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Abstract

This essay is written about how parents experiences the meaning of the child’s diagnosis
within the autismspectra. We wanted to recreate a picture of feelings and reflections that the
parents have with the thought of the child’'s diagnosis. It is the parentperspective as the essay
treats in questions as. how is autism discovered? Who gives the answer about the diagnosis
and how does it feel to get such an answer? What help do the parents think that the children
and the family need? And what are the parents view of the children’s future?

The work is a qualitative research and is based upon semistructured interviews. These have
been done with ten parents separately, eight persons who were interviewed were parenting
couples. To get a theoretic support of the materia in the analysis, we have chosen to use
three theories. Two of them are sociological and oneis psycological.

The conclusion of this work is that parents of children with a diagnosis within the
autismspectra have a great will to be able to confront and to support their children in a good
way. The parents say that when the children got a diagnosis, it became a platform in the
searching for knowledge about the children’s functional disability.



Forord

Den har C-uppsatsen & skriven inom en kurs pa socialhdgskolan som heter Socialt arbete
med barn och ungdom. Vi som har skrivit valde att skriva om forddraperspektivet, om
foradrars upplevelse av att barnet har fatt en diagnos inom autismspektrat. Under arbetets
gang har vi fétt manga nya tankar och det har varit kunskapsgivande asikter som vi har fatt
tagit del av. Vi vill tacka alla som har hjélpt oss pa olika sétt sa att vi har kunnat skriva denna
uppsats.

Framst & det er foraldrar som vi har fatt intervjua som vi vill tacka for att ni har delgett oss av
er livsstuation och for att ni har givit av er tid och tagit emot oss i era hem. Utan er
medverkan hade vi inte kunnat undersoka det vi ville och det som var vart syfte i uppsatsen.
Det har varit larorikt att fa hora forddrars synpunkter och alt vi har fatt veta har varit mycket
viktig information for ossi véar utbildning till socionomer.

Ett varmt tack till er!

Vi vill ocksa tacka var handledare Gunilla Lindén pa socialhtgskolan, de praktiska rad och
synpunkter som vi har fét och som har gjort att vi har kunnat se konstruktivt pa
uppsatsarbetet. Det har varit ett stod att kunna fréga om struktur och att du har haft ett positivt
forhallningssétt.

Tack ocksa till familjemedlemmar och vanner som varit ett stod i bakgrunden under arbetets

gang, inte minst praktiskt.
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1. Inledning

EvaKarfve, sociolog, pa Lunds universitet forde for nagra & sedan fram i debatten att det for
en del barn kan vara stigmatiserande att fa en neuropsykiatrisk diagnos. Hennes mening &r att
det & en maktutévning att skapa ett diagnossamhalle dar man tror att man kan se vilka det ar
fel pA Hon siger ocksa att diagnos &r det enda samhéallet kan erbjuda, resurserna blir inte fler
trots att diagnoserna blir det (Svenska Dagbladet, Barn far diagnos i stdillet for resurser,
2000-06-10).

Michel Foucault (se Jonasson, 1996) menar att det & maktens och samhdlets stravan att
sarskilja ofornuft och fornuft pa ett bade konkret och symboliskt sétt som skapar
gransdragningsproblem. Nar asylerna skapades under 1600-talet s& blev de den synliga gréans
som samhdllet drog mellan ofdrnuft och fornuft. Asylerna byggdes ofta pa platser dar
leprosarier funnits pA medeltiden. Det var pa platser utanfor staden dar spetdlska fick vistas.
Foucault havdar att de kénslor som fanns dér tidigare overfordes till asylerna och de nya
invénarna. Nar asylerna skapades i Frankrike var det inte for att ge medicinsk vard eller
behandling utan for att det skulle fungera som ett medel att aterstélla social och ekonomisk
ordning. Det skulle vara en hjédp for att de styrande skulle f& grepp om tiggeri och
syssloloshet. Aven i England skapades asyler av samma ska. Tidigare hade man fordrivit
manniskor ut ur staderna. Ett tag ndr samhdlet behdvde dem som bodde i asylerna som
arbetskraft hade de arbetsplikt, men asylerna atergick senare till sin egentliga funktion som
forvaringsplats. Vem som skulle bli integrerad och hora till asylerna bestamdes pa |6sa
grunder utan att ndgon juridisk dom avkunnades. Detta ledde till en djup och valgrundad
skréck hos befolkningen. De som |6pte risk att integreras var de som samhéllet betraktade
som oférnuftiga samt fattiga och syssloldsa. Aven de ménniskor som véllade skandaler ansags

ofdrnuftiga och kunde férpassas till asylerna (ibid.).

