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SAMMANFATTNING

Introduktion: Foréldrar till barn med funktionsnedséttning ar en grupp som i hégre grad &n andra
foraldrar lider av psykisk ohélsa i form av exempelvis oro och nedstdmdhet. Det ar utmanande for
dessa foraldrar att forsoka dverblicka och mobilisera de stod och resurser som finns tillgangligt for
deras barn. Forskning visar att bristande samverkan mellan olika professioner och vardinrattningar
samt bristande kunskap gor att det blir ytterligare utmaningar for dessa foréldrar.

Syfte: Syftet var att beskriva hur foraldrar till barn, ungdomar och unga vuxna med diagnos inom
autismspektrat upplevt stod fran vard och omsorg.

Metod: En kvalitativ design med intervjuer valdes. Datainsamlingen genomfdrdes genom
autismforeningen i Goteborg dar foréldrar till barn, ungdomar och unga vuxna med
autismspektrumtillstand tillfragades. Sammanlagt deltog atta personer. Dataanalysen gjordes utifran en
kvalitativ innehallsanalys.

Resultat: | analysen utkristalliserades fem teman: Att kanna sig maktlos i kontakten med vard och
omsorg; Att kdnna sig ensam; Att tvingas vara stark; Att tvingas satta sitt eget liv pa paus och Att
kénna hopp trots svara omstandigheter.

Konklusion: Stod fran vard och omsorg till dessa foraldrar ar otillrackligt och behéver forbéttras. Det
verkar vara svart for bade foraldrar och professionella som méter foraldrarna och deras barn att
Overblicka och ha tillracklig kunskap om vilka insatser som finns och vilka rattigheter familjerna har.
Det &r tydligt att varden bor ha ett personcentrerat synsatt och fokusera pa familjens friskfaktorer,
styrkor och férmagor samt se foraldrarna som barnets framsta resurs och ta tillvara pa foraldrarnas
unika kunskap om sina barn.
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ABSTRACT

Introduction: Parents of children with disabilities is a group of more than other parents with mental
health problems in the form of, for example, anxiety and depression. It is challenging for these parents
to try to monitor and mobilize the support and resources that are available to their children. Research
shows that Lack of cooperation between different professions and health institutions and lack of
knowledge makes it additional challenges for these parents.

Purpose: The aim was to describe how parents to children, adolescents and young adults with a
diagnosis within the autism spectrum experienced support from health and social care

Method: A qualitative design with interviews was chosen. The data collection was carried out by
Autism Association in Gothenburg where parents to children, adolescents and young adults with
autism spectrum disorders were asked. A total of eight participated. Data analysis was based on a
qualitative content analysis.

Results : The analysis emerged five themes; To feel powerless in dealing with health and social care ,
;To feel alone, ;Being forced to be strong, ;Be forced to put their own life on pause and feel hope in
spite of difficult circumstances.

Conclusion: Support from health and social care for these parents is inadequate and needs to be
improved. It seems to be difficult for both parents and professionals who meet the parents and their
children to survey and have sufficient knowledge of what efforts are and what rights the families have.
It is clear that work values based on a person-centered approach and involving more focus needs to be
placed on family health factors , strengths and abilities as well as see their parents as the child's
primary resource and capitalize on parents' unique knowledge of their children.

Keywords: Autism spectrum disorder, Empowerment, Integrated psychiatry, Parents, Relatives, Self-
efficacy, Specialist nurse
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“Nar man far ett barn med funktionsnedsattning da kommer man ner, det ar som att komma
pa den har stranden... Och pa den har stranden sa har man kontakt med olika kommuner som
star bredvid oss dar pa stranden, och malet for barnet det ar att komma Gver sjon till andra
sidan och déar pa andra sidan sa ska barnet komma i land med hog sjalvkansla, vara sa
sjalvgaende som den kan, vara sa sjalvstandig som den kan och ha... och ha liksom...familjen
samlad. Man kommer upp pa andra sidan vid gott mod och val behadllen om man séager sa,
men, men forst maste vi 6ver den har sjon och som foralder sa tar man barnet i handen och
borjar ga genom och det blir djupare och djupare... Man borjar trampa vatten och man tar
barnet pa ryggen och forsoker simma. Samtidigt som jag ska forsoka simma pa djupt vatten
aven jonglera 72 bollar i luften, samtidigt som jag har barnet pa ryggen och samtidigt som
jag tar sikte i vart ska vi nanstans. Och ndr jag ansoker om ndnting att "nu behéver jag
flythjdlp for nu orkar inte jag”, “nu skulle jag behdva ha en livboja eller en flytviist ndanting
eller ndan som hjdilper mig att jonglerar de héir bollarna”, da str kommunen kvar pa stranden
och tittar upp i skogen , tittar at helt annat hdll, och sen sdger jag men "hallda nu ansoker vi
om en flytviist” da kommer socialdirektoren och skickar en... en bowlingklot och sdger till
mig; “hdr, overklaga!”. Puuh! Jag fangar hennes bowlingsklot, jag ska 6verklaga tillbaks
den medan jag jonglerar de dar och har barnet pa ryggen... Neej det &r inte kul, jag vill ha,
jag vill ha en person som sitter i roddbat som hjélper mig och som kan ta alla de har 72
kontakterna i baten, som kan hjalpa mig att ha sikte vart ar det vi ska nanstans till andra
sidan sjon, och som kan hjdlpa mig: "hdr kommer en flytvdst, hir kommer en livboja, héir
kommer det och det...”

(Mamma till 15 arig pojke med autism)
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INLEDNING

Foraldrar till barn med funktionsnedséttning (Begreppsdefinitioner, se bilaga 1) &r en grupp
som i hogre grad an andra foraldrar lider av psykisk ohélsa i form av exempelvis oro och
nedstdmdhet. Det &r utmanande for dessa foréaldrar att forsoka overblicka och mobilisera de
stdd och resurser som finns tillgangligt for deras barn. Bristande samverkan mellan olika
professioner och verksamheter samt bristande kunskaper hos olika professionella kontakter
innebér ytterligare utmaningar for dessa foraldrar. Det finns ett uttalat behov av dels
forebyggande psykologiskt stoéd samt stod i foraldraskapet (Broberg, Norlin, Nowak och
Starke, 2014).

| var profession som sjukskaterskor i tva skilda verksamheter; LSS bostad med sarskilt
service (Begreppsdefinitioner, se bilaga 1) anpassad for vuxna (lagen om stdd och service till
vissa funktionshindrade) samt barn- och ungdomspsykiatrin, méter vi ofta ovanstaende
problematik. Gemensamt for vara verksamhetsomraden ar att vi moter foraldrar till barn,
ungdomar och unga vuxna med autismspektrumtillstand. Vi har darfor valt att fordjupa oss
kring hur dessa foraldrar upplevt stod fran vard och omsorg i egenskap av foralder till ett barn
med sarskilda behov och den extra pafrestning det i manga fall innebar for hela familjen.

BAKGRUND

Barn med autism har en stérning i hjarnans funktioner, orsakerna kan vara manga; skador
undergraviditeten, forlossningen, genetiska faktorer eller senare sjukdomar (Utholm, 1998).
Ett barn med autism har svarigheter med socialt samspel och kommunikation och uppvisar
ocksa begransade och stereotypa beteenden enligt DSM-IV (American Psychiatric
Association 2002, Broberg, Almqvist & Tjus 2003 & Autismforum 2007). Det innebér att
barn med autism kan ha svarigheter i relation till andra och darmed tillagna sig begrénsade
erfarenheter av att samspela med andra manniskor (Utholm, 1998). Ungeféar 80% av dessa
barn har ocksa ett begavningshandikapp. Vart att komma ihag &r att olika barn med
autismspektrumtillstand kan uppvisa véldigt olika symtombild (American Psychiatric
Association 2002, Broberg, Almgvist & Tjus 2003 & Autismforum 2007).

Manga foraldrar upplever att det svaraste med att deras barn har ett psykiatriskt
funktionshinder (Begreppsdefinitioner, se bilaga 1) ar sorgen och forlusten dver att allt har
forandrats och att tidigare planer, ambitioner och hopp kring deras fortsatta liv radikalt &ndrat
riktning. Det ar viktigt att anhoriga (Begreppsdefinitioner, se bilaga 1) far beratta om
personliga reaktioner och upplevelser kring vilka konsekvenser diagnosen fort med sig.
Anhoriga ska i mojligaste man stodjas i att kunna leva ett liv nara sina egna mal och
tillgodose sina egna behov och intressen vilket kan skapa en bra livssituation trots svara
belastningar. Mar anhdriga bra innebar det ofta att aven patienten mar béattre (Conse &
Lundin, 2012).
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Foraldrar har en central roll som kunskapsbarare och har genom sin nara relation till barnet en
unik kunskap nar barnet diagnostiseras med en psykiatrisk diagnos. Hela familjen paverkas
nar en familjemedlem har ett funktionshinder. Darfor &r det viktigt att anhorigarbetet inom
psykiatrin praglas av respekt bade for patient (Begreppsdefinitioner, se bilaga 1) och anhdriga
och i mojligaste man tillgodoser behov av information och stdd. Anhorigarbetet inom
psykiatrisk vard har ett val dokumenterat forskningsstod dar det ar tydligt att ett val fungerade
socialt natverk okar personens mojlighet till aterhdamtning. Darfor ar det av stor vikt att familj
och andra anhdriga involveras tidigt i behandling, mal och utvardering av insatser (Conse &
Lundin, 2012).

Kommunens insatser enligt lagen

Kommunens ansvar for vard och omsorg for personer med funktionsnedsattning styrs av
socialtjanstlagen (2001:453), hélso-och sjukvardslagen (1982:763) samt LSS (1993;387)
lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade. Kommunen skall se till att personer
med fysiska eller psykiska funktionshinder far mojlighet att delta i samhallets gemenskap och
leva som andra. Kommun, landsting och eventuella ytterligare aktorer forutsatts samverka.
Personer som inte sjalva aktivt soker stod och insatser, som inte kan formulera sina behov,
ska anda kunna fa sina behov tillgodosedda ur ett helhetsperspektiv (Conse, Lundin &
Magnusson 2012, Socialstyrelsen, 2012).

De som ar beviljade insatser enligt LSS-lagen ska i de flesta fall tilldelas en LSS-
handlaggare, en person som blir viktig for den familj som har ett barn med funktionshinder.
Stodinsatser som kan vara av betydelse for familjen &r avldsarservice i hemmet,
korttidsvistelse utanfor hemmet och korttidstillssyn i anslutning till skoldagen. For de &ldre
barnen sd kan en kontaktperson, “vuxenkompis”, fylla en stor funktion (Utholm, 1998,).

Specialiststod fran hélso- och sjukvarden

BUP - barn- och ungdomspsykiatrin

BUP é&r en specialistenhet som tar emot barn och ungdomar upp till 18 ar med psykiatrisk
problematik. BUP:s verksamhet finns inom varje landsting (Socialstyrelsen, 2009). Pa BUP:s
mottagningar erbjuds stod och behandlingar till barn/ungdomar och deras familjer saésom
samtal, familjeterapi, individuell terapi, gruppbehandlingar, medicinering och utbildning
(BUP Stockholm, 2014). | det ingar dven utredning/diagnostisering av exempelvis
neuropsykiatriska diagnoser sasom olika autismspektrumtillstand. Efter att barnet fyllt 18 ar
trader istallet vuxenpsykiatrins verksamhet in vilket vi inte beror i denna uppsats da foraldrar
har begransade méjligheter till samverkan med vardgivare efter att barnet blivit myndigt.

Habiliteringen

Habiliteringen arbetar med att behandla patienter med ett medfétt och varaktigt
funktionshinder eller ett funktionshinder forvarvat under unga ar. Att habilitera betyder att
“gora skicklig”. Habiliteringen har specialistkompetens inom hur funktionshinder paverkar
vardagsliv, hélsa och utveckling (Vastra Gétalandsregionen, 2015). Pa habiliteringen kan
man ge rad och stod samt arbeta for att utveckla eller bibehalla motorik, spraklig formaga
eller formaga att hantera sin vardag (Stockholms lans landsting, 2014).
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Psykiatrisjukskoterskans ansvarsomrade

Specialistsjukskoterskan med inriktning mot psykiatri skall vara 6dmjuk och icke-déomande i
relation till den som vardas, och skapa forutsattningar for att patienten ska vaga beratta om sitt
lidande och sina drommar vilket i sin tur skall ge underlag for en meningsfull vardplan
(Wiklund-Gustin, Rydenlund & Kulzer, 2010). Specialistsjukskoterskan ska arbeta utifran de
sex karnkompetenserna inom vard och omsorg vilka ar personcentrerad vard, samverkan i
team, evidensbaserad vard, kvalitetsutveckling, saker vard samt informations- och
kommunikationsteknologi. Dessa karnkompetenser betraktas &ven internationellt som de mest
betydelsefulla for hilso- och sjukvardens utveckling. Specialistsjukskdterskans kompetens
skiljer sig fran omvardnad pa grundldggande niva genom att det kravs en mer sammansatt
kunskap och formaga att géra mer komplexa bedomningar. Specialistsjukskoéterskan bor
kritiskt forhalla sig till den omvardnad som bedrivs och den kunskap som ligger till grund for
densamma, samt forhalla sig kritiskt till de organisatoriska ramar som finns i verksamheten,
hierarkier och makt (Edberg, Ehrenberg, Friberg, Wallin, Wijk & Ohlén 2013). Omvardnaden
ska utformas pa ett sadant satt att patientens vardighet standigt beaktas och att varna
maénskliga rattigheter och etiska aspekter &r centralt for specialistsjukskoterskan (PRF, 2014,
Wiklund-Gustin, Rydenlund & Kulzer, 2010). Under senare ar har den psykiatriska varden
organiserats alltmer inom 6ppna vardformer vilket staller hogre krav pa den kommunala
omsorgen samt bidragit till att varden blivit mer specialiserad. Psykiatrisk omvardnad ska
utga ifran alla manniskors ratt att vaxa och utvecklas och framja patientens oberoende och
sjalvstandighet. Det ar specialistsjukskoterskans uppgift att samordna omvardnadsarbetet och
koordinera insatserna i relation till anhdriga samt andra vardgivare och i samverkan
organisera varden vilket innebar att kommunicera med foretradare for olika samhéllsinsatser
och vardgivare for utveckling av god och saker vard (PRF, 2014). Det &r viktigt att identifiera
patient och anhdrigas behov utifran den information man far och den kunskap de har for att
tillgodose det stod de behdver. Det kan goras genom olika pedagogiska insatser sasom
undervisning, radgivning och information till patient och anhériga (PRF, 2014). Att 6ka
anhorigas kunskap om patientens funktionshinder och hur det paverkar vardagen genom
exempelvis individuellt stod eller anhérigutbildning ar en del av specialistsjukskdterskans
arbete. Vid dessa insatser bor ocksa information om vilka rattigheter och stodinsatser som
finns ingd. Anhoriga har dven sjalva ratten till stod, vilket kan ske genom exempelvis
kuratorskontakt. Anhdriga bor dven fa information om vilka mojligheter de har till stod
utanfor psykiatrin (Conse & Lundin, 2012).

Integrerad psykiatri

Integrerad psykiatri &r en evidensbaserad behandlingsmodell inom psykiatrin och
socialtjansten dar tanken &r att forbattra patientens/brukarens och anhorigas férmaga att klara
av stress, kommunicera med varandra samt l6sa bade vardagens och sjukdomsrelaterade
problem. For att det ska fungera krédvs samordning av psykiatrins, socialtjanstens och
forsékringskassans insatser. Inom modellen kravs tydlig struktur och individuell utformning
av insatser kring personen. Metoderna som man kan anvanda sig av ar bland annat
sjukgymnastik, samtalsterapi, kognitiv terapi, arbetsinriktad rehabilitering, medicinering och
familjestdd (Conse, Lundin & Magnusson, 2012).

Familj och anhdriga skall engageras tidigt och fa en aktiv roll vilket innebér att ta tillvara allas
resurser och mojligheter att hjélpa och stodja varandra. Behoven styrs av kartlaggning genom

strukturerade intervjuer och samtal med anhdriga. Stodinsatserna for familjen inom integrerad
psykiatri innefattar att skapa en positiv allians med anhdriga samt 6ka kunskapen om
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sjukdomen och de, behandlingsalternativ som finns och vad familjens roll ar. Det Okar
familjens kapacitet for problemlésning och krishantering och minskar negativa aspekter inom
familjen (Conse, Lundin & Magnusson, 2012). Samtalsgrupper kan vara en metod déar
anhoriga ges tillfalle till erfarenhetsutbyte (Conse & Lundin, 2012).

Specialistsjukskoterskans samordnande funktion sker inom integrerad psykiatri genom s.k.
case management. Rollen som case manager for utvalda patienter kan axlas av
specialistsjukskdterskan men aven av kollegor inom andra professioner och patienterna
fordelas inom teamet. Case managerns uppgift ar att halla i samordning, utredning och
behandling samt foretrada och bista patienten och bevaka patientens rattigheter. Det stéller
krav pa kunskaper kring saval medicinering och biverkningar, diagnoser, riktlinjer och
vardprogram samt goda kunskaper kring integrerad psykiatris strategier. En case manager
utses direkt patienten remitterats till en mottagning och ska sedan fungera som ett stod under
bade utredning och behandling. Man utser samtidigt en assisterande case manager for att hoja
kontinuitet och tillganglighet for patienten. Detta 6kar mojligheterna for patienten att komma
i kontakt med personal som ar vél fértrogen med patientens bakgrund och behandling. Case
managerns uppgift &r bland annat att skapa en god allians tillsammans med patient och
anhoriga och tillsammans med dem identifiera behov och problem men &aven resurser,
samordna insatser, foretrdda patienten i olika sammanhang samt bedriva behandling och
psykoedukation. Inom kommunal verksamhet har man anpassat modellen for integrerad
psykiatri och bendgmner den ibland for vard- och stédsamordning (Brain, Landgvist-Stockman
& Olsson, 2014). Att anvénda sig av case management som en del av integrerad psyKkiatri ar
ett satt att uppfylla de krav som stélls pa specialistsjukskdéterskan att ta hansyn till och bereda
narstaende mojlighet att vara delaktiga i utformandet av vard och omsorg. Integrerad psykiatri
syftar till att starka patientens och narstaendes self-efficacy och empowerment.

Self-Efficacy

Self- efficacy begreppet formulerades av Albert Bandura och har sitt ursprung i kognitiv
psykologi. Inlarningsteorin gar ut pa tron pa den egna formagan att kunna klara en specifik
uppgift med ett visst resultat (Champion & Sugg Skinner, 2008). Det innebar att vi lar oss
genom att observera andra for att sedan prova sjalva. Ju hdgre tro en person har pa sig sjalv
att klara av en uppgift desto storre dr chanserna att personen gor det. Personer som har hog
self-efficacy véljer for det mesta mer utmanade uppgifter och har hogre formaga till
uthallighet an personer med lagre grad av self-efficacy. Personens self-efficacy paverkas av
bade inre och yttre faktorer (Banduras, 1997, SBU, 2009).

Enligt Kuhn och Carter (2006) ar det bevisat att self-efficacy har en betydande roll i
foraldraskapet for de som vardar ett barn med autism. Foraldrar beskriver att de far en
upplevelse av 6kad kompetens i sin vardarroll. Det innebdr att foraldrar far bekraftelse for
utférandet av omvardnaden kring barnet och de specifika uppgifter och utmaningar som foljer
med att vara foralder till ett barn med speciella behov. Féraldrar kommer mer sannolikt att
klara av rollen om de tror att deras anstrangningar kommer att lyckas och férvantningarna
forstarks av erfarenhet och framgang. Det i sig gor att foraldrars negativa intryck forsvinner
och deras psykiska hélsa forbattras (Kuhn & Carter, 2006). Self-efficacy begreppet ar centralt
inom empowerment och anses viktigt att starka (SBU, 2009).

Empowerment

Empowerment syftar till att 6ka patientens formaga att ta ansvar for och 6ka sin upplevelse av
halsa. Eftersom vi i denna studie fokuserar pa stodet till foraldrar ar det foraldrarna som avses
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och inte patienten. Empowerment &r ett satt att hjalpa foraldrarna ta kontroll ver sadant som
paverkar dem och fokuserar mer pa l6sningar snarare dn problem och pa manniskors styrkor,
formagor och rattigheter snarare an svagheter och behov (Gibson, 1991). Empowerment ar en
process dar specialistsjukskoterskan kan stodja fordldrarna i att ta makten éver sin egen hélsa
(Berg & Sarvimaki, 2003) och inom omvardnad innebéar fokus pa stdd till och samarbete med
foraldrarna for att de ska kunna ta kontroll 6ver sin situation (Svensk sjukskoterskeférening,
2008). Respekt for patientens vardighet och ratt till sjalvbestammande samt tron till
vardtagarens formaga ar viktigt. Med utgangspunkt i empowerment kan sjukskéterskor héja
foraldrarnas férmaga att mota sina egna behov, lésa sina egna problem och mobilisera
resurser att ta kontroll 6ver sina liv. Upplevelsen av vérdighet paverkas av ett respektfullt
bemadtande och att specialistsjukskoterskan tror pa fordldrarnas formaga att fatta egna beslut
som paverkar deras situation. Likasa leder brist pa kunskap och relevant information till
kanslor av maktlshet och brist pa sjalvbestammande vilket i sig 6kar risken for psykisk
ohalsa. (Svedberg, 2007).

Det ar viktigt att foraldrarna inkluderas i allt professionellt arbete kring barnen och att man ar
arlig med den information som ges. Foraldrar och professionella bor ses som ett team.
Empowerment som modell framjar detta; att stodja foraldrarna i en process att fa kontroll Gver
sin situation, tillagna sig kunskap, aktivt delta i planeringen av insatser till barnet, bli
medvetna om valmajligheter och delta i de beslut som fattas kring barnet samt framja
upplevelsen av kompetens och hopp (Mulligan, MacCull, Good & Nicholas, 2012).
Professionella kan formedla hopp och bekréfta barnets, foraldrarnas och familjens styrkor.

TIDIGARE FORSKNING

Att vara foralder till barn, ungdomar och unga vuxna med autism

| en studie av Hall och Graff (2010) har man genom intervjuer i fokusgrupper latit foraldrar
till barn med autismspektrumtillstand uttrycka utmaningar i foraldraskapet och sina strategier
for att hantera dessa. Tydligt framkom behovet av information och av att fa samverka med
professionella, att vara en delaktig samarbetspartner. Foréldrarna beskrev olika kéllor till
stress; sdsom barnens beteenden, barnens utveckling, orsaker till att ens barn drabbats av
autism, att finna st6d och rétt hjalp till sina barn, finansiella utmaningar, slitningar i
familjerelationerna och oro infoér framtiden. Inte séllan &r sjukskoterskor dessa familjers
framsta kontaktpersoner och behdver kunna méta foraldrarna i detta. Foraldrarna upplevde
dessutom att professionella de métte ofta hade mycket begrénsade kunskaper om barnets
diagnos. Fran den psykiatriska varden beskrev flera av foraldrarna att de 6nskade stod i att
halla ihop relationerna inom familjen och stod i upplevelsen att de forsummade eventuella
syskon till barnet med autism.

En studie av Mulligan et al (2012) beskriver foraldrars erfarenheter av att ta emot beskedet att
deras barn har en autism-diagnos. | studien har man sett att foraldrar vid mottagandet av ett
sadant besked och tiden darefter upplever kanslor av forvirring, forlust av kontroll och att
overvaldigas av information och kanslor. Aven Lutz, Patterson och Klein (2012) beskriver hur
tiden efter diagnosbeskedet kan praglas av kanslor av sorg och ilska. Langre fram i processen
da foraldrarna fatt bearbeta beskedet handlar mycket for foraldrarna om att snabbt bli barnets
foretradare, en expert pa sitt barn och pa barnets diagnos och behandling. Vetskapen om att
det endast finns begrénsat med stod och resurser att erbjuda dessa barn och deras familjer
upplevdes oroande av foréldrarna. De menade dock att det kandes viktigt att professionella
gav arlig information kring detta och att informationen ges pa ett satt som bringar hopp
(Mulligan et. al., 2012, Lutz, Patterson & Klein, 2012). | en studie dar man intervjuat enbart
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maodrar till barn med autism beskrev dessa hur de upplevde tre olika dimensioner av ohélsa;
psykologiskt, fysiologiskt och socialt. Dessa modrar beskrev ocksa stiandig oro och radsla for
sina barn, anda fran smabarnstiden och upp i vuxen alder. Det kan handla om allt fran att ha
ett “vilt” smabarn till att ha ett dldre barn som saknar sdkerhetsmedvetande. Kénslor av skuld
var ocksa vanligt forekommande, skuld Gver att krava att andra barn ska visa extra hansyn
mot barnet med autism, skuld éver att barnet med autism inte kan delta i den évriga familjens
alla aktiviteter och k&nslor av skuld nér barnet blir dldre och man funderar éver om man
kunde hjalpt sitt barn annu mer (Lutz et. al, 2012).

Samverkan kring barn med funktionshinder, i detta fall autismspektrumstérningar, ar ofta
bristfallig och det kan vara svart for bade professionella och foraldrarna sjalva att veta vilken
verksamhet som ska ge vilken typ av stod. Samtidigt ar dessa familjer hart belastade och bade
foraldrarna och barnen uppvisar oftare symtom pa psykisk ohélsa an andra familjer.
Foraldrarna upplever ofta stressrelaterade symtom, oro och nedstdmdhet (Broberg et. al.,
2014). | detta blir det tydligt att det professionella natverket kring dessa familjer behdver
hjélpa foraldrarna i att mobilisera deras kraft och resurser bredvid arbetet med att forbattra
samverkan och det riktade stodet till dessa familjer.

PROBLEMFORMULERING OCH SYFTE

Aktuell forskning visar att foréldrar till barn med autism upplever stora utmaningar i
foraldraskapet, oftare drabbas av psykisk och stressrelaterad ohélsa samt upplever brister i
professionella kontakters kunskapsniva samt formaga till samverkan. Specialistsjukskdterskan
som moter dessa patienter behdver stirka dessa forédldrars kansla av empowerment samt self-
efficacy for att framja foraldrarnas hélsa for att de ska orka med de extra pafrestningar som
deras foraldraskap innebar. Ytterligare kunskap kring hur dessa foraldrar upplever stod fran
vard och omsorg ar vardefullt for att kunna optimera omhandertagandet av dessa familjer och
kunna ge foraldrarna stod i omhéndertagandet av barn med speciella behov, i detta fall med
autismspektrumtillstand.

Syftet med denna studie var att beskriva hur foraldrar till barn, ungdomar och unga vuxna
med diagnos inom autismspektrat upplevt stod fran vard och omsorg.

METOD
Design

En kvalitativ design med intervjuer valdes for att fa en kunskap om informanternas
erfarenheter och upplevelser av stod fran vard och omsorg (Henricsson & Billhult, 2012).
Forskarna bestamde sig for att studien utgick fran en induktiv ansats och studien byggde pa
att forskarna studerade det specifika fenomenet forutsattningslost som mojligt och beskrev det
pa ett sa korrekt satt som det gick. Forskarna fordjupade sig genom att utga fran innehallet i
texten utifran deltagarnas levda erfarenheter av fenomenet. Utifran detta enskilda fenomen
kunde forskarna sedan dra slutsatser som &ven kunde gélla andra fenomen som ligger nér det
forskarna studerat (Priebe & Landstrom, 2012). Nagon exakt sanning gar inte att finna eller
beskriva utan fenomen kan ses utifran olika perspektiv och ha olika grad av sanning beroende
av sammanhang och forskarnas forforstaelse (Henricsson & Billhult 2012). Forskarna ville
med detta gora beskrivning av hur fenomenet ter sig for att sedan ga vidare och undersoka
orsakerna och konsekvenserna for denna problematik som forskarna valde att férdjupa sig i.
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Det ar oftast det som ar syftet med induktiv studie; att vetenskapen bygger pa att beskriva och
forklara ett fenomen (Priebe & Landstrém, 2012).

Inom kvalitativ design ar forskarnas ambition att vara flexibla, anpassningsbara och stréava
efter att ha ett 6ppet forhallningssitt for det omrade som de inriktar sig mot. Som forskare ar
det viktigt att vara medveten om sin egen forforstaelse och hur den kan paverka resultatet av
forskningsarbetet (Henricsson & Billhult 2012).

Urval

De personer som tillfragades att delta i studien var foraldrar till barn, ungdomar och unga
vuxna med autismspektrumtillstand. Med féraldrar avsags barnets vardnadshavare eller i de
fall dar barnen hunnit bli vuxna deras tidigare vardnadshavare. Intervjupersoner rekryterades
genom Autismforeningen i Goteborg. Sammanlagt tillfragades atta foraldrar om deltagande i
studien genom kontakt med ordférande pa Autismféreningen och anslag pa féreningens slutna
sida pa sociala medier under veckorna 2-5, 2015. | anslaget fanns kort information om studien
och till de som anmalde sitt intresse skickades skriftlig forskningspersoninformation (FPI, se
bilaga 2). De foraldrar som valt att delta i studien &r alla mammor. Barnen har olika
autismspektrum-tillstand och en majoritet av barnen har dven andra diagnoser sassom ADHD
och Downs syndrom. Forskarna har valt att inte ga in pa bidiagnoser (Begreppsdefinitioner, se
bilaga 1) utan fokusera pa att det &r ett barn med autismspektrumtillstand.

Urvalet har skett genom bekvamlighetsurval da tidsramen for studien inte tillat ett bredare och
mer strategiskt urval. Urval pa forskarnas respektive enheter valdes bort med héansyn till
risken att informanterna skulle uppleva sig vara i beroendestéllning gentemot forskarna samt
risken for paverkan pa aktuell vard och omsorg.

Datainsamling

Datainsamlingen utférdes under januari-februari 2015. Informanterna fick sjalva valja plats
for intervju, platsen varierade, allt fran ett Kafé till enskilda rum hos forskarnas arbetsplats
dock fanns det vissa intervjuer som genomfardes dven per telefon da avstandet till
informanten var for langt eller nar andra hinder gjorde det omojligt att traffas.

Datainsamlingen gjordes utifran éppna intervjuer for att fa mojlighet att fa sa grundlaggande
och djupa svar som mgjligt. Intervjuerna var ostrukturerade och gav forskaren en 6kad
flexibilitet och foljsamhet mot deltagarna (Henricsson & Billhult, 2012). Intervjun gav
mojlighet att fa forstaelse for deltagarnas erfarenheter som de uttryckte dem. Till stod
anvandes en intervjuguide (Danielson, 2012). Intervjufragorna som stalldes utifran
intervjuguiden var: Vilket stod har du blivit erbjuden som foralder till ett barn med autism?
(Exempelvis samtalsstdd, anhdrigstod, utbildning, avlastning och eventuellt annat). samt
Uppféljning av er som familj? Foljdfragorna som var aktuella och anvéandes var; Vad har
varit positivt? Vad har varit negativt? Vad hade du 6nskat ytterligare? Informanterna fick
sjalva valja plats for intervju och vissa intervjuer genomfordes aven per telefon da avstandet
till informanten var for langt eller nar andra hinder gjorde det omajligt att traffas. Intervjuerna
spelades in och varade mellan 30-80 min. Inspelningarna transkriberades ordagrant av
forskarna sjélva.

Intervjuguiden gav méjlighet att fanga in det viktigaste for studien. Foljdfragorna anvéandes
som stodord for intervjuaren dér personen som blev intervjuad bereddes mojlighet att forklara
djupare eller fortydliga sina upplevelser och for att undvika missforstand (Danielson, 2012).
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Dataanalys

Innehallsanalys

Intervjuerna analyserades genom kvalitativ innehallsanalys med syftet att finna gemensamma
kategorier eller teman intervjuerna emellan (Danielson, 2012). Eftersom inga personuppgifter
fanns med pa ljudupptagningen behdévde ingen speciell avkodning av intervjuerna ske. Den
information som fanns om intervjupersonen var barnets alder samt diagnos/-er.
Ljudupptagningarna transkriberades och texterna kodades for att i sin tur bli kategorier/teman
som fangade upp intervjupersonernas erfarenheter. Materialet lastes igenom ett antal ganger
av bada forskarna innan arbetet med att finna citat, meningsenheter och senare teman
paborjades. Texten som kom fram utifran transkriberingen markerades med nummer till
exempel; intervju 1, intervju 2, intervju 3 och sa vidare. Intervjufragorna markerades med fet
stil for att det skulle gora det tydligare for forskarna i bearbetningen av texten. Efter att
forskarna fatt fram intervjutexten lastes materialet igen for att meningsenheter med
beskrivning av nagot hor samman och lattare kunna avgransa innan forskarna bérjade
processen utifran analysmodellen (se tabell 1). De enheter som inte svarade pa studiens syfte
lades 4t sidan. De valda meningsenheterna lastes igenom igen och kondenserades med sa
enkla ord som var mojligt. Det insamlade kondenserade meningsenheterna sorterades och
skapade subteman/teman. Tabell 1 ger exempel pa analysprocessen. Valda citat redovisas i
studien. (Danielsson, 2012).

Tabell 1. Exempel p& analysmodellen.

Meningsenhet Kondenserad Kod Subteman Tema
meningsenhet

”..ochsd farman | Attdet inte finns | Svart att nd fram | Inte kdnna sig | Att kdnna

inte tag pa dom. ... hjélp att fa nar till val mottagen av | sig maktlos
Och varje gang man | man soker hjalp. professionellai | de i kontakten
inte far tag pa dom | Svart att komma i | de verksamheter | verksamheter med vard
sa forstarks den har | kontakt med som moter som erbjuder och omsorg.
kanslan av personal. barnet. hjalp.

maktloshet.”

Forskningsetiska 6vervaganden

Grundlaggande for god vard och omvardnad &r respekt for manskliga rattigheter déar personen
behandlas med respekt, med rétt till liv och vardighet. Enligt Svensk sjukskoterskeforening
(2014) skall sjukskoterskan jobba utifran fyra grundlaggande ansvarsomraden; framja hélsa,
forebygga sjukdom, aterstalla halsa och lindra lidande. Forskning inom omvardnad har oftast
ett humanistiskt fokus dar olika aspekter av mansklig sarbarhet ingar (Svensk
sjukskaterskeforening, 2014). Studien skall utga fran forskningsetiska krav som bygger pa
etiska principer dar ursprung kommer fran forenta nationernas (FN) deklaration om méanskliga
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rattigheter och i Helsingforsdeklarationen. Principerna inom etiken &r; autonomi, att gora gott,
att inte skada och principen om rattvisa. Principerna siakerstiller att forskningen ar av god
etisk standard (Northern Nurses Federation, 2003).

Forskningsetiska krav

Enligt Vetenskapsradet (1990) ska deltagare i studien erhalla information om studiens syfte.
Sa har gjorts dven i denna studie dar deltagarna fatt bade muntlig och skriftlig information om
studien. Eventuella risker for deltagare i studien ska finnas med som del i informationen, i
detta fall ansags inga sadana risker finnas. Deltagarna ska ocksa beredas majlighet att ta del
av det fardiga resultatet av studien. Har ombads deltagarna kontakta nagon av forskarna om
man Onskade ta del av den fardiga uppsatsen. Deltagande i studier ska vara frivilligt vilket
ocksa ar fallet i denna studie déar skriftlig och muntlig information lamnats till deltagarna
kring deras ratt att nar som helst avsluta sin medverkan i studien. Om deltagare efter intervjun
onskar att deras bidrag till studien tas bort ska detta tillgodoses sa langt det & mojligt. Det &r
ocksa viktigt att deltagare i studien inte star i beroendestallning till forskaren. | denna studie
har forskarna valt att inte intervjua foraldrar till barn pa de egna enheterna utan rekrytering av
foraldrar har istallet skett via patientférening. Personuppgifter och de uppgifter deltagarna i
studien lamnat garanterades anonymitet och sekretess. Intervjuerna avidentifierades pa sa satt
att inga personuppgifter fanns med pa ljudinspelningen och inga personuppgifter bands till
intervjumaterialet eller publicerades i den fardiga studien. Med hansyn till detta var det ocksa
viktigt att inte publicera detaljerad information kring deltagare i den fardiga studien som
skulle kunnat r6ja deltagares sekretess. Intervjumaterialet forvarades pa ett sétt sa att inte
obehoriga hade tillgang till materialet (Vetenskapsradet, 1990). Detta informerades deltagarna
om i forskningspersoninformationen.

De uppgifter som samlats in vid intervjuerna far inte delas vidare till andra aktorer som skulle
ha nytta av uppgifterna for exempelvis kommersiellt bruk. De uppgifter som lamnats vid
intervjun far inte heller paverka nagon av de insatser eller den behandling som ar kopplad till
deltagaren, i det har fallet foraldrarnas barn, eller leda till utdkade insatser som exempelvis
tvangsvard vilket inte riskerades i denna studie da intervjupersoner rekryterats utanfor
forskarnas respektive enheter (Vetenskapsradet, 1990).

Det bedomdes inte finnas nagra direkta risker for deltagarna med att delta i studien, det
viktigaste med hansyn till deltagarnas sakerhet hér var att ta hand om personlig information
pa ett satt som garanterade att den inte lackte ut. Det fanns ingen personlig vinst for
deltagarna med att delta i studien. En liten risk med att delta i studien hade eventuellt kunnat
vara att det ar uppslitande for deltagarna att delta i intervjun och att forskarna inte hade
mojlighet att erbjuda nagot extra stod utéver tiden for intervjun till att ta hand om detta. Det
skulle kunna upplevas som en viss vinst for deltagarna att fa gora sin rost hord under intervjun
samt eventuellt att deras berattelser i ett senare skede kan komma andra familjer i samma
situation till gagn.

RESULTAT

Resultatet som forskarna kommit fram till blev sex teman som beskriver hur foréldrar
erbjudits stod fran vard och omsorg. Tabell 2 ger exempel pa de huvudteman som
representerar en till tre subteman.
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Tabell 2. Redovisning av funna subteman och huvudteman.

Subteman Huvudteman

e Vara hanvisad till verksamheter som inte kan | Att kdnna sig maktlos i kontakten med
mota familjens behov vard och omsorg

e Inte kénna sig val mottagen av de
verksamheter som erbjuder hjélp

e ”Det dr vi mot dem”

e Uppleva att ingen lyssnar Att k&nna sig ensam
e Att kénna sig krankt som foralder
e Varai utanforskap

e Att behova strida for alla insatser Att tvingas vara stark

e Onskan om att bli erbjuden hjélp

e Brist pa samordning och nagon som foretrader
barnet och familjen

e Att inte hinna med sig sjalv Att tvingas satta sitt eget liv pa paus
e Behov av praktisk avlastning
e Behov av forstaelse och samtalsstéd

e Positiva erfarenheter Attt kénna hopp trots svara
omstandigheter

ATT KANNA SIG MAKTLOS | KONTAKTEN MED VARD OCH OMSORG

Inte kédnna sig val mottagen av de verksamheter som erbjuder hjalp

De intervjuade fordldrarna beskriver att det manga ganger finns ”en mur” mellan dem och de
verksamheter som erbjuder hjalp. Nar man soker hjalp mots man inte séllan av ny personal
vid varje tillfalle och tvingas ofta berétta hela sin historia gang pa gang. Foraldrarna upplever
ocksa en otrygghet i att inte alltid veta vilken person de ska vanda sig till inom de olika
verksamheterna och 6nskar en kontaktperson inom respektive verksamhet som man alltid kan
ringa. Att det ar svart att komma fram till de personer man efterfragar inom olika
verksamheter nar man ar i behov av hjalp gor att féréldrarna kanner sig maktlosa.

".vi har ingen kontakiperson pd VPM' som tex. en
sjukskoterska utan varenda jakla gang sa ska man ringa till
receptionen dar och sa hoppas man pa att fa traffa nagon vettig
person --- det dr liksom en san mur att komma dit, ibland.”

Att inledande kontakter ofta ocksa styrs mycket av rutiner pa respektive enhet och till stor del
ar standardiserade och opersonliga upplevs ocksa negativt:

"Och sjdlv dr man ju i upplosnings... vid bristningsgrdnsen och mar
jattedaligt och har véantat ganska lange innan man ringer. Man har
ju forsokt skota det ganska lange sjalv. Och da, da ar det lite for

! Vuxenpsykiatrisk mottagning
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jobbigt att f den har "svara pa enkat", "tack sa mycket vi hor av
0ss".

Foraldrarna beskriver upprepade tillfallen da de haft behov av direkt hjalp med akuta
situationer eller symtom hos barnet da verksamheter dar man sokt hjalp inte klarat av att mota
behovet. Man hamnar “mellan stolarna” da inte situationen bedoms tillrdckligt akut f6r hjélp
via exempelvis akutsjukvarden/akutmottagningar men dér veckor och manader av vantetid
skapar onddigt lidande fér barnen och deras familjer:

”Och sd ringer man da igen och igen och igen. Och varje gang man
inte far tag pa dom sa forstarks den hér kanslan av maktléshet. Och
sen pa slutet kommer jag fram till dom och sa berattar jag det som
dr jobbigt i vart liv just nu och sa sdger dom ’ja ja, men vi kan vdl
trdffas om en 2, 3 manader”. Och sd kinner man dnnu mer av denna
maktloshet: “Jag vinder mig till er for att fa hjdilp, men ni kan inte
hjdlpa mig”

Det &r tydligt av intervjuerna att det finns en stor brist pa information om vilka majligheter
foraldrarna har och vilken hjélp de kan fa och hur de skall ga till vaga for att etablera kontakt
med relevanta verksamheter:

... det negativa dr att osdkerheten... Man vet inte riktigt vem man
ska ringa om vad. --- Och det tyckte jag att de har varit lite daliga
pd att sdga: ” det hdr har vi att erbjuda” ,” det hdr skulle passa
er”,” det hdr tror vi att ni skulle kanske ma bra av”, ehm... Men man
far nog soka valdigt mycket sjalv det tror jag ar forédande for

mdnga familjer.”
Vara hanvisad till verksamheter som inte kan méta familjens behov.

En majoritet av foraldrarna som intervjuades beskriver upprepade tillfallen da man motts av
verksamheter och personal som inte har tillracklig kunskap om eller forstaelse for vilka
speciella behov barnet har och vilka krav detta staller pa verksamheten. Ofta saknas en
flexibilitet i verksamheterna som gor att dessa barn ibland t.0.m. gar miste om eller stélls
utanfor vard de har behov av och rétt till.

En mamma beskriver svarigheterna hennes son har att delta vid uppféljning pa BUP som inte
ar anpassad till barnets funktionshinder:

"Alltsd, det dr jdttesvart for honom. Och det har ju blivit att han
klarar ju inte av att ka dit, utan han har ju fatt utbrott, stannat kvar
i bilen och sadana saker. --- Men det innebér ju att min son har ju
inte den kontakten med sin lakare som han hade kunnat ha. --- Sa det
paverkar ju hans vard. Att han inte far det som han behéver...”

Foraldrarna beskriver dock att i manga verksamheter finns en god vilja, men att man som

foralder alltid maste vara den som patalar barnets behov och ger forslag pa anpassningar.
Samhdllet, inte ens sjukvarden och omsorgen, &r sérskilt “autismvénligt™:

11
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”Ocksd likadant néir man hamnar pd akuten och sdddr sa har vi sagt
till med en gang att det ar ett barn med autism --- Men oftast ar det
att man sjalv far patala det och komma kanske med forslag, ibland...
Det dr inget som kommer per automatik.”

Det verkar ocksa finnas en oro i vissa verksamheter for att man inte ska klara av att méta
barnets behov. Och det aven i verksamheter dit barn med autismspektrumtillstand ar
hanvisade. Sahar beskriver en mamma bemotandet vid en aktivitet for barn med autism hos
habiliteringen:

”Och ddr kinde jag vdl ocksd att om jag sdger som foralder att han
kommer att klara det har och han har med sig mig som féralder eller
en assistent sa tycker jag att dom ska lita pa att det har kommer att
funka eller datminstone ge det ett forsok. Men dom bara ’nej nej han
far inte komma, han ar inte valkommen, han far absolut inte

EZ N3

komma”.

”Det ar vi mot dom”

Det innebar ett enormt arbete for foraldrarna att forsoka ordna tillvaron sa bra som mojligt
bade vad galler sjukvard, stod och omsorg via LSS/kommunen, rétt hjalp och stod i skolan
och nar barnet narmar sig vuxen alder i att finna en lamplig bostad och sysselsattning och
skapa en meningsfull tillvaro med god livskvalitet for barnet. | det arbetet ingar en mangd
kontakter med olika professionella inom olika verksamheter. En gemensam upplevelse hos en
majoritet av foraldrarna ar kéanslan av att vilja ordna det sa bra som majligt for sitt barn med
hjélp av de resurser och de insatser som finns att tillga men att hela tiden motas av
professionella som upplevs vilja ge s lite som méjligt” och av verksamheter dar man gang
pa gang hanvisar till brist pa resurser. Arbetet med att ordna det sa bra som majligt likstalls av
flera fordldrar med “ett krig” som ska foras mot de verksamheter som erbjuder vard och
omsorg. Ibland upplever fordldrarna att vissa verksamheter “’finns for sin egen skull” och inte
i forsta hand for att hjélpa den enskilda personen. Hér beskriver en mamma bemétande hos
arbetsformedlingen och forsakringskassan nér man sokt hjélp for ett vuxet barn:

“Dom blir myndigheter for sin egen skull, dom blir till for sig sjalva.
Med ndgon slags maktfullkomlighet far man intrycket av manga
ganger va. Alltsa det ar liksom, ja det &r fel. Det ar fel. Det &r det
liksom som ar jatteviktigt. Man maste, man maste, ja att man inte ser
sig som en myndighet. Alltsa det ar ju inte polisverksamhet utan det
dr ju faktiskt, jag vet inte varfor det dr sd svart.”

Foraldrarna och deras barn ar manga ganger beroende av de olika verksamheterna och
upplever en maktléshet och ibland till och med hoppl6shet infor professionella som framstar
som “maktfullkomliga”:

“Det handlar om kultur, eller hur? Det handlar om en arbetskultur
eller en bemétandekultur och hur man liksom... Om man ser sig som
myndighetens foretradare framfor allt eller om man ser sig som
hjalpare. Det gor det faktiskt.”
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ATT KANNA SIG ENSAM

Uppleva att ingen lyssnar

Flera av foréldrarna uttrycker en stor frustration i att uppleva att man inte blir lyssnad till och
att personal man moter “kor sitt eget race” utan att riktigt ta tillvara pa foralderns kunskap
om sitt barn och tankar kring vad som kan vara fel. Innan barnet fatt en diagnos upplever
manga att de kant sig skuldbelagda, att det ansetts vara foralderns fel att barnet fungerar som
det gor.

“..1 borjan var det vildigt vildigt lite stod och man blev valdigt
valdigt ifragasatt och man fick tjata for att fa en utredning... tjata for
att de skall bedéma --- man blev vildigt ifragasatt”.

Flera foraldrar beskriver ocksa hur man forsoker ordna det sa bra som méjligt vid olika
vardsituationer som undersokningar, behandlingar, operationer for att underlatta for bade
barnet och personalen. Trots detta uppstar situationer dar man inte tillmotesgar de behov
foraldern uttryckt for barnet som istéllet leder till onddigt lidande och krédnkning av patienten
och i vissa fall handlingar som kan likstéllas med 6vergrepp:

“Han dr vildigt rddd for sprutor. Och det kan jag ju sdga, att det
sker overgrepp pa honom --- Sa vi var fem personer som holl i
honom for att den sjatte skulle satta nal. --- och den skracken vill jag
aldrig se for att han gréat sa fruktansvart. Och han brukar inte grata.
Och det var alltsd "mamma hjdlp mig”. *

Ké&nna sig krankt som foralder

| kontakten med vard och omsorg, framforallt tiden innan barnet diagnostiserats, upplever
foraldrarna sig manga ganger krankta och att skuld laggs pa dem for de svarigheter barnet har.
Vissa av foraldrarna har innan diagnosen fatt delta i utbildningar och foraldratranings-
program som senare visat sig vara helt fel for deras barn. Att fa till sig att barnets beteende ar
beroende av hur man presterat som foralder upplevs ibland oerhért krankande:

”...och sen hela tiden kdnna sig som boven som fordlder som den
daliga foraldern som inte kan uppfostra sitt barn, och det var varre
innan diagnosen, efter diagnosen da hade man en forklaring...”

Ett par foraldrar berattar att det t.0.m. gatt sa langt att kommunen diskuterat att placera barnet
da man ansett att det varit foraldrarna som brustit.

”Och da lades ju skulden pa mig. Som fordlder, att jag inte kunde
uppfostra honom. Och da besl6ét sig soc for att dom skulle
fosterhemsplacera honom. Och jag sjilv, "men detta stimmer ju
inte, jag VET att han har en diagnos”.”

Foraldrarna beskriver en lattnad i samband med att barnet diagnostiserats med autism. | och
med diagnosen lattar en del av de skuldkanslor foraldrarna haft och som &ven omgivningen
vid vissa tillfallen riktat mot dem 1 att inte kunna “uppfostra” sitt barn eller att kdnna sig som
en samre forédlder. Diagnosen ger en forklaring till barnets beteende och en chans for
foraldrarna och omgivingen att acceptera barnens ibland speciella beteende.
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“Jag upplevde en stor littnad ndr min son fick sin diagnos. En stor
skuld lyftes fran mig som féralder och jag fick bekréaftelse for sattet
jag bemotte min son pa, mer forstaelse for hans speciella behov och
symtom och hjalp att géra anpassningar. --- Tidigare méttes jag av
att "han beter sig sa p.g.a. hur du dr som fordlder”. Ndr jag slapp
métas av detta vdgade jag lita mer pd min férmaga...”

Vara i utanforskap

Att omgivningen inte forstar barnet eller foraldrarnas agerande upplevs ocksa som en
pafrestning och ett utanférskap.

”...det dr en helt ny virld, det dr som att bli fordlder pd nytt for att
man hade ju en tanke pa hur allt ska vara och nar alla andra sitter
och funderar vilken simskola man ska vélja sa sitter vi och funderar
pd vilken trdning vi skall vilja till vart barn, vad som dr bdst...”

Det finns ocksa en oro for att barnet ska lida av utanforskap som foraldrarna kanner sig
ensamma i; hur deras barn bemdts av sin omgivning:

”... jag skulle inte vilja ha ndagot annat barn. Men jag skulle ju vilja
att situationen var helt annan. Jag skulle vilja att folk... Att
toleransen, for vi lever pa 2015, toleransen for att man inte ar
likadan. Att vi alla &r olika. Att vi alla har lika ratt till samhallet,
vem du an &r. --- Det dr det viktigaste av allt.”

ATT TVINGAS VARA STARK

Att behova strida for alla insatser

Foraldrar till barn med autismspektrumtillstand beskriver en stor frustration infor det faktum
att de ensamma behdver foretrdda sina barn i alla méjliga sammanhang. Att uppleva att man
ar den enda som arbetar for att barnet ska utvecklas optimalt och ma sa bra som mojligt
genom att standigt behdva ligga pa verksamheter som skola, socialtjanst, vard och omsorg
beskrivs som oerhdrt utmattande och det som tar allra mest.

"Det dr ingen som talar om, det dr ingen som hjdlper dig for att
gora det s bra som mdjligt. Utan tvartom, dom ger sa lite som
mojligt av allting. Tills man liksom brakar och slass o0.s.v. Och
overklagar och ringer chefer... Da far man liiite mer. Men tills dess
sd far man det minsta mojliga.”

Foraldrarna lagger mycket tid pa att soka information om barnets funktionshinder, vilka
rattigheter de har, och vilka insatser som erbjuds. Inte séllan avslas ansokningar om stod man
sokt om och arbetet fortsatter med 6verklaganden och provningar:

"Har man ett barn med funktionshinder, funktionsnedsdttning, da far
man, da ska man bli motarbetad i varje instans, da blir det hela tiden
“neej men sd jobbigt har ni det scikert inte, sa farligt ska det inte va,
men ansok en gdng till och fdr ni inte rdtt da far ni overklaga”--- S&
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tre ganger nu pa tva ar har vi fatt overklaga till forvaltnings-
rdtten...”

For flera av foraldrarna som intervjuats har det gatt sa langt att man vid ett eller flera tillfallen
blivit sjukskriven p.g.a. utmattning.

VAtt fd hjdlp i tid, fa avlastning tidigt och fa stod tidigt... Och att fd
kinna att ’jag har ocksa ett liv”. For ndr jag gick in i viggen, dad
hette jag inte mitt namn. Utan jag var bara min sons mamma.”

Onskan om att bli erbjuden hjalp

De strider foraldrarna upplever att de utkampar for att fa hjalp och bli beviljade insatser och
som tar mycket pa foraldrarna gor att alla intervjuade foraldrar uttryckt en stark énskan om att
bli erbjuden hjalp och std, att mer séllan behdva vara den som letar reda pa vilken vard och
vilket stod som finns och ansoka om det utan att istéllet fa ett erbjudande om insatser, en
kansla av att olika verksamheter/olika professioner vill gora det basta for barnet och familjen
utifran de majligheter som finns:

“"Men man maste ju be om det. Eller hur? Man mdste sjdlv tala om
vad man vill ha. Och det &r liksom lite for mycket ibland... Alltsa, det
ar faktiskt det. Det beh6vs mer nagon samordnare som talar om "ska
vi inte gora sahar?".

Det skulle vara bra. --- Man far mycket, ja jag ska inte saga mycket,
men man far en del om man vet vad man har rétt att krava, vad man
har ratt att be om eller krava. Men vet man inte det sa far man
absolut ingenting. “

Brist pa samordning och nagon som foretrader barnet och familjen

Det finns en stark 6nskan om en person inom offentlig forvaltning som kan foretrada barnets
och familjens bésta i alla sammanhang och hjélpa till att samordna alla kontakter kring barnet.
Det skulle sannolikt vara en stor avlastning for dessa foraldrar som har en enorm
arbetsbelastning som inte gar att jamfora med andra foraldrars.

”...en kontaktperson ddr den hdr dr den forsta du trdffar, om du inte
far tag pa nagon sd ring den hdr personen...”

”...och jag menar ddir skulle jag vilja ha samma person fran att jag
borjar, fran att jag ringer och sdger, "BV C jag vill bli remitterad...”.
Fran forsta person tills jag ar... har fatt LSS eller inte har fatt, fatt
avslag, till att...”

Foraldrarna upplever att det ar svart att veta vart man ska vanda sig och information om
vilken hjélp som finns att tillga. Det galler fran det att man soker hjélp, genom utredning och
diagnos och inte minst i arbetet med att upprétta fungerande stodinsatser kring barnet.
Autismspektrumtillstand ar ett komplext funktionshinder som gor att det inte ar sjalvklart vart
man ska vanda sig eller vilka insatser och verksamheter som bast kan mota barnets behov.
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“Det jag kdnner att jag velat ha fran borjan, alltsa ndr man har en
misstanke, att det fanns ndgon som coachade en igenom hela
processen. For det finns ju ingen som sdger till dig "Nu bor du
vanda dig hit, och det har ar processen, och dom har olika sakerna

behover du tinka pa.”

Foraldrarna beskriver ocksa en utsatthet i de situationer dar man kallas till méten for att
diskutera barnets behov och planera vard eller omsorg da de som &r professionella ofta ar fler
och sitter i maktposition gentemot en eller tva medverkande foraldrar i ofta stort behov av

hjélp:

“Det dir ju bara det att jag kommer dit och s& moter jag sex till atta
personer och sa sitter jag dar sjalv. Och da kanner man liksom att
jag ar den enda som kommer dit som inte ar professionell, dom sitter
ju dar i sin professionella roll, dom sitter ju i maktpositionen och da
kanner jag mig valdigt liten och maktlos.

Foraldrarna agnar mycket tid och energi at att ldsa pa om barnets funktionshinder, vilka
rattigheter barnet har och vilka insatser och behandlingar som finns. Ofta upplever de att de ar
mer palasta an professionella kontakter kring barnet och att det ocksa kréavs for att man ska
kunna driva igenom det man dnskar for sitt barn:

... man fick ta reda pd vildigt mycket sjdlv, vad det var for ndgot
man Vville, de fragar “vad kan vi hjilpa med?” och det var lite
jobbigt i borjan... Nu &ar jag ganska framat sjalv, ganska sa
hogutbildad sjéalv, har forutsattningar att kunna soka information
sjalv men jag kan tanka mig att de som inte har... har det valdigt
mycket tuffare.”

Arbetet foraldrarna beskriver med att fa igenom insatser som gynnar barnet tar heller aldrig
slut da beslut som tidigare tagits regelbundet ska omprévas. Det fortsétter nar barnet blivit
vuxet och flyttat hemifran, foraldrarna upplever fortfarande att de ensamma foretrader sitt

barn:

"Och dd far man sldss liksom. Dd fdr man brdka igen. --- Det &r sa jobbigt
att alla dom har besluten dom ar sa, dom loper inte bara. Dom omprovar
varenda javla ar. Det ar jattebesvéarligt. Och man sliter som ett djur liksom.
Och hela tiden maste man bevisa att man ska ha kvar den hdr insatsen.”

En oro hos foraldrarna till vuxna barn finns ocksa kring hur det ska bli nar de inte orkar langre
eller nar de gar bort, vem som ska foretrada barnet da:

“Nej, det dr ingen som dr med och strider for var sak utan man
kénner val det manga ganger att herregud, den dagen som man inte
orkar det langre, da, da finns det ingen som gor det. Det finns liksom
ingen nyckelperson som &ar for honom.--- Det saknas definitivt. Och
helst nagon da som, som... Ja. Som... Som gor det sa bra som mojligt
utifran det regelsystem som finns. ”
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Det standiga arbetet med att bevara och fa till stand insatser kring barnet innebar ocksa att
man gang pa gang tvingas beskriva sitt barn pa samsta tankbara satt for att professionella
sakert ska inse att behovet finns/kvarstar.

"Du behéver vad jag tycker ar hemskt bekréfta vartannat ar att ditt
barn ar fortfarande funktionshindrat, trots att i alla intyg star det
“medfodd hjdrnskada’ och vad det nu var,alltsa du behéver liksom
riva upp gamla sar hela tiden.”

ATT TVINGAS SATTASITT LIV PA PAUS

Att inte hinna med sig sjalv

Att ha ett barn med autism innebar manga ganger en dkad belastning for féraldrarna och
begransade mojligheter att tillgodose egna behov:

"Och det dr ju viktigt att, att ibland kédnns det som att om man har
ett barn som mitt s& satter man hela sitt eget liv pd paus. Och man
kan inte... Ja men det &r bara barnet hela, hela tiden. Och da tappar
man ju lite bort sig sjalv ocksa. For att man ska orka maste man ju
ocksd ha plats for annat...”

Manga ganger ar det svart for foraldrarna att fa ens mer basala behov tillgodosedda som
exempelvis tillracklig somn, tid for aterhamtning eller tid for fysisk aktivitet. Det gor
troligtvis foraldrarna an mer sarbara for den stress de utséatts for:

"Men... det slutade med kanske ndgot ar eller nat sant ddr, fick jag
tag i korttidsboende i alla fall en helg i manaden, vilket var typ
dropp i havet om du bara far sova i tre timmar pa natten varje
natt...”

Behov av praktisk avlastning

For att ges mojlighet till aterhamtning, tid till sin eventuella partner och tid till att ge extra
uppmarksamhet till syskon upplevs praktisk avlastning genom exempelvis korttidsboenden
och kontaktfamiljer oerhort vérdefullt.

“Sa ofta kdnner man ju att man dr hans ldrare, arbetsterapeut,
sjukgymnast, sjukskoterska, lakare och man ska vara foralder ocksa.
Det ar valdigt jobbigt att ha sa manga roller och hela tiden behova
mata nagon annans behov. --- Och det ar ju otroligt viktigt da att
man far tid da man kan vara pa nagot annat stalle och ocksa veta att
ens barn har det bra.”

Vid intervjuerna blev det tydligt hur erhallande av diagnosen paverkade familjelivet positivt
pa sa satt att man fatt mojlighet till stod via LSS som ofta innebar en god avlastning for
foraldrarna som de tidigare saknat:

”Sd det dir ritt intressant om man jimfor med den tiden da jag var

hemma pa heltid, hade vardbidrag som 16n och sa nu nar vi har LSS
och jag jobbar 40 timmar i veckan och har en riktigt bra 16n. Mer

17



Sofia Sahlberg &Valmira Nura Sogojeva

pengar, men mindre jobb. Sa att dven det ar ju periodvis stressen
som paverkar en oerhort mycket. Och att man har avlastning. Sa LSS
ar det som har varit det allra allra bdsta, under hela var resa.”

Behov av forstaelse och samtalsstod

Flera av foréldrarna har 6nskat samtalsstdd och att det ska erbjudas via en verksamhet som
ocksa ar val insatt i barnets funktionsnedsattning och vad det innebar. Nagra foraldrar har fatt
samtalsstod pa annat hall, via exempelvis vardcentralen. Manga ganger upplevs dock
samtalsstodet som meningslost om man inte kan anvénda det till att diskutera rent praktiska
I6sningar pa sin situation. Alla 6nskar inte bekraftelse eller nagon som lyssnar i forsta hand,
utan nagon som &r insatt och kunnig i autismspektrumtillstdnd och vilka praktiska lsningar
samt mojligheter till avlastning som finns.

“Jag har varit utbriind i tva tillfiillen och ena gangen fick jag samtal
stod hos en kurator pa vanlig VC och den andra gangen fick jag
faktiskt hos en psykolog pa habilitering men de var ju inte kunniga i
min dotters problematik heller, s& d&ven om jag pratar om saker och
ting sa de forstod ju inte vad det innebiir...”

Ett par av foréldrarna har istallet upplevt tvartom att man 6nskar ett samtalsstod dar man inte
fokuserar pa just barnets diagnos utan dar man kan lyfta sitt eget maende eller problem som
uppstatt i exempelvis parrelationen till f6ljd av den extra belastning familjen levt under.

ATT KANNA HOPP TROTS SVARA OMSTANDIGHETER

Positiva erfarenheter

Foréldrarna beskriver dven positiva erfarenheter och upplevelser och erfarenheter, dock inte
med lika starka gemensamma ndmnare intervjuerna emellan som ovan identifierade teman.
Nar det fungerar och man upplever att man far stod val anpassat till barnet och familjen, nar
man far ett gott bemdtande och upplever att professionella visar god vilja att hjalpa familjen
sa upplever man stodet positivt.

“... det positiva ar att det finns faktiskt ménniskor som &r helt
fantastiska...”

“Positivt har vdl varit att man har trdffat sa mycket mdnniskor att
man bara kénner oh och som har varit sa fantastiska med honom, for
att tycker att det ar bara sa roligt att aka till habiliteringen, han
tycker att det ar helt fantastiskt, vilket gor att det inte ar jobbigt att
aka till ldkaren...”

Mycket av frustrationen som beskrivs under tidigare teman bottnar i att det ofta ar en lang
process att fa till stand det stod som behéver mobiliseras kring familjen och barnet. Det ar
ocksa ofta en lang process att initialt soka hjalp, ga igenom en neuropsykiatrisk utredning och
efterat sétta sig in 1 vilken hjdlp och vilket stdd som finns. Nér man till slut “hamnar ratt”
upplevs insatserna emellanat som mycket positiva:

”...ja dntligen sa behévde jag inte, nu var det inte jag som tjatade pa
att jag skulle ha, nu var det de som sa “ska du inte ha det hdr?”.
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”Du behéver vila”, --- Det var ingen som hade fragat innan. Det var
jag som hade suttit och sagt” jag behover sova, jag har inte sovit pd
flera ar”...”

Foraldrarna beskriver hur upplevelsen ofta &r beroende av vilken person man tréffar, vilket
bemdtande man far. Det ar ofta oberoende av profession och ytterligare en anledning till att
det ibland tar tid innan man “hittar ratt”.

“..och det kinns som att det inte dr sd beroende av professionen
utan det dr beroende av vilka goa mdnniskor man trdffar...”

| det har beskriver ocksa foraldrarna hur viktigt det ar att ha god kontinuitet och fa traffa
samma person fran gang till gang i de olika verksamheterna Att slippa upprepa sin historia
utan ha en val etablerad, fungerande kontakt vilket ocksa ar oerhort betydelsefullt for barn
med dessa diagnoser.

DISKUSSION

Metoddiskussion

Till studien ville vi fa en djupare forstaelse av personens egna upplevelser av hur foraldrar till
barn, ungdomar och unga vuxna med autismspektrumtillstand upplever stodet fran vard och
omsorg. FOr att det skulle vara mojligt valdes en kvalitativ ansats for att besvara studiens
syfte. Enligt Danielson (2012) ar viktigt att forskarna bor vara kritisk mot sig sjalva genom att
tanka igenom bade sin egen utbildning och erfarenheter pa omradet och sina filosofiska
erfarenheter om kvalitativ metod innan metoden véljes. Forskarna maste vara medvetna om
trovardigheten och kvaliteten i hela forskningsprocessen. Det innebar att forskarna gick in och
granskade vad som gjordes metodologiskt innan uppsatsen avrapporterades. Forskarna gick
igenom hela uppsatsen for att tanka igenom studien utifran; syfte, fragor, design med urval,
till metoden for datainsamlingen, analysprocessen och vidare presentationen av resultatet for
att se om forskarna valde “ritt” metod och skulle studien ha blivit annorlunda om annan
metod valts (Danielson, 2012).

Resultatet av en kvalitativ metod kan inte generaliseras men kan vara overforbar till liknande
sammanhang som avser just denna grupp eller situationen, dock &r det svart att géra om en
kvalitativ studie pa exakt samma satt, darfor stravade forskarna att géra metodbeskrivningen
sa tydligt som mojligt sa att det underlattar for andra att forska vidare utifran denna grupp
eller situationen. Det i sin tur kan leda till att metoderna eventuellt kan utvecklas vidare
(Danielson, 2012). Atta informanter deltog i studien.

Inledningsvis var det tankt att forskarna skulle intervjua foraldrar pa sina respektive enheter
men med hansyn till risken att det skulle paverka aktuell vard vid enheten eller att foraldrarna
skulle uppleva sig vara i beroendestéllning gentemot forskaren valdes att s6ka foraldrar
genom Autismforeningen i Goteborg. Det tog tid innan de foréldrar som var intresserade av
studien horde av sig och tid gick till spillo. Sa smaningom boérjade fordldrarna hora av sig, i
detta fall endast mammor, och tid och platsfor intervjun bestdmdes. Optimalt for studien hade
varit att aven fa ta del av pappors erfarenheter, men da endast mammor anmalde intresse att
delta i studien beskrivs endast upplevelser utifran mammors perspektiv vilket kan diskuteras.
Nar tid och plats for intervjun bestamdes valde flera mammor att traffas pa offentlig plats dar
det innebdr att sekretessen brots. Trots att forskarna informerade om det sa valde dessa
mammor anda att traffas pa sadan plats. En mamma valde att komma till en av forskarnas
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verksamhet for att dar kunna prata i lugn och ro. Nackdelen med att intervjua personer pa
offentlig plats gjorde det svart att hora tydligt vad som sades och en del ljud blev inspelat som
forsvarade transkriberingen.

Under intervjun hade foraldrarna sa mycket att beratta om sina upplevelser att vi fick avbryta
eller vigleda dem in pa “ratt” spar, det kunde hénda att fordldrarna gérna ville prata om barnet
och barnets behov att de glomde sjélva syftet, det gjorde att intervjuerna blev langre &n
rekommenderat tid 30-60 min. Nackdelen var att intervjun avbrots nar det drog ut pa tiden
vilket innebar att information kan ha gatt forlorad.

Styrkor med vald metod har varit att intervjuerna berett goda mojligheter att fa 6kad forstaelse
for foraldrarnas subjektiva upplevelse av stod fran vard och omsorg. Metoden gav ocksa
utrymme for viss flexibilitet; nya intervjupersoner som kunde tankas ha kunskap om
fenomenet kunde inkluderas i studien tills dataméattnad ansags ha uppnatts. En risk med de
oppna intervjuer som valts for studien ar att det kan vara latt att missforsta fragorna om de
inte ar réatt formulerade. | denna studie upplevde vi att den 6ppna formen for intervjuerna gav
valdigt mycket och bred information att det vél tackte behovet av information. En annan risk
hade varit att intervjupersoner inte accepterat att bli inspelade vilket kunde foranlett att stor
mangd information gatt till spillo. Deltagarna fick information redan under rekryteringen om
att ljudupptagning av intervjun skulle ske och ingen motsatte sig detta. Patel och Davidsson
(2011) menar att det faktum att intervjupersonerna blir inspelade kan paverka dem pa sa satt
att man svarar annorlunda nar man vet att man blir inspelad, man blir en annan person.
Huruvida detta paverkat vara intervjuer ar svart att bedoma men vi upplever inte att momentet
med ljudupptagning stort intervjuerna och foraldrarna har generdst delat med sig av sina
erfarenheter. Dock &r vald metod mycket tidskravande i datainsamling, transkribering och
analys av data vilket paverkar resultatet pa sa satt att vi inte kunnat ta del av ett storre antal
foraldrars beréttelser &n de som nu deltagit i studien.

Resultatdiskussion

Studiens resultat pekar pa att stodet fran vard och omsorg till dessa foraldrar ar otillrackligt
och behover forbattras. Efter att ha tagit del av foraldrarnas beréttelser har vi fatt en 6kad
forstaelse for den forbattrade livskvalitet som ett gott och val fungerande praktiskt stod kring
barnet med autismspektrumtillstand bidrar till, bade i form av stéd fran sjukvarden och i en
val fungerande omsorg kring barnet hemma och i skolan. Avlastning ar en nodvandighet for
dessa foraldrar. Det blev tydligt vilken skillnad det innebar for foraldrarna nar barnet
diagnostiserats och i och med det fatt tillgang till insatser via LSS. Att ha ratt till insatser
enligt LSS paverkar familjernas livskvalitet avsevart.

Diagnoser inom autismspektrat ar komplexa tillstand som kraver god kunskap hos
professionella som méter barnet och familjerna. Det framkommer i resultatet att denna
kunskap ibland saknas och foraldrarna tvingas fungera som experter. Det styrks ocksa av
tidigare forskning (Hall & Graff, 2010) som beskriver just upplevelsen av att professionella
man mater saknar tillrackliga kunskaper om barnets diagnos. Det finns ocksa en bristande
flexibilitet, kanske pa grund av otillrackliga resurser, i vissa verksamheter som inte klarar av
att mota barnens speciella behov. Detta innebér en extra belastning &ven for foraldrarna i form
av oro, frustration och arbetsinsatser for att forsoka forbéattra situationen for sitt barn.

Studien visar att det finns manga mojliga forbattringar att strava mot i de olika
verksamheterna. Intervjuerna praglades till stor del av negativa erfarenheter &ven om positiva
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sadana framkom ocksa. En stor del av de negativa upplevelserna ser vi ligger i just bristande
samordning, samverkan och kontinuitet inom och mellan de olika verksamheterna. Det
innebdr ocksa en extra arbetsborda for foraldrarna som far kompensera for dessa brister. Detta
bekréftas ocksa av Broberg et. al. (2014), Hall och Graff (2010) samt Mulligan et al (2012);
foraldrarna onskar fa vara delaktig i samverkan med olika professionella men att samverkan
séllan fungerar optimalt. Gemensamt med denna studie och tidigare forskning ar det faktum
att det verkar vara mycket svart for bade foraldrar men aven fér professionella som moter
foraldrarna och deras barn att 6verblicka och ha tillrécklig kunskap om vilka insatser som
finns och vilka rattigheter familjerna har (Broberg et. al. 2014). | var studie framkommer
liksom i tidigare forskning att man &r n6jd med enskilda professionella och enskilda insatser
men att det ar svart att uppna val fungerande helhet kring familjen och barnet. Detta tror vi ar
den grundldggande orsaken till de negativa erfarenheter som framkom och en tydlig indikator
for att mer utbildning for professionella som moter dessa familjer &r nodvandigt liksom vl
utbyggd och fungerande samverkan enheter emellan.

Foraldrarna i studien &r experter pa sina barn och ofta dven pa deras diagnos och vilken vard
och behandling samt stodinsatser som barnet behdver for att ma bra. Att foraldrarna aven far
kénna sig kompetetenta sasom beskrivs genom begreppet self-efficacy ar viktigt for att
minska kansla av maktloshet och minska deras sarbarhet. | resultatet framkommer att
foraldrarna ofta kanner sig krankta, ifragasatta och skuldbelagda i kontakten med vard och
omsorg vilket & anmarkningsvart. Tydligt ar att storre fokus behdver laggas pa familjens
friskfaktorer, styrkor och férmagor samt se foraldrarna som barnets framsta resurs och vara
mycket forsiktig med uttalanden och bedémningar som kan upplevas skuldbeldggande. For att
insatserna kring barnet ska fungera optimalt &r det oerhort viktigt att ta tillvara pa foraldrarnas
unika kunskap om sina barn och stérka familjernas empowerment. For att skapa en kénsla av
empowerment behéver verksamheterna arbeta mot att stédja familjerna i att mobilisera sina
resurser och skapa en kansla av kontroll och féormaga. | resultatet av denna studie ter det sig
som att den otydlighet kring respektive verksamhets ansvarsomrade samt den otillganglighet
som rader i vissa verksamheter skapar det motsatta, en kansla av maktloshet. Vi tror att det ar
svart att uppna en hog kéansla av egenmakt sa lange foraldrarna har alltfor manga olika
professionella att samverka med. Aven har &r det viktigt att minimera antalet
yrkesverksamma/utse nyckelpersoner som kan stodja fordldrarna i detta. Just detta
framkommer ocksa tydligt i resultatet, foraldrarna énskar en hogre grad av samordning, en
“nyckelperson” eller “coach” som mycket vl skulle kunna motsvaras av en “case manager”
sasom modellen for integrerad psykiatri foresprakar.

Modellen for integrerad psykiatri bor anvandas vid alla komplicerade tillstand dar stor behov
av samordning finns. Modellen skulle sannolikt framgangsrikt kunna appliceras pa enheter
som mater barn med autismspektrumtillstand och deras foraldrar, sassom BUP. Psykiatrin
skiljer sig pa manga satt fran annan sjukvard da verksamheterna behdver ta storre hansyn till
den ofta ekonomiska och psykosociala inverkan psykiatriska sjukdomar/diagnoser ofta har pa
bade patient och anhdrigas liv. | kommunen finns modellen i en anpassad version och
benamns déar vard- och stddsamordning. Daremot saknas ofta samordning mellan kommun
och landsting trots att det ska finnas (Brain, Landgvist-Stockman och Olsson 2014). Den
samordning av olika verksamheters insatser som inom integrerad psykiatri sker genom s.k.
case management ar nagot som efterfragas av foraldrarna, som skulle minska foraldrarnas
arbetsborda och samtidigt forenkla deras mojligheter att sjalva paverka varden och omsorgen
kring barnet. Samordning enligt integrerad psykiatri minskar forhoppningsvis foréldrarnas
upplevelse av maktloshet sasom beskrivs i resultatet. Modellen ar val etablerad inom
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psykosvarden som pa manga sétt stalls infor liknande utmaningar som de verksamheter som
moter patienter med autismspektrumtillstdnd och deras narstaende.

Att arbeta med anhoriga ar centralt inom integrerad psykiatri. Anhoriga utgor patientens mest
betydelsefulla och langvariga relationer. Berglund (2014) beskriver att arbetet med anhériga
ar sapass omfattande och av sa stor vikt att riktlinjer behdvs for professionella i
anhorigarbetet. Samtidigt som det finns manga professionella i natverket kring barnet ar det
viktigt att man utser ett mindre antal samordnare, inom integrerad psykiatri “case managers”,
som arbetar med samverkan samt &r den som familjerna kan vanda sig till i forsta hand. Att
individualisera stodet kring varje enskild familj ar oerhort viktigt och att familjerna sjalva far
vara delaktiga i denna process. FOr att mojliggora for familjerna att uppleva en kansla av
kontroll samt formaga till problemldsning &r det viktigt att samverkan fungerar vél och att
verksamheternas olika ansvar och uppgifter blir tydligt.

Inom integrerad psykiatri anvander man sig av resursgruppsarbete. Vilka som ingar i
resursgruppen avgor patienten, eller i detta fall foraldrarna. Det innebdr att patient, anhérig,
olika yrkesverksamma inom t.ex. psykiatrin, socialtjansten, forsakringskassan m.fl. samt case
managern och en psykiatriker ingar i en grupp som arbetar for att uppna de mal patienten
formulerat. Patienten ar alltid den som formulerar malen medan man gemensamt i gruppen
beslutar om mdjliga satt att uppna malen. Alla beslut tas i samrad med patienten genom
jamlik dialog inom gruppen. Patienten tillfragas att vara ordférande i gruppen i syfte att starka
patientens empowerment (Brain et al, 2014). | arbetet med att starka och ge stod till foraldrar
till barn med autismspektrumstorningar kan man tanka sig att foraldern kan fa en
ordféranderoll och att man nar barnet blir aldre stegvis flyttar ver allt mer av
ordforandeskapet till patienten beroende pa dennes formaga. Anhorigarbetet blir inte mindre
viktigt nar barnet ar vuxet utan foraldern har i de allra flesta fall en fortsatt mycket
betydelsefull roll och behdver fa vara delaktig i utformandet av vard och omsorg. Att fa delta
i en resursgrupp skulle sannolikt upplevas positivt av anhdriga. Resursgruppen blir ett forum
for information och kan formulera tydliga strategier for att handskas med olika problem och
det blir tydligt vem man ska ta kontakt med nar man behéver rad och stod vilket forbattrar
samordningen och skulle kunna fungera avlastande for dessa foréldrar.

Specialistsjukskoterskans karnkompetenser blir viktiga i utvecklingen av varden kring barn
med autismspektrumtillstand och deras foraldrar. En utgangspunkt i personcentrerad vard dar
omvardnad planeras och utfors tillsammans med patient och anhoriga genom 6msesidig
respekt och partnerskap och utifran patientens beréattelse (GPCC, 2015) majliggor en
individanpassad vard och omvardnad. Teamsamverkan blir oerhort betydelsefullt i varden av
dessa barn vilket foraldrarna tydligt beskriver bristen av i resultatet. Det ar inte enbart
samverkan inom team pa den egna enheten utan kanske framforallt tillsammans med andra
instutitioner sasom specialistsjukvard, kommun, forsékringskassa 0.s.v. En forbattrad
samverkan bidrar med storsta sannolikhet till en sékrare vard och omsorg. Ur ett
omvardnadsperspektiv blir det for specialistsjukskoterskan viktigt att stodja foraldrarna att
identifiera deras egna och barnens behov och vara lyhord infér deras upplevelse av vad god
vard innebar Jormfeldt & Svedberg, 2011).

Resultatet av denna studie dverensstammer till stor del med tidigare forskning vilket talar for
att barn med autismspektrumtillstand och deras familjer behéver en mer samordnad vard och
omsorg. Vi tror att det vore vardefullt att i vidare forskning titta pa hur integrerad psykiatri
skulle kunna tillampas pa verksamheter som moter dessa barn och deras foraldrar.
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Bilaga 1

Begreppsdefinationer:

e Anhorig: Innebér en person inom familjen, eller bland de ndrmaste slaktingarna.

e Bidiagnos: Innebér att man har ett annat tillstand an huvuddiagnosen.

e Bostad med sarskild service: ar boende en bostad som &r anpassad till personer med
funktionsnedsattning i behov av stdd och sarskild service enligt LSS och SOL lagen.

e Funktionsnedsattning: Innebér att personen har en nedsatt fysisk/psykiskt och/eller
intellektuell funktionsformaga. Det kan uppsta till foljd av sjukdom eller annat
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tillstand, eller till foljd av medfodd/forvarvad skada. Dessa sjukdomar/tillstand och-
eller skador kan vara av bestaende eller av 6vergaende natur.

e Funktionshinder: Det innebér begransningar for en person i relation till
omgiviningen. Exempel &r att:
- ha svarigheter att klara sig sjalv i det dagliga livet
- Ha bristande delaktighet i arbetslivet, sociala relationer, fritids- och kulturaktiviteter,
i utbildning och i demokratiska processer.
- Ha bristande tillganglighet i omgiviningen.

e Patienten: ar en person som far vard eller &r registrerad inom halso-sjukvarden.

Socialstyrelsen (2014). Termbanken. Hamtad fran:
http://socialstyrelsen.iterm.se/showterm.php?fTid=669

Bilaga 2
Forskningspersoninformation

Bakgrund och syfte:

Foraldrar till barn med funktionsnedsattning moter stora utmaningar och pafrestningar i
foraldraskapet och lider i hogre grad av psykisk ohdlsa. Det finns ett stort behov av forebyggande
stod till dessa foraldrar och en béattre samverkan mellan olika professionella kontakter kring
barnet. | var profession som sjukskoterskor inom tva skilda verksamheter; LSS bostad med
sérskild service anpassad for vuxna samt barn- och ungdomspsykiatrin moter vi ofta denna
problematik. Gemensamt for vara verksamhetsomraden &r att vi méter foraldrar till barn och unga
vuxna med autismspektrumtillstand varfor vi ar intresserade av att fordjupa oss i hur dessa
foraldrar upplever stod fran varden.

Forfrdgan om deltagandet
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Vi soker nu foraldrar till barn, ungdomar eller unga vuxna som kan tanka sig att stalla upp pa en
intervju inom ramen for var studie. Kan Du tanka dig att dela med dig av dina erfarenheter av
sjukvardens stod till dig som foralder till ett barn med diagnos inom autismspektrat?

Hur gér studien till?

Intervjun kommer att genomforas pa vara respektive enheter alternativt pa plats som Du som
deltagare véljer. Ljudupptagning av intervjun kommer att ske och intervjun forvantas ta ca 30-40
min. Tanken med intervjun ar att Du som deltar berattar om dina upplevelser av stod fran
sjukvarden. Resultatet kommer senare att ingd i en magisteruppsats vid Goteborgs Universitet.

Vilka ar riskerna?

Det finns inga risker med att delta i studien och Du kan nar som helst vélja att avbryta intervjun
och din medverkan i studien.

Finns det ndgra fordelar?

Vi hoppas med studien bidra till 6kad kunskap kring hur sjukvarden kan ge stod till foraldrar med
barn och unga vuxna som har diagnos inom autismspektrat.

Hantering av data och sekretess:

Du som deltar i studien & anonym, intervjuerna kommer att avidentifieras infor publicering av
uppsatsen. Dina svar kommer att hanteras sa att inte obehoriga kan ta del av dem. Inspelningen
och den utskrivna texten kommer att forvaras inlast. | den fardiga uppsatsen kommer eventuellt
citat att anvandas men anonymitet garanteras. Alla personuppgifter kommer att behandlas enligt
personuppgiftslagen (SFS 1998:204).

Hur far jag information om studiens resultat?

Ar Du intresserad att ta del av studien nar den &r fardig &r Du valkommen att ta kontakt med oss.

Frivillighet:

Deltagande i studien &r frivilligt och Du kan nar som helst vélja att avbryta din medverkan
utan nagon narmre forklaring. Val att medverka/inte medverka i studien kommer inte att
paverka ev. vard och behandling vid vara respektive enheter.

Sofia Sahlberg Nils Sjostrom
Leg. Sjukskoterska Universitetslektor, ansvarig for studien.
Tel: 0320-779488 Tel: 031 - 786 61 33

E-post: gussahsoa@student.qu.se E-post: nils.sjostrom@gu.se

Valmira Nura Sogojeva
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