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Abstract

Our purpose with this essay was to examine and compare the help, that children with
Asperger’s syndrome and their parents receive and have received from the Swedish welfare-
State.

The question we asked were:

From the parents point of view, what do they and their children need help with?
Which help have they received?

We decided to divide our study into two time-periods, the time before and the time after the diagnose. To be able
to answer the purpose and the questions, we chose to do interviews. We have interviewed nine parents, two

fathers and seven mothers.

The study showed that all of the nine parents early recognised their child’s problems and that they on their own
turned to numbers of authorities for help. The most important thing for the parents were that someone listened to
them and really understood their concerns regarding their children. Most of the parents said that they wanted
their child’ s diagnose earlier. Since all of the children got their diagnose before the age of sixteen, the school
showed to be animportant part in the study. Four children get help in form of a personal assistant. Two children

have applied for help, but are still waiting.
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Forord

Vi vill forst borja med att tacka ala er foraldrar, for att ni har varit podtiva till vér
understkning och for att ni har delat med er av era egna och era barns liv och upplevelser.
Tack vare er, s har vi lyckats genomfora var uppsats. Vi vill dven tacka vara ombud, Sven-
Olof Johansson, Barn- och ungdomshabiliteringen i Lund och Helsingborg for deras
engagemang att hjalpa oss komma i kontakt med forddrar pa sa kort tid. Var familj och vara
vanner vill vi tacka for att de har engagerat sig i uppsatsen och for att &ven de har hjdpt oss
med att komma i kontakt med forddrar. Ett stort tack vill vi rikta till v& handledare Ingrid
Runesson, som har delat med sig av sina kunskaper och hjélpt oss med struktureringen av
arbetet.

Lund i december 2003

Louise Cederholm

Tove Tjarnqvist



1. INLEDNING

1.1 Problemformulering

Att vara barn med funktionshinder, paverkar inte bara barnet utan ocksa foraldrarna. De &r i
manga fall beroende av samhéllets st6d. Samhéllet har ett uttalat ideal om att familjer med ett
funktionshindrat barn skall kunna leva ett "normalt” liv. For att kunna goéra detta, erbjuder
samhéllet olika former av stod. Det handlar framforallt om tre former av stdd; ekonomiskt
stod, praktisk hjdlp med barnet och hjdp med behandling och traning fér barnet och
psykologiskt stod till familjen. Det ekonomiska stodet administreras av FOrsakringskassan
och & till exempel assistansersittning. Den praktiska hjdlpen med barnet tillhandahdlls av
kommunen och &r till exempel stdd och service enligt Lag om stoéd och service till vissa
funktionshindrade. Landstinget ansvarar for den hjdp med behandling av barnet och
psykologiskt stod till familjen i form av habilitering (Brusén & Hydén, 2000).

Det finns alltsd en rad individuella stodformer att tillgd. Men Brusén och Hydén (2000)
skriver i sin bok "Ett liv som andra. Livsvillkor for personer med funktionshinder” att det
svenska samhdlet i manga stycken & samre anpassat till behoven hos personer med
funktionshinder, @n i andra jamférbara lander. ” Sa har handikappsombudsmannen exempelvis
rapporterat att knappt 50 % av landets skolor &r tillgangliga for barn och ungdomar med
funktionshinder” (Brusén & Hydén, 2000 sid. 123).

| den almanna debatten i Sverige, hdr man standigt att offentliga sektorn kostar for mycket,
vantetider & for langa och det finns inga pengar och resurser. | aktuelltsandning i SVT 2 den
11 december 2003 fanns fdljande nyhetsrubrik: Socialstyrelsen dér larm. Detta insag
handlade om att psykiatrin inte star hogt pa den politiska dagordningen. Nedlaggningen av
psykiatrin kommer i skymundan for den aktuella pensionsfragan. Kommunerna tar inte
tillrackligt med ansvar, de bryter mot sociatjanstiagen och halso- och sjukvardsiagen.
Ledningen tar inte ansvar for att planera verksamheten och de samarbetar inte tillrackligt med
landstinget. Socialstyrelsen dar larm mot bristerna i kommunerna, men kommer inte med
nagra konkreta [6sningar (Aktuellt, SVT 2, 031211). | ett Sverige dar resurser inom kommun
och landsting dras in och flyttas — vilka drabbas hardas? Inte bara personalen som arbetar

inom denna sektor, utan ocksa de som &r beroende av samhaéllets insatser.



En grupp som troligen & beroende av samhéllets insatser & forddrar till barn med psykiska
funktionshinder. Hur skall man egentligen veta om sitt barn & “normalt” eller utvecklas
"normalt”? Vad & ett "normalt” barn? Hur prioriteras barn med psykiska funktionshinder och
deras fordldrar i dagens Sverige? Vi har valt att studera fordldrar till barn med Aspergers
syndrom®. Aspergers syndrom & ett syndrom, som manga génger ses som eit osynligt
handikapp — ett barn som inte har ett fysiskt handikapp, men som kanske upptréder
"annorlunda’ @n vad man som fordder forvantar sig. Dessa forédldrar och barn &r speciellt
utsatta om de inte far ett bra bemadtande eller om det brister i kvalitén av galva insatsen. P&
Attentions hemsida kan man lasa, att det fortfarande finns for fa lakare inom omradet som har
tillrackliga kunskaper om Aspergers syndrom. Och hos andra grupper inom samhéllets olika
stodfunktioner, & kunskaperna annu mindre (www.attention-riks.nu). Vad behéver de hjdlp
med? Tar forddrarna emot stodet? Foréndras detta stodbehov Over tid? Detta vill vi studera

utifran foraldrarnas perspektiv.

Vad erbjuder valfardsstaten for slags stod och hjdp &t barnen och deras familj? Vad behover
de hjap med? Ar samhdallet stod bara en drém? Tar fordldrarna emot stodet? Det & ju trots
allt férdldrarna som har det dutliga och det yttersta ansvaret for att avgora hur stort behovet
av stod &r, eler?

1.2 Syfte och frigestéllningar

Vart syfte med denna uppsats & att utifran fordldrars perspektiv, understka och jamfora
vilken hjdp och stodinsatser barn med Aspergers syndrom och deras foraldrar far och har fatt
fran vafardsstaten. Hur upplever foraldrarna denna hjdp, dessa insatser och/eller avsaknaden

av dem.

Véra frégestalIningar &r:

Vad upplever forddrarna att de och barnen behéver hjalp med?
Vilken hjdp och stéd har de fétt?

Detta vill vi studera utifrén tre tidsperioder. Tiden fore diagnos, tiden under den medicinska

utredningen samt tiden efter diagnos.

1 litteraturen stavas syndromet, som Aspergers eller som Asperger. Vi kommer i var uppsats att anvanda oss det



1.3 Funktionshinder och handikapp

Da ett derkommande begrepp i var uppsats ar funktionshinder, finner vi det nodvandigt att
definiera orden funktionshinder och handikapp. Sandlund (2000) namner i sitt avsnitt i boken
"Psykiska handikapp — mojlighet & réttighet” att Aspergers syndrom & ett psykiskt
funktionshinder. WHO? skiljer mellan skada, funktionshinder och handikapp pa féljande sétt:

Skada &r en fysisk eller psykisk stérning eller en gukdom.

Funktionshinder betyder en nedséttning av fysisk och/eller psykisk funktionsférmaga
som till exempel kan bero pa en skada.

Handikapp & den begransning som funktionshindret leder till, detta betyder att en
person kan vara handikappad i en viss situation men inte i en annan. Handikappet

kommer att vara beroende av hur andra personer reagerar och hur omgivningen ser ut.

Till skillnad frén ovanstdende definition betonar vi i Sverige, brister i miljon, medan WHO
lagger storre tyngd pa individens egenskaper vad det galler begreppet handikapp. Svensk
lagstiftning, framst LSS visar att Sverige satsar mer pa miljoinriktade atgérder i stéllet for
individinriktade &garder (Asmervik, Ogeden & Rygwold, 2001).

De méanniskor som har fatt diagnosen Aspergers syndrom har ett psykiskt funktionshinder.
Detta gor att de blir mer eller mindre handikappade pa grund av en bristande delaktighet med
olika personer och i den milj6 individen lever i. Det som avgor graden av handikapp enligt det
miljorelaterade handikappbegreppet & det bemotande man far, det std och den service
samhéllet erbjuder och pa hur samhéllet i ovrigt & utformat. En starkt hindrande faktor for
psykiskt funktionshindrades delaktighet i samhéllet & radda, negativa forvantningar och

fordomar fran omgivningen.

Psykiska handikapp gor sig gallande inom en rad olika omréden, exempelvis: personlig
skétsel, sociaa relationer med familj, vanner, obekanta m fl, utbildning och fritid (Sandlund,
2000).

forstnamnda.

2 \/ &rl dshal soorgani sationens manual — International Class Ification of Imperment, Disability and Handicap
(ICIDH) publicerades 1980. Denna manual anvandes som en komplettering till det system for att klassificera
siukdomar (ICD). ICIDH var avsedd for att beskriva sjukdomskonsekvenser (Calais von Stokkom och Kebbon,
2000)



1.4 Disposition

Vi kommer i borjan av var uppsats beskriva vart va av metod och hur véart urva till
undersokningarna ser ut. Vidare kommer vi att presentera den teori som vi anser vasentlig for
vart arbete och som vi har anvant oss av for att analysera vart resultatmaterial och for att
forstd och belysa véara frégor. Sedan kommer vi att beskriva autism och autismliknande
tillstand, Aspergers syndrom och dess symptom for att lasaren skall fa en forstéglse for
funktionshindret. Sedan kommer vi dven att ta upp relevanta lagar och en férordning. Vi visar
ocksa vidare i uppsatsen hur det kan vara att leva med ett barn som har ett funktionshinder —

detta for att fa en forstéelse av forddrarnas vardag.

En presentation av intervjupersonerna och resultatet av vara intervjuer kommer att redovisas i
uppsatsen. Vi kommer sedan att 6verga till att analysera vart material, dar vi resonerar kring

resultatet med hjalp av relevant teori och begrepp fran litteraturen.

Slutligen kommer vi att ge en sammanfattning av vart resultat och vi har en slutdiskussion dér

vi |&ter vara egna personliga reflektioner kring vart arbete kommaiin.

2. METOD

For att kunna besvara vart syfte och véara fragestallningar, har vi vat att gora en kvalitativ
undersokning bestdende av semistrukturerade intervjuer. Da vi vill jamfora och fa en
forstaelse for intervjupersonernas egna upplevelser av hjélp- och stodinsatser, tycker vi att

denna metod &r béattre [ampad an en kvantitativ undersokning bestdende av enkéter.

2.1 Kvalitativ undersokning

En kvalitativ undersokning syftar till att fa rikare insikt och forstéelse for ett specifikt
problemomréde och for att fa forstdelse for manniskors instdlningar och asikter. Den
kvalitativa undersokningen anvands for att fa fram det som ofta inte gar att kvantifiera sdsom
attityder, varderingar, kénsor och beteenden. Dar kvantitativa undersokningar endast kan ge
svar pa fragestdlningarna; hur manga, hur mycket o s v, kan den kvalitativa undersokningen
ge svar pa hur och varfor. Kontakten med intervjupersonernai en kvalitativ undersokning &r i
jamforelse med kvantitativa, ofta langre och karaktériseras av en dppen och flexibel dialog

mellan intervjuare och intervjuperson (Lantz, 1993).



Semistrukturerade intervjuer innebdr att intervjuaren har en fardig lista med &mnen som skall
behandlas och fragor som skall besvaras. Intervjuaren kan under intervjun vara flexibel i
vilken ordning dmnena och fragorna besvaras. D& svaren & Oppna ger detta den intervjuade

mdjlighet till att utveckla sinaidéer och tala mer utforligt (Denscombe, 1998).

2.2 Tilltride till forskningsfiltet och urval

For att fa mojlighet att intervjua foraldrar till barn med Aspergers syndrom, var vi tvungna att
ga via ombud. Vi borjade med att ta kontakt med vice ordférande inom Riksféreningen
autism, Sven-Olof Johansson och barn- och ungdomshabiliteringen i Lund samt
kontaktpersoner for Aspergers syndrom i Skane M. Via Sven-Olof Johansson har vi fatt
mojlighet att annonsera pa foreningens hemsida. | annonsen beskrev vi var uppsats samt
gjorde en forfragan om att komma i kontakt med intervjupersoner som passar var magrupp.
Tyvarr var det inte manga som ville dela med sig av sina erfarenheter, orsaken till detta vill vi
inte spekulera i. Pa detta sitt kom vi i kontakt med en fordder. Vi fick daremot kontakt med
andra personer som ville hjdlpa oss. En kontaktperson for Aspergers syndrom i Skéane M,
Niclas Andersson gav oss forslag pa personer och organisationer som vi eventuellt kunde ha
nytta av. Efter vidare information om instanserna kom det fram att dessa inte passade in i var
uppsats, da de riktar sig till personer som inte ingdr i var malgrupp. Niclas Andersson gav oss
&ven namn pa personer som vi kunde ta kontakt med, en av dessa var fordder till ett barn med

Aspergers syndrom och var dven villig att stélla upp pa en personlig intervju.

Via telefon har vi varit i kontakt med en kurator pa barn- och ungdomshabiliteringen i Lund.
Ett informationsbrev om var uppsats har lamnats, for att senare vidarebefordras till

fordldrarna. Detta har resulterat i en personlig bandinspelad intervju.

Mycket snart kunde vi konstatera att det inte var létt att fa tag pa intervjupersoner och vi
borjade fa lite panik. Det var nog bast att ta kontakt med flera organisationer eller personer.
Vi borjade sprida information dels till vanner och bekanta och dels till barn- och
ungdomshabiliteringen i Helsingborg om att vi behtvde kontakt med fordldrar som var
positivatill att bli intervjuade.

Vi fick telefonkontakt med en kurator pa barn- och ungdomshabiliteringen i Helsingborg.
Vilket tillgang Helsingborgs habilitering visade sig vara. Bara ndgon dag efter kontakt hade vi



fatt namn pa sex fordldrar som var positiva till att stélla upp pa intervju. Fyra av dessa fick vi
kontakt med. Tva intervjuer skedde via telefon och tva skedde personligen, en med
bandupptagning och en utan p g a tekniska problem med bandspelare.

En annan kontakt som vi tog, var men en l&arare vid Gula Villan, Skelleftehamn. Hon arbetar
pa en skola med barn som har Aspergers syndrom. Tyvarr har vi inte fatt ndgon kontakt med
nagra forddrar via henne, detta kanske pa grund av tidsbristen. Och som tur & sa har vi haft
vanner som har hort att vi sokte intervjupersoner och pa detta sitt sa kom vi i kontakt med

ytterligare tva intervjupersoner. Dessa intervjuer skedde via telefon pa grund av avstand.

Vér tanke fran borjan var att intervjua 10-12 forddrar som har barn med Aspergers syndrom i
adern 7-16 &r. Véar forhoppning var att samtliga skulle ske personligen med bandinspelning.
Men da vi inte har lyckats komma i kontakt med samtliga forddrar, blev dutresultatet nio
personer. Detta & vi valdigt tacksamma for, da vi manga ganger har varit bekymrade éver att
inte f& tag pa nagra intervjupersoner ver huvudtaget. Detta har ocksa gjort att vi vid tva
intervjutillfallen har intervjuat forddrar, vars barn & &dre @n sexton ar. Dock har de varit
relevanta for var uppsats, da barnen har fétt diagnosen innan sexton &rs ader. Aven tanken
med bandupptagning av ala intervjuerna, fick vi séppa, da fem intervjuer enbart har kunnat
genomforas via telefon, detta pa grund av intervjupersonen/intervjupersonernas onskema och
for langt avstand.

2.3 Datainsamling och analys

Vi har intervjuat nio foraldrar, tva fader och su modrar. Samtliga intervjuer har skett pa ett
sadant satt som intervjupersonerna sdva onskat. Tva forddrar intervjuades i deras hem, tva
pa offentlig plats och resterande fem via telefon. Samtliga intervjuer tog mellan 40 minuter
upp till 80 minuter. Vid de fyra intervjuer som skedde personligen var vi bada narvarande. Vi
har anvant oss av var intervjuguide (se bilaga 3) vid samtliga intervjuer. Vid tva av
intervjuerna har vi anvant oss av bandspelare. Telefonintervjuerna har inte skiljt sig
tidsmassigt, men har dock inte blivit bandupptagna. Vi har forsokt att vara sa exakta i vara
anteckningar som majligt. Har foraldrarna sagt ndgot som vi anser oss kunna beh6va anvanda
som direkta citat och om vi varit osdkra pa att vi uppfattat dem rétt, har vi fragat om vara
anteckningar stammer. De tva intervjuer som spelades in pa band, transkriberades sedan
direkt pa papper, de resterande su har sasmmanstéllts direkt efter genomforandet och sedan
renskrivits pa dator.



2.4 Metoddiskussion

For att fa en Oversikt har vi valt att sammanfatta ala intervjuer utifran svaren pa fragorna
Dérefter har vi bearbetat materialet genom att utga fran véra tre tidsramar, tiden innan
diagnos, tiden under utredning och tiden efter faststélld diagnos. Detta fér att som Denscombe
(2000) skriver, kunna identifiera dterkommande teman, likheter och skillnader, som &r en
viktig del i det kvalitativa arbetet. |1 redovisningen av resultatet har vi belyst ett antal teman
som & specifika for de olika tidsperioderna, och som ger svar pa vart syfte och vara
fragestdliningar. For att gora det mer intressant och exemplifiera vart resultat blandas
sammanstaIningen med citat fran fordldrarna. Nér vi anvant oss av citat, har vi i vissa fal valt
att andra i talspraket. Inneborden i citaten & dock inte andrade. Vi vill dutligen pdpeka att de
forddrar vi intervjuat och deras ord i var uppsats inte representerar ala forddrar till barn med
Aspergers syndrom. Foréldrarnas upplevelser beskriver inte hur alla fordldrar till dessa barn
har det. Detta & dessa nio personers sanningar och deras upplevelser. | analysen har vi
efterstravat att knyta an vara intervjuer till tidigare forskning och till teoretiskt perspektiv som

vi funnit relevant.

2.5 Kallkritik

Vi har i vér uppsats anvant oss av en mangd olika kéllor, sasom tryckt litteratur, Internet, en
artikel samt vara nio intervjupersoner. Den tryckta litteraturen till att borja med, har
genomgatt en kvalitetskontroll for tryckt material. De flesta & &ven utgivna pa va kanda
forlag. Detta bor tala for dess tillforlitlighet. Nér det géller en viss del av den tryckta
litteraturen & den skriven av en och samme man, Christopher Gillberg. Vi har letat men dock
inte funnit annat material. De bocker vi sokt for att kunna diskutera hans uppgifter, har ofta
honom som referens. Gillbergs bdcker har vi framst anvant oss av nar det géller Aspergers
syndrom. Da syndromet sedan 1979 & en galvstandig diagnos och finns med i DSM-IV, bor
det som Gillberg skriver i sina bocker vara tillforlitligt. Det hade gévklart varit bra om vi

hittat annat material att anvanda oss av.

Vi har som sagt dven anvant oss av material vi funnit pa Internet. Har finns det alvklart en
viss skepsis. Dock har vi till stor del anvant oss av material hamtat fran Riksforeningen
Autisms hemsida. Da foreningen & nationell och da det ligger i foreningens intresse att

formedla korrekta och uppdaterade uppgifter, finner vi dessa som tillforlitliga. Annat material



fran Internet, har vi stallt mot annat tryckt material och andra uppgifter pa Internet, da dessa
Overensstammer har vi anvant det i var uppsats.

Artikeln vi anvant, & en australiensisk forskningsrapport. Da vi skriver om forddrar till barn
med Aspergers syndrom i Sverige, kan det sjdvklart vara svart att dra ndgra slutsatser till om
de forhdllanden och uppgifter David E Gray tar upp gar att 6verfora till Sverige. Vi anser
dock att den & mycket intressant, och har darfor i var uppsats valt att ta med vissa delar av
den. Det har varit svart att hitta artiklar om foraldrar till barn med Aspergers syndrom skrivna
i Sverige. Det finns daremot artiklar och bocker om fordldrar till barn med fysiska handikapp.
Delar av den litteraturen har vi anvant oss av, da vi anser att den till viss del gar att hanforatill
de foréldrar vi anvant oss av som informanter.

2.6 Etiska overvaganden

Efter etiska Overvagande har vi valt att intervjua fordldrarna och inte barnen. Barnen som vi
ser det har redan kontakt med ett antal myndigheter och personer. En annan orsak till detta &r
att, for manga med Aspergers syndrom kan det vara svart att snabbt tolka inneborden i det
verbala budskap, de kan ha svért att fora ett samtal.

Intervjuerna har byggt pa frivillighet. Det material som vi har fét in fran intervjuerna har
behandlats strikt konfidentiellt. Vi har forklarat for vara intervjupersoner att anonymitet
garanteras och att materialet i uppsatsen kommer att avidentifieras, samt att det kommer att

forstoras efter examination.

3. TEORI

Da Aspergers syndrom numera anses enligt dem som besitter denna kunskap, som biologiskt
betingat, kommer vi att anvanda utvecklingsekologin for att analysera vart intervjumaterial,
da barn och familjers villkor altid & en del i en social kontext. Olika miljofaktorer och
personens egna intellektuella kapacitet & nagonting som symptomen paverkas av. Hur man
har vuxit upp, sin egen begavning har stor betydelse och kan gora att tva personer med samma

diagnos kan uppfora sig helt olika (www.user.tninet.se).

3.1 Utvecklingsekologi



Den amerikanska forskaren Uri Bronfenbrenner (1979) utarbetade en teori om mansklig
utveckling, som fick benamningen utvecklingsekologi. Via teorin vill Bronfenbrenner pavisa
att mansklig utveckling "sker i ett sammanhang, i ett samspel och i interaktion med olika
omgivningsfaktorer, och att den kan studeras i den vardagsmilj6 dar den &ger rum’
(Andersson, 2002, sid. 185).

Bronfenbrenners utvecklingsekologi  skiljer sig fran individualpsykologins ramar. Hans
utvecklingsekologi & en teori som understryker helhetsperspektivet och samspel sperspektivet
utifran en systemteoretisk synvinkel. Teorin & en tankemodell for sociala och samhélleliga
fenomen, som ror barn och familjer. Aven om teorin handlar mycket om barn, & utveckling
nagonting som sker hela livet igenom och darfor kan utvecklingsekologin tillampas under
hela livsloppet (Andersson, 2002).

Utvecklingsekologin kan beskrivas, som en l&ra om det émsesidiga samspel, som ager rum
mellan individer i dess fortskridande utveckling och de foranderliga miljoer de lever i. Varje
individ kan ses i centrum av ett antal
koncentriska cirklar. Den ekologiska
kartan ar uppbyggd av fyra

strukturer/system pa olika avstdnd fran . e — T ST Y
. .. . I . z _ - Exoswstem
individen. Varje system & inneduten i ett —, < Mesosysen

el Mikrozwstem

hogre system.

De fyra olika systemen &r:

Mikrosystem: hadr stér individen i centrum, agerar i en specifik roll och & darmed ett aktivt
objekt. Har dterfinns @ven hans/hennes omedelbara omgivning, exempelvis familjen, skola,
arbetsplatsen (Lagerberg & Sundelin, 2003). Har kan skolan ge ramvillkor for barnets
aktiviteter och erfarenheter. Skolan kan ge stimulans och utforskningsmojligheter om barn
med Aspergers syndrom far mgjlighet till hjalp- och stodinsatser i skolan.

Mesosystem: kannetecknas av barns sociala nétverk. Mesosystemet bestdr av forbindel ser
mellan hemmet, skolan och fritidsmiljon. Nér ett barn for forsta gangen forflyttar sig fran
mikrosystemet till ett annat, si uppstdr mesosystemet (Lagerberg & Sundelin, 2003).
Overgéngar forekommer till exempel nar ett barn borjar pa forskola, i skolan eller forflyttas

fran grundskola till hogre skola. Hur val denna 6vergang forloper beror pa vilka kanslor
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barnet omges med, vem som & involverad och hur den forsiggar. Om en skolstart skall vara
en positiv handelse, sa skall den praglas av ett positivt dverlamnande fran foréldern och av ett
positivt mottagande av skolan.

Exosystem: pa denna nivaingdr individen, men agerar inte direkt. Exosystemet paverkar eller
omsuter de miljoer dar individen befinner sig, och paverkar sdldes indirekt. Exempel pa
exostrukturer & skolvasendet, kommunfullméktige, arbetdlivet, myndigheter, halso- och
sukvéard och informella sociala nétverk. Individen kan ha kontakt med ala dessa, men inte
hon/han inte altid ingdr i dess struktur (Lagerberg & Sundelin, 2003). Viktiga handelser som
kan lokaliseras till exosystemet &r ett Okat antal barn pa daghem. Familjepolitik pa exoniva
kan till exempel vara foréldraledighet.

Makrosystem: detta system & abstrakt. Nivan utgors av ingtitutioner och ideologier som
genomsyrar hela samhéllet, kulturella, utbildningsméassiga och politiska system som far sitt
konkreta uttryck pa exo-, meso- och mikroniva. Makrosystemet &r ett tankemonster som kan
uttryckas i lagar och regler om hur vi som individer ska beméta varandra (Daniel, Wassel &
Gilligan, 1999), (Lagerberg & Sundelin 2003).

Vad Bronfenbrenner vill visa med sin teori & att ett barns utvecklingsprocess paverkas av
relationer i och mellan olika miljouppséttningar, men ocksa av det storre sociala sammanhang
som dessa uppséttningar ingar i. Barn och ungdomar paverkas av vanner, larare, familj och
ovrig narmiljo. Men de paverkas aven indirekt av bland annat politiska beslut, kulturella och

samhdlsmassiga stromningar (Andersson, 2002).

4. ASPERGERS SYNDROM

V& uppsats handlar om foraldrar till barn med Aspergers syndrom, deras villkor och
mojlighet att fa stéd och hjalp. Men vad & Aspergers syndrom? Detta kan illustreras med tva
foljande citat:

"Med Aspergers syndrom /.../ avses en symptomkonstellation liknande den vid autism, men pa grund av
hogre begdvning och béttre expressivt sprék framstdr symptomen oftast som mindre alarmerande’
(Gillberg & Hellgren, 2001, sid. 203).
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" Aspergers syndrom & i allménhet medfott eller uppsté&r som en foljd av skador i hjarnan under
forlossning eller de forstalevnadséren” (Gillberg, 1997, sid. 38).
Det & vanligt att barn och ungdomar som far diagnosen Aspergers syndrom har en tidig
utveckling som paminner om DAMP eller ADHD. Detta kan leda till att barn och ungdomar
f&r en DAMP-diagnos. Over tid och pa& grund av barnets utveckling kan symptomen andras
och en ny diagnos stéllas — Aspergers syndrom (Gillberg, 1997).

For att ge er en bakgrund om Aspergers syndrom, kommer vi kort att redovisa den historiska
utvecklingen av synen pa denna sjukdom, begreppen autism och autismliknande tillstand for
att sedan mer utforligt beskriva Aspergers syndrom — definitionen, férekomsten och
symptomen.

4.1 Historik

Begreppet autism har Over tid haft en mangd olika betydelser. Redan pa 1700-talets slut
beskrevs avvikande barn i den vetenskapliga litteraturen. Pa den tiden ansdg man inte att
dessa barn hade ett kdnslomassigt avvikande beteende, utan att det enbart rérde sig om

intressanta individer.

Autism, som begrepp myntades 1911 av psykiatrikern Eugen Bleuler. Ordet autism
harstammar fran grekiskans auto, som betyder galv. | detta sammanhang syftar det pa
personers egocentriska tankande, som & utmérkande for beteendet hos vuxna schizofrena
manniskors bristande kontakt med sin omvérld. | manga & kom autism att forstas som detta
centrala symptom pa schizofreni (Gillberg, 1992).

1943, publicerade Leo Kanner i Baltimore, Maryland, USA artikeln " Autistiska storningar i
den kanslomassiga kontaktformagan” (Gillberg, 1994). Kanner beskrev i artikeln elva barn
med ett tillstand karakteriserat av tidigt debuterande extrema svarigheter i fraga om 6msesidig
social interaktion. Han kom att kalla tillstandet for "tidig infantil autism” eller bara "infantil
autism” (Gillberg, 1997).

Samtidigt som Kanner beskrev infantil autism gjorde den oOsterrikiske barnldkaren Hans
Asperger i Wien 1944 helt fristdende fran Kanner och utan kannedom om dennes artikel,
observationer av barn som han beskrev under samlingstermen “de autistiska

personlighetsavvikelserna i barndomen”. Sa smaningom fick Asperger och Kanner dock
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kdnnedom om varandras arbeten. De havdade livet igenom att de beskrivit olika grupper av
barn (Gillberg, 1994). "I efterhand star det dock klart att Kanner beskrev barn som i allménhet
hade 13g begavning, om ocksa ibland med Gar av extraordindr begavning, medan Aspergers
patienter oftast hade begavning inom normalomradet och ibland med mycket hog intelligens”
(Gillberg, 1997, sid. 15). Fortfarande idag diskuteras det dock om huruvida det existerar ett
specifikt Aspergers syndrom skiljt fran Kanners syndrom eller om dessa tillstand & olika

varianter av samma grundstorning (Gillberg, 1994).

Néastan alla av Aspergers originalarbeten skrevs pa tyska och pa grund av efterkrigstiden
forblev hans verk lange olasta i till exempel USA och England. Det skulle drgja tills 1981, ett
ar efter Aspergers dod innan Lorna Wing, en engelsk autismexpert, publicerade en artikel om
34 fal av vad hon kalade ”Asperger syndrom” (Gillberg, 1997). Forst darefter
uppmarksammades tillstandet 6ver i stort sett hela varlden, och syndromet fick status som

gavstandig diagnos kort efter detta.

4.2 Autism och autismliknande tillstind

For femtio & sedan fanns det en myt om autism och dess orsaker, om barnen och framfor allt
deras modrar. Myten gick ut pa att fordldrarna, i synnerhet modrarna, var inkapabla att visa
kérlek och att autism hos barn skulle vara en reaktion, ett forsvar mot moderns kyla. | myten

kallas modern for "kylskdpsmamman” (Lindehag & Lindberg, 1994).

Idag & autism och autismliknande tillstand ett samlingsbegrepp for et
funktionshinder/handikapp som visar sig i tidig dder. Det utmérks av svara storningar i
formagan till kontakt, kommunikation och en begrénsning av beteenden och intressen. Det
finns en mangd andra symptom, dessa kan dock skilja sig fran person till person och vi
kommer darfor inte att ta upp dessa symptom. Manga med autism har en annorlunda och en
extremt ojamn begavningsprofil. Vissa har ett begavningshandikapp kombinerat med en
utvecklingsstorning, andra & normal/valbegavade. Nar det géller inlarning tyder studier pa att
en av grundstorningarna medfér att dessa personer inte kan forestélla sig hur andra ménniskor

tanker och kéanner.

Grupper som raknas in under diagnosen autism och autismliknande tillstand &r:
Autism

Atypisk autism

13



Rett syndrom

Aspergers syndrom (www.autism.se).

4.3 Forekomst

Det kan vara svart att gora frekvensberdkningar pa hur manga barn- och ungdomar som har
Aspergers syndrom, da autistiska drag ofta anvands som synonym till syndromet. Tre
oberoende studier tyder pa att frekvensen &r tre till su per 1000 fodda. Vad géller flickor och
pojkar, berdknar man att det & fem till tio ganger fler pojkar an flickor som har Aspergers

syndrom (Gillberg & Hellgren, 2001) (www.aspergercenter.nu) (www.autism.se).

"Ett barn i varje klass i den vanliga skolan lider av ndgon neuropsykiatrisk stérning sdsom
ADHD/DAMP | svar form, Aspergergs syndrom och Tourettes syndrom. Dessa barn lider av skol- och
inlérningrelaterade problem, vilka har stor betydelse for barnens utveckling, inlérning och sétt att

fungera” (Www.user.tninet.se).

Studier visar ocksa att i en population pa drygt 400 skolbarn som fdljts fran arskurs ett till
fem, sd har 1,2 % autism eller Aspergers syndrom (ibid).

4.4 Symptom

Manga barn med Aspergers syndrom har en tidig stérd somnrytm, bristande uppmérksamhet
och Gveraktivitet. Eller sd & det tvartom, de & tillsamma, har stirrande blick, 6verdrivet
detaljintresse och har dalig kroppslig foljsamhet. Under spadbarnsdldern kan méanga barn
beskrivas som lattskétta och ovanligt sndlla. Manga framstér som oerhdrt envisa, med en liten

formaga att anpassa sig till rutinforandringar.

Man tycks kunna urskilja tre grupper av barn med Aspergers syndrom. En grupp & barn som
kan verka oradda, distanslésa, paflugna men samtidigt ointresserade av andra manniskor. Den
andra gruppen & stillsamma barn som inte gor mycket vasen av sig om man hdller sig till
invanda rutiner. Den sista gruppen & barn som tidigt & avskérmade och mer galvforgunkna
Representativt for dessa tre grupper & svarigheten att rikta uppméarksamheten mot andra

manniskor, en formaga som &r viktig for att kunna deltai det sociala samspelet.

Manga med Aspergers syndrom tycks ha en form av perceptionsstorning, problem med

empati och motorik. De kan reagera starkt pa svaga ljud, besvéras av vissa kladmaterial och
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ha upprepade och ofta monotona ljud. Barnet har bristande inlevelseférméaga, ett egocentriskt
beteende och litet intresse fér andra manniskor (Gillberg, 1997).

De olika symptomen paverkas av personens egna intellektuella kapacitet och av de olika
miljofaktorer som barnet vistas i. Tva personer med samma diagnos kan upptréda helt olika,

beroende pa vart de vuxit upp och pa deras medfodda begavning (www.hem.bredband.net).

Vért urval i undersokningen & foraldrar till barn i ddrarna su till sexton ar. Vi kommer
darfor nedan att beskriva de symtom som kan vara uttalade for dessa barn under skolddern
och tonaren.

4.4.1 Skolddern — forpuberteten

Dessa symptom som beskrivs nedan & karakteristiska for pojkar i sju till tolvarsaldern.

| ddrarna gu till tolv & & symptomen som mest uttalade, det & da alla de typiska symptomen
for syndromet ar uttalade. Det kan delvis skilja sig &t vad det galler flickor och pojkar. Flickor
har ibland inte de typiska specialintressen som pojkar har. Somliga flickor & sa fixerade vid
sociala rutiner att man inte inser att det ror sig om tvangsméssiga fixerade specialintressen.
Men nedan redovisade symptom kan hanforas till bada konen.

Den sociala interaktionsproblematiken kénnetecknas av barnets egocentricitet. Barnet har
kraftigt nedsatt formaga att ga utanfor den egna personen och ta andra ménniskors perspektiv.
Barnet beter sig ofta lillgammalt, bradmoget, provocerande, forstar inte sociala regler och kan
inte hdlla inne sina reflektioner. Egocentriciteten gor ocksa det omdjligt fora att i verklig
mening fa kamrater och detta & inte heller ndgonting som barn med Aspergers syndrom
bekymrar sig dver, aminstone inte i borjan av skolaldern. Sa smaningom blir de medvetna om
att de & annorlunda och utanfor, om att inte vara alldeles "normal”. Manga med Aspergers
syndrom har ndrmast en fixering vid att vara”normal” och vill darfér ha vanner som en del av
normaliseringsprocessen. Somliga kan vistas ihop med andra barn, men knappast pa ett
Omsesidigt sétt. De vill antingen bestémma allt, underkasta sig en annans kamrats regler eller
leka helt bredvid.

Manga barn med Aspergers syndrom vagrar ibland acceptera vuxenvéarldens krav. Att forsoka
forklara vad som ligger bakom en socia regel (till exempel att man inte séger alla sanningar

till alla manniskor man tréffar) kan vara besvérligt for den vuxne. Barnet borjar argumentera

15



och for den vuxne kan det da underlétta att bara siga "sa gor man inte”. Oftast ngjer de sig
med denna forklaring. | vissa fall kan det vara motiverat att forklara, men da maste man borja

pa en mycket basal niva

Specialintressen & patagliga och inte sdllan ett problem i denna dder. Pojkar samlar ofta pa
sig tabellarisk faktakunskap mer eler mindre utantill. Flickors specialintresse kan vara
svarare att upptacka eftersom de ofta gor mycket liten affar av den jamfort med pojkarna
(Gillberg, 1997). Intressena & extrema, s som vaderrapporter, skrackdodlor eler giftformler,
som l&tt gar till Gverdrift och resulterar i att andra aktiviteter utesluts (Ottosson, 2001). For ett
jamnarigt barn kan denna faktakunskap imponera och barnet med Aspergers syndrom kan
framsta som speciellt och bli forema for beundran. Men ofta intraffar det motsatta, att barnet
uppfattas som intensivt, absurd, téntig och "kndpp”. Det & inte gadlva specialintresset som
sadant som skall betraktas som ett symptom, utan karaktarens pa personens forhallningssitt
till det. Personen gar in sa for intresset att det blir plégsamt for andra.

Tvangstankar, tvangshandlingar och rutinbundenhet eller ritualism av olika slag framtrader
tydligt i skolddern. Tvangsbendgenhet och ritualism kan vara kopplat till specialintresset —
men kan ocksd drabba andra omréden som till exempeltoalettbesdk. Aven 6vriga
familjemedlemmar dras in i dessa "idéer” och tvingas efterleva dem. Ibland dagger sig
Aspergers barnet en massa "masten” som skall genomforas innan de kan dverga till nagon
aktivitet.

Sprak — och talproblem eller sprakliga erfarenheter @ regel vid Aspergers syndrom. Trots att
diagnoskriterierna i DSM-1V sager att sprakutvecklingen skall vara normal for att diagnosen
Aspergers syndrom skall kunna faststéllas, sa & manga forskare Gverens om att sprakliga
problem férekommer vid Aspergers syndrom. Vissa har en viss avvikelse eller forsening i den
sprékliga utvecklingen och ett forstéelseproblem. Individer med Aspergers syndrom kan
misstolka metaforiska uttryck som "vi far hoppa Over kaffet”, det kan da uppfattas som att
man faktiskt skall hoppa jamfota Over en kopp med kaffe.

Individer med Aspergers syndrom kan ha extrema svarigheter med att féra ett samtal och att
forstd inneborden i andras verbala kommunikation. Spraket & grammatiskt perfekt, men
satsmelodin & entonig, géll och skanderande. Méanga fraser & ekon av uttalanden frén medier
(Ottosson, 2001).
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Icke- sprdkliga kommunikationsproblem & patagligai samtligafall. Det kan handlar om att de
gar dldeles for nara andra nér de vill tala med dem. Kanske & blicken stadig fastad pa
samtalspartnerns mun istallet for pa 6gonen. Andra stér for |angt ifrén eller vanda at fel hall,
har en stel fixerad blick som uppfattas som stirrande. Manga har ett tafatt, begrénsat eller
klumpigt kroppssprék som att de stéller sig bakom den som de pratar med, borjar titta ut
genom fonstret eller reser sig och gar mitt i ett samtal. Typiskt & ocksa det hjartliga skrattet
nar samtalet & avdutat (Gillberg, 1997).

Motoriken. Det & inte sékert att motoriken & klart avvikande eller "skadad”. Men en del av
barnen med Aspergers syndrom har problem med motoriken (Gerland, 1997). Detta gor att de
kan uppfattas som klumpiga och gangmonstret som avvikande (Ottosson, 2001).
Finmotoriken kan manga ganger vara illa koordinerad, men kan ocksa ménga ganger visa sig
vara oerhort skickliga om det gdler ndgonting som de & speciellt intresserade av.
Grovmotoriken ar dock svar for flertalet med Aspergers syndrom. Knutna och darrande néavar
och minimala handviftningar & rorelser som provoceras fram vid upphetsning, glédje eller
oro. Men de & ofta inte s uttalade som de man kan se vid andra autismliknande tillstand
(Gillberg, 1997).

4.4.2 Tonaen

| tondren kan det vara svart att upptacka den bakomliggande Aspergersproblematiken pa
grund av att man i denna dlder har andra svarigheter an de typiska symptomen som beskrivs
for yngre barn. De kan ha svarigheter i den dagliga livsforingen med till exempel skolgangen,
somnen, mathallningen och med den personliga hygienen. Men dven andra problem som

depressioner, identitetsproblem, missbruk och antisociala handlingar kan férekomma.

En del barn med Aspergers syndrom har sd svara perceptionsstorningar i munnen, att
tandborstningen upplevs som ett stort bekymmer. Aven om perceptionsproblemen i munhdan
har férsvunnit i tondren, sa kan tondringen med Aspergers syndrom fortfarande har kvar sin
fixa idé om att inte borsta ténderna. Nu & det inte s att ala tondringar med Aspergers
syndrom har dessa ovan ndmnda problem, utan att de istéllet & vadigt noggranna med sin
kroppshygien. En del kan utveckla tvangshandlingar som till exempel att tvétta handerna
hundratalts ganger dagligen.
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Tonaringen med Aspergers syndrom kan vara extremt noggranna med att ha ordning i sin
skrivbordslada, medan allt annat & en verklig rora i resten av rummet. Kontrasterna finns
aven vad det gdler klader och skor. En del kan gai samma kléder och skor i manader, medan

en del v&rdar sina klader med stor inlevelse.

Skolgangen & ofta ett bekymmer. Att tondringen med Aspergers syndrom inte gor helt bra
ifran sig, ser de ofta som ett misslyckande ifran lararnas sida — léraren har helt enkelt inte
lyckats entusiasmera dem. Grupparbeten i skolan skapar ocksa problem, da det for manga
med Aspergers syndrom & svart for dem att arbetai grupp. En del & sa mobbade och utanfor
att de helt enkelt inte ingdr i gruppen, medan en del kan ta pa sig hela bordan och gora
grupparbetet gava.

Problem med mat & extremt vanligt i tonaren. Manga med Aspergers syndrom blir petnoga
med vad de éter, de dter bara enstaka saker som till exempel enbart pommes frites eller enbart
mordtter. En del blir vegetarianer och kan pa grund av sitt tvangsmassiga dtande utveckla

samma symptom som man kan se vid §ukdomen anorexia nervosa (Gillberg, 1997).

5. FORALDRAR TILL FUNKTIONSHINDRADE BARN

For att forsta vad véfardsstatens hjap och stdd betyder och vilka behov familjer med ett barn
som har diagnosen Aspergers syndrom behéver, har vi tagit del av tidigare forskning. Denna
ror bade foraldrar till funktionshindrade barn och specifikt foraldrar till barn med Aspergers
syndrom. Hur paverkas man som foréder och hur upplever man sin situation, beroende pa om

man & moder eller fader.

Andersson och Lawenius skriver att leva med ett funktionshindrat barn innebér inte bara ett
okat arbete for foraldrarna genom traning av barnet fysiskt eller mentdt, utan innebdr ocksa
ett Okat antal kontakter med sukvardsinrattningar och myndigheter. Detta & péfrestande for
forddrarnas krafter och for att inte sava fa fysiska eller psykiska men behtéver dessa
forddrar hjdp for att klara denna extra belastning (Andersson & Lawenius, 2000). Fér manga
familjer som lever med ett barn som har Aspergers syndrom kan det vara svart att fa kontakt
med l8kare, pedagoger och psykologer som har en god kunskap om autism och

autismliknande tillstand. Forddrar kan uppleva att de & ensamma i sin situation och manga
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kanner att de inte blir trodda nér de ber om hjélp eller att deras situation bagatelliseras (Segar,
1999).

Flera forskare visar att kvantitet sdval som kvaliteten i det stod som véafardsstaten ger och de
resurser som kan erbjudas har stor betydelse for familjer med funktionshindrade barns
formaga att klara av sin situation (Andersson & Lawenius, 2000). Det kravs mycket
information om Aspergers syndrom for att foréldrarna ska kunna férklara for sin omgivning
om varfor barnet beter sig avvikande (Segar, 1999)

| sin artikel "Gender and coping: the parents of children with high functioning autism”,
skriver David E. Gray om fordldrar till barn med hogfungerande autism och Aspergers
syndrom. Han har intervjuat 32 médrar och 21 fader i Australien, och redogor foér hur dessa
hanterar sin situation bland annat beroende pa om de & man eller kvinna. Den mest
uppenbara skillnaden mellan modrarna och fadren var hur deras barns autism paverkade dem
pa det personliga planet.

Fadren noterade att deras barn inte paverkade dem som individer, men att barnen fick
inflytande pa deras familjer. Gray skriver att detta inte betyder att fadren € paverkades, men
att de storsta effekterna av deras barns handikapp skedde indirekt via fruarna. Fadren menade
att barnen ledde till konfrontationer mellan makarna och att aktenskapet paverkades negativt.

Modrarna var de som upplevde de storsta negativa effekterna av deras barns handikapp i
vardagslivet. Effekterna var bland annat k&nsloméssig stress, att de fick ta det storsta ansvaret
for barnets skolgang och 1akarbesok. Den kdnsloméssiga stressen ledde till att manga av dem
behtvde psykoterapi och medicinering. Mddrarna talade aen om att deras arbetsliv och
karrigr paverkades negativt, tillskillnad fran fadren.

Det finns &en skillnad i hur man hanterar barnen. Den vanligaste strategin bland bade
maddrarna och fadren var att forsoka forutse de Situationer man kunde hamna i. Den nast
vanligaste var att forsoka ta en dag i taget och hantera problemen nér de skedde. Andra
strategier for mannen var att forsoka hdlla barnet sysselsatt eller att ga till jobbet. For
kvinnorna var det att halla isar syskonen och att forsoka trana barnet i olika program som

deras psykologer eller terapeuter givit dem.
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Nér det géller hantering av de egna kéndorna valde méannen att undertrycka sina kénslor, men
sa dven att de ofta misdyckades med detta. Nér de reagerade skedde det oftast med ilska.
Kvinnorna valde istédllet att uttrycka sina kéndor, oftast via grét och att tala med vanner och
familjemedlemmar. Stodet fran andra mddrar till barn med Aspergers syndrom var extra
vardefullt (Gray, 2003). Vi har inte hittat motsvarande svenska artiklar om foréldrar till barn
med hdgfungerande autism och Aspergers syndrom. Vi kan darfor inte dra ndgra slutsatser om

detta &r representativt for svenska foréddrar.

Att leva med ett barn som har Aspergers syndrom kan ocksa innebéra mycket gladje. Genom
gemensamma intressen som till exempel orientering, musik eller andra fritidssyssel séttningar
kan familjen uppleva manga gladjestunder tillsammans med ett samarbetsvilligt och kunnigt
barn (Segar, 1999). Vissa forddrar kan genom barnet och de svarigheter de lart sig bemastra

uppleva att de har utvecklats som manniskor (Andersson & Lawenius, 2000).

6. RELEVANTA LAGAR OCH EN FORORDNING

Samhéllet eller &minstone den politiska maktens syn pa funktionshinder &terspeglas delvis i
varalagar. Vi kommer darfor i detta avsnitt redogora for ett antal lagar och en férordning som

barn med funktionshinder och deras foraldrar berors av.

6.1 Socialtjanstlagen

De tidigare vardlagarna; barnavardslagen, nykterhetsvardslagen och socialhjélpslagen ersattes
1 januari, 1982 av socidtjanstlagen (SoL). 1 januari, 2001 antog riksdagen en ny
socidtjanstlag. Denna lag inleds med den sa kallade portalparagrafen. | denna paragraf, anges
de Overgripande malen och grundidggande varderingarna for samhdllets socidtjanst —
demokrati, jamlikhet, solidaritet och trygghet. SoL &r en ramlag, som vilar pa dessa grunder
(Norstrom och Thunved, 2002). Ramlagens konstruktion innehdller grundldggande
varderingar och principer for socialtjanstens verksamhet. Den anger ocksa intentionerna och
syftet med verksamheten i dess helhet, liksom for dess olika delar. Kommunen ges ett
betydande utrymme for att i samrad med de berdrda véja de insatser och tillvagagangssatt
som & bast &gnade att tillgodose foreliggande behov. Lagkonstruktionen innebér att
lagstiftarna genom uppstdllande av mdl angett vad som forvantas av kommunerna. De
myndigheter som till&mpar lagen ges storre frihet att valja en tolkning som & anpassad till det
individuella fallet (Hollander, 1995).
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| 5 kapitlet, SoL tas sarskilda bestammel ser f6r olika grupper upp:

7 8 Socianamnden skall verka for att manniskor som av fysiska, psykiska eller andra skél
moter betydande svarigheter i sin livsforing far mojlighet att deltai samhéllets gemenskap och
att leva som andra.
Socialnamnden skall medverkatill att den enskilde far en meningsfull sysselséttning och
att han far bo pé ett sitt som ar anpassat efter hans eller hennes behov av sarkskilt stod.
Kommunen skall inrétta bostader med sarskild service for dem som till foljd av sddana
svarigheter som avsesi forsta stycket behover ett sddant boende.

(Sociatjanstlag 2001:453)

Kommunen skall sorja for ovannamnda paragraf, men for att fa ratten till bistand maste
foraldern eller den enskilde galv anstka om detta. Efter anstkan sa utreds om behovet inte &r
tillgodosett eller om det kan tillgodoses pa annat sétt (Norstrom och Thunved, 2002).

6.2 Hillso- och sjukvirdslagen

Héalso- och gukvarddagen (HSL) &r liksom SoL en ramlag, som faststaller mal och krav.
Enligt HSL skall hdlso- och sjukvarden bedrivas pa sa sétt att den uppfyller kraven pa
god vard, men det definieras inte i lagen pa vad som & god véard. Det & upp till
sjukvardshuvudmannen att forsoka verkstélla lagens intentioner.

L andstingets ansvar:

3b 8§ Landstinget skall erbjuda dem som &r bosatta inom landstinget eller som &r kvarskrivha
enligt 16 § folkbokfdringslagen (1991:481) och stadigvarande vistas dér,

1. habilitering och rehabilitering,

2. hjalpmedel for funktionshindrade/.../

Habilitering eller rehabilitering samt tillhandahdllande av hjalpmedel skall planeras i
samverkan med den enskilde. Av planen skall planerade och beslutade insatser framga.
(Halso- och sukvardslag 1982:763)

6.3 Lag om stod och service till vissa funktionshindrade

1 januari, 1994 tradde en ny réttighetslag for personer med svara handikapp i kraft, lagen
(1993:387) om stdd och service till vissa funktionshindrade (LSS). Denna lag ersatte gamla
omsorgslagen och elevhemslagen.

18 Dennalag innehdller bestammelser om insatser for sarskilt stod och sarskild service at
personer
1. med utvecklingsstorning, autism eller autismliknande tillstand,
2. med betydande och bestdende begdvningsmassigt funktionshinder efter hjarnskada i
vuxen alder
3. foranledd av yttre vald eller kroppslig sjukdom, eller med andra varaktiga fysiska eller
psykiska funktionshinder som uppenbart inte beror pa normaltaldrande, om de &r stora
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och fororsakar betydande svarigheter i den dagliga livsforingen och darmed ett
omfattande behov av stdd eller service.
(Lag (1993:387) om stdd och service till vissa funktionshindrade)

D& Aspergers syndrom betraktas som ett autismliknande tillstand (Gillberg, 1997)
tillhor personer med syndromet personkrets 1. Detta innebér att de enligt LSS 9 § har
rétt till stod och service i form av rédgivning och annat personligt stod (exempel
kurator, psykolog med flera yrkeskategorier som kan behovas for att erbjuda ett fullgott
stéd). Andra hjédpinsatser kan vara bitréde av personlig assistent eller ekonomiskt stod
till sddan assistans, avlosarservice i hemmet, korttidsvistelse utanfér hemmet och

bitréde av kontaktperson.

Rétt till dessainsatser har enligt LSS 7 §, de personer som behdver sadan hjdlp i sin livsféring
och att behovet inte kan tillgodoses pa annat stt. Behovet kan ses som tillgodosett nar en nara
anhorig svarar for insatsen eller nér en forélder ansvarar enligt ford drabalken for den normala
vardnaden av ett barn. Dock kan rétt till kompletterande insatser enligt denna lag foreligga
(Norstrém & Thunved, 2002).

Insatser enligt SoL och hédlso- och sjukvardslagen (HSL) utgor det grundldggande skyddet i
samhéllet. Dessa lagar skall i normaa fall vara tillrackliga. Nér sa inte & fallet, d v s den
enskildes behov gar utdver innehdllet i insatserna, skall LSS tillampas. LSS skall ses som en
sk. pludag, vilket innebar att LSS inte tar 6ver annan lagstiftning. Insatser enligt sdval SoL
och HSL som LSS kan i och med detta forekomma samtidigt (Sjéberg, 2003).

| propositionen (prop. 1992/93:169) till LSS, sigs att om en person ansbker om en insats skall
myndigheten i férsta hand ge denna insats enligt LSS och i andra hand enligt SoL som
personen & beréttigad till. Detta da det i allménhet & mer fordelaktigt for den enskilde, da
insatserna enligt LSS &r avgiftsfria och tydligt utkrdvbara (S 6berg, 2003).

6.4 Skollagen och Grundskoleforordningen

Skollagen & konstruerad som en ramlag, vilket ger kommunerna frihet att lokalt valja medel
for att nd malen och vélja en organisation som gagnar detta. Intentionen med att finna lokala
l6sningar & att man pa basta sétt skall kunna ta tillvara elevernas intresse och utveckla
varierande metoder och arbetssétt i skolan. Nackdelen med detta &r att lagen tillampas pa
olika sétt i olika kommuner, vilket inte garanterar en likvardig utbildning.
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Skollagen 4 kap. Grundskolan:

18§ Utbhildningen i grundskolan skall syftatill att ge eleverna de kunskaper och fardigheter
och den skolning i évrigt som de behdver for att deltai samhéllslivet. Den skall kunnaliggatill
grund for fortsatt utbildning i gymnasieskolan.

Sarskilt stod skall gestill elever som har svérigheter i skolarbetet.

(Skollag 1985:1100)

Grundskoleférordningen 5 kap. Sérskilda stodinsatser:

18 18i4kap. 18 andrastycket skollagen (1985:1100) foreskrivs att sarskilt stéd skall ges
till elever som har svarigheter i skolarbetet. Beslut om sarskilt stod enligt detta kapitel fattas av
rektorn, om inte ndgot annat f6ljer av 5 och 108.

Om det genom uppgifter fran skolans personal, en elev, dennes vardnadshavare eller pa annat
sitt har framkommit att eleven behdver sirskilda stodatgarder skall rektorn se till att ett
atgardsprogram utarbetas. Eleven och elevens vardnadshavare skall ges méjlighet att delta vid

utarbetandet av programmet.
(SFS 2000:1108).

Skolan har ett speciellt ansvar for de elever som I6per storre risk an andra att fa
svarigheter i skolan. Det &r det individuella behovet som skall styra vilket stod eleven
skal fa

58 Sarskilt stod skall gestill elever med behov av special pedagogiska insatser. Sadan stéd

skall i forsta hand gesinom den klass eller grupp som eleven tillhor /.../
(SFS 1997:599)

Behovet skall inte relateras till nagon speciell diagnos. Stod skall ges villkordost
(Jakobsson, 2002).

6.5 Lag om handikappersittning och vardbidrag

Ett vardbidrag &r avsett att vara ett ekonomiskt stod, som skall underlétta for foraldrar
med ett funktionshindrat barn, for att kunna ge den vard, stéd och tillsyn i hemmet som
kravs for att barnet skall utvecklas pa basta sétt. Vardbidraget grundas dels pa det
vardarbete som en fordder utfor, men ocksa pa de merkostnader som uppkommer pa
grund av barnets funktionshinder. Om en fordder maste avsta fran forvarvsarbete kan
vardbidraget utgéra en kompensation for inkomstbortfallet. For att kunna fa bidraget
maste tva krav vara uppfyllda: personen som ansoker maste anses som foralder till

barnet, samt vara bosatt i Sverige.

88 Enforader har ratt till vardbidrag for barn som inte fyllt 16 & om
1. barnet pa grund av sjukdom, utvecklingstérning eller annat funktionshinder behover sarskild
tillsyn och vard under minst sex manader, eller



2. det pa grund av barnets sjukdom eller funktionshinder uppkommer merkostnader.

Har forédern flera funktionshindrade barn som inte har fyllt 16 & grundas bedémningen av
rétten till vardbidrag pa det sammanlagda behovet av tillsyn och vard samt p& hur stora
merkostnaderna ar.

(Lag (1998:703) om handikappersattning och vardbidrag)

7. REDOVISNING AV INHAMTAT MATERIAL

7.1 Presentation av intervjupersonerna
For att ge en oOverblick av personerna bakom citaten, har vi valt att presentera
intervjupersonerna under detta avsnitt. Personerna nedan & anonymiserade. Detta

innebdr att forédrarnas, samt barnens namn &r fingerade.

Kristina, mor till Peter 18 ar, fick diagnosen Aspergers syndrom vid 15 ars dder.
Ann-Sofie, mor till Kristian 23 &r, fick diagnosen Aspergers syndrom vid 16 &s
ader.

Malin, mor till Magnus 11 ar, fick diagnosen Aspergers syndrom vid nio ars
ader.

Margareta, mor till Sara 7 &r, fick diagnosen Aspergers syndrom vid sex ars
ader.

Agneta, mor till Sebastian 12 &r, fick diagnosen Aspergers syndrom vid nio ars
ader.

Lena, mor till Lisa 17 ar, fick diagnosen Aspergers syndrom vid nio ars ader.
Hans, far till Andreas 11 &r, fick diagnosen Aspergers syndrom vid tio ars alder.
Goran, far till David 11 &r, fick diagnosen Aspergers syndrom vid sex ars ader.
Birgitta, mor till Rasmus 8 ar, fick diagnosen Aspergers syndrom vid su ars
ader.

7.2 Presentation av intervjumaterial
Vi har delat upp redovisningen av vararesultat i tre olika delar; tiden fore diagnos, tiden
under utredning och efter faststalld diagnos. Den tredje och sista tidsperioden beskriver

aven hur livet ser ut idag.

Nér upplevde de att deras barn var "annorlunda’? Var sokte de sig da? Fick de nagon

hjap? Hur 1ang tid tog det fran remiss till utredning? Upplever de att de fick nagon hjdp
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under utredningstiden? Vad hénde efter faststalld diagnos? Vilken myndighet kom de i
kontakt med, vilket typ av hjdp fick de? Har de efter diagnos sokt/fétt insatser enligt
L SS? Hur har skolsituationen sett ut, har den forandrats dver tidsperioderna?

7.2.1 Tiden fore diagnos

Vi kan ur det samlade intervjumaterialet utskilja att tiden fore diagnos innehaller tre
teman. Nar upptackte foréldrarna att deras barn var ”annorlunda’. Vad & ”annorlunda’?
Vad & "normat’? Vi kan inte hitta ett annat ord for att fa reda pa svaret om nér
forddrarna upptackte att det var nagonting i deras barns beteende som inte
overrensstamde med vad man som foralder forvantar sig. D& manga av foraldrarna géalv
anvander ordet "annorlunda’, finner vi det legitimt att anvanda det i var uppsats. De tva
andra teman som urskiljs & vart fordldrarna forst vande sig for att fa hjalp och hur det

sag ut for barnen i forskola/skola.

“Annorlunda”

Det finns skillnader i barnens alder, da fordldrarna forst upptackte att deras barn var
"annorlunda’. Variationen ligger mellan nagra f& manader upp till fem ars alder.
Symptomen som barnen uppvisat har varit manga och olika, dock har tre barn visat
liknande symptom som; ilska och aggressivitet. Nagra av foraldrarna beskriver

symptomen som féljande:

”Han hade alltid temperament, mest nar han borjade pa dagis, men det blev tydligt att det var
nagonting som var annorlunda nér han bérjade i forskola, nér det borjade bli allvar. Han kunde
inte vara med i gruppen, han blev aggressiv och lararen fick inte honom att sitta stilla vid
samlingen (Agneta, Sebastians mor).”

"Det gick inte att trosta honom, han blev arg, var tidigt rutinbunden och kunde fa utbrott
(Birgitta, Rasmus mor).”

Goran beréttar att han inte kan saga nar han upptéackte att David var annorlunda, detta pa

grund av att det skedde mycket i familjens liv:

”Né&r David var runt fem &r, sa dagmamman att han inte hade nagon on-knapp. Han hade ingen
motor. Han var som Alfons Aberg: jag ska bara... David hade svért att ta p& sig kladerna, de
andra barnen var fardig pa 10 sekunder, men David stod och sag ut som om han aldrig hade
sett kladernaforut. Han visste inte hur han skulle géra (Goran, Davids far).”

| tva av intervjuerna med forddrarna har det framkommit skillnader i barnens
sprakutveckling i forhallande till "normalt utvecklade” barn. Skillnaden var att ett av



barnen var sen med talet och det andra barnet var mycket tidig med att séga sina forsta
ord. Hans beréttar att:

"Det var Andreas mamma som forst upptackte att han var annorlunda. Andreas borjade tala
tidigt och kunde saga tre meningar nar han var nio manader (Hans, Andreas far)”.

Forsta kontakten

Till vilken myndighet forddrarna forst vande sig for att fa hjap, har skiljt sig avsevart.
Atta av forddrarna har p& eget initiativ sokt hjép via logoped, skola, Barnhalsovéarden
(BHV), Barn- och ungdomspsykiatrin (BUP), DAMP-team, Barnavardscentralen (BVC),
Barn- och ungdomshabiliteringen och sjukvarden. En av féraldrarna har inte sokt hjdp pa
eget initiativ, utan i det falet var det skolan som uppméarksammade barnets problematik
och remitterade vidare till BUP for utredning. Det & endast tva av de nio barnen i var
understkning, som vid forsta kontakt med BUP och Barn- och ungdomshabiliteringen, har

genomggatt en utredning, vilken ledde direkt till diagnosen Aspergers syndrom.

Tva av forddrarna sokte hjalp, da de trodde att symptomen som deras barn hade, var av
fysisk karaktér.

”Frén att havarit glad, blev hon mer och mer arg, allt var fel, hon vaknade ilsken pa morgonen.
Forst trodde vi att det var nagonting kroppsligt, kanske magen. Vi vande oss till sjukvarden,
men de sa att du skall vara n6jd som har ett sa fint barn. De lyssnade inte alls pd oss
(Margareta, Saras mor).”

| sina kontakter med dessa olika myndigheter har manga av forddrarna fatt hora utl&anden
som: ditt barn &r socialt sen och ett viljestarkt barn och ett syskon brékar. Dessa yttrande
fran professionella inom omradet och att férdldrarna inte tyckte att de blev horda, ledde till

att manga av foraldrarna kande skuld:

”De tyckte att han var normal och tyckte att det var vart fel, att det var fel pa var uppfostran.
/...I Psykologen lade hela tiden skulden pa oss, att vi inte var konsekventa hemma och att vi
inte hade samma regler (Birgitta, Rasmus mor).”

”Barnhalsovarden konstaterade att Sara var ett viljestarkt barn och att syskon brékar. Vi fick
radet att g hem och fundera 6ver sommaren. /.../ Jag lade skulden pa mig sjalv att ingenting
fungerade. Jag arbetar med barn och kénde att jag &r utbildad, men klarar inte av mitt eget barn
(Margareta, Saras mor).”

"Nar Peter gick i mellanstadiet tog en larare tag i honom. Peter reagerade da konstigt. Skolan
trodde att detta tydde pé att han blev misshandlad hemma. Anklagelsernatog hért pa familjen
(Kristina, Peters mor).”
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Forskola/skola
Tre av barnen har gétt i kommunal forskola och samtliga fordldrar anser att tiden pa

forskola, var en jobbig period for bade barnen och for dem séva:

” Magnus borjade dagis nér han var tva ér. Det var ett kommunalt dagis med stora grupper. Han
var sen med talet, han var blyg, drog sig undan, var inte intresserad av de andra barnen och
kunde st& och gunga. Det var pa dagis som ndgon for forsta gangen utanfor reagerade. De
ifrégasatte bade Magnus sjalv och oss som foraldrar./.../ Det var en jobbig period och det var
mycket som var fel, dagis var negativa 6verlag och de tyckte att det var jobbigt att ha ett barn
som Magnus dér. /.../ Det slutade med att jag satte Magnus pa en Montessoriforskola efter
cirka ett ar. Dar tog personalen emot honom pa ett helt annat satt, pedagogiken skiljer sig, de
|& honom vara och tvingade honom inte att leka med de andra barnen (Malin, Magnus mor).”

"Né&r Lisa var lite drygt fyra & bytte vi dagis till ett narmare hemmet. | samma veva borjade
kramperna komma cirka en géng i ménaden under cirka ett &r. Personalen pa det nya dagiset
var unga och blev osikra. De klarade inte att tackla Lisa, troligtvis blev hon ocksa jobbigare.
/...I (Lena, Lisas mor)

| var undersokning finner vi att tva av barnen har fétt stéd och hjép i forskola/skolan i
form av assistent innan faststdllande av diagnos och att det i manga Gvriga fall, varit svart

att fa assistent i skolan utan diagnos. Detta beskrivs pa foljande sétt:

/...l En dag frdgade en forskolelarare mig om jag kunde tanka mig att Lisa skulle ha en
assistent, jag blev forskrackt, tankte jag har fatt en varsting. Lisa fick en assistent nar hon var
fem &r, och det &r vi mycket gladafor nu. /.../ Nar det var dags for skolstart fick jag sjalv ringa
runt till de tankbara skolornas rektorer, en rektor sa: ’bara foraldrarna inte lagger sig i sa blir
allt bra och hér borjar vi altid utan assistent och absolut ingen frdn barnomsorgen, nar jag
undrade om Lisa kunde fa tamed sig sin assistent (Lena, Lisas mor).”

"Nér Peter gick i &tan var hans betyg i fara och skolan sa att forutsattningen for att han skulle
kunna fa hjalp, var en diagnos (Kristina, Peters mor).”

Dock framhéller vissa av fordldrarna att barnen har fatt annat stod i skolan sa som extra

gymnastik, hjalp med alfabetet och en lararinna som framhévde barnets starka sidor.

Flertalet forddrar kan inte séga vilken konkret hjélp de velat ha under denna period, men
det som kanns viktigast ar att nagon hade uppmérksammat, lyssnat och tagit deras oro pa
alvar, vilket inte har skett.

7.2.2 Tiden under utredning
Efter insamlandet av intervjumaterialet fann vi tva teman som vi valt att belysa. Det forsta

temat & utredning, hur Iang tid tog det fran remiss till utredning och upplevde foraldrarna
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att de fick nagon hjdlp under utredningstiden. Det andra temat & om diagnosen sattes i
"rétt tid” och vad det har for betydelse for dem och deras barn.

Su av fordldrarna har varit i kontakt med minst tre myndigheter innan deras barn
genomgick en utredning som resulterade i att de fick diagnosen Aspergers syndrom. En
fordder har passerat §u myndigheter fran det att sonen var tre & tills det att han fick
diagnos av réttspsykiatrin vid 16 ars alder efter att ha misshandlat sin mor.

Utredning

Frén det att remiss skickats till utredningsenhet, till det att diagnosen bekréftas och
foraldrarna och barnet fétt ett intyg pa diagnosen har tagit alt ifran fyra veckor till tva ar.
Utredningen som sadan ser olika ut beroende pa kommun och myndighet. Genomgaende
har de bestétt i tester, intervjuer och observationer. Tiden har dven har skiljt sig, vissa
forddrar har redan vid inledande samtal fatt hora Aspergers syndrom némnas, medan
andra fatt vanta i tre till fyra manader. | var undersokning har det framkommit att fem av
forddrarna inte upplevt att de fatt nagon hjdp under tiden for utredning, varken for dem
géava eller for deras barn. Det faktum att forddrarna fatt vanta lange och avsaknaden av
hjalp och stod fran utredningsenheten kan illustreras pa foljande sétt:

» Jag tycker inte att jag fatt ndgon konkret hjalp ifran BUP, jag lanade sjalv litteratur, gick med
i foreningen och laste valdigt mycket for att |ara mig om Aspergers syndrom (Malin, Magnus
mor).”

" Sex till nio manader &r kanske kort tid i sjukhusvasendet, men hemma kan en timme kannas
som en evighet. /.../ Jag upplever att vi fick for lite hjélp under tiden vi vantade (Margareta,
Saras mor).”

"Jag fick en broschyr och information om var jag kunde kontakta I&karen om jag ville. Jag
forsokte ringa ett antal ganger, men ni vet |dkare, de & svérkontaktade. Jag fick inget
erbjudande om psykologhjalp. Det tog ytterligare tre till fyra manader for att Lansratten skulle
bekréfta diagnosen. Under dennatid fick familjen inget stod, det var bara att vanta (Ann-Sofie,
Kristians mor).”

Aven Birgitta namner att hon inte fatt ndgon hjalp under utredningen. Hon siger att béde
psykiatrin och BUP &r dverbelastade, de springer mest runt.

"Det & klart att de vill gora ett bra jobb, men har for lite resurser, darfor kanns det svart for en
sdlv att stéllakrav pa dem (Birgitta, Rasmus mor).”
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De forddrar som har vissa positiva erfarenheter framhdller att de kénde sig delaktiga under

utredningen, att de fick ett bra bemétande och att nagon lyssnade pa deras asikter:

"Under utredningen kande jag for forsta gangen att jag var delaktig. Vi fick traffa
sjukgymnaster, barnneurolog och barnpsykolog. Jag kénde att vi fick ett bra bemdétande och att
vi kunde sitta ner och prata (Agneta, Sebastians mor).”

"Rdtt tid”

Vér uppsats handlar om det stdd och den hjdp foraldrarna och deras barn fétt. Inte om
diagnosen Aspergers syndrom, som sadan. Det var dock viktigt for oss att fa veta om de
ansag att deras barn fatt diagnosen i rétt tid och vad tidpunkten for diagnosen har for
betydelse, enligt deras sétt och se det. De flesta av de nio férddrarna anser att deras barn

fick diagnosen for sent:

»Jag hade gérna velat ha diagnosen tidigare, da hade jag sluppit kampa s mycket for att fa
nagon att se. /.../ Det var en enorm l&ttnad att f& diagnosen, nu kunde vi f& den hjalpen vi
behévde (Margareta, Saras mor).”

»Jag tycker att det & positivt att f& en diagnos tidigt, dels for att omgivningen da har storre
forstael se for Magnus, men ocksa for att jag manga ganger kant mig som en dalig foralder och
undrat om jag uppfostrat honom déligt (Malin, Magnus mor).”

»Jag tror att om Sebastian fatt en snabbare diagnos, sa hade vi fortare kommit vidare till mer
utbildad personal som har kunskap om handikappet (Agneta, Sebastians mor).”

”/...I Jag tycker att diagnosen kunde séttas redan nar Rasmus var tre &. Han har haft manga
misslyckade &r i férskolan, han tappade sjalvkénslan och fick dalig sjalvbild. Hade man fétt
hjélp tidigare, si hade jag fatt veta hur jag skulle beméta honom (Birgitta, Rasmus mor).”

»[...I Jag tar pA mig lite av skulden for att Andreas inte fick tidigare. Hade jag inte haft tankar
som att det ar inte fel pa mitt barn, och stétt p& mig mer under den tid vi var i kontakt med BUP
forsta gangen, hade det kanske skett snabbare. /.../ Diagnosen &r en trygghet, nar det galler att
anstka om vardbidrag och insatser enligt LSS. Det & jobbigt med alla ansokningar och allt
pappersarbete. Handl&ggningen tar dock lang tid. /.../ Det & jobbigt att hela tiden behtva
kémpa. Ibland kénns det som folk inte & insatta, det finns inte utbildad personal, inga
avlastningshem for barn med Andreas problematik (Hans, Andreas far).”

7.2.3 Tiden efter faststilld diagnos

| redovisat material av tiden efter faststélld diagnos vill vi belysa tre teman. Det forsta ar
vilken hjalp och stod har foraldrarna och barnen fatt efter utredningen, hur upplevs den, &
den tillrécklig? Det andra temat & skolan, hur ser stodet i skolan ut, har den forandrats?
Tredje temat beskriver kort om hur det & att vara fordlder till ett barn med Aspergers

syndrom.
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FoOr vara intervjupersoner skiljer sig denna tidsperiod dem emellan, den kan vara allt ifran

ett ar upp till su ar, beroende pa nér barnen fick diagnosen Aspergers syndrom.

Hjdlp och stod

Det naturliga steget efter diagnosen har varit att barnen och deras foéréldrar kommit i
kontakt med barn- och ungdomshabiliteringen. | var undersbkning kommer det fram att
den hj@lp som habiliteringen framst ger, a fordldragrupper och aktiviteter for barnen.
Foraldrarna beskriver och uppfattar hjapen fran habiliteringen som foljande:

" Forddragrupperna har hjalpt mig, tycker jag. Det &r intressant att hora pa andra/.../. Ibland
ké&nns det som om man har det I&tt, ibland k&nns det oroligt infor framtiden. Habiliteringen ger
en tips och r&d och man lyssnar p& andra foraldrar. Det &r ett bra forum som kunde vara lite
oftare (Agneta, Sebastians mor).”

"Efter diagnosen fick vi kontakt med habiliteringen i hemstaden, dér fick vi tréffa en
speciapedagog. Vi & dven med i en féraldragrupp /.../. Det & positivt att tréffa andra foréldrar
i liknande situation (Margareta, Saras mor).”

"Det kénns béttre att tillhdra barn- och ungdomshabiliteringen, dér deltar Rasmus i olika
aktiviteter och jag traffar bade psykolog och kurator en gang varannan vecka. /.../ Jag kanner
stod ifrén habiliteringen, nu skall bara skolan fungera. Fran habiliteringen far jag stéd och
kanner att jag inte behdver ha alla svaren, detta & skont. Jag & dock besviken pa BVC, det &r
de som forst ska fanga upp barnen, men s besitter de inte tillrackligt med kunskap. Men man
maste |4gga det bakom sig (Birgitta, Rasmus mor).”

Alla foérddrar utom en har antingen via skola, barn- och ungdomshabiliteringen eller
utifran egna kunskaper vetskapen om att man kan stka olika former av insatser enligt LSS
(se sid. 20-21). | véar undersokning framkommer det att det endast & tva barn som i
dagsléget har insatser enligt LSS. Den ena har kontaktperson och den andra har avlastning.
Ett barn &r beviljad stodfamilj enligt SoL (se sid. 19), da sonen har ytterligare en diagnos,
vilken inte tillhor LSS. Nagra av forddrarna har inte sokt insatser da de g tycker att de ar i
behov av det sa som tillvaron ser ut idag.

Skolan

Det framkommer i va& understkning, att da flertalet av barnen g& i skolan, vid
faststéllandet av diagnosen, behdvs dven insatser déar. Tva av barnen har som vi tidigare
redovisat fatt hjalp redan innan diagnos. Av de resterande sju barnen & det endast fyra som
fétt hjap i form av assistent i skolan efter faststdlld diagnos. Dock har det inte altid varit
|&tt, trots att barnen nu har fatt en diagnos.

30



"[...] Efter diagnos skedde dock ingenting i skolan. Rektorn sa att det inte var rétt tid, han
pratade om budgetdr /.../ Tiden gick och i oktober skrev jag ett ilsket brev till kommunen. D&
borjade det rora pa sig. Peter fick en assistent i skolan. /.../ Peters assistent drogs tillbaka efter
ett och ett halvt &, man ansdg att han fatt den hjalp han behdvde (Kristina, Peters mor)”.

Nar det géller skolsituationen, som den ser ut dagen for var undersokning, framgar det att

tva av barnen fortfarande inte har fatt dnskad hjdp i skolan.

Att vara fordlder
Nagra av fordldrarna benamner Aspergers syndrom som ett osynligt handikapp. En av
modrarna beskriver hur hon upplever det som fordder till ett barn med Aspergers

syndrom:

"Det & jobbigt att vara forélder till ett barn med ett osynligt handikapp, man har hela tiden
omgivningens blickar pa sig. Trots att man intellektuellt forstér att man sjalv inte har gjort
nagot fel, sdtrillar sjalvfortroendet i botten och man far en kansla av att det ar mitt fel. Det gor
saont att veta att sitt & skade barn inte & som alla andra och inte f&r vara med och leka med de
andrabarnen. Allaféréldrar oroar sig for deras barns framtid, men nér barnet & annorlundablir
den oron stérre (Lena, Lisas mor).”

For ett av barnen skiljer sig tiden efter diagnos fran de andra barnen. Kristian fick sin diagnos
via réttspsykiatrin. Vid lansréttsforhandlingen doms han till slutenvard enligt Lag med
sarskilda bestammelser om vad av unga (LVU). Réten ansdg att han inte hade
gukdomsinsikt och kunde dérmed bli en farafér sig galv och for sin omgivning. Han placeras
paett § 12-hem i tre manader. Under den tiden letar socialtjansten efter ett boende som passar
Kristians problematik. Han flyttar till ett boende for ungdomar med social problematik,
Aspergers syndrom & en ny erfarenhet for personalen, men de klarar det enligt Kristians mor
Ann-Sofie bra.

8. ANALYS

Vart syfte med denna uppsats var att utifran forddrars perspektiv, undersoka och jamfora
vilken hjdp och stodinsatser barn med Aspergers syndrom och deras foraldrar far och har fran
valféardsstaten. Hur upplever féréldrarna denna hjap, dessa insatser och/eller avsaknaden av
dem? De frégestéllningar vi har & indelade i tre olika tidsperioder, tiden fore diagnos, tiden
under utredning och tiden efter faststalld diagnos. For att kunna analysera vart resultat har vi
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har valt oss att anvanda oss av Uri Bronfenbrenners utvecklingsekologi (se sid. 8-10) och

tidigare forskning.

8.1 Tiden fore diagnos

| mikrosystemet star individen i centrum. | var uppsats & det de enskilda fordldrarna och
deras barn. Individen &r ett aktivt objekt och agerar i en specifik roll. Andra delar i
mikrosystemet & individens direkta omgivning, exempelvis familj, skola och férskola
(Lagerberg & Sundelin, 2003).

Mesosystemet kannetecknas av barnets sociala natverk. Nar ett barn forflyttar sig fran ett
mikrosystem till ett annat, uppstar mesosystemet (Lagerberg & Sundelin, 2003). Overgangar
forekommer till exempel nér barnet borjar pa forskola. Hur va 6vergangen fortloper beror pa
vilka kéndor som omger individen och vem som & involverad. Vi har i varaintervjuer funnit
vissa saker som tyder pa att dessa Gvergangar bade varit positiva och negativa. Lena har
negativa erfarenheter av hennes dotters 6vergang fran mikro- till mesosystem. Personalen pa
Lisas nya forskola var nya och kunde inte tackla henne. Malin, Magnus mor talar om hur det
var nar Magnus bdrjade forskola vid tva as alder. Det var en stor forskola med stora
barngrupper. Personalen pa forskola ifragasatte Magnus foraldrar utifran Magnus sétt att vara,
bland annat pa grund av hans sena sprakutveckling och att han drog sig undan. Personalen var
negativ over lag och tyckte att det var jobbigt att ha ett barn som Magnus déar. Malin & inte
nojd med den kommunaa forskolan och efter ett ar, flyttar hon Magnus till en
Montessoriforskola. Dér togs han emot pa ett helt annat sétt. De & honom vara och tvingade
honom inte att umgas med de andra barnen. Sett utifrén utvecklingsekologin finner vi att detta
paverkar direkt barnet, for att sedan paverka forddrarna. Nar forddrarna ser att deras barn
inte mar bra av att vara pa forskola, maste de agera. Hur mar barnet som kanner att
forskolepersonaen inte klarar av honom/henne? Det & inte upp till férddrarna och barnen
(mikrosystem) att tackla dessa problem, de & de myndigheter pa mesoniva som skall ha
kunskapen till detta.

En annan aspekt utifran Malins erfarenheter & de stora barngrupperna, att barnantalet okar i
forskolan &r ett resultat av politiska beslut som fattas pa exoniva. Forddrarna galva kan inte
styra hur stora barngrupperna & pa forskolan, men det finns en valmajlighet for foraldrarna:

at finna sig i hur den kommunala forskolan & uppbyggd eller att protestera och vélja att inte
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acceptera genom att leta alternativ. Dock kan denna valmajlighet vara begransad pa grund av

att varje kommun kan se olika ut géllande kder och aternativa férskolor.

Manga foraldrar till barn med Aspergers syndrom kan uppleva att de & ensamma i sin
situation, att manga kénner att de inte blir trodda nar de ber om hjalp, eller att deras situation
bagatelliseras (se Segar, sid. 17). | vart resultat framkommer att flertalet av foraldrarna i var
undersokning har vant sig till ett antal myndigheter (exonivd) innan deras barn far genomga
en utredning som leder till att de far diagnosen Aspergers syndrom. De myndigheter som
foradrarna har varit i kontakt med, har bemétt dem med misstro och kommentarer sasom i
Margaretas fall: att Sara & viljestark och att syskon brékar. Birgitta namner att psykologen
hela tiden la skulden pa forddrarna genom att de inte var konsekventa hemma och inte hade
samma regler. Professionella har uttryckligen lagt skulden pa foraldrarna att deras barn beter
sig "annorlunda’, samt att misstron lett till att foraldrarna galvatagit pa sig skulden.

Det som visar sig i undersokningen & att barnen paverkas positivt pa mikroniva genom att
trots det motstand som de flesta fordldrarna har sttt pa tiden innan diagnos, sa har de kampat

sig vidare och aldrig gett upp, till exempel nér det géller barnens rétt till stoéd i skolan.

8.2 Tiden under utredning

Nar barnen va kommit till utredningsenheten befinner de sig enligt vart sétt att tolka
utvecklingsekologin pa exonivan, da utredningsenheten & en myndighet. P4 exonivan ingar
individen, men agerar inte direkt. | var understkning framgar det att fem av forddrarna
upplevt att de inte fatt nagon hjalp under tiden for utredning. Flertalet av forddrarna beréttar
om deras méte och uppfattningar av exempelvis BUP. Manga har fatt vanta lange, fran det att
remiss skickats till det att utredningen paborjades. Margareta berédttar att vantetiden for att
Sara skulle fa en tid till utredning, var sex till nio manader. Margareta siger att det kanske &r
kort tid i gukhusvésendet, men hemma kan en timme kannas som en evighet. Flera av
forddrarna uppger att de fatt soka information om Aspergers syndrom galva. Ann-Sofie fick
en broschyr dér hon kunde I&sa om syndromet, samt ett nummer till en |&kare som hon kunde
ringa till vid behov. Dock var han svartillganglig, och nagon kontakt inleddes aldrig. Birgitta
séger att det & klart att de (BUP) vill gora ett bra jobb, men att det har for lite resurser. Det
stod och den hjdlp BUP kan ge, styrs utifran de resurser som beslutas inom landstinget

(exonivd). Finns det inga resurser, leder det till mindre personal, tillganglighet och utbildning.
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Myndigheten blir lidande och paverkar i sin tur den hjdp som forédrarna och barnen pa

mikroniva &r i behov av och upplever att de far/inte far.

Rétt tid, paverkar pa mikroniva. Birgitta sager att om de fatt hjap tidigare hade hon fatt veta
hur hon skulle bemdta Rasmus. Hjalpen fran meso- och exoniva paverkar direkt pa mikroniva
Hjé pen hade gjort att vardagdivet kunde ha blivit béttre.

8.3 Tiden efter faststialld diagnos

Ett exempel pa néar ala fyra systemen & inblandade & nar det géler barnens assistenter i
skolan. Makrosystemet & den hogsta nivan, den & ett tankemonster som kan uttryckas i lagar
och regler (Daniel, Wassel & Gilligan, 1999). | vart resultat representerar Skollagen och
Grundskoleforordningen (se sid. 21f) detta, det finns inget i lagen som siger att en elev maste
ha en diagnos for att fa hjdp i skolan, det & behovet av stod som skall styra. Under
makrosystemet star exosystemet, vilket i var uppsats ar skolvasendet och kommunen, darefter
st&r mesosystemet, barnets specifika skola och sedan star mikrosystemet, barnet (eleven) och
fordldrarna. Kristina beréttar att skolan kréavde en diagnos for att de skulle kunna hjé pa Peter,
nar hans betyg var i fara. Efter det att Peter far en diagnos, sa rektorn att det inte var rétt tid,
han talade om resurser. Kristina kontaktade kommunen och sonen fick en assistent. Denna
drogs dock tillbaka efter ett och ett halvt ar. Vi tycker att detta beskriver hur alla system pa
sina egna plan paverkar Peter negativt. Han skulle ha kunnat fa en assistent direkt. Skolan &r
beroende av hogre instans, kommunen. Har kommunen inte pengar till assistent, paverkar de
insatsen i skolan. | slutédndan &r de Peter och hans skolresultat som far lida. Kristina paverkas

ocksd, hon & den som for sonens stéd i skolan.

| Grays australiensiska artikel (se sid. 17f) skriver han att det var médrarna som upplevde de
stérsta negativa effekterna av deras barns handikapp i vardagdivet. Modrarna betonade att
stodet fran andra modrar till barn med Aspergers syndrom var extra vardefullt. | véart resultat
framkommer det att en av mddrarna, Margareta, upplever det som positivt att tréffa andra
fordldrar i liknande situation. Hon som manga andra i var undersokning, har via barn- och
ungdomshabiliteringen kommit i kontakt med forél dragrupper.

| var uppsats anvander vi oss av WHO:s definition av funktionshinder och handikapp (se sid.
3-4). Enligt Sandlund (se sid. 3) har barn med Aspergers syndrom ett psykiskt
funktionshinder, och enligt WHO:s definition & det inte funktionshindret i sig som gor det till
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ett handikapp. Sandlund namner ocksa att en person med ett psykiskt funktionshinder blir mer
eller mindre handikappad pa grund av en bristande delaktighet med olika personer och i den
miljo personen lever i. Ett funktionshinder blir ett handikapp beroende pa hur andra personer
reagerar samt hur omgivningen ser ut. | var undersokning har det framkommit att vissa av
fordldrarna beskriver Aspergers syndrom som ett handikapp. Lena séger att det & jobbigt att
vara fordlder till ett barn med ett osynligt handikapp, att man hela tiden har omgivningens
blickar pa sig. Att det gor ont att se att ens dskade barn inte & som alla andra och att Lisainte
far vara med och leka med de andra barnen. Vad & det som gor att Lena anvander begreppet
handikapp? Ar det pa grund av de blickar hon far frdn omgivningen? Ar det pa grund av att
Lisa g far leka med de andra barnen? Kan detta vara en anledning till att Lena anvander ordet

handikapp nér hon beskriver hur det &r att vara fordder till Lisa?

Sandlund skriver ocksa att det som avgor graden av handikapp enligt det miljorelaterade
handikappbegreppet & det bemétandet man far, det stéd och den service samhéllet erbjuder,
och pa hur samhéllet i 6vrigt & utformat (se sid. 3). Detta kan beskrivas av Agneta, mor till
Sebastian, hon beréttar att om han fétt diagnos snabbare, hade de troligtvis kommit fortare
vidare till mer utbildad personal som har kunskap om handikappet. Som vi tidigare analyserat
under rubriken tiden under utredning, brister myndigheter i tillganglighet. Dessa brister kan
gobra att barnet blir mer handikappat an vad det egentligen skulle behtdva vara (Bruséen &
Hydén, 2000). Ser Agneta Sebastians funktionshinder som ett handikapp pa grund av att han

inte fick diagnos tidigare och pa sa sétt inte kunde fa den hjap han var i behov av?

9. SAMMANFATTNING OCH SLUTDISKUSSION

Vi har undersokt vilken hjdlp och stéd forddrar till barn med Aspergers syndrom och deras
barn far. | sammanfattningen kommer vi att redovisa resultat utifran vart syfte och véra
fragestaliningar. Vi kommer avslutningsvis att fora en diskussion kring resultatet och det
som vi tycker & centralt i var uppsats. Vi kommer aven att ge kritiska reflektioner utifran
vara egna asikter och vérderingar och &aven ta upp frégor som vi tycker skulle vara
intressanta att undersoka vidare.
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9.1 Sammanfattning

Tiden fore diagnos

Sammantaget kan man urskilja att samtliga fordldrar tidigt har uppmarksammeat sitt barns
problematik och pa eget initiativ vant sig till olika myndigheter. Det visade sig i
undersokningen att ata av de nio forddrarna som vi intervjuat, sokte hjdp via olika
myndigheter ndr de forst upptéckte att deras barn var "annorlunda’. En av fordldrarna fick
hjdlp via skolan som uppmérksammade barnet, och skickade remiss vidare for utredning.
Det visade sig ocksa att tva av foraldrarna och barnen har fétt hjalp via den myndighet,
som de forst sokte sig till. Via BUP och barn- och ungdomshabiliteringen har barnen gatt
igenom en utredning som mynnade ut i Aspergers syndrom. De é&terstaende forédldrarna
upplever inte att de har fétt ndgon hjdp och stdd under denna period. Flertalet av
fordldrarna har under denna period ként och upplevt att det & deras eget fel att barnet
betett sig annorlunda och att myndigheten inte riktigt har trott pa deras oro for barnet.

| Grundskoleférordningen (se sid. 21f), namns att sarskilt stod skall ges till elever som har
svarigheter i skolarbetet och att skolan har ett speciellt ansvar for elever som 10per storre
risk an andra att fa svarigheter i skolan. Det & behovet som skall styra stodet, inte
diagnosen. Detta visar sig till viss del i var undersokning. Tva av barnen fick stéd i skolan
av_kommunen under tiden fore diagnos. Bada barnen fick heltidsassistent i skolan, som

kanske inte alla ganger visat sig fungera bra.

Rent konkret, sa framgéar det att foraldrarna inte direkt vet vad de upplever att de och deras
barn behtver hjdlp med under denna period. Det viktigaste har har visat sig vara att nagon

hade lyssnat pa dem och uppméarksammat deras oro, vilket inte har skett.

Tiden under utredning

Undersokningen visar att forddrarna har sokt sig till minst tre myndigheter innan barnen
genomgatt den utredning som gav dem diagnosen Aspergers syndrom. Tillaggas skall att
det visade sig att en fordder sokte hjdp via gu myndigheter innan barnet fick diagnosen.
Né&gra fordldrar upplever att de inte fatt nagon form av hjdp under utredningstiden, vare
sig for dem gdva dler for deras barn. Medan somliga av férddrarna upplever att de for
forsta gangen kanner att de kunde prata med nagon, att de fick traffa professionella inom
omradet och att de fick ett bra bemétande.
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| undersokningen framgar det att flertalet av foraldrarna upplever en 6nskan om att deras
barn fétt diagnosen tidigare. Anledningen till detta ar att foraldrarna tror att en tidig
diagnos gor att man fortare kommer vidare till mer utbildad personal och att omgivningen
far mer forstaelse for barnet. Nagon fordder uttrycker det som att diagnosen var en |&ttnad,
att de nu kunde fa den hjap de behover.

Det som framgdr i undersokningen &r att foraldrarna upplever under utredningen att de inte
fick nagon direkt hjalp ifran utredningsenheten, att de fick for lite information om
Aspergers syndrom och att de pa eget initiativ fatt soka information for att lara sig mer om
syndromet. Det som ocksa framgédr & att nagra av fordldrarna onskar att de hade blivit

erbjudna kontakt med en psykolog, men att sa inte skedde.

Tiden efter faststdlld diagnos

Vad det géller hjdp och stod efter faststéllandet av diagnos, har flertalet foréldrar via barn-
och ungdomshabiliteringen fatt madjlighet att delta i foraldragrupper och tréffat kuratorer
och psykologer. Barnen har fétt mojlighet att delta i barn- och ungdomshabiliteringens
aktiviteter. | undersokningen visar det sig att ndgon fordder kanner att det & dar de far det
stod de behover, medan nagon foralder kéanner att det inte &r tillrackligt. Att det maste

finnas mer konkreta traffar for foraldrarna.

Vad det galler insatser enligt LSS, framgar det att dtta av fordldrarna & informerade om att
man kan ansoka om detta. Av de nio férdldrarna och barnen i var undersokning, & det tva
barn som har insatser via LSS i form av kontaktperson och avlastning nagra timmar i
veckan. De som inte har ansokt tycker inte att de behover det sa som tillvaron ser ut nu for

deras familj.

Nér det galler skolan visar det sig att &ven om barnet har en diagnos, & det inte alltid sa | &t
att fa den hjalpen som man ibland tror &r en avklarhet. Fyra av su barn har fatt assistent
i skolan efter diagnos, medan tva barn har ansokt och vid tiden for undersokningen
fortfarande vantar pa énskad hjalp.
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9.2 Slutdiskussion

Vér titel pa uppsatsen & "Hjdp och stod?’. Titeln, precis som vart syfte skulle visa om
forddrar till barn med Aspergers syndrom har fatt hjalp och stod ifran véafardsstaten, eller
inte. Nér vi borjade denna undersokning visste vi inte hur familjernas situation sag ut fram till
faststélld diagnos. Vi hade aldrig trott att vart resultat skulle visa att foréldrarna behovt kdmpa
sa mycket for att fa hjdp till sina barn. Att de har sokt via si manga instanser och att flertalet
av fordldrarna och barnen har fatt vanta flera & innan diagnosen faststélldes. Manga av
forddrarna har varit kritiska till BUP och det var nagonting som ocksa paverkade oss nar vi
forsokte sitta oss in i forddrarnas stuation. Efter att vi har bearbetat var empiri och
analyserat denna kan vi fortfarande forsta foraldrarnas kritiska hallning till BUP. Nar man
lever med ett barn som & ”annorlunda” soker man som forélder efter svar. Resultatet visar att
de genom en diagnos far svar pa varfor barnet beter sig "annorlunda’. Diagnosen siger
egentligen inget mer an ordet: att barnet har Aspergers syndrom. Bor man da inte forvanta sig
att fa information och kunskaper om syndromet fran den myndighet som besitter dessa
kunskaper? Resultatet har visat sig i manga fall att forddrarna galva far stka denna
information. Till skillnad fran BUP, s har de flesta fordldrarna varit positiva till barn- och
ungdomshabiliteringen. Dar tycker de flesta har de har fatt den hjdp och stdd som de &r i
behov av. Detta kan bero pa att barn- och ungdomshabiliteringen skall vara den myndighet
som tillhandahdler hjadlp och stodinsatser i form av tréning och behandling av barnet och
psykologiskt stod till familjen. Stéd som inte ligger inom BUP:s uppdrag.

Nér det galler de hjdlp- och stodinsatser efter faststalld diagnos, inledde vi var studie med en
forforstaelse att flertalet av forddrarna hade insatser via LSS. Resultatet visar pa annat.
Forforstaelsen tror vi beror pa att vi som socionomstuderande |aser om lagarna och & vél
insatta i dem. Men resultatet visar ocksa att atta av nio forddrar har fatt information om LSS,
vilken réttighet barnen har enligt denna. Trots denna medvetenhet, ansdg flertalet av
forddrarna att barnen inte i dagsléget var i behov av insatser via LSS. Detta visar att det &r
behovet som styr vilka stdd- och hjépinsatser barnen har. Dock vill vi ha sagt, att &ven om
behovet hade funnits dér, & det inte sdkert att ansdkan hade beviljats, p g a andra orsaker som
att behovet &r tillgodosett pa annat sétt.

Ett omrade dar vi kan se ett resultat i var intervjustudie som skiljer sig fran barn till barn, ar
insatsernai skolan. Vi trodde att man inte behovde diagnos, for att fa stod i skolan, men visste

inte detta med sdkerhet. Under intervjun med vice ordférande i Riksforeningen Autism,
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framkom det att A var falet. Det behdvs ingen diagnos for att fa stod i skolan. Det stér inte
heller i lagen att diagnos kréavs for att fa detta stod. Sa det som var intressant for oss i var
undersokning var att se om detta stémde. Fick man stdd i skolan oavsett diagnos? Eller var det
|&ttare om man har en diagnos? For oss var resultatet skrdmmande, flertalet av barnen fick
inte nagot stod. Att fa sarskilt stod i skolan, borde vara en séavklarhet. Men som vanligt
pratas det om resurser och budgetdr och att skolan har en stram ram att arbeta efter. Var finns
drommen om att alla barn har rétt till en bra utbildning och vem har rétten att ta detta ifran

nagon? Vem borde avgora behovet?

Vilkai familjen & i behov av hjdlp? Barnens behov & som sagt bland annat reglerade i LSS-
lagstiftningen. Men var ndmns foréldrarna? Deras behov &r inte alltid det samma som barnens.
Det forefaller att fordldrarna via kamp och olika kommentarer fran omgivningen har fatt och
tagit pa sig skuld. Né&r nu barnen fatt en diagnos, vem hjalper foradldrarna? Hjdp med att
strukturera upp vardagen, men framforallt med att orka. Deras barn har ett funktionshinder
som inte "véxer bort”, men de behdver struktur for att kunna leva ett "normalt” liv. | hemmet
& det foraldrarna som efter en dag pa jobbet, ska kunna ge barnen detta. Barnen &r beroende
av sina forddrar. Om foraldrarna inte mér bra, och inte orkar med, hur mér da barnen? Nagra
av forddrarna i var undersokning beréttar att de velat ha och fortfarande vill ha psykologisk
hjalp. Manga foraldrar ndmner ordet "erbjuda’. Vad & det som gor att de anvander detta ord.
Det finns inget som sager att de skall bli erbjudna nagonting, men daremot skall det finnas
stod att tillga (Brusén & Hydén, 2000). Det ligger en skillnad i dessa ord. Att tillga handlar
om att man sav maste ta initiativ. Vad & det som gor att de forddrar som oOnskar
psykologiskt st6d inte har fatt det? Ar det for att de inte har ork att kampa for sin egen del, nér
de under & behovt kampa for sina barn? Eller & det for att det stod som valfardstaten ska
tillga bara & en drém?

Det var inte vart syfte att jamfora hur de olika hjép- och stédinsatserna forédrar och deras
barn fatt utifran i vilken kommun de bor i. Men vi finner det intressant att diskutera da det
visar sig att det faktiskt skiljer sig i vilken hjalp och stéd man far beroende pa vilken kommun
de intervjuade bor i. Ska adressen avgora vilken hjdp man fér eler inte far, kan fa eler inte
kan f&? Ar det rétt att det ska skilja sig markant mellan olika skolor? Skollagen &r en ramlag,
detta innebér att den ger kommunerna frihet att lokalt véaja medel for att na mden och vélja
en organisation som gagnar detta. Varje kommun kan galv finna lokala |dsningar, som gor att

man pa basta sitt kan ta tillvara elevernas intresse och utveckla varierande metoder och
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arbetssétt i skolan (se sid. 21). Vad skall avgora den hjdp och stéd barn med Aspergers
syndrom kan fa i skolan — behovet dler i vilken kommun man bor i? Kan man inte da

ifragasitta om Skollagen verkligen skall vara en ramlag istdllet for en réttighetsag?

Begreppen funktionshinder och handikapp forklaras i var uppsats, de forekommer i den
litteratur som vi anvant oss av och de namns i lagar. Det finns en skillnad pa begreppen
funktionshinder och handikapp som kanske inte manga vet om. Anvander sig forddrarna av
begreppet handikapp for att de inte vet skillnaden, eler for att de ser funktionshindret pa
grund av omgivningen och avsaknaden av hjélp och stdd som ett handikapp.

Vi har i var undersokning beskrivit hur det kan vara att ha ett barn med psykiskt
funktionshinder. Men det som vi inte har undersokt och som for oss skulle vara intressant att
undersoka vidare &r, hur syskonen upplever vardagdivet med en "annorlunda’ syster eller

bror.

Slutligen vill vi namna att vart syfte med denna uppsats att utifran forddrarnas perspektiv
undersdka och jamfdra vilken hjélp- och stodinsatser barn med Aspergers syndrom och deras
forddrar far och har fran vafardsstaten. Hur upplever foraldrarna denna hjalp, dessa insatser
och/éller avsaknaden av dem? Vi har i var undersokning via intervjuer med foraldrar fatt fram
exempel pa bade att de fétt och inte fatt hjdp. Vi har dven tagit del av forddrarnas tankar
kring upplevelserna av hjdlp- och stodinsatser, darmed har vi uppfyllt vart syfte och erhalit

svar pa vara fragestdIningar.
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Bilagal

Definitioner av Aspergers syndrom

Diagnosen Aspergers syndrom kan inte med sakerhet stéllas forran efter fyra ars alder och
oftast inte forran i skolddern. Idag finns det minst fyra definitioner av Aspergers syndrom
som man anvander sig av i den vetenskapliga litteraturen. Antal diagnoskriterier som maste
vara uppfyllda for att fa diagnosen Aspergers syndrom kan skilja sig beroende pa vilken
definition man anvander.

| Sverige och i de flesta lander i vastvarlden anvands DSM-1V (4:e upplagan av DSM, fran
1994) for att grupperalindela §ukdomar och storningar av saval fysisk och psykisk natur
(Gillberg och Hellgren, 2001).

" Diagnoskriterier for Asperger syndrom enligt DSM-1V;

A. Kvalitativt nedsatt formagatill social interaktion, vilket visar sig pa minst tva av foljande satt:
1. pétaglig bristande formaga att anvanda varierande icke-verbal a beteenden sdsom dgonkontakt,
ansiktsuttryck, kroppshallning och gester som ett led i den socialainteraktionen
oforméaga att etablera kamratrel ationer som &r adekvata for utvecklingsnivan
brist p& spontan vilja att dela gladje, intressen eller aktiviteter med andra

brist pAsocial eller emotionell 6Gmsesidighet

B. Begransade, repetitiva och stereotypa monster i beteende, intressen och aktiviteter vilket tar sig minst
ett av foljande uttryck:
1. omfattandefixering vid ett eller flera stereotypa och begrénsade intressen som ar abnormai
intensitet eller fokusering
oflexibel fixering vid specifika, oandamal senliga rutiner och ritualer
3. stereotypaoch upprepade motoriska manér (t ex viftaeller vridahandernaeller fingrarna,
komplicerade rorelser med hela kroppen)

4. entrégen fascination infor delar av saker

C. Storningen orsakar klinisk signifikant nedsattning av funktionsforméagan i arbete, socialt eller i andra

viktiga avseenden.

D. Ingen klinisk signifikant forsening av den allmanna sprakutvecklingen (t ex enstakaord vid tva ars

&lders, kommunikativa fraser vid tre &rs &l der).



E Ingen Klinisk signifikant férsening av den kognitiva utvecklingen eller i utvecklingen av adersadekvata
vardagliga fardigheter, adaptiva beteende (utéver social interaktion) och nyfikenhet pd omgivningen i

barndomen

F. Kriteriernafér ndgon annan specifik genomgripande storning i utvecklingen eller fér schizofreni &r inte

uppfyllda’ (www.user.tninet.se).

Tillaggas skall att det finns ytterligare symptom som ofta kan férekommavid Aspergers
syndrom utan att de ingér i §ava diagnosen (Gillberg, 1997)



Bilaga2

Hej

Véart namn & Louise Cederholm och Tove Tjarnquist, vi laser 6:e terminen pa
Socialhdgskolan i Lund. Vi har precis paborjat var C-uppsats, som handlar om barn och
ungdomar med Aspergers syndrom. Vart syfte med uppsatsen & att se vilken hjalp foradrar
och barn har fatt fran samhéllet, bade fore diagnos och efter diagnos. Vi kommer alltsa enbart
inrikta oss pa vilken hjdp och vilka stodinsatser ni har fétt eller inte fatt. FOr att fa den
information som behdvs och for att kunna gora era roster hoérda, 6nskar vi gora enskilda
intervjuer med foréldrar till barn med Aspergers syndrom. Intervjumaterialet kommer att
behandlas konfidentiellt — namnen och ddrarna kommer att vara fingerade i den fardiga
uppsatsen. Alla kommer att fa samma fragor, men intervjutillfallet kan se olika ut, beroende

pa era egna onskemal.

C-uppsatsen ingar i véar utbildning och & darmed tidsbegransad. Detta gor att vi & i behov av

att genomfora vara intervjuer under vecka 47,48 och eventuellt ocksai borjan av vecka 49.

Ar ni intresserade kan ni ta kontakt med oss.

Louise Cederholm 040-465635 dller 0708186384
Tove Tjarnqvist 046-131147 eller 0703220756
Tack paforhand!
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Bilaga 3

INTERVJUGUIDE

Inledning

Beskriv kort din/er familj.

Né&r forstod du/ni att ert barn var annorlunda?
Hur s&g vardagen ut for er familj da?

Vart sokte du/ni er da?

Fick du/ni hjalp och hur upplevde du hja pen?

Tiden fore diagnos

Kan ni beritta lite om tiden innan ert barn fick diagnosen Aspergers syndrom?

Vilka symtom hade ditt/ert barn som foranledde remiss?

Vem var initiativtagare till remissen?

Informerades ni om innebdrden av neuropsykiatrisk utredning?

Fran remiss till utredning, hur 1ang var vantetiden? Och vilken hjalp fick ni under tiden? Och
av vem?

Om ngj, vilken hjdp hade ni 6nskat f&?

Tiden under utredning

Kan ni beriitta hur det s ut for er/ert barn under utredningstiden?

Vilken diagnos fick ditt/ert barn efter utredningen?

Upplevde ni att diagnosen sattes i "rétt tid”?

Om ng, n&r hade ni velat ha den?

Fick ni ndgon information om Aspergers syndrom fran utredningsinstansen? Och information
om vart ni kan vanda er for att fa hjap och stod?

Om ngj, hade ni dnskat fa den informationen?

Fick ni ndgon hjalp och stdd ifran utredningsenheten? Var den tillracklig?
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Tiden efter faststilld diagnos

Vad hinde efter faststilld diagnos?

Vilken organisation/myndighet kom ni i kontakt med?
Vilken hjdp fick ni?

Hur upplevde ni den? Eller avsaknaden av den?

Har ni ndgrainsatser enligt LSS? Vilka?

Om ng, varfor inte?

Skolan

Hur har skolsituationen sett ut for ert barn? Har ert barn fatt ndgon hjap och st6d? Har den
forandrats Gver tid?

Hem/fritid

Har ert barn fétt ndgra hjalp- och stodinsatser i hem och fritid? Hur har dessa sett ut?
Om ng, vad saknas, har saknats?

Avslutning

Utifrén era erfarenheter, har ni sttt pa nagra hinder? Ar det ndgonting vad det galler
vafardsstatens insatser for barn med Aspergers syndrom som ni skulle vilja éndra pa?
Vilka mgjligheter och vilka insatser har ni kommit i kontakt med som har paverkat er

positivt?
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