2. Problemformulering

Mot bakgrund av den debatt som forts i media kring diagnostisering av barn inom
neuropsykiatrin, har vi funnit det intressant att undersoka vidare inom dmnet. Eva Karfve har i
debatten fort fram att konsekvenser fér den berérda kan bli utanforskap och sérbehandling.

Om inte korrekt diagnos stédlls sa kan den bertrda eventuellt bli utan behandling. Diagnoserna



inom neuropsykiatrin har inte funnits lange och en del tas bort eller andrar namn. Det & ocksa
troligt att om barnet va fétt en diagnos stélld, foljer den barnet upp i vuxen dder och paverkar
dess chans att fa tilltrade till arbetsmarknaden. Faran med att stélla diagnos kan vara att
diagnosen blir bestdende, trots att barnet & under standig utveckling och att en forandring kan
ske. Om en diagnos skulle bli inaktuell, vems ansvar & det da att uppméarksamma detta?

For att fa tillgang till st6d och réttigheter som finns i LSS-lagstiftningen (Lag om stéd och
service till vissa funktionshindrade) forvantas den bertérda ha en diagnos. En diagnos stodjer
den bertrdes behov av samhdleliga insatser som kan behdvas né man har funktionshinder.
Via egna erfarenheter under praktikterminen har det tyckts oss att endast en beskrivning av
barnets problem/behov fran forddrarna sallan &r tillrackligt nér en LSS handlaggare skall fatta
besiut om bistand. Behovet av att fa hjap stédls oftai relation till diagnos. Idag & det langa
koer till landets barnpsykiatriska kliniker. En fraga som vi bar pa ar: hur ska foraldrar kunna
vanta pa den hjap de behdver bara for att barnet inte fatt den "rétta” diagnosen och darmed
rét till samhallets hjdp. Borde inte samhdlets std grunda sig pad andra kriterier &n
diagnostisering? Vi tva som skrivit denna uppsats diskuterade en hel del om hur férédrarna
orkar med familjesituationen med ett funktionshindrat barn, dar de dessutom maste jaga efter
rétt diagnos for att fa adekvat avlastning fran samhéllet.

Efter terminen pa véara respektive praktikplatser, Vuxenhabiliteringen i Kristianstad och
BUP:s dppenvardsmottagning i Lund, har vi bada intresserat oss for neuropsykiatri. Framst
genom Vuxenhabiliteringen har vi forstatt att det praktiska arbetet tycks utgd mestadels
utifran vilken diagnos personen har. Neuropsykiatrin innefattar en mangd olika diagnoser och
det ovan beskrivna géler generellt for alla dessa. Omradet kanns aldeles for stort for att
behandla i en C-uppsats, vi har darfér valt att begransa oss till barn med diagnos inom
autismspektrat. Vi har sokt efter forskning om hur barnets diagnos upplevs ur
foraldraperspektivet, men g funnit nagon sadan forskning. Vi skulle vilja tranga djupare in i
amnet och dven fa kunskap om hur det kan paverka resten av familjen att en medlem ur denna
far en diagnos inom autismspektrat. Det vi framst vill undersoka & hur forddrarna till dessa
barn kanner infor barnets diagnos. Vi tror att kanslorna kan vara mangfacetterade och ha bade
positiva och negativa drag. Vi tycker att det vore intressant att direkt fran foradrarna fa hora

om deras kanslor infor detta.



2.1 Syfte

Syftet med det hér arbetet &r att undersoka forddrars upplevelse av vad barnets diagnos inom
autismspektrat har fatt for betydelse for barnet och forddrarna.

2.2 Frgestallningar

Hur upptécktes det att barnet hade en storning inom autismspektrat?

Vilka kéndor vacktes hos férddrarna nér barnet fick sin diagnos?

Hur ser forddrarna pa barnets diagnos?

Vilka férandringar har diagnosen inneburit for barnet och foréldrarna?

Vilken hjalp tycker fordldrarna att barnet och familjen behover fran samhéllet?

Hur ser forddrarna pa barnets framtid med tanke pa den diagnos barnet har?

2.3 Perspektivval och avgransningar

Vi har vat att avgransa oss till undersokningspersoner som & forddrar till barn med
diagnoser inom autismspektrumstorningar. Var problemstaining antar foral draperspektivet, vi
vill belysa fordldrarnas upplevelser av att deras barn fétt diagnos. Syskon och andra
familjemedlemmar har g fatt kommartill talsi denna undersokning. Pa grund av C-uppsatsens
tidsram har vi valt att begrénsa oss till att intervjua féréldrar som & medlemmar i en forening,
darav blir det ocksa en regional avgransning. Vi har ocksa valt att intervjua foradrar till barn
inom samma diagnosgrupp, for att kunna jamfora resultaten pa ett adekvat séitt. | denna

undersokning har bara foréldrar till barn som redan fatt diagnos varit aktuella.



3. Bakgrund

3.1 En medicinsk tankemodell

For oss som skrivit detta arbete har det varit av intresse att ha med Hallerstedts tankar
angdende diagnos, eftersom hon drar paraleller mellan diagnos och vart sprak. Att spraket har
en stor betydelse for pa vilket st vi uppfattar varlden.Gunilla Hallerstedt ar psykolog och
arbetar pa Goteborgs universitet, hon menar att en diagnos grundar sig pa en
symtombeskrivning av en eller flera personer och bekréftas av en expert pa omrédet. Det &r
forestaliningen om sukdom med avgransad symtombild och specifikt férlopp som den
medicinska tankemodellen bygger p& Neuropsykologi har blivit ett specialistomrade och nya
testmetoder har utvecklats. Syftet & att forfina diagnostiken och déarmed férbéttra
behandlingsinsatserna. Inom medicinsk praktik och forskning & det oundvikligt att stélla
diagnos. Behovet finns &en inom andra verksamheter. Just darfor kan man reflektera 6ver
vad for innebdrd och vilka effekter diagnostisering har i samhéllet. Att ge namn till vissa
saker och foreteelser har for manniskan alltid varit forknippat med makt och kontroll. Det kan
ocksa ha en angestdampande funktion. En diagnos & nagot som vi i spraket har kommit
overens om. Manniskan skapar sin verklighet med hjdlp av ord inom manga kulturer. Med
spréket och orden kan vi forma var upplevelse av varlden, av oss gadlva och av andra
manniskor. Orden blir redskap och skapar forutsdttningar for tankar och var formaga till
kategorisering och begreppsbildning (Hallerstedt mfl, 1996).

En risk med diagnoser kan vara att de kan bli etiketter. Pa det séttet kan diagnosen som etikett
bli gjutform for identitet och i vérsta fall utbytt mot personlighet som kunnat utvecklas. Syftet
med diagnostisering & att genom en kartldggning av symtomen hitta rétt behandling och
bedoma prognosen for det aktuella sukdomstillstandet. Diagnos ska bidra till att forskare och
|akare & sikra pd att de talar om samma sak, man kan saga att det ska sakerstalla ett visst métt
av objektivitet. Kriterier for psykiatrisk diagnos foréndras over tid och ibland forsvinner
diagnoser ur de diagnostiska manualerna. Diagnossystem forutsétter ocksa att det finns en klar
objektiv grans mellan vad som &r friskt och det som &r sjukt. | historien kan man se att sadana
granser inte & objektiva utan & kulturellt och biologiskt betingade. Michel Foucault (se
Hallerstedt mfl, 1996) har framhallit hur granser mellan icke-fornuft och normalitet har
flyttats och forandrats i Véasteuropas historia, en forandring som har varit kopplad till



forestdlningar och vérderingar i samhdlet. Forandringarna har inte altid varit lika med

framsteg enligt Foucault (ibid.).

Den medicinska tankemodellen bygger pa sukdom, en del medicinsk expertis tvekar till att se
autism, Aspberger syndrom, MBD/ADHD som sjukdomar och de talar om ett " spektrum” av
handikapptillstand/sjukdom dar de strikta gransdragningarna blir konstlade (Hallerstedt mifl,
1996).

Overldkare Andriette Bégenholm (se Hallerstedt mfl, