervju och kanske kan
det vara sa att de som valde att stalla upp ar de fordldrar som generellt sett engagerar sig
mycket. Det ar mojligt att vi inte har lyckats fa med ndgon av de foraldrar som inte har ork att
engagera sig och som kanske har fatt mindre stod an de foraldrar vi har intervjuat. Men dven
om dessa foraldrar inte medverkar i studien sa kommer de att kunna ta del av den da Autism
och Aspergerforeningen vill ha en kopia av uppsatsen da den &r Klar.

5.6 Undersokningsdeltagare

Vi har intervjuat fem foraldrar som alla har ett eller flera barn med autism. Diagnosen autism
ar bred och tar sig olika uttryck bland barnen till foraldrarna vi har intervjuat, da en har
Aspergers syndrom, nagra har autismpektrumstérningar, och flera dven har andra diagnoser
utver autismen. Barnen ar i aldrarna 7-19 ar.

Alla barnen med autism har minst ett syskon. Syskonen &r bade aldre och yngre &n barnet med
autism. Foraldrarna vi har intervjuat har olika familjekonstellationer, en ar ensamstaende, tva
ar skilda och de 6vriga bor ihop med en partner.

5.7 Intervjuer

Under intervjuerna med foraldrarna har vi anvant oss av en intervjuguide (se bilaga 2).
Grunden till intervjufragorna har vi hamtat fran vart syfte och fragestallningar samt den
tidigare forskningen som vi tagit del av. Vi har anvant oss av olika typer av fragor for att
skapa en sa bra intervjuguide som mdjligt. Forst anvande vi en oppen inledande fraga som
”Berédtta om din familj”. Kvale (1997) menar att inledande frdgor kan ge spontana svar dar
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intervjupersonen aterger det som hon/han tycker ar viktigt. Valet av Oppna fragor var
sjalvklart for oss da vi ville underlatta for foraldrarna att fa igang beréattelseprocessen. Vi ville
fa fram deras subjektiva berattelse om vad det innebér att ha ett barn med autism. Kvale
(1997) menar att intervjufragorna ska vara enkla, korta och utan akademisk jargong. Detta var
nagot vi hade i atanke da vi skrev var intervjuguide. Vi anvande oss dven av sonderande
fragor som t.ex. "Vilken typ av stdd far ni fran vianner? Kan ni ge exempel pa det?”. I slutet
av intervjuerna avslutade vi med att sdga ”Vi ha inga fler fragor, har du ndgot mer du vill
tillagga?” vilket enligt Kvale (1997) ar en bra strategi for att intervjupersonen ska kunna ta
upp fragor som hon/han funderat pa under intervjun.

Kvale (1997) skriver att ju spontanare och Oppnare fragor man anvander sig av desto
spontanare svar kan man vanta sig. En mer strukturerad intervju gor det a andra sidan lattare
att analysera materialet. Detta ar nagot som vi markt nar vi intervjuat vara foraldrar, vilket gor
att vara oppna fragor i en del intervjuer har gjort det svart for oss att analysera svaren. Vara
oppna fragor har gjort att foraldern borjat prata lange om saker som egentligen inte ar viktiga
for var undersékning, men darmed inte sagt att det inte har varit intressant. Genom att
foraldern har pratat om detta &mne har det gjort att vara intervjuer har blivit langa och att vi i
en del fall inte har hunnit fullfolja alla fragor vi var intresserade av pa grund av tidsbrist.

Innan vi genomforde intervjuerna med vara undersokningsdeltagare valde vi att pa varsitt hall
gora en pilotintervju med andra foraldrar. Detta gjorde vi for att underséka om
intervjufragorna var begripliga och om de kunde ge svar pa det vi ville undersoka. Kvale
(1997) menar att pilotintervjuer kan vara bra for den som ska genomféra en intervju da det
kan oka sjalvfortroendet innan den riktiga intervjun. Detta markte vi efter vi genomfort vara
pilotintervjuer och vi anser att det var en bra tréaning for oss. Genom dessa pilotintervjuer fick
vi en bild av hur vi som personer klarar av en intervjusituation. Kvale (1997) beskriver att det
kravs att den som intervjuar har kunskap och intresse for det aktuella &mnet. Vi var bada
palasta och sedan tidigare intresserade av autism vilket underlattade och gjorde att vi kande
oss val forberedda infor intervjuerna.

Vi har intervjuat fem foréldrar, det k&ndes som ett nddvéandigt och lagom antal foraldrar.
Hade vi istéllet valt att intervjua fler foraldrar hade materialet blivit for stort fér oss att
hantera pa den tid vi haft pa oss med denna uppsats. Skulle vi valt att intervjua farre antal
foraldrar tror vi att materialet skulle ha blivit for lite och att vi da inte kunnat saga lika mycket
om hur fordldrar kan hantera sin vardag med autistiska barn eller hur det upplever socialt stod.

Vi lat fordldrarna vi intervjuade sjalva bestamma var vi skulle genomféra intervjun. Detta for
att vi tror att de pa det sattet kunde vara mer trygga och beratta mera Gppet om sina
erfarenheter. En del foraldrar har valt sin arbetsplats medan andra har fragat om vi har kunnat
ordna plats for intervju, vi har da anvant universitetets lokaler. Kvale (1997) menar att vi som
intervjuare skapar en god kontakt med den vi intervjuar genom att lyssna uppmarksammat,
visa intresse och forstaelse samt respekt for det intervjupersonen sager. Detta var nagot vi
hade i atanke da vi genomforde intervjuerna.
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Svenning (2003) foreslar att man bor ha nagon form av bandspelare nar man genomfor
intervjuer for att man lattare ska kunna koncentrera sig pa intervjun medan den haller pa.
Detta for att ha sin koncentration pa att anteckna, samt for att man ska komma ihag vad
informanterna har sagt. Vi fraga alla vara undersokningsdeltagare om vi fick spela in deras
svar, vilket alla godkande.

Vi har bada varit narvarande vid alla intervjutillfallen, vilket informanterna har tillatit. En av
oss har stéllt fragorna och den andra har antecknat de viktigaste sakerna fran intervjun. Den
som antecknat har dven kunnat stélla féljdfragor men inte varit den som fort intervjun framat.
Vi har turats om att vara den som staller fragorna och den som antecknar for att vi bada skulle
fa kanna pa hur det var att intervjua fordldrarna. Att vi varit tva som intervjuat kan ha
paverkat foraldrarna sa att de kanner sig i underlage men vi anser anda att detta har varit det
bésta sattet att genomfora intervjuerna. Vi har kunnat komplettera varandra under intervjuerna
och varit uppméarksamma pa olika saker.

Varje intervju har varit mellan 40 minuter och en timme och 15 minuter. Efter varje intervju
menar Kvale (1997) att det ar bra att &gna 10 minuter at att reflektera dver vad man fatt veta.
Detta var en strategi som vi anvénde 0ss av.

5.8 Etiska hansynstaganden

Vetenskapsradet har sammanstallt fyra forskningsetiska principer som galler inom
humanistisk-samhéllsvetenskaplig forskning. Principerna syftar till att ge normer for
forhallandet mellan  forskare och  undersokningsdeltagare. For att  skydda
undersokningsdeltagarna finns det fyra allméanna huvudkrav pa forskningen. Det forsta kravet
kallas informationskravet, vilket innebdr att man informerar undersokningsdeltagarna om
projektets syfte och tillvagagangssatt (www.vr.se ). | och med den principen beréttade vi om
vart syfte redan i vart forsta brev/samtal till vara deltagare.

Det andra kravet kallas samtyckeskravet och innebér att deltagare i en undersékning har ratt
att sjalva bestdamma Gver sin medverkan och att de har rétt att ndr som helst avbryta sin
medverkan utan paféljder (www.vr.se ). Undersokningsdeltagarna gav sitt samtycke innan vi
bokade en tid for intervjun.

Det tredje allménna huvudkravet inom den humanistisk-samhallsvetenskapliga forskningen
kallas konfidentialitetskravet. Det innebér att uppgifter om undersékningsdeltagarna ska ges
storsta madjliga anonymitet och att personuppgifterna ska forvaras pa ett sadant satt att
obehoriga inte kan ta del av dem (www.vr.se). Detta informerade vi vara undersoknings-
deltagare om innan vi pabdrjade intervjun. Pa grund av detta krav har vi i vart resultat och var
analys valt att inte namna nagon foralder vid namn. I resultat och analysdelen har vi dven valt
att gora barnen och foraldrarna konsneutrala, for att avidentifiera dem annu mer. Vi hade
tankar pa att analysera vart resultat utifran att forst beskriva varje foralders familj och sedan
plocka ut citat fran deras intervjuer for att beskriva hur de hanterar sin vardag samt vad de
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anser om det stod de fatt. Men efter en del 6vervagande fram och tillbaka har vi valt att inte
gora pa det sattet for att ge familjerna den anonymitet som vi kanner att vi lovat dem. Vissa av
undersokningsdeltagarna var mycket frisprakiga medan andra var med faordiga och vi ville
inte att detta skulle synas i analysen genom att t.ex. ge dem nummer eller bokstéver. Da kan
man se vem som dr vem och vem som har sagt vad och kanske identifiera dem. Foréldrarna
uttryckte en stark dnskan om att vara anonyma och vi vill pa alla sétt vi kan verkligen halla
vart 16fte om deras anonymitet. Det kunde ha blivit béattre att om vi berattat om varje familjs
situation men vi har valt att inte gora det pa grund av deras starka 6nskan om att vara
anonyma. Vart material ar darmed mycket avidentifierat. Vi har istallet valt att utifran teman
analysera vara intervjuer och ge konkreta exempel med citat som i vissa fall far sta som
exempel for flera foraldrar. Detta for att ingen ska kanna sig utpekad pa nagot satt. Det ar
mojligt att undersokningsdeltagarna kan kanna igen sig sjalva, men vi har anda valt att
anvanda citat. Vi har forsokt valja ut citat som inte &r allt for uttimnande Men vi har inte
andrat kon i citaten pa grund av att de da inte skulle ha samma betydelse. Vi anser anda att vi
uppfyller konfidentialitetskravet samt foréldrarnas 6nskan om att vara anonyma.

Det fjarde kravet kallas nyttjandekravet, vilket innebar att uppgifter insamlade om enskilda
personer endast far anvandas for forskningsandamal (www.vr.se). Utifran detta krav har vi
informerat deltagarna att det som de sager endast kommer att anvandas till denna C-uppsats.
Denna information gav vi innan intervjuerna. Undersokningsdeltagarna fick aven sjalva vélja
om de ville ha en kopia av uppsatsen eller inte.

Dessa forskningsetiska principer har vi inte enbart anvant oss av under arbetet med vara
intervjuer utan har legat till grund for hela vart arbete med denna undersokning, redan fran
planeringsstadiet till analys och diskussionsprocessen.

5.9 Validitet och Reliabilitet

Enligt Larsson (2005) s menar den internationella kvalitativa metodlitteraturen att man maste
bedéma reliabilitet och validitets fragor annorlunda nar man gor en kvalitativ unders6kning an
vad man gor vid en kvantitativ forskning. Larsson forklara sitt resonemang med att forskaren i
en kvalitativ undersokning bade &r ett slags matinstrument och den som ska tolka resultaten.
Darfor kan det vara svart att faststalla bade validitet och reliabilitet i den bemérkelse som de
begreppen tolkas i en kvantitativ forskning, ndmligen att validitet innebér att man méter det
man avser att mata och reliabilitet som innebér att resultaten fran undersokningen ska vara sa
tillforlitliga att man ska fa samma resultat igen vid genomférandet av samma studie
(Svenning, 2003).

Vi har gjort en liten studie under kort tid och enligt Larsson (2005) ska man da i forsta hand
efterstrdva en hog intern validitet. Vilket innebér att man gor en detaljerad och intensiv
undersokning av ett antal fall som man beskriver noga. Darfor bor t.ex. intervjufragor vara
formulerade sa att man verkligen far fram det som man har for avsikt att undersoka (Larsson,
2005). Detta dr nagot som vi medvetet har jobbat med. Vi har jobbat mycket med att
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formulera vara intervjufragor sa att de verkligen kan besvara vara fragestallningar och darmed
uppna vart syfte. Vi har dven under intervjuerna forsokt fa ut sa mycket relevanta detaljer som
mojligt fran vara underokningsdeltagare genom att t.ex. stalla manga foljdfragor. Vi anser
darmed att vi pa alla satt vi kan har efterstravat och behallit en hog intern validitet.

Det blir svart att faststalla reliabiliteten i var studie, eftersom om nagon annan skulle géra
samma undersokning skulle de inte fa samma resultat, inte ens om de intervjuade samma
personer. Detta for att de kanske skulle ha en annan intervjuteknik och stalla en annan typ av
foljdfragor.

5.10 Analys

Efter intervjuerna har den av oss som antecknat under intervjun transkriberat vad foraldern
har sagt. Vi har valt att transkribera intervjuerna sa nara vad foraldrarna sagt som méjligt. Vi
har &ven plockat ut en del citat, vilka &r transkriberade ordagrant.

For att analysera vart material har vi anvant oss av ad-hoc (Larsson 2005), vi har alltsa
kombinerat olika analysstrategier for att fa en forstaelse for materialet. Vi har skapat oss en
mening genom att kombinera olika infallsvinklar. Vi valde den har metoden for att vi inte
ansag oss kunna vélja enbart en metod for att fa ut det som &r viktigt ur materialet.

Vi har valt att tematisera intervjutexterna utifran teman vilka vi har valt med hansyn till
fragestéllningarna samt det insamlade intervjumaterialet. De teman vi har arbetat med ar:
vardagslivet, stod till barnen, stod till foraldrarna samt rad till andra foréldrar. | tre av
temana har vi valt att ha flera underrubriker for att lasaren lattare ska kunna félja vart
resonemang kring resultatet. | temat vardagslivet anvénder vi underrubriker som forklarar
nagra av de strategier som foraldrarna valt att hantera sin vardag med. | bada temana stod till
barnen och stdd till féraldrarna har vi valt att ha underrubriker som forklarar fran vem/vilka
barnen och féraldrarna har fatt stéd. Vi kunde ha anvant en uppdelning utifran olika stod t.ex.
kanslomassigt stod, men vi provade det och kom fram till att det da skulle bli svarare att ge en
tydlig bild av vilket stod barnen och foraldrarna far. | temat rad till andra foraldrar anser vi
att det inte behdvs nagra underrubriker.

Efter att vi valt vara teman laste vi igenom de utskrivna intervjuerna och plockade ut
intressanta citat och andra viktiga uttalanden for att sedan sammanstélla materialet till en
I6pande text. Det var svart att tematisera materialet da vi fick kanslan av att allt foraldrarna
berattade i intervjuerna hanger ihop. Men vi forsokte anda pa basta satt folja var plan och
kategorisera in citat och liknande under rubriker. Detta for att gora det tydligt bade for oss
sjalva och for lasaren. For att analysera empirin och utplockade citat kopplar vi samman detta
med teori och tidigare forskning.

Vi har anvant oss av en abduktiv strategi och har genomfort studien med lite forkunskaper
kring amnet men samtidigt valde vi att forsoka ha ett 6ppet utgangslage och fa var kunskap
fran de foraldrar vi har intervjuat. For att forsta vart insamlade material har vi haft en
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hermeneutisk forstaelsemodell (Thomassen 2007) dar vi bitvis har fatt ny kunskap om de
olika delarna kring en familj som har ett barn med autism for att sedan med hjalp av de olika
delarna kunna fa en okad forstaelse for helheten. Det hermeneutiska synséttet syftar till att
forsta de utskrivna intervjuerna (Larsson 2005). Forstaelsen for texten har vi skapat genom en
process dar vi tolkat textens delar genom att se till helheten. Nar vi har tolkat de valda temana
har vi fatt en okad forstaelse for familjernas hela situation.
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6. Resultat och Analys

FoOr att strukturera analysen av intervjumaterialet har vi valt att dela upp den i fyra teman;
Vardagslivet, Stod till barnen, Stod till foraldrarna samt Rad till andra foraldrar i samma
situation. Till varje tema/kapitel hor ett antal underrubriker dar vi lyfter fram det som
foraldrarna har pratat om mest och som vi anser &r vasentligt for studien. Under varje kapitel
presenterar vi citat och empiri som vi sedan analyserar med hjalp av vara teoretiska perspektiv
(copingteori och stodteori) samt tidigare forskning.

6.1 Vardagslivet

Att fa ett barn med autism innebar en férandring for familjelivet och manga av de foraldrar vi
har intervjuat menar att de har fatt anpassa sig valdigt mycket efter barnets behov och hitta
strategier for att fa vardagen att fungera. Att fa sitt barn diagnostiserat innebar en sorg for
manga och en foralder beskriver det som att man gar igenom en sorgprocess i olika faser tills
man accepterar situationen och darefter borjar séka nya losningar och forhallningsstt.

Flera av foraldrarna upplever vardagen som stressfylld da barnet med autism kraver mycket
uppmarksamhet och ofta har ett krav pa att rutiner foljs. Nagra foraldrar uttrycker att de ar pa
bristningsgransen men att de anda fortsatter kampa pa for att fa dagarna att fungera. Ingen av
foraldrarna har exakt samma strategier for att hantera vardagen utan alla har hittat sina egna
individuella satt for att barnen ska fa en sa bra situation som majligt. Folkman och Lazarus
(1984) menar att valet av copingstrategier bl.a. paverkas av om den stressfyllda situationen ar
ny for individen eller inte. Fa av foraldrarna vi har intervjuat hade nagra forkunskaper eller
tidigare erfarenheter av autism vilket sakert har paverkat deras val av copingstrategier. Att
inte ha varit i en liknande situation forut gor att det kanske blir svarare och tar langre tid att
hitta lampliga strategier. Flera av foraldrarna uttrycker hur svart det ar att havda sina behov
nar man inte vet vad man behover hjalp med, detta kan tankas bero pa att situationen ar ny
och att foraldrarna darmed i borjan har svart att hitta strategier och se de egna behoven. En
vanlig strategi &r att anpassa eller undvika vissa situationer som kan ténkas vara
problematiska for barnet.

6.1.1 Diagnosens betydelse

De flesta av foraldrarna vi har intervjuat sager att de anade att nagot var fel med deras barn
redan nar barnet var litet. En foralder beréttar om att barnet hade en sen sprakutveckling, blev
torr sent och hade svart att leka, vilket enligt Gillberg (1992) ar typiska tecken pa att barnet
kan ha autism. Detta vackte en kansla hos foraldern av att nagot var annorlunda med barnet
vilket gjorde att man sokte sig till BVC for att fa en utredning. Pa BVC traffade familjen en
psykolog som sa att det inte var nagot fel pa barnet och att fordldern inte behdvde oroa sig.
Flera foraldrar vi har intervjuat har blivit bemotta pa liknande sétt nar de bad om en utredning
for sitt barn.
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Estes m.fl. (2009) skriver att mddrar till barn med autism kan ké&nna sig stressade Over att
forsoka forsta sitt barns beteende. Detta har vi fler exempel pa nedan da alla foraldrar vi har
intervjuat pa nagot satt papekat att det varit jobbigt for dem att inte veta vad det & som ar
annorlunda med deras barn innan de far diagnosen. Sjalvklart slapper inte stressen bara for att
de fatt en diagnos men den forandras. Nu ska de istéllet bearbeta informationen att deras barn
har den har diagnosen och komma pa bra sétt att klara av vardagen.

Nar foraldrarna val har fatt en diagnos pa barnet kan det kannas pa lite olika satt. En foralder
beskriver det som en stor sorg och att man som foralder gar igenom olika faser for att
slutligen komma till den fas da man accepterar diagnosen och forsoker gora det basta méjliga
av situationen. Foralderns tankar Gverrensstammer med Gillbergs (1992) beskrivningar, da
han menar att foraldrar som far ett barn med autism kan sdgas genomga olika krisfaser dver
att ha forlorat ett friskt barn. Foraldern berattar vidare att det kandes som att fa ett verktyg
eller en nyckel, de fick en forklaring pa barnets beteende och kunde da forklara for slakt och
vanner varfor barnet betedde sig som det gjorde. Foréldern menar att diagnosen hjélpte
omgivningen att oka sin forstaelse gentemot barnet. Vidare sager foraldern att diagnosen
innebar att den fick ett 6kat talamod och en forstaelse for varfor barnet gjorde som det gjorde.

En annan foralder beskriver det som en lattnad att fa en diagnos och séager féljande:

"Pd ett scitt blev det néistan som en lattnad att... ja man fick nagot svar pa varfor
NN hade varit som hon har varit och vad det berodde pa. Det kandes som att ja,
nu far vi hjalp liksom... nu kommer NN bli bra och jag tankte nu har hon fatt de
har diagnoserna sen kommer hon vara pa behandling och sa kommer allt bli bra
igen. Men riktigt sa ar det ju inte... jag har fortfarande inte riktigt fattat hur det
kommer bli...”

Foraldern fick veta att barnet har en diagnos relativt nyligen och tycker att det ar svart att
forsta. Vi tolkar det som att den har foraldern fortfarande ar kvar i en av de tidiga faserna av
att hantera att ens barn har fatt en diagnos som man inte vet s mycket om. Benderix (2007)
menar att der finns fyra typer av stress hos foraldrar som far ett barn med autism och att en av
dem é&r sorg och forlust over att forlorat ett friskt barn. Den hér typen av stress kan man se i
exemplet ovan. Att fordldern bearbetar den sorg det innebdr att forlora ett friskt barn, vilket
aven flera foraldrar berattar om.

En foralder menar att diagnosen har inneburit att barnet fatt forutsattningar for att bli battre
bematt och att andra far en 6kad forstaelse. Foraldern sager att det dven kandes bra att fa
nagot att forhalla sig till. Vidare anser foraldern, som de flesta andra i var studie, att insatserna
bor bli battre da barnet fatt en diagnos konstaterad. Att fa en diagnos har gjort det lattare for
foraldrarna att hanterar vardagen genom att de kunnat ta till sig kunskap om autism. De flesta
har sokt kunskap sjalva genom bdcker och internet.
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En foralder svarar foljande pa fragan hur den kande nar barnet fick sin diagnos:

“Jag kdnde sahdr att mitt barn har autism, jag ser det... ja. Det dr inget mer med
det”

Fordldern i exemplet ovan hanterar situationen genom att acceptera diagnosen och vara éppen
med det. Tva andra foraldrar uttrycker samma sak och menar att det inte finns nagon
anledning till att skammas for sitt barn. En forélder séger:

“"Men vi har nog varit vildigt 6ppna hela tiden for att det dr sa, det dr ingen idé
att lastas att det inte ar ndgot, jag vet inte vem det hjilper egentligen, alltsd va...
da kan hon ju bli bemott pa ett battre satt, an om de tycker vilken konstig filur och
hon var annorlunda, eller vad det var med henne, eller ja att det blir negativt
istallet da vet man istallet, sa har vi nog ként att det ar lika bra, dd vet alla.”

Att acceptera situationen ar en typ av kanslofokuserad coping som innebdr att individen
andrar pa sina kanslor nar en situation inte gar att andra pa. Det kan ocksa handla om att
forsoka se en mening i det jobbiga som har hant (Lazarus & Folkman 1984). Detta ar nagot
man kan se hos de fordldrar som har accepterat diagnosen och borjat leta efter strategier for
att fa vardagen att fungera. Flera av fordldrarna ger uttryck for att de forsoker hitta ett
lampligt forhallningssatt till situationen.

6.1.2 Rutiner och en strukturerad vardag

For att fa vardagen att fungera beskriver de flesta av foraldrarna vi har intervjuat att de foljer
rutiner starkt och forsoker strukturera upp tillvaron for att underlatta for barnen som ofta
tycker att det ar svart med forandring. Detta kan ses som en form av coping da det handlar om
att hitta de strategier som fungerar bast for situationen samt att minska stressen hos
foraldrarna (Lazarus & Folkman 1984). Nagra av foraldrarna beskriver att dagarna ofta ser
likadana ut och att det ar det som fungerar bast for deras barn. Vi fragade foraldrarna hur en
vanlig dag ser ut och de flesta beréttade om en vardag som &r valdigt inrutad med rutiner som
man forsoker halla pa sa hart det gar. Nar nagon rutin bryts reagerar barnen pa detta och det
kan uppsta en latt kaotisk situation. En foralder berattar:

Vi forsoker hdlla samma fasta rutiner varje dag. Bryter vi litegrann pd nagot sd

1

ar det som att bérja om pd noll igen...’

Flera av foréldrarna berattar att vardagarna fungerar ganska bra men att det blir jobbigt nar det
ar helger och lov. Detta for att det blir jobbigt for barnen nér rutinerna bryts och att det blir ett
tomrum av tid som ska fyllas med nagot. En foralder ger sommarlovet som ett exempel pa en
jobbig tid och berittar hur fordldrarna da ibland far ”16sa av” varandra for att en ska kunna ta
hand om barnet med autism och en ska kunna gora andra saker som t.ex. aka och handla eller
tvatta. Foraldern sager att det underlattar for hela familjen om bada foraldrarna & hemma
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samtidigt da de ofta hela tiden behdver ha uppsikt pa barnet med autism. Foraldern beskriver
hur det tar mycket energi att standigt vara pa alerten och ha koll pa barnet, d&ven nu nar det har
blivit lite aldre.

En annan foralder beréattar att de som foraldrar fixar mycket at sitt barn genom att t.ex. foresla
att barnet ska ringa till en kompis. Familjen har fatt strukturera vardagen och blivit
rutinbundna for att underlétta for barnet. Foraldern beskriver det som att de har varit barnets
“motor” pd helgerna for att fa saker att hinda, ndgot som fordldern beskriver som ganska
jobbigt och dirfor en péfrestning. De har dven, som fordldern beskriver det, krattat” for
barnet genom att bl.a. anpassa situationer sa att de ska passa barnet. Vissa situationer har de
ocksa undvikit. Foraldern beskriver hur de har forsokt hitta saker som passar for barnet och att
de har forstatt att rutinmassiga och upprepande saker ar det som fungerar bast, foraldern ger
simning, langdskidakning och promenader som exempel. Foralderns beréttelse om hur de
forsoker anpassa vardagen sa att det passar barnet kan ses som en kombination av
kénslofokuserad och problemfokuserad coping. Enligt Lazarus och Folkman (1984) handlar
coping mycket om anpassning och det ar vad foraldrarna jobbar mycket med i sin vardag.

Manga av barnen till foraldrarna vi har intervjuat har problem med mat och sémn vilket gor
att bade morgon- och kvallsrutinerna kan ta valdigt lang tid. En foralder berattar:

”NN dir vildigt svar att fa upp, sa man far halla pa 10-15 ganger innan man fatt
upp henne. Sen sétter vi henne vid koksbordet. Hon har valdigt svart for att ata,
hon &r aldrig hungrig och gillar inte mat. Sa det kan ta allt ifran 20 minuter till en
timme innan hon har &tit upp, hon &ater alltid samma sak. Det brukar ta valdigt
ldng tid sa det blir att man far paminna och sdga till hela tiden”

For att hantera den svara situationen kring morgonrutinerna forsoker foraldern hitta lampliga
strategier och anpassa sig efter barnet. Detta kan ses som en kombination av k&nslofokuserad
och problemfokuserad coping (Lazarus & Folkman 1984) da foraldern bade forsoker halla
talamodet uppe och samtidigt hitta praktiska l6sningar genom att t.ex. stotta/motivera” barnet
till att stiga upp ur sdngen och anpassa frukostmaten efter barnets behov. Féraldern forsoker
gora det basta av situationen. Enligt Gray (1994) innebér det en stor stress for foraldrarna att
hela tiden anpassa sitt liv efter barnet som ar funktionshindrat. Detta kan man se i ovan
namnda forélders berattelse dar fordldern kdmpar med att anpassa olika situationer efter
barnets behov. Utdver det som namns i citatet ger fordldern flera andra exempel ur vardagen
dar situationer far anpassas efter barnet och foraldern far stressa for att fa allt att fungera.

Lazarus och Folkman (1984) menar att coping ar en sjalvgaende process som pagar sa lange
individen upplever en situation som svar och stressfylld. Individen byter ofta strategier och
efterhand l&r hon/han sig vilka strategier som fungerar bést i vilka situationer vilket ofta leder
till en battre hantering av stressfyllda situationer. Barnen till foréldrarna vi har intervjuat
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kommer fa leva med sin diagnos vilket gor att foraldrarna kan uppleva situationen som svar
och stressfylld valdigt lange. Foraldrarna ger exempel pa hur de lar sig hur barnet kan reagera
I vissa situationer och att de férsoker anpassa sig efter det, men menar samtidigt att bara for
att barnet reagerar pa ett satt i en situation behéver det inte géra det i en liknande situation vid
ett annat tillfalle.

6.1.3 Curlingforalder

Flera foraldrar berattar att barnen kraver mycket uppmarksamhet och nagra sager att de
kinner sig som “curlingforildrar”, vilket innebir att de som foréldrar ligger steget fore sa att
de eventuellt kan forebygga att barnet blir oroligt och kanske utatagerande. Att vara en
curligforalder kan ses som en copingstrategi dar man forsoker underlatta sa mycket som
maojligt for barnet genom att fixa och ordna med praktiska saker. En forélder séger:

"Man blir viirsta curlingfordldern... och jag tror att man maste det for de héar
barnen. Det ar den bdsta pedagogiken liksom...”

En annan foralder beskriver hur familjen har anpassat manga situationer efter barnet och att
man ibland &ven har undvikit vissa situationer for att man har varit radd att barnet ska fara illa
av dem. Foraldern berattar ocksd om den oro man kan kéanna for att barnet sak bli utsatt for
mobbing. En foralder beréttar om hur det kan vara nar barnet &r med pa sociala tillstallningar
och liknande dar foraldern hela tiden forsoker ha koll pa barnet sa att det inte ska handa nagot
som kan gora det illa. Foraldern séger:

’Det har inneburit att man far en extra blick, man har hela tiden ké&nselsprot, nu
dr han ddr, vad hédnder, vad gor de...”

Benderix (2007) menar att det innebér en stress att standigt vara uppmarksam pa barnets
beteende, detta kan leda till en kénsla av maktloshet. Detta ar nagot som flera foraldrar
berattar om. Man kanner en radsla dver att barnet ska bete sig pa ett satt som gor att
omgivningen reagerar negativt och att man inte kan beharska situationen. Att standigt vara pa
alerten och anpassa situationer efter sitt barn dr nagot som enligt fordldrarna tar mycket
energi.

Cohen (1998) menar att foraldrar till barn med autism kan kanna stor oro for sina barn da det
galler t.ex. framtiden. Detta tar mycket energi for fordldrarna och nagot som framkommer i
var undersckning.

Det faktum att autismen inte alltid syns pa barnet gor att personer i omgivningen kan ha svart
att forsta att barnet faktiskt har en funktionsnedsattning. Foraldrarna vi har intervjuat berattar
att de hela tiden sjalva far informera bade professionella och personer i det egna natverket om
hur deras barn fungerar. Enligt Benderix (2007) paverkas omgivningens attityder och brist pa
kunskap leder till stress hos foraldern vilket vi kan se i var undersokning dar foraldrarna
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beréttar att det kan upplevas som energikravande 6ver att hela tiden behdva beratta varfor
deras barn uppfor sig som de gor.

6.1.4 Skilsmassa

Lazarus och Folkman (1984) menar att personer oftast kombinerar kanslofokuserad och
problemfokuserad coping nar man stélls infor svarhanterliga situationer. Personer som
befinner sig i stressfyllda situationer byter ofta strategier tills de hittar en eller flera som
fungerar bast. En foralder beréattar for oss att det &r véldigt vanligt att foraldrar till barn med
autism skiljer sig. Vi har inte bekréftat foralderns uppgifter men vi kan forsta att en del
foraldrar i den har situationen valjer att skiljas eftersom det &r en pafrestning pa hela familjen
att ha ett barn med autism. Tva av de foraldrar som vi intervjuat ar skilda. En foralder berattar
att skilsmassan har varit bra pa flera satt. Deras skilsmassa har gjort att bade foraldrarna och
barnen har kunnat hitta ett lugn. Foraldern uttrycker det som att det behovs ett lugn
nagonstans eftersom det ar pafrestande att ha ett barn med autism, inte minst for syskonen till
det héar barnet. Syskonen behdver ocksa fa en lugn vra och den har foraldern sager att
skilsmassan har hjélpt dem att hitta den hér lugna vran. Foraldrarna planerar &ven att lata
syskonen bo ena veckan hos mamman medan barnet med autism bor hos pappan, vilket
kommer att ge syskonen &nnu mera lugn. Har kan man se att skilsméssan blir ett satt att
hantera den pafrestande vardagen som de har familjerna hela tiden kdampar med.

6.1.5 Syskon

Ovan har vi namnt att syskon till ett barn med autism ocksa behdver en lugn vra for att
hantera sin vardag. Flera foraldrar papekar att det kan vara svart att hinna med att ta hand om
syskonen till barnet med autism, i och med det kdnner de har foréldrarna &nnu mera oro och
stress infor sin situation. Choen (1998) skriver att foraldrar ofta far daligt samvete for att de
inte ger syskonen mer uppmarksamhet. Detta & ndgot som vi kan kanna igen fran vara
intervjuer. Tva citat far illustrera foraldrarnas tankar kring syskonen:

“"Har man syskon sa dr det jdtteviktigt att fokusera pda dem... det &r latt att all
kraft gar dt till barnet som har funktionsnedsdttning”

“Man har kanske inte riktigt orkat med henne heller, utan hon har fatt skota sig
sjalv lite... for fokus har varit pa NN’

Bada de har foraldrarna uttrycker en oro for att inte racka till eller inte ha réackt till for sina
barn som inte har autism. Men eftersom de & medvetna om att de inte alltid har gett syskonen
lika mycket uppmérksamhet som barnet med autism har flera borjat agera och darmed forsokt
andra pa det. De har borjat hitta copingstrategier for att hantera situationen. En foralder
berittar att de har infort “mysonsdag” som ett begrepp om den dagen dé barnet med autism é&r

pa korttidsboendet. Foraldern sager att den sjalv har infort det har begreppet for att darmed
33



tillata syskonen att tycka att det &r skont och mysigt nar inte syskonet med autism ar hemma.
Fordldern vill inte att syskonen ska skdmmas for att tycka att det &r skont nar bara de ar
hemma. Genom att tillata syskonen att kdnna att det ar mysigt att vara hemma utan sitt syskon
med autism tillater foraldern syskonen att prata om och kanna efter hur det &r att ha ett syskon
med autism. "Mysonsdag” blir en strategi for den hér fordldern att hantera sitt daliga samvete
for syskonen.

6.2 Stod till barnen

Barnen till de foraldrar vi har intervjuat far till stérsta del sitt stod av foraldrarna sjalva men
aven fran professionella som t.ex. larare, psykologer och behandlingspersonal. Genom att fa
en diagnos och sedan bli personkretsbedomd far barnen med autism ratt till olika former av
stodinsatser enligt LSS. Gemensamt for barn med autism ar att de tillhér personkrets 1.
Barnen till de foraldrar vi har intervjuat har alla fatt olika typer av stéd men har gemensamt
att de flesta har fatt nagon form av LSS insats. Hur féraldrarna upplever stodet till barnen
varierar, men de flesta har varit relativt positiva. | vissa fall har det dock inte fungerat alls och
man ar valdigt missnojd med hjalpen fran samhallet. Flera av barnen har fatt nagon form av
extra stdd i skolan genom t.ex. assistenter och undervisning med specialpedagogik. De flesta
foraldrar menar dock att skolan borde bli mycket béattre pa att hjalpa barn med autism och att
det ofta saknas kunskap bland larare. Det ar inte sallan foraldrarna sjalva far agera experter
och ge uttalanden om hur barnet bér behandlas o0.s.v. Nedan foljer exempel ur féraldrarnas
berattelser som knyter an till vilket stod de har fatt fran skolan, genom LSS, fran
professionella samt vilket stdd de sjalva ger till sina barn.

6.2.1 Stod frén skolan

En foralder berattar att deras barn har géatt i en integrerad klass med assistent under
mellanstadiet och hdgstadiet. Sedan under gymnasiet gick deras barn i en specialklass med
andra ungdomar som hade en likande problematik dar undervisningen skedde med en
anpassad pedagogik i sma grupper. Det var foraldrarna sjalva som fick ta initiativet till att
deras barn skulle borja i den anpassade klassen Foraldern menar att det pa det stora hela
fungerade bra, men att de ibland funderar pd om pedagogiken var sa anpassad som den skulle
vara. Vidare beréttar foraldern att de alltid har informerat l&rare om barnet, dess behov och
hur det fungerar. Det har de dven gjort pa foraldramoten for att foraldrar till barn i klassen
skulle veta hur det 1ag till.

En annan foralders barn gick forst i en inkluderad klass men sedan nér barnet blev aldre och
kraven okade kande foraldrarna att barnet inte larde sig sd mycket. Lararen var bra men
foraldrarna fick sjalva tala om hur de ville att saker och ting skulle laggas upp. Fran fjarde
klass skulle alla barn pa den aktuella skolan flytta 6ver till en annan storre skola. Det var
ingen som tankte att det fanns nagot annat alternativ for barnet an att byta till den nya skolan
vilket gjorde att fordldrarna kande att de ville soka efter andra alternativ. De forde dialog med
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skolan om hur de skulle gora och skolan var helt inne pa att barnet skulle ga integrerat.
Foraldrarna kande att de ville hitta ett annat alternativ och hittade en skola dar barnet gar nu.
Foraldern menar att det fungerar véldigt bra pa den skolan de hittade, som &r en sarskola, och
att barnen har individuella mal och kursplaner. Barnet har nu en véldigt engagerad larare som
har stor kunskap inom omradet autism och brinner for varje individ.

En foralder berattar att dennes barn numera gar i en anpassad klass déar undervisningen sker i
mindre grupper dar man inte sitter i ett vanligt klassrum. Foraldern tror att detta fungerar bra
for barnet, men sager samtidigt att det ar en stressfaktor da barnet har haft stora problem med
skolan tidigare och sager:

”Jag vill géirna veta hela tiden vad som ska héinda... men hela tiden sa sager de
att man ska ta steg for steg och jag blir jdtteuppstressad for det hdr med skolan...

2

NN har ju inte klarat den speciellt bra...

Det verkar vara viktigt for foraldrarna att skolan informerar om vad man gor och planerar att
gora. Framforhallning och kommunikation med foraldrarna verkar ocksd vara av stor
betydelse for upplevelsen av skolans insats for barnet.

En foralder ar inte n6jd med skolans insatser, under bérjan av lagstadiet, och berattar:

i3]

.. utan min vetskap sd plockade ndagon specialldrare upp NN ur klassen till ett
eget rum... och det fick jag veta sent omsider. Och det tycker jag var fruktansvirt
opedagogiskt for da ska man ldra sig hitta sin plats i klassen och alltihopa.”

Handelsen utspelade sig for flera ar sedan och det ar mojligt att en liknande handelse inte
skulle intraffa idag, men exemplet det illustrerar danda hur viktigt det ar att skolan for dialog
med foraldrarna och kommunicerar om vad de gor.

Stodet fran skolan kan ses som en typ av instrumentellt stéd (Hedin 1994 och Sarafino 2008),
dar man plockar fram resurser och loser problem pa plats genom att t.ex. undervisa i sma
grupper, anvanda sig av specialpedagogik och hitta l6sningar sa att undervisningen kan
bedrivas sa att den passar barnet.

En av fordldrarna berattar om en larare som betytt mycket for bade barnet och foraldrarna.
Lararen i frdga hade stor kunskap om autism och var vaéldigt entusiastisk. Dessa tva
egenskaper verkar vara viktiga i frdga om att kanna sig bematt och fa ratt stod i skolan till
barnet. Lararen i detta fall kan sagas ge bade kunskapsstod och instrumentellt stod (Hedin,
1994 och Sarafino, 2008) da den anpassar undervisningen efter varje barn och dessutom har
stor kunskap om autism som den enligt foraldern spred vidare till andra pedagoger pa samma
skola som ocksa arbetade med autistiska barn.
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Enligt en foralder har dennes barn svart att hitta sig sjalv och kanna sina egna begransningar
och starka sidor. Foraldern menar att detta & nagot som skolan skulle kunna hjalpa till att
jobba med genom att ha mer praktik och 6vningar dar barnen far lara sig vad de klarar och
vad de inte klarar. Foraldern menar ocksa att det skulle kunna vara bra fér barnen att ibland fa
mota svarigheter for att se vad de kan, vad de har lite svarare fér o.s.v. Foraldern &r noga med
att poangtera att det inte handlar om att knacka ndgon, men att barnen pa det sattet skulle
kunna fa vetskap om vilka situationer de trivs i och vilka de inte trivs i 0.s.v.

Kanske kan ovan namnda tankar vara nagot for skolan att jobba mer med. Det ar mojligt att
vissa av de har barnen lever lite i en skyddad vérld i skolan dar professionella kanske
omedvetet forsoker skydda dem fran svarigheter och motgangar. En foralder séager aven sa har
om skolan och lararutbildningen:

”Om man ser det i stort sd dr ju skolan sa otroligt viktig, och samtidigt hander det
sa lite i skolans varld. Inte minst lararutbildningen tycker jag ju verkar vara en
katastrof, att inte dgnar de hdr [barnen] ...storre... att de inte 1ar sig mer om det
helt enkelt for det gar inte och g& och va larare och inte traffa de har barnen
alltsa de finns i varje klass skulle jag vilja séiga...”

Foraldern menar med det har uttalandet att mera ansvar borde finnas hos lararna. Foraldern
menar vidare att det borde finnas mera kunskap hos lararna om att det kan finnas barn med en
del svarigheter.

De flesta barnen till foraldrarna vi har intervjuat har fatt stodinsatser fran skolan. Hur
insatserna har sett ut varierar relativt mycket mellan barnen. Detta kan tdnkas bero pa att
barnen gatt pa olika skolor i olika stadsdelar samt att det &r relativt stora alderskillnader
mellan barnen. Vissa gick i skolan under 1990- talet och bdrjan av 2000 talet medan andra
barn precis har borjat i skolan. Detta torde paverka den variation som framkom av
foraldrarnas svar pa vilket stod barnen har fatt fran skolan. De flesta foraldrar verkar dock
vara eniga i att stodinsatserna fran skolan behdver oka samt forbattras. Det var ingen av
foraldrarna som var helt n6jd med den hjalp skolan erbjudit till barnen.

Flera av foraldrarna beréattar att det ofta ar de sjalva som far ta initiativ till forandringar eller
forbattringar i skolan och att detta kan upplevas som tréttsamt och jobbigt for vissa av dem.
Detta &r &ven en kélla till den stress som dessa foraldrar kan kanna.

6.2.2 Stod fran foraldrarna

De foréldrar vi har intervjuat menar alla att de sjalva utgor ett stort stod for barnen. De
forsoker anpassa vardagen till barnets basta och hittar strategier for att forsoka mota barnets
behov. Detta kan ses som en kombination av kanslofokuserad och problemfokuserad coping
(Lazarus & Folkman 1984). Valet av copingstrategier ar kontextuellt och det blir extra tydligt

i foraldrarnas berattelser, de beskriver hur de far anpassa sitt eget beteende men ocksa vissa
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situationer olika efter barnets behov. Foraldrarna far ta emot barnens kénslor bade verbalt och
kroppsligt och ger dem darfor stort emotionellt stod (Hedin, 1994 och Sarafino, 2008).

Jarbrink (2007) skriver att foraldrar till barn med autism spenderar 1000 timmar mer pa att ta
hand om och stétta sitt barn &n foraldrar till barn utan funktionsnedsattning. Vi har markt att
foraldrarna gor mycket for att stétta sina barn. En foralder sager att den kénner att den sjalv
utgor ett stort std for sitt barn och séger:

”Jag tror ju att hon kéinner stod och trygghet fran oss foraldrar, aven om hon inte
alltid har velat ha hjdlp fran oss™

Nagra av foraldrarna beskriver hur de blir som sina barns personliga assistenter och stottar
dem i alla mojliga situationer i vardagen. Om man ser till den tid foraldrarna stottar sitt barn
kan man sdga att de utgor ett enormt stort stdd till sina barn.

En fordlder beskriver att den har stottat sitt barn genom att t.ex. 6va pa vardagssaker som att
tvatta handerna och laga mat. Foradldern menar att familjen har anpassat sin vardag efter
barnet som har autism och podangterar vikten av att skapa sammanhang som fungerar for
barnet.

Foraldrarna stottar sina barn pa en mangd olika satt, bade praktiskt och emotionellt. Praktiskt
genom att t.ex. skjutsa dem till olika aktiviteter och fixa och ordna saker som far vardagen att
fungera. Manga far ocksa jobba med att forsoker motivera sina barn till att ta egna initiativ.
Foraldrarna finns alltid dar for sina barn och far gora sitt barns rost hord gentemot
myndigheter. De kampar for sina barns rattigheter och far ta emot barnets kanslor och
frustrationer, bade verbalt och fysiskt. En foralder beskriver hur barnet har slagits och kallat
fordldern elaka saker. Foraldern beréttar:

"Det dr jag som har fatt sta ut mest med NN-s humor... NN har varit elak mot
mig. Det har varit fruktansvart jobbigt. NN har kallat mig bade det ena och det
andra och slagit mig... Den relationen har sakta blivit bdttre, men det ju langt
ifrdn bra. Det har varit fruktansvart tufft, det ar nastan sa att man har fortrangt
det.”

Feedback (Hedin, 1994 och Sarafino, 2008) &ar en typ av stoéd som foraldrarna ger till sina
barn. En forédlder berattar att barnet ibland kommer med orimliga idéer om vad det skulle vilja
jobba med i framtiden och att foraldern da far forsoka saga att den inte tror att det riktigt
passar barnet att jobba med just den typen av arbete. Foraldern beskriver hur svart det kan
vara i sadana situationer for att barnet (som numera ar lite aldre) har svart att hitta sig sjalv
och forsta sina egna granser och vad barnet ar bra pa.
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6.2.3 Stod fran professionella

Vissa av barnen har haft samtalskontakter med t.ex. psykologer. Detta kan ses som en form av
emotionellt stod (Hedin, 1994 och Sarafino, 2008) dar barnen verbalt har fatt ge uttryck for
sina kanslor och tankar. Det ar relativt stor alderskillnad mellan barnen till féraldrarna vi har
intervjuat. Det ar framst till barnen som ar lite aldre dar det har blivit aktuellt med nagon form
av samtalsstod fran t.ex. psykolog. For de lite yngre barnen har detta inte varit aktuellt. Alla
kan heller inte ha samtal pa grund av att de har problem med kommunikationen.

En forélder beréttar att deras barn har en psykologkontakt och att barnet har haft regelbundna
samtal dar sedan de tidiga tonaren. Barnet har dven haft en samtalskontakt pa BNK. Foraldern
berattar att familjen blivit erbjuden samtalskontakt pa habiliteringen, men att barnet oftast inte
har kant nagot behov av att ga dit. Foralders barn har deltagit i ett atgardsprogram for
funktionshindrade genom Arbetsformedlingen och déarigenom fatt arbetspréva i en butik.
Detta ledde i sin tur till en 16nebidragsanstélining.

En forélder sokte sjalv hjalp genom att ta kontakt med en enhet i staden dar familjen bor som
jobbar med barn och ungdomar som har problem. Aven BUP blev inkopplat, men barnet ville
inte ga dit. Foraldern berattar ocksa om en larare pa barnets skola som har varit betydelsefull.
Lararen arbetade med ungdomar som har problem och “fangade upp” fordlders barn i
korridorerna och tvekade inte att ta kontakt med bade barnet och mamman. Léraren
engagerade sig mycket och blev ett stod for bade barnet och foraldern. Utover detta fick
familjen kontakt med familjebehandlare i en annan stad vilket ledde till att bade foraldrarna
och barnet fick egna familjebehandlare som kunde stotta dem. Barnet har blivit erbjudet stdd
fran socialtjansten men ej velat ta emot det. S& smaningom blev barnet placerat pa ett
behandlingshem och fick da stod fran personalen som jobbar dar. Foraldern sager foljande om
behandlingshemmet:

“Jag vacklar vil lite med vad jag tycker om med behandlingshemmet... jag har ju
inget att jamfora med... sd jag vet inte om hon har hamnat pa ett bra stdlle eller
inte. Ibland kan jag kénna att jag tycker att det inte hander nagot, utan att det
bara ar forvaring... och dar hanger mitt ex inte med utan han tycker visst det ar

12

bra...

Foralderns barn far stod fran personalen pa behandlingshemmet, vilket enligt Sarafinos (2008)
studier kan ses som en form av feedback och emotionellt stod. Foraldern berattar att barnet
har utvecklats mycket sedan det kom till boendet och darfor kan man ténka att personalen déar
har gett t.ex. positiv och negativ kritik pa barnets uppférande och attityd.

Att fa prata med nagon och ge uttryck for sina kanslor ar en form av emotionellt stod (Hedin
1994 och Sarafino, 2008). Det kan &ven ténkas att barnen genom kontakt med professionella
har fatt nagon form av feedback, alltsa bekraftelse pa det barnet gor eller kanner.
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Nagra foraldrar 6nskar att de skulle ha fatt mer stod fran de professionella. En foralder menar
att det ar svart att fa ratt hjalp och hitta professionella med lamplig kompetens da man har ett
barn som ”faller mellan stolarna”. Flera av fordldrarna efterfrigar kunniga och lyhorda
professionella som ser till bade barnets och hela familjens situation.

6.2.4 Stod genom LSS

De flesta barnen till de foraldrar vi har intervjuat har fatt nagon form av LSS insats. De
vanligast forekommande insatserna ar avlosare i hemmet, korttidsvistelse utanfér hemmet
samt kontaktperson. For att fa ratt till LSS insatser ar det viktigt att bli personkretsbedémd.
Detta &r nagot som en foralder poangterar som viktigt. LSS insatserna kan se ut pa olika satt
och upplevas som konkret och praktisk hjalp men ocksa emotionellt stod (Hedin 1994 och
Sarafino, 2008).

En foralder beréattar att nar barnet blivit personkretsbeddmd och fatt tillgang till LSS insatser
har det t.ex. varit pa korttidsboende (aven fatt tillgang till taxiresor dit och hem) vilket enligt
foraldern har fungerat bra. Fordldern skrev pa eget initiativ ett dokument dar man beskrev
barnet; dess satt att vara och hur kommunikationen fungerar. Detta var nagot som togs emot
bra av personalen. Avlgsarservice ar en annan insats som barnet har fatt tillgang till. Att
utnyttja majligheter till avlosning, bade i form av korttidsboende och avldsare, kan enligt
Gray (1994) ses som en typ av individuell strategi.

Kanske kan det vara sa att det faktum att foraldern fick en god relation med personalen pa
korttidsboendet redan fran borjan har paverkat den positiva upplevelsen av korttidsboendet.
Sarafino (2008) beskriver att relationen till stodgivaren paverkar en stodhandlings betydelse.
Exemplet ovan illustrerar detta pa ett tydligt satt. Foraldern kanner god tilltro till personalen
och detta paverkar den positiva upplevelsen av stodinsatsen pa korttidsboendet. Det &r viktigt
att professionella som mater foraldrar i liknande situationer har detta i atanke och att de redan
fran borjan jobbar pa att skapa en s& god relation som mojligt till bade foraldrarna och barnet.

Genom LSS fick en foralders barn tillgang till en kontaktperson. Tanken med detta var att
deras barn skulle f4 ”en kompis” och kunna komma ut och hitta pad olika saker som inte
foraldrarna kunde folja med pa t.ex. att ga pa nojesfalt eller gora andra saker som ungdomar
brukar gora. Men avlésaren som barnet fick visade sig vara ganska mycket &ldre och darfor
upplevde foraldrarna att situationen kandes konstlad. Foraldern menar att det kan vara svart
att bygga upp en kompiskontakt via en lagstiftning dar relationen inte har vuxit fram naturligt
men séger samtidigt:

”Det kanske var mer vi som uppfattade det som konstigt mer dn NN sjdlv...”

Aterigen far vi ett exempel p& hur viktig relationen ar mellan stodgivaren och den som tar
emot stodet. Foraldern kénde inte att det blev bra med den kontaktperson deras barn fick.
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Detta skulle &ven kunna bero pa andra saker som t.ex. kontaktpersonens alder, att foraldrarna
upplevde att det var for stor aldersskillnad mellan kontaktpersonen och deras barn. Sarafino
(2008) menar att definitionen av stodet ligger hos den som mottar det. Forst nér stodet
uppfattas som stod kan det hjalpa. Fragan blir darmed hur barnet sjalv uppfattade situationen
med att ha en kontaktperson. Om barnet inte tycker om den som ger stéd kanske det inte
spelar nagon roll hur mycket stod personen ger, barnet kanske inte blir mottaglig for det.

Da det galler kontaktperson verkar det vara viktigt att hitta en person som foraldrarna kanner
fortroende for och som “klickar” med barnet. Det ir ocksa viktigt att fa situationen att kdnnas
naturlig, men som féraldern sa, sa kanske det ar foraldrarna sjalva och inte barnet som
upplever situationen som konstlad. Samma sak verkar gélla vid avlastning i hemmet, det
spelar stor roll vad det &r for person som kommer och ska ta hand om barnet. Kanske kan det
vara sa att foraldrarna har haft otur nar det kommer till detta genom att ha blivit tilldelade
personer som de inte upplever som lampliga for uppdraget.

En foralders barn aker pa helglager en gang i manaden och har avlastning i hemmet tva
timmar varje vecka. P4 somrarna aker barnet pa lager med samma gang som ar med pa
helglagren, detta ar nagot som barnet enligt foraldern trivs valdigt bra med. Foraldern berattar
vidare att barnet har fatt ratt till att aka taxi till skolan som ligger relativt langt fran hemmet. |
borjan fick fordldrarna kora barnet dit och hem varje dag. Foréldern berattar att de fick
overklaga i lansratten for att fa ratt till denna insats och sager féljande:

”Man dr sd van nu att man fdr braka jamt, det ar sa om det blir nagon andring sa
vet man att man kommer fa braka. Det ar séllan man kan lyfta luren och bara

’

sdga att nu behover vi géra sd hdr...’

Enligt teorin “’buffering hypothesis” dr den negativa paverkan av att befinna sig i en stressfull
situation stOrre for dem utan socialt stod &n for dem som har socialt stod (Sarafino, 2008). En
foralder &r inte n6jd med det stoéd som erbjudits och kénner att de har matts av en okunnighet i
samhallet. Den har fordldern upplever sig inte ha fatt tillrackligt med socialt stod fran
samhéllet i sitt foraldraskap, darmed kan man tanka sig att situationen blir stressigare och
jobbigare for den har foraldern jamfort med de foraldrar som upplever sig ha fatt socialt stéd.

Samma foralder beréttar att ndr barnet var yngre och bodde hemma provade de att ha
avlastning, men det fungerade inte sa de slutade med det. For tillfallet har barnet
aktivitetserséttning och tva ”coacher” som stottar. Fordldern beréttar att barnet, som nu blivit
lite aldre, vantar pa att bli kallad till Arbetsférmedlingen.

Korttidsvistelse utanfér hemmet verkar vara den insats som foraldrarna ar mest ndjda med.
Detta kan bero pa att foraldrarna kanner att de har blivit bra bemoétta av personalen och att de
upplever att barnet trivs pa korttidsboendet. Flera foraldrar menar ocksa att den tid da barnet
ar pa korttidshoendet blir en tid da foraldrarna kan dgna sig helt at syskonen i familjen och ge
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dem full uppmarksamhet. Detta har sékert ocksa inverkan pa den positiva bilden av
korttidsvistelse.

6.3 Stod till foraldrarna

Stodet till foraldrarna kommer fran professionella, familj, slakt och véanner samt
Autismforeningen, vilken alla utom en foralder ar medlem i. Kunskap om autism ger ocksa
stod till foraldrarna. Kunskapen om diagnosen autism har foraldrarna fatt fran olika hall bl.a.
fran bocker, vanner, Autismforeningen och professionella. En foralder har aven forvarvat sin
kunskap sjalv genom olika kurser. Foraldrarna ar i behov av olika stod beroende pa hur
funktionsnedséattningen hos barnet yttrar sig. Darmed kan dven samma slags stod fylla olika
funktioner beroende pd vem som tar emot det. Autismforeningen kan i stort ses som ett
natverksstod men for flera foraldrar ger den dven ett kédnslomassigt stod och for en foralder
ger den kunskapsstod. Nagra foraldrar far framst kanslomassigt stod fran den egna familjen.
Familjen kan aven vara ett exempel pa praktiskt stod genom att familjemedlemmar sitter
barnvakt. Foraldrarnas asikter om stodet beror pa vilket stod de uttalar sig om. Alla, utom den
foralder som inte a&r medlem, sdger att Autismforeningen &r ett mycket bra stéd i sin roll som
foralder till ett barn med autism. Asikterna om stddet frn professionella och familj/slakt ar
lite blandade. En del tycker att de fatt bra hjalp fran professionella medan andra berattar
historier om daligt bemotande. Nar det géller stod fran familj och véanner &r det ocksa olika
asikter, nagra sager att de fatt bra st6ttning medan andra sager att de inte fatt nagon hjalp alls.

6.3.1 Kunskapsstod

Vi har efter intervjuerna med foraldrarna uppmarksammat att deras barn har fatt sin diagnos
vid olika tidpunkter under uppvéxten. Innan vi borjade intervjua foréldrarna hade vi en tanke
om att de flesta barn far sin diagnos vid 3 ars alder. Men det visade sig att det kunde uppdagas
mycket senare att barnet hade svarigheter och att det handlade om just autism. Det barn som
anda var yngst nér det fick sin diagnos var 4 ar. Barnets foralder berattar att den hade anat att
barnet hade autism redan innan barnet genomgick en utredning och att utredningen bekréftade
foralderns misstankar. Denna foralder hade mycket kunskap inom just omradet autism redan
innan barnet foddes. Tva andra foraldrar berattar att d&ven de har anat att det har varit nagot
annorlunda med deras barn och darfor tagit kontakt med Barnavardscentralen (BVC),
Barnneuropsykiatriska kliniken (BNK) och habiliteringen. Dessa tva foraldrar hade inte
samma kunskap om autism som den forsta foraldern vilket bade kan vara en fordel och en
nackdel. De sjalva uttrycker det som en stor nackdel att de inte har haft kunskap om
diagnosen. En av foraldrarna sager:

"Det dr ju a och o att fa kunskap”
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Med detta uttalande menar foraldern att kunskapen om barnets diagnos har underlattat for att
kunna stotta det pa ett bra satt, men aven for att kunna beratta och forklara for andra om
varfor barnet beter sig som det gor. Den andra fordldern ar inne pa samma spar och sager
foljande kring hur det var nar de fick diagnosen pa sitt barn:

“Det var som att man fick ett verktyg...”

Barnet var da 6 ar och foraldrarna hade under en tid anat att det var nagot annorlunda med
barnet men de hade da aldrig hort talas om autism. For den har foraldern och dennes partner
var det ett oerhort stod att fa veta vad det var med deras barn. Precis som foraldern ovan
beskriver sa innebar kunskapen om att barnet hade autism att de kunde lara sig mera om
diagnosen men &ven att de lattare kunde forsta sitt barn samt forklara for slakt och véanner
varfor barnet betedde sig som det gjorde. Precis som Hedin (1994) och Sarafino (2008)
skriver, sa ger kunskap en trygghet som underlattar for alla inblandade. Foraldrarna kan forsta
sitt eget barn och kan darmed hjalpa barnet ut i vérlden pa ett bra satt, vilket sékerligen de
flesta foraldrar vill kunna gora for sina barn.

| stycket ovan kan man utldsa vilka fordelar det kan vara att ha och att fa kunskap om sitt
barns diagnos, men det finns dven en nackdel med att ha kunskap vilket en forélder berattade
om for oss. Foraldern sdger att kunskapen om autism har hjélpt denne i sitt foraldraskap och
darmed att ta hand om sitt barn pa ett bra satt. Men kunskapen foraldern har i speciellt ett fall
gjort foraldern mer orolig och stressad &n vad som hade varit nédvandigt. Foraldern berattar
om hur man gick till BVC pa grund av misstanke om autism hos sitt barn. BVC personalen
tog inte foralderns oro pa allvar utan tittade bara pa den normalutvecklingskurva som barnet
hade och kontrollerade inte de saker som foraldern papekade. Foraldern fick ett flertal ganger
uttrycka sin oro kring att det var nagot som inte stimde med barnet innan det tillslut fick
genomga en utredning som da visade att foralderns misstanke om autism stamde. Hade BVC
personalen lyssnat pa foraldern hade barnet kunnat fa sin diagnos tidigare och darmed ocksa
fa stod tidigare eftersom man i flera hanseenden behover en diagnos for att fa hjalp och stod.

Sarafino (2008) menar att problemets synlighet ar avgérande for stodmobiliseringen. Detta ser
vi i exemplet ovan dar foraldern sjalv har fatt argumenterat sig till en utredning och de
professionella inte har sett att barnet har haft en funktionsnedséttning eftersom de inte
kontrollerat det som foraldern papekat. Hade autism daremot synts pa barnet skulle stod
formodligen ha kommit foraldern till del snabbare eftersom det da hade varit uppenbart att
barnet hade autism.

Den forskning vi presenterat visar pa att det ar en stor pafrestning att ha ett barn med autism.
En fordlder i var undersokning papekar att det &r valdigt langa vantetider for att fa en
utredning och att man som foralder hinner ga under innan man ens har kunnat fa en chans att
ta emot stod och hjalp. Detta uttryck visar pa hur stor pafrestningen ar pa de har foraldrarna.
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Har barnet val fatt en diagnos kan man bdérja havda sina rattigheter om stéd, en foralder
uttrycker foljande:

"Ndr man har fatt en autismdiagnos da far man i alla fall rdtt till stéd som man
inte hade innan...”

Detta stammer, eftersom man genom en diagnos kan fa ratt till insatser inom LSS
lagstiftningen. Far man en utredning kan man komma i kontakt med socialtjansten som kan
gora en personkretshedomning, vilket leder till att man kan fa ta del av nagon eller nagra av
de 10 insatser som finns i LSS lagstiftningen. Mot bakgrund av detta papekar flera av vara
foraldrar att det ar viktigt att fa en utredning och diagnos for annars har man inte ratt till det
stodet. En foralder som har tva barn med diagnosen autism beréattar att det dldsta barnet fick
sin diagnos forst vid 5 ars alder. | och med diagnosen fick de stod i form av avlastning och
assistent i skolan. Nar de sedan fick sitt andra barn och borjade ana att det var nagot som inte
stamde med barnet kontaktade de BVC tidigt for att fa en utredning, foraldern séger sa har:

»... ar det natt med honom sa vill vi garna att det inte ska ta fem och ett halvt ar
innan han fa en diagnos... om det ar nagonting for da vill jag ju veta det tidigare,
men da menade de pa att han &r bara sen i talet, killar kan vara det, det ar inget
problem...”

Detta &r aterigen ett exempel pd hur dessa foraldrar blir bemotta inom sjukvarden och av
personal pd BVC. Foraldern till det har barnet kontaktade dd BNK déar deras éldsta barn varit
inskriven. De fick en utredning via BNK som visade att barnet hade autismliknandetillstand,
vilket ger rétt till stdd genom LSS. Hade den har familjen inte haft ett barn med den har
diagnosen tidigare hade de sakerligen fatt vanta langre pa utredningen av sitt andra barn.
Detta ar ett exempel pa hur vardefull kunskap om diagnosen ar, samt att man som foralder bor
veta hur man ska fa stod. Bade Sarafino (2008) och Hedin (1994) skriver att kunskap &r ett av
stoden som &r viktiga. Med kunskap féljer en trygghet som gor det enklare att hantera sin
situation. Ar man trygg kan man lattare hantera sin vardag. Detta stimmer verkligen i det har
fallet, eftersom foraldrarna till de har tva barnen nu kan fa stod och darmed lattare hitta
strategier for att hantera sin vardag.

En diagnos ger inte bara tillgang till insatser i LSS det gor ocksa att man som foralder har ratt
till vardbidrag fran Forsakringskassan. Vilket kan vara exempel pa konkret och praktisk hjélp
som Sarafino (2008) och Hedin (1994) beskriver. For att fa tillgang till vardbidrag behdver
man som foralder fylla i flera blanketter och berétta om sin vardag med sitt barn. En foralder
sager sa har om att fylla i de hér blanketterna:
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”Det dir en vildigt jobbig process att fylla i allt sdnt ddr... det ar sa psykiskt for
man gdr igenom allt och har vi det verkligen sd hdr... i vardagen sa snurrar det,

1

dad dr det ju bara...’

Citatet visar pa att dessa foraldrar hela tiden forsoker klara av varje dag och egentligen inte
tanker sa mycket pa hur mycket de faktiskt gor for att hantera sin vardag.

Tva av fordldrarna berattade att deras barn inte fatt sin diagnos forran de var i tonaren.
Orsaken till detta &r helt olika historier. Den ena foraldern berattar om flera forsok pa flera
olika satt att fa sitt barn till nagon som kunde gora en utredning. Men att foraldern hela tiden
har stott pa motgangar i form av att professionell personal inte tagit emot dem eller vagrat
genomfora utredningen eftersom barnet inte varit villig till det. Foraldern har da forsokt
overtala personalen men inte lyckats. Det dréjde dnda tills barnet var 16 ar innan en diagnos
blev faststalld. Detta ar annu ett exempel pa nar foraldrar redan i ett tidigt skede anar att det ar
nagot som inte stammer med barnet, men att sjukvarden och andra professionella inte tar
foraldrarnas oro pa allvar. Blir barnet inte utrett och far en diagnos kan detta leda till att det
inte far det stod det behdver i tid. Dessa motgangar har bidragit till att den har foraldern inte
litar pa professionella. Vilket inte &r ett bra betyg i ndgot avseende eftersom det hindrar
foraldern att ta emot hjalp och stod fran det hallet. Vilket i sin tur leder till att ensamheten &r
kring det har blir &nnu storre for foraldern &n vad det hade behovt vara.

Den andra foraldern vars barn fick sin diagnos i tonaren har en annan historia. | det fallet hade
varken foraldrarna eller ndgon annan anat att det var nagot som inte stimde med barnet da det
inte pa nagot satt synts pa barnet att det var nagot fel. Det var forst i hogstadiet som det hande
nagot och flera olika symtom borjade visa sig. Till skillnad fran foraldern ovan fick den har
foraldern hjalp ganska snabbt genom skolan och socialtjansten. Barnet fick genomga en
utredning och den hjalp som ansags béast for barnet var ett behandlingshem. Har kan man se
att de foraldrar vi intervjuat verkligen har haft olika forutsattningar och aven fatt olika former
av stdd genom barnets diagnos och kunskap om den.

En foralder berattar om en person som har betytt extra mycket och varit ett stort stod for
familjen. Det ar en van till fordldern som &r ldkare och expert inom autism och Aspergers
syndrom. Foréldern hade i ett vardagligt samtal borjat beratta om sitt barn och tankarna kring
att det var nagot som var annorlunda med barnet. Féréalderns van stallde da nagra fragor kring
barnet och dess beteende och efter att ha diskuterat en stund kom vannen tillika lakaren fram
till att barnet sannolikt hade Aspergers syndrom. Foréldern hade aldrig hort om detta innan.
Det var denna hé&ndelse som gjorde att foraldrarna kontaktade BNK for en utredning, som
sedan visade att barnet hade Aspergers syndrom. Forédldern beréttar att de ofta ringer till
vannen som var den forsta att misstanka Aspergers syndrom om de har fragor kring sitt barn.
Vi tolkar det som att den hér personen &r ett oerhort stort stod for den har familjen i och med
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att personen ar bade en van till familjen och samtidigt en expert pa amnet och darmed kan
svara pa fragor om barnets diagnos.

Som vi forklarat ovan &r det flera foraldrar som tagit upp vikten av kunskap. Kunskap om sitt
barn men &ven kunskap om vilka rattigheter man har som féralder. En foralder beréttar att
denne nu star pa ko till en foraldrautbildning om just diagnosen. Det &r bra att det finns
utbildningar eftersom flera av de foraldrar vi intervjuat berattar att det kan vara svart att pa
egen hand ta reda pa och fa kunskap om diagnosen samt om vilka rattigheter man har.

6.3.2 Stod fran Autismfoéreningen

Nar vi har last tidigare forskning, men kanske framforallt da vi har intervjuat foraldrarna, har
vi markt att det behovs stod utifran for att hantera vardagen pa ett bra satt. Fyra av de fem
foraldrarna har ndmnt Autismforeningen som ett stod som har betytt mycket for dem. Den
foralder som inte ar medlem i foreningen namnde den &ndd och har funderat pa att bli
medlem. Det som foraldrarna sager gor foreningen till ett oerhort bra stdd ar att de genom den
har traffat personer som befinner sig i samma eller liknande situation som dem sjélva.

Autismféreningen har olika grupper och aktiviteter bade fér anhoriga till ndgon med autism
men aven for personer som har diagnosen. Foreningen har bl.a. flera olika foraldragrupper.
Det &r i de har foraldragrupperna som vara foraldrar ar delaktiga i. For att illustrera vad de har
grupperna betyder for vara foraldrar har vi valt tva citat:

“Den gruppen dr den viktigaste egentligen. Dar man tar upp allting som hander
och funderingar ... allting fran bléjproblem, sémnproblem till att man vill fa stod i
hur man ska bemota myndigheter eller nar man ska traffa sin handlaggare...”

Vi grdater ihop och vi skrattar ihop och... ja det r kanon det & nog en av de
bdista som har varit tror jag...”

Har kan man tydligt se att gruppen fyller flera olika behov, bade kanslomassiga och praktiska.
Enligt bade Hedin (1994) och Sarafino (2008) &r natverksstod ett mycket viktigt stod, de
papekar samtidigt att det viktigaste inte ar hur manga man &r i gruppen utan att det finns
personer runt omkring som kan stotta en. Vilket visar pa att det kan racka med en sadan har
grupp for att man som foralder ska klara av sin vardag nar man tidigare mott en del
motgangar.

En forélder berattar att det ar skont att det finns ett forum dar man kan prata av sig. Foraldern
fortsétter sitt resonemang med att beratta att det gamla natverket inte fullt ut kan forsta hur
foraldern har det och att det da ar skont att traffa andra foraldrar i samma situation. Benderix
(2007) skriver i sin studie att foraldrar till barn med autism ofta har behov av att prata med
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andra i samma situation. Just det att fa traffa personer i samma situation har alla vara foraldrar
namnt som den storsta anledningen till varfor de & med i foreningen och varfor de stannat
kvar.

Vi har mérkt nér vi intervjuat foraldrarna att Autismforeningen kan betyda olika saker for
foraldrarna, det som alla har gemensamt &r att det ar en trygghet att tréffa andra foraldrar i
samma situation, att det finns ett natverk som man kan vanda sig till nar man behéver rad eller
tips. Men foreningen kan aven fylla en annan funktion, namligen att man far ett personligt
engagemang i dessa fragor. En fordlder beréattar att foreningen har gett mera kunskap som
foraldern har kunnat anvanda i sitt yrke. Darmed har foreningen betytt mycket for den har
foraldern yrkesmaéssigt. Vi har dragit slutsatsen att foreningen fyller den funktionen som
fordldern saknar fran sitt ”gamla natverk” eller familj. For de flesta fordldrarna vi intervjuat ér
medlemmarna i foreningen de som man pratar mest med och uttrycker sin oro och sina
problem for, men for andra som for fordldern ovan kan foreningen vara en kalla till kunskap
som inte behover berdr foraldern i sin roll som foralder utan som yrkesperson. Detta dr &nnu
ett exempel pa att foraldrar till barn med autism behover olika saker men dven att samma stod
kan ha olika funktioner.

Att fordldrarna ar delaktiga i den har gruppen gor att det ar ett indirekt stod for deras barn i
och med att foraldrarna da kan fa prata av sig eller fa tips och konkreta rad hur man kan
hantera sin vardag.

6.3.3 Stod fran familj, slakt och vanner

Ett annat natverk som finns kring nagra av de foraldrar som vi intervjuat &r familj och véanner.
Med familj menar foraldrarna ofta mor- och farforaldrar och syskon. Vi har markt fran
intervjuerna att det kan skilja sig mycket at om man far stod fran sin familj eller inte. Men den
avgorande faktorn handlar inte om familjen vill sttta foraldrarna eller inte utan det avgtrande
ar i stéllet det geografiska laget. Om mor- och farforéldrarna inte bor i samma stad blir det
svarare for dem att stalla upp som t.ex. barnvakt. Det séger sig sjalvt att det ar svart att
transportera sig en lang stracka for att t.ex. vara barnvakt en eftermiddag. Bor man langre bort
kravs mer planering, men det &r inte alltid det gar att planera med de hér barnen, det kan
handa oforutsagbara saker med barnet som gor att foraldrarna maste tanka om.

En foralder vars pappa bor langt bort beréattar att fadern anda tog sig tid att dka och bo hos
foraldern ett tag ndr det var som jobbigast. Foraldern séger att detta har varit ett stort stod, att
fa kanna att nagon i den nara familjen stéttar i foraldrarollen. En annan foralder vars familj
bor i samma stad beréttar att flera familjemedlemmar ofta har stéllt upp som barnvakt sa att
foraldrarna kan komma ut ibland och glomma vardagen. Det hér ar exempel pa praktiskt stod
(Hedin 1994 och Sarafino 2008).
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En annan forélder beskriver aven att familj och vanner ofta har sagt att de gérna kan ta med
sig sitt barn till olika stallen. Vilket har gjort att det inte har varit nagot konstigt att ta med sig
barnet pa olika tillstallningar. Det har dven gjort att dessa foraldrar har kunnat kanna sig
trygga i miljéer dar familj och vanner narvarar da de inte alltid behéver ha extra koll pa
barnet, de vet att anda ocksa har barnet under uppsikt. Detta kan ses som ett exempel pa
spontant stod (Hedin 1994).

Det ar inte alla foraldrar som berattar om sadana har historier flera fordldrar beréattar att det
kan vara svart att ta med sig sitt barn till andra eftersom andra barn inte alltid forstar varfor
han/hon gor pa det sattet. En foralder berattar aven att vanner och slaktingar inte langre finns
kvar i foralderns natverk for att det inte orkar med langre. Vi har hér gett exempel pa de totalt
motsatta situationerna, vilket dn en gang paminner om att alla manniskor &r olika och har
olika forutsattningar vilket gor att man &r i behov av olika stodinsatser.

En foralder berattar att det dven kan vara svart att stotta varandra inom den egna familjen.
Orsaken till detta kan vara att man som foraldrar har helt olika syn pa funktionshinder och
darmed helt olika syn pa sitt barn. Det kan da vara oerhort svart att samarbeta kring hur man
ska ta hand om sitt barn men aven hur man ska hantera de pafrestningar som foljer av att man
har ett barn som kréver mer &n ett barn utan funktionsnedsattning. Att dessa barn kraver mer
av sina foréldrar an barn med andra funktionsnedsattningar eller ingen funktionsnedsattning
alls har visat sig i all den tidigare forskning som vi presenterat tidigare i den har uppsatsen.

En annan foralder berattar att trots skilsmassa, sa har de som foraldrar kunnat samarbeta kring
barnet. Tva foraldrar beréattar att de inom sin egen familj har stéttat varandra valdigt mycket.
En foralder sager sa har:

" Aktenskapet har varit det forum ddir vi pratat av oss, vi pratar odndligt
mycket ndr man har ett sadant hdr barn, det maste man gora...”

Citatet visar pa att det ar oerhort viktigt att man har nagon i sin narhet som man kan prata
med. Den andra fordldern som ocksa uttalat att det ar viktigt att man samarbetar och pratar
med varandra uttrycker att man inom familjen blir som ett foretag. Fordldern sager:

Vi dr ju tillsammans ndstan jamt for att Vi vet ju att det underléttar for oss alla

iz

om Vi dr hemma allihopa... sa dr det ju

Foraldern menar att de vet att det ar bast att bada foraldrarna ar hemma for att det ska fungera
pa basta satt. Man delar upp sysslorna och hittar de rutiner som passar for barnet och for
foraldrarna. Bada dessa foraldrar pratar om stod inom familjen men gor det pa olika satt. Den
fosta foraldern pratar mera om ett k&nsloméssigt stod medan den andra utrycker det mer som
ett praktiskt stod att ha varandra.
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6.3.4 Stod och bemotande fran professionella

Stod fran professionella kan enligt Hedin (1994) ses som en form av stdd till foljd av begaran.
Vi stéllde fragan till vara undersokningsdeltagare om det fanns nagon person eller verksamhet
som har betytt extra mycket for dem i sin féréaldraroll. Tva foraldrar namnde BNK, en foralder
berattar foljande om en psykolog pa BNK:

"Psykologen pa BNK sa en grej som betydde mycket for mig, han sa de hdr
barnen har svart att se det som inte &r, det som inte &r rent framfor oss, rent
konkret de ar svart med det féljer ju att det &r svart att planera t.ex. planering ar
en jatte svar, jag har en uppgift i skolan, nar maste jag borja for att hinna fardigt,
hur ska jag lagga upp mitt arbete, hur ser sommaren ut, hur har jag tankt mig att
fylla den, alla de oandliga veckorna som blir under ett sommarlov sa de har ju
lart oss att inte... inte prata for mycket om framtiden, framforallt inte om den
avldgsna framtiden for den blir ju dnnu svdarare och mer abstrakt for NN...”

Citatet visar pa att den har psykologen verkligen har hjalp de har foraldrarna att hantera sin
foraldraroll gentemot sitt barn. Psykologen har gett dem kunskap, vilket har gjort att de lattare
kan forsta sitt barn och darmed anpassa sitt satt att vara och prata med barnet pa.

Detta citat visar hur viktigt det ar med kunskap men &aven att man som foralder far ett bra
bemotande. Den andra foraldern som berattat om BNK svarade foljande pa var fraga:

"Ah men det dr ju BNK helt klart, de har ju kunskap och kan forklara pd ett
valdigt bra sdtt...”

Foraldern fortsatter att beratta att det var pA BNK som deras bada barn fick sin diagnos och att
det dven var har som de kunde fa diagnosen pa det yngsta barnet tidigare an vad det annars
skulle ta att fa gora en utredning. Foraldern sager att det alltid ar till BNK, till en speciell
sjukskaterska, som de ringer om det ar nagot som de undrar 6ver. Den har foraldern beréattar
dven att BNK forsokte hjalpa foraldern att fa komma till en bra psykolog under en period som
foraldern var sjukskriven pa grund av depression. Trots att BNK egentligen enbart ar inriktade
pa barnen forsokte de hjalpa den har foraldern att komma i kontakt med en psykolog. Nu
slutade den historien inte pa ett bra satt eftersom foraldern fick komma till en lakare som inte
var bra. Foraldern fick inte heller ut pengar for sin sjukskrivning, vilket gjorde att de var
tvungen att 6verklaga. Att halla pa med overklagan tar energi och fokus fran barnen som
egentligen behover sina foraldrar. Nu har det gatt sa langt att den har foraldern inte vill ga till
nagon psykolog och prata. Féraldern menar pa att man i dagens samhélle inte far kanna efter
och att den har foraldern inte orkar det just nu. Foraldern vill istallet koncentrera sig pa sina
barn. Har ser vi att foraldrarna far uppleva bade positivt och negativt bemdtande fran
professionella. Att BNK fanns dar for fordldern &ven om de egentligen inte behdvde har
sdkerligen bidragit till foraldrarnas fortroende for de som jobbar dér.
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En annan foralder som berattar om fortroende for professionella har sitt barn pa ett
korttidshboende minst en dag i veckan. Personalen pa det har korttidsboendet har betytt valdigt
mycket. Foraldern beréattar att de innan barnet borjade pa just det har korttidsboendet hade
varit och kollat pa ett annat korttidsboende men inte tyckt att de varderingarna som fanns pa
det boendet stamde 6verens med vad de som foraldrar tyckte. Darfor valde de att inte anvénda
sig av det boendet. Men det boendet som barnet idag ar pa fungerar jatte bra just pa grund av
att personalen pa boendet har samma vérderingar som foraldrarna och att de kan ha en Gppen
dialog om vad som &r bést for barnet. Det ger en trygghet som ar valdigt viktig for de har
foraldrarna, det kravs mycket for att de ska lamna 6ver sitt barn till nagon annan. Det héar
galler antagligen for alla foraldrar, men det kan vara en extra pafrestning for de har
foraldrarna eftersom de kanske egentligen inte vill ldamna bort sitt barn men gor det for att de
sjalva och resten av familjen behover avlastning. Da kanske man ibland maste lamna barnet
till ndgon som man egentligen inte tycker ar bra men man gor det for sin egen skull och
familjen. Darfor ar det en extra trygghet att faktiskt kunna lamna sitt barn pa ett boende som
man tycker ar bra och som man kanner sig trygg med. Detta ar nagot som den har foraldern
har hittat pa just det har korttidsboendet, vilket &r jatte bra.

En av de foraldrar vars barn fick sin diagnos sent namner tva personer som har varit ett extra
viktigt stod. Den ena &r en larare pa barnets skola som uppmarksammade att det var nagot
som hade hant med barnet. Léararen betydde mycket for foraldern pa det sattet att foraldern
kunde prata med honom om sitt barn och att de tillsammans kunde forsoka hjalpa barnet. Den
andra personen som har betytt mycket for den har fordldern ar den familjebehandlare som
blev kopplad till familjen via socialtjansten. Den har familjebehandlaren kunde stotta
foraldern i sin foraldraroll och fanns dar sa att foraldern kunde ringa honom nar som helst och
prata av sig. Han kunde anpassa sina tider efter hur fordldern jobbade, de kunde traffas pa
kvéllstid eller pa en helg om det behdvdes. Detta sager foraldern har varit ett oerhort stod att
ha.

Enligt teorin ”’Direct effects hypothesis” paverkas personer med socialt stod runt omkring Sig
pa det sattet att de hela tiden har en kansla av att tillhra ett sammanhang, vilket paverkar
personens sjalvkansla och halsa pa ett positivt sétt (Sarafino 2008). | fallet ovan paverkas
foraldern positivt av att veta att den har familjebehandlaren bara ér ett telefonsamtal bort. Vi
tror att bara vetskapen om att det finns ndgon dar som man kan ringa gor att man klarar av
valdigt mycket for man vet att man far stod om det behgvs.

Foréldrarna menar att ndr man &r i den har situationen &r man véaldigt beroende av hur man
blir bemétt av andra, for det kan racka med att en person sager nagot olampligt sa kan man
tappa kampargloden. En foralder sager sa har om att bli bemott pa ett daligt satt av
professionella:
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“Upplever att man inte duger som fordilder, det ar foraldrarna det ar fel pa.

’

Framfor allt da man dr ensamstdende mamma.’

En annan foralder sager sa har om ett tillfalle nar foraldern forsokte fa en dagisplats till ett
syskon till barnet med autism. Foraldern ville att syskonet skulle fa en dagisplats for att
foraldern kande att syskonet inte fick lika mycket uppmarksamhet som barnet med autism.
Dagisplatsen skulle vara en losning for att avlasta foraldern fran den oro hon kande for sitt
dldsta barn. ”Kotanten” som fordldern ringde till hade sagt att fordldern skulle var glad att
kunna vara hemma med sina barn for att det fanns de som hade det vérre. Foraldern beréattar
for oss:

”...bara ett samtal ndr jag pratade med hon den kotanten dir gjorde att jag inte
kunde... alltsa du vet hur det kan... hur man kan kanna sig... att man inte blir
lyssnad pa, vad det paverkar... Det scitter sig jiittedjupt”

Har kan man se att det racker med ett sadant bemotande fran en person, som egentligen bara
pratar av okunskap, kan paverka foraldrarna. Att det satter sig sa djupt att man blir radd for att
forsoka igen. Fordldern berittar att det tog ett &r innan de forsokte att kontakta “’kotanten”
igen. Det sager mycket om vilken pafrestning dessa foraldrar & med om precis som vi
beskrivit att tidigare forskning ocksa kommit fram till. Det racker med en liten kommentar for
att foraldrarna inte ska orka fortsatta kampa. Den hér foréldern kontaktade kyrkan istéllet som
hade verksamheter for barn, dar kunde det dldsta barnet fa vara nagra dagar i veckan. Det blev
en jatte bra praktisk 16sning. Ibland ar det inte det kdnslomassiga foraldrarna behdver stod i
utan just de dér praktiska bitarna for att klara av vardagen

Enligt Sarafino (2008) maste ett stod uppfattas som stod for att vara ett stod. Den som tar
emot stodet har definitionsratten. Den har personen som vara ansvarig for dagisplatserna
ansag séker att hon gjorde den har foraldern en tjanst men i sjalva verket orsakade hon mycket
skada, vilket gjorde att den har foraldern inte orkade ta tag i en del saker under en lagre
period. En liknande historia berattar en annan fordlder om ett bemodtande pa Barn och
Ungdomspsykiatrin (BUP). Foraldern sager sa har:

"BUP, att vi fick en tid snabbt dit... men det var jag valdigt besviken pa i och for
sig... Han sdg inget fel pa NN. Hon var ju ddr en kort stund bara och han liksom
tyckte att hon sag valmaende ut. Och enligt honom sa var det inget fel pa henne.
Hur han nu kunde bedéma det efter en kvart... Sa det kande jag att det var ingen
hit...”

| detta citat kritiserar fordldern en ldkare pa BUP eftersom foraldern inte anser att han kunde
uttala sig om barnet efter ett besék. Den hér lakaren kan mycket val ha trott att han genom att
saga att inget var fel pa barnet lugnat foralder. Istallet gjorde hans uttalande att foraldern inte
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alls fick nagot fortroende for BUP. Alltsa blev inte foraldern lugnad/hjélpt av detta pastaende
snarare tvartom annu mer orolig for vad det kunde vara med barnet. En annan forélder
beréttar ocksa om problem med BUP. | det har fallet handlade det om att BUP inte gjorde
nagon utredning pa barnet trots att foraldern ville att det skulle goras. Foraldern anser att BUP
inte har tagit pa sig ndgot ansvar for det har barnet. Aven denna fordlder papekar att
fortroendet for BUP inte langre finns.

Om man ska se till fortroendet for lakarvarden bland foraldrarna sa kan man urskilja en
motsattning, speciellt nar det kommer till medicinering av barnen. En foralder papekar tydligt
sin standpunkt emot medicinering. Den har foraldern anse att barn inte ar i behov av nagon
medicin for att fungera och klara av vardagen. En annan foralder har en motsatt asikt om
medicinering och séger:

”Men det har blivit battre med hennes medicinering, hon blir lugnare och kan
lattare halla igen...”

Foraldern menar att barnet blivit battre och tack vare medicinen lattare kan koncentrerar sig
pa t.ex. sina laxor. Detta visar &n en gang pa vem som har definitionsratten och pa hur olika
ett ”stod” kan uppfattas. For den familjen som dnda ser medicineringen som ett stod dr det
inte bara ett stod for barnet utan ett indirekt stod till foraldrarna pa det sattet att de blir lugnare
nar de vet att barnet tagit sin medicin eftersom de vet att det hjalper deras barn. Medicinen
hjalper till att minska den oro som foraldrarna kan kanna.

Nagot som flera foraldrar har papekat ar hur de har blivit bemoétta pa habiliteringen. Det som
de berattar &r att personalen pa habiliteringen séager:

”... ni kan fa all hjalp ni bara vill men ni maste tala om det for oss... vad det &r ni
vill ha...”

Foréldrarna tycker att det &r bra att habiliteringen vill hjalpa till men att man som nybliven
foralder till ett barn med funktionshinder kan ha svart att veta vilket stéd man faktiskt vill ha.
De menar att man inte vet hur det kan vara att ha ett barn med de har svarigheterna.
Foraldrarna berattar vidare att nar de fragat habiliteringspersonalen vad de kan erbjuda sa har
de anda sagt att de som foraldrar sjalva vet bast vad det ar de vill ha. Det finns en dubbelhet i
det har resonemanget eftersom vi ett flertal ganger papekat att alla barn &r olika och darmed ar
i behov av olika typer av stod, vilket gor att foraldrarna ocksa ar i behov av stodformer. Vi
tror att det ar darfor habiliteringen séger att foraldrarna sjélva ska tala om vilket stéd de vill
ha. Habiliteringen vet att det ar foraldrarna som &r experter pa just sina barn. De vill val med
sitt uttalade men vid det forsta motet med habiliteringen med foraldrarna blir det en krock
eftersom foraldrarna antagligen kommit dit med forhoppningen att de ska fa hjilp av
professionella. Alla fordldrar har inte kunskap om sitt barns svarigheter nar de forsta gangen
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satter sin fot pa habiliteringen. | detta ligger dubbelheten att foraldrarna anses vara experter.
Man kan inte vara expert innan man fatt ndgon kunskap sa habiliteringen borde kanske i forsta
stadiet erbjuda just kunskap som stod. Sedan nar foréldrarna vet lite mera kan de uttala sig om
vilket stod de &r i behov av. Aven har kan vi se att kunskap en kalla till stod.

Det som namns ovan ar nagot en foralder beréattar intraffade da familjen bytte habilitering pa
grund av att de flyttade till en annan stadsdel. Foraldern sdger att de har blivit béttre bemdtta
pa den nya habiliteringen jamfort med hur de blev bemétta pa den forra. Foraldern berattar att
det forsta motet pa den nya habiliteringen blev mycket bra eftersom de som foraldrar hade
uppfattats som mycket engagerade da de visste vilket stod de ville ha till sina barn. Denna
kunskap hade de enbart for att de sedan tidigare hade ett barn med den har diagnosen och att
de visste fran den forra habiliteringen hur det hela gick till. Vid motet med den nya
habiliteringen visste foraldrarna vad de behdvde for stod men aven vilka réttigheter de hade
som foraldrar. Men den har fordldern ger dven den gamla habiliteringen berém for att de
faktiskt lyckades ordna en informationstraff om deras barn for deras slaktingar. Pa den har
traffen var inte foraldrarna med vilket gjorde att slaktingarna kunde stélla fragor som de inte
kan eller vagar stalla direkt till foraldrarna. Det stodet uppskattades verkligen av den har
familjen.

6.3.5 Foraldrarnas 6nskemal om stod

Vi har fragat foraldrarna vad de skulle énska for stéd och har fatt lite olika svar. En foralder
sager att det skulle vara bra med ett stille dar man kunde fa akutbarnvakt. Detta menar
foraldern skulle vara mycket bra om det skulle handa barnet nagot och foraldern behdéver
lamna syskonen hemma eller tvartom att foraldern behéver aka ivag med ett syskon till barnet
med autism. Da skulle det kannas tryggt om det fanns ett stalle man bara kunde ringa och fa
en barnvakt fort. Flera foraldrar papekar att habiliteringen skulle bli battre pa att ge kunskap
om de har diagnoserna och att de skulle tipsa om hur man far kunskap om diagnosen. En
foralder séger att forhoppningen vore att det fanns mera kunskap i samhallet 6verhuvudtaget
om hur det &r att vara foralder till ett barn med autism. Féraldern menar att det da skulle vara
lattare att fa forstaelse samt fa det stod som man ar i behov av. Vi hoppas att var uppsats kan
hjélpa till att sprida kunskap om hur det kan vara att vara foralder till ett barn med autism.

6.4 Rad till andra foraldrar i en liknande situation

En foralder menar att det ar viktigt att man som foralder far stod tidigt och att alla borde ha en
psykologkontakt fran borjan. Foraldern sager:

“Egentligen tror jag att man absolut skulle ha en psykologkontakt redan fran start. Alla
foraldrar, vare sig de vill eller inte skulle jag séga... For det &r ocksa ett problem... de
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som inte vill ha hjalp eller de som inte tror att man behéver hjalp... det kan bli ganska
knasigt i langden...”

En annan sak som samma foralder tar upp ar vikten av att ta emot hjélp och att man som
foralder hittar nagon person eller en grupp med méanniskor som befinner sig i samma situation
samt att man skapar en kénsla av sammanhang. Foraldern ndmner en idé om att man skulle
kunna samla foraldrar och personal som arbetar kring barnet samtidigt dd man utbildar eller
informerar. Vidare uttrycker foréldern en énskan om att de professionella skulle se till hela
familjesituationen och inte bara fokusera pa barnet.

Om det finns syskon ar det enligt flera foraldrar jatteviktigt att man fokuserar pa dem. En
foralder menar att det ar viktigt att inte glomma bort de 6vriga barnen i familjen da hela
situationen ar otroligt jobbig for dem ocksa. Foralder sager:

“Har man syskon sd dr det jdtteviktigt att man fokuserar pa dem... det dr ldtt att
all kraft gar at till barnet som har funktionshindret.”

Att fa kunskap om barnets diagnos ar ett rad vilket en foralder vill ge till andra i samma
situation. Det ar flera av fordldrarna vi har intervjuat som menar att det ar viktigt att soka
kunskap for att da lattare kunna forsta sitt barn och kanske ocksa kunna hantera situationen
battre.
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7. Sammanfattning av resultat och analys

7.1 Hur paverkar ett autistiskt barn familjens vardag och hur hanterar
foraldrarna vardagen?

Foraldrarna beréattar att barnet med autism paverkar deras vardag pa flera olika sétt. Ibland ser
inte foraldrarna sjalva hur mycket deras vardag paverkas av att ta hand om sitt barn, det kan
ibland vara forst nar de t.ex. ska fylla i blanketter for att ansoka om vardbidrag som de inser
hur mycket det faktiskt gor for sina barn. Men alla féraldrarna anpassar sin vardag efter hur
situationen ser ut. Innan barnet har fatt sin diagnos upplever flera foraldrar en oro och stress
infor vad det ar med deras barn. Oron och stressen forsvinner inte hos foréldrarna bara for att
barnet har blivit diagnostiserat, oron ersatts av en annan oro for hur de ska hantera situationen.
Forst nar foraldrarna har fatt kunskap om hur deras barn fungerar kan de borja anpassa
vardagen och hitta lampliga copingstrategier for sig och sitt barn. Foréldrarna anvander bade
kanslofokuserade- och problemfokuserade copingstrategier for att hantera sin vardag. Tva
strategier som flera foréldrar namnt ar att bli en curligféralder och att strukturera upp
vardagen for barnet. Foraldrarna forsoker underlatta sa mycket som mojligt for barnet genom
att fixa och ordna med praktiska saker. Flera foraldrar forsoker anpassa situationer at barnen
och ibland undviker de vissa situationer for att de anser att det ar bast for barnet. Foréldrarna
vill skydda sina barn genom att ”curla” for dem. En fordlder beréttar att skilsmdssa har varit
en copingstrategi for att hitta lugn i familjen. Flera foraldrar papekar att syskon ibland kan
komma i klam eftersom mycket tid gar at till barnet med autism. Detta gor att foraldrarna
behover hitta copingstrategier for att hantera vardagen for hela familjen och darmed minska
sitt daliga samvete och den stress som foraldern kanner infor situationen.

Varje familj ar unik pa sitt speciella satt precis som barnet eller barnen med autism &r. Men en
sak som dessa familjer har gemensamt ar att foraldrarna befinner sig i en mycket stressfylld
situation. Foraldrarna far fixa mycket for sina barn, bade praktiskt och kanslomassigt. Detta
gor de flesta foraldrar for sina barn, men tidigare forskning visar att foraldrar till barn med
autism behdver gora det héar lite mer &n andra foraldrar. Det har framkommit att foréldrarna i
flera situationer maste havda sin och sitt barns ratt till hjalp och stod.

7.2 Vilket stod har barnen fatt och hur upplever féraldrarna det?

Vi har insett att variationen mellan barnen med autism &r enormt stort vilket dven fatt oss att
inse att stodet till de har barnen och foraldrarna bor och ska se olika ut. Stodet till de héar
familjerna bor darfor vara anpassat.

Det ar svart att gora en uppdelning av vilket stod som foraldrarna respektive barnet med
autism far eftersom hela familjen indirekt far ta del av det stod som barnet och foraldrarna tar
emot. Men det stod som foraldrarna berattar att deras barn har fatt ar: stod fran skolan, stod
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fran professionella och stdd genom LSS lagstiftningen. Har barnen val genomgatt en
utredning och fatt diagnosen autism kan de bli personkretshedomda och darmed fa tillgang till
insatser genom LSS. Barnen till foraldrarna vi intervjuat har bl.a. fatt korttidsvistelse utanfor
hemmet, avlosare och kontaktperson. Foraldrarna har olika asikter om de har insatserna.
Korttidsvistelse utanfor hemmet ar det tva foraldrar som tycker &r ett bra stod for barnet.
Korttidsvistelsen ar indirekt ett stod for foraldrarna da de kan gora andra saker under tiden
som barnet tillbringar tid pa korttidsboendet. En foralder namner dven att korttidsboendet &r
ett stod for syskonen till barnet med autism eftersom foraldern da kan tillbringa mera tid med
syskonen. Darmed kan man se Korttidsvistelse bade som ett praktiskt stod men aven som ett
kanslomassigt stod for hela familjen. Insatsen avldsare ses ocksa som ett bra stod av
foraldrarna men kontaktperson insatsen ar inte foraldrarna néjda med. Stod fran professionella
har barnen fatt i form av bl.a. samtalskontakt.

De flesta fordldrarna berattar att deras barn har fatt eller far stod i skolan. Flera barn har gatt i
en integrerad klass tillsammans med en assistent. Flera barn har aven gatt eller gar i en
specialklass dar bl.a. klasserna ar mindre och anpassade for barnen. Aven kring de har
stodinsatserna har foraldrarna olika asikter. En del tycker att det ar bra men flera anser att det
kunde gdras mera i skolan for de har barnen. Framforallt handlar foraldrarnas kritik om att
lararna borde kunna mera och darmed ge ett battre bemotande. Barnen spenderar dnda den
storsta delen av dagen i skolan och foraldrarna borde fa kanna sig trygga med att deras barn ar
i goda hander. Inga foraldrar har klagat hogljutt men &anda papekat att det borde finnas mera
kunskap och resurser i skolan for barn med funktionsnedséattningar.

Det storsta stodet far barnen fran sina foraldrar. Foraldrarna stéttar och underlattar for sina
barn i vardagen pa en mangd olika satt, bade praktiskt och emotionellt. Ovan har vi namnt
rutiner och curligféralder, men det finns flera satt som foraldrarna finns dér for sina barn. Ett
flertal av de foraldrar vi har intervjuat menar att de hela tiden har varit de sjalva som har fatt
informera om sitt barn med autism, hur det fungerar, vad det har for behov, hur det
kommunicerar etc. Detta verkar vara nagot som de har gjort helt pa eget initiativ och kanske
beror det pa en radsla att nagot ska missas, bli fel eller glommas bort. Féréaldrarna dr experter
pa sina barn och vet vad de ar i behov av darfor kan de héavda sitt barns rattigheter och darmed
hjélpa sitt barn att fa olika insatser eller stod. Genom att barnet far insatser och tar emot stod
fran andra hall i samhallet far foraldrarna indirekt stod i sin foraldraroll vilket ger dem
avlastning som gor att de kan stétta sina barn &nnu mer. Samhéllets stod ar inte bara till for
barnen utan for hela deras familjer.

7.3 Vilket stod har foraldrarna fatt och hur upplever de det?

Vad en foréalder &r i behov av behdver inte gora att alla foréldrar som har ett barn med autism
ar i behov av det stodet. Allt beror pa vilka svarigheter just det har barnet har samt vilka
resurser som fordldrarna och dess omgivning kan erbjuda.
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Foraldrarna berattar att de har fatt stéd genom kunskapen om diagnosen autism. De har dven
fatt stod fran Autismféreningen, familj, slakt och vanner samt fran professionella. Flera
foraldrar berattar dven om stod som de inte fatt trots att de helt 6ppet bett om det. Darmed har
foraldrarna olika asikter om det stod de har eller inte har fatt. Men ett stod som alla foraldrar,
utom den som inte d&r medlem, anser vara ett bra stéd ar Autismféreningen, som kan ses som
ett natverksstod. Har kan foraldrarna traffa andra i samma situation och darmed aven fa bade
kénslomassigt och praktiskt stdd.

Manga foraldrar papekar att det varit viktigt for dem att fa en diagnos pa sitt barn. Har barnet
vél en diagnos ges fler mgjligheter till olika insatser och stéd. Men kunskapen om diagnosen
gOr aven att foraldrarna sjalva lattare kan hantera sitt barn. Kunskapen gor darmed foréldrarna
mer trygga i sin foréldraroll.

Bemotandet hos professionella har skilt sig oerhdrt mycket at i foraldrarnas berattelser. Alla
foraldrar har historier om hur det blivit bemdtta pa ett daligt satt vilket gjort att en del av
foraldrarna tappat tilltron till professionella, medan andra anda har forsokt igen och lyckats
battre. De flesta foraldrar har dven berattelser da de blivit bemoétta pa ett bra satt fran
professionella. BNK dr ett stalle som enbart har fatt positiv kritik fran foraldrarna. BNK har
hjalpt flera foraldrar med utredningen av barnen men dven erbjudit annan hjalp till foraldrarna
och deras barn. Detta kan ses som ett exempel pa bade emotionellt stod och kunskapsstod.

Stodet fran familj, slakt och vanner skiljer sig at bland foraldrarna vi intervjuat. Foraldrarna
far oftast stod fran sin familj om den bor i narheten annars kan det vara svart for slaktingar att
komma och sitta barnvakt. Andra foraldrar beréattar att familjen och vannerna inte kan eller
inte vi hjélpa foraldern.

Allt stod som barnet och foraldrarna far kommer &ven den andra parten till del eftersom de
tillhor samma familj. Det stod som foraldrarna och barnen far gor att foraldrarna kan hantera
vardagen vilket gor att de orkar anstranga sig mer for att fa fler stédinsatser vilket leder till att
man kan hantera sin vardag dnnu battre.
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8. Avslutande diskussion

Innan vi bérjade med undersokningen hade vi en forestallning att det kan vara kravande att ha
ett barn med autism. Det ar mojligt att detta har paverkat vart arbete pa olika satt. Kanske
skulle vara intervjufragor ha sett annorlunda ut om vi pabdrjat arbetet utan nagon som helst
forkunskap om hur det kan vara att ha ett barn med autism. Vi anser att vi genom vart arbete
har svarat pa var fragestallning samt uppnatt vart syfte.

8.1 De professionellas kunskap

Ett flertal av foraldrarna uttrycker att de professionella borde bli battre pa att lyssna pa dem
och menar att det ar de som foraldrar som &r experter pa barnen. Nagra av foraldrarna vi har
intervjuat har beréattat hur professionella pa BVC, BUP och habiliteringen inte har mott deras
oro i det tidiga skede da de bdrjade forsta att det var nagot annorlunda med barnet. De
professionella borde bli battre pa att bemota foraldrars oro och faktiskt starta utredningar i de
fall da foraldrarna har en stark onskan om det. Att inte bli trodd pa eller bli bemdtt av
kommentaren “Det dr inget fel pd ert barn” skapar sdkert bara en &dnnu stérre oro och
forvirring hos foraldrarna. Det ar orimligt att foraldrar som misstanker att det &r nagot som
inte stammer med deras barn ska behdva tjata sig till en utredning. Det ligger en vinst i att
starta utredningar istéllet for att inte géra det. Far barnen en diagnos i ett tidigt skede ckar
chansen att bade de och deras foraldrar far adekvat hjalp och stod vilket kan forhindra att
situationen urartar och foraldrarna bryter samman pa grund av stress och kansla av
maktloshet.

Kanske kan det vara sa att de professionella inte ser eller vill se att barnen har autism och
darfor avvaktar med att géra utredningar. Sarafino (2008) menar att ett problems synlighet ar
avgorande for stddmobiliseringen. Skulle funktionshindret vara mer synligt kanske
stodmobiliseringen skulle ga snabbare och vara mer effektiv.

Flera foraldrar berattar om hur de har blivit bemétta med okunnighet fran omgivningen och
framfor allt professionella. Detta borde ha en negativ inverkan pa hur de hanterar sin situation
genom att det sékert tar mycket energi att hela tiden behdva forklara for omgivningen varfor
deras barn beter sig som de gor och vad de har for behov. Skulle de professionella ha storre
kunskap om vad det innebér att ha ett barn med autism sa skulle kanske deras bemétande bli
battre. Foraldrarna skulle pa detta satt fa mer energi att lagga pa sina barn men ocksa pa sig
sjdlva. Det verkar vara viktigt med tid for aterhamtning, dven om detta tycks vara en bristvara
for manga, da det ofta ar en stressfylld situation att ha ett barn med autism.

De professionella borde bli mer lyhdrda och arbeta for att bli béttre pa att beméta dessa
foraldrar. Manga av foraldrarna vi har intervjuat har sagt att BNK har varit ett stort stod och
de flesta & mycket néjda med den hjalp och det bemétande de har fatt darifran. Kanske skulle
professionella fran andra verksamheter kunna lara av BNK och anvanda sig av liknande
arbetssétt.
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Kanske vore det bra att inféra obligatoriska moment som behandlar autism i olika
utbildningar som t.ex. arbetsterapeut, socionom, ldkare, psykolog och larare. Pa
socionomutbildningen i Goteborg kan man som student valja om man vill l&sa en kurs om
funktionshinder déar det ingar forelasningar om autism, men detta ar inget som ar obligatoriskt.
Kanske skulle det behtva vara det for att de studenter som i framtiden kommer mota dessa
barn och deras foraldrar ska vara béttre forberedda och ha nagon form av foérkunskaper.

8.2 Barnens rattigheter till stod

Flera av foraldrarna vi har intervjuat berattar att de ofta har varit de sjalva som har fatt ta reda
pa vilka rattigheter barnen har. Att inte veta vad man har rétt till eller vilken typ av stod som
finns att tillga torde vara en stress for manga. Fragan ar vem som egentligen har ansvaret for
den har typen av information. Ligger ansvaret hos fordldrarna sjalva eller hos de
professionella? Ar det verkligen s att foraldrarna ska behdva ta reda pa allt sjalva? Kanske
skulle det vara bra om habiliteringen skulle ge forslag pa stodinsatser och erbjuda foraldrarna
olika former av insatser istallet for att lagga det ansvaret pa foraldrarna sjalva, som kanske
inte alls &r i skick for att géra en bedémning av de egna behoven.

Det var endast nagra fa barn till de foraldrar vi har intervjuat som hade nagon form av
samtalskontakt med t.ex. psykolog. Vi stéller oss frdgan om det kan vara sa att fler barn och
ungdomar med autism skulle behéva den hér insatsen. Ett flertal av foréldrarnas barn har
svarigheter med att kommunicera och darfor skulle det kanske vara svart att genomfara. Dock
kunde nagra av barnen kommunicera nagorlunda bra och kanske darfor kunna ha en
meningsfull samtalskontakt. En av foraldrarna vi har intervjuat menade att fordldrar borde
erbjudas psykologkontakt efter det att barnet diagnostiserats. Detta ar nagot som vi tror skulle
kunna hjalpa manga foraldrar att hantetra sin situation. Det viktiga ar da att de far komma till
en psykolog som har kunskap om hur det kan vara att ha ett barn med autism och som har
forstaelse och respekt for foraldern.

8.3 Byrakrati

En foralder berattar om hur pafrestande det ar att fylla i blanketter till forséakringskassan och
att detta ar nagot som tar energi. Ofta handlar det om ansokningsblanketter for t.ex.
ekonomisk erséttning och dessa blanketter kréver ofta att fordldern detaljerat skriver hur
barnets vardag ser ut. Att vid upprepade tillfallen behdva skriva om allt som ror barnet och
vilka bekymmer man har upplevs som slitsamt da foraldern vid dessa tillfallen paminns om
hur svarhanterlig och problemfylld vardagen kan vara och att man som familj inte &r som alla
andra. Dessa blanketter borde ha en enklare utformning och kanske skulle det underlatta for
manga foraldrar att fa hjalp av nagon professionell att fylla i dem. Det borde ga att finna en
I6sning som gor att foraldrarna slipper upprepa sig varje gang de ska ansoka om en ny insats.
Kanske kunde man infora ett dokument som finns hos forslagsvis barnets LSS handl&ggare
och som sedan professionella vilka kommer traffa barnet kan lasa for att fa en liten
forforstaelse for hur barnet beter sig och vad det har for behov.
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8.4 Foraldrarnas egen formaga

Vi tror att den egna sociala férmagan har inverkan pa vilket stod man far som foralder. De
foraldrar som kan argumentera och inte ar radda for att diskutera torde fa battre stod &n de
som &r mer tillbakadragna och blyga. Kanske kan dven personlighet spela en viss roll, det kan
t.ex. tankas att en foralder som ar social och energisk far mer hjalp an en foralder som &r
introvert och sur. Skulle verkligheten vara pa detta satt ar det saklart inte rattvist, men det kan
mycket val tdnkas att det ar sa det fungerar. Flera foraldrar har beréattat att det tar tid att fa
hjalp och att de ofta behdver tjata eller “braka” for att det ska hidnda nagot. Ska det verkligen
behdva vara sa? Borde de professionella som dessa foraldrar moter inte kunna vara mer
tillmotesgaende och lyssna pa vad fordldrarna har att saga? Att behova papeka sina behov
gang pa gang tar energi vilket paverkar fordldrarnas formaga att hantera sin vardag pa ett
negativt satt.

8.5 Hur uppsatsen kan hjalpa andra

Autismforeningen kommer enligt 6nskemal fa ett exemplar av var uppsats. Pa detta satt far
andra foraldrar som har barn med autism mojlighet att lasa uppsatsen och kanna igen sig eller
bli motiverade att t.ex. soka mer hjélp. Vi tanker att avsnittet dar de foraldrar vi har intervjuat
ger rad till andra foraldrar i liknande situationer kan vara till hjélp for andra foraldrar som har
barn med autism. Aven professionella som arbetar med barn med autism och deras familjer
skulle kunna ta del av uppsatsen och fundera dver foraldrarnas tankar kring bemdotande.

8.6 Forslag pa vidare forskning

Det skulle vara intressant att forska vidare kring de pedagoger som arbetar med autistiska
barn for att ta reda vilka kunskaper de har och hur de tillampar dem. Att forska mer kring hur
autistiska barn blir behandlade i skolan skulle sakert vara mycket givande da flera av
foraldrarna vi har intervjuat uttrycker missnoje med skolans insatser. Genom att ga mer pa
djupet kring problematiken i skolan skulle man kunna fa fram forslag till hur skolsituationen
konkret skulle kunna forbattras for barnen med autism.
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Bilaga 1

Forfragan om deltagande i C-uppsats

Hej foraldrar!

Vi ar tva socionomstudenter vid Goteborgs universitet som just har paborjat arbetet med en C-
uppsats som ska fokusera pa foraldrar till barn med autism.

Syftet med studien ar att undersoka hur foréldrar till barn med autism hanterar sin vardag. Vi
vill &ven undersoka vilka erfarenheter foraldrar till barn med autism har av socialt stéd.

Vi ar intresserade av att intervjua foraldrar som har barn med autism med eller utan
intellektuell funktionsnedsattning. Det viktiga for oss ar inte hur gammalt ditt barn &r utan vi
ar intresserad av vilka erfarenheter du som foralder har av att ha ett barn med diagnosen
autism. Har du nagra fragor eller vill veta mer ar du valkommen att kontakta oss.

Vi berdknar att genomfora vara intervjuer senast vecka 12. Intervjun beraknas ta cirka en
timme och kommer att spelas in och forvaras oatkomligt for obehdriga. Allt material kommer
att behandlas konfidentiellt. Exempelvis kommer endast vi (studenter) ha tillgang till
inspelningen och efter godkannande av uppsatsen kommer den att forstoras. Information som
skulle kunna identifiera dig kommer inte att redovisas muntligt eller skriftligt fér nagon. Den
fardiga uppsatsen kommer att publiceras i rapportform i bérjan av maj 2010.

Ar du intresserad av att delta i var undersokning kontakta oss via mail eller telefon.

Vanliga halsningar

Annika Christensen Marie Persson
073-XXXXXXX 070- XXXXXXX
nn@hotmail.com nn@hotmail.com
Handledare:

Lars Ronnmark
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Bilaga 2
Intervjuguide:

Inledande:
Beratta om din familj (ensamstaende? alder pa barn? m.m.)

Vardagsliv:

Berdatta om ditt barn med autism

Beratta om en vanlig dag t.ex. Igar, vilken tid tar det?

Ser det alltid ut sa? Variation?

Ar det ndgot sarskilt man méste tanka pd i foraldraskapet nar man har ett barn med autism?
Vad finns det for utrymme for dig sjalv som vuxen?

Stod till barnet:

Vad gor du som foralder for att stodja ditt barn?

Vad far ert barn for stod?

Vilken typ av stod far ert barn fran:

- Professionella? (skola, sjukvard m.m.) (beratta om professionella som betytt mycket for
er, varfor? Vad gjorde de?

- Autismforeningen? exempel?

- Vanner? exempel?

- Familj? exempel?

Ge exempel pa stod en vanlig onsdag

Vad betydde det stodet?

Stod till foraldrarna
Vad far ni for stod i er foraldraroll?
Vilken typ av stod far ni fran:

- Professionella? (skola, sjukvard m.m.)

- Autismforeningen? exempel?

- Vanner? exempel?

- Familj? exempel? (vill du ha mer? annat st6d?)

Hur har ni upplevt bemaétandet fran dem?

Hur har du fatt information om autism?

Har du last nagot om har hjélpt dig? Eller gett dig bekraftelse?
Vem vander du dig till nér du behéver “prata av dig”?

Har ni kontakt med andra foraldrar till barn med autism? Hur mycket? Hjalp? Exempel?

Avslut
Har du nagot rad att ge till andra foraldrar som befinner sig i en liknande situation?
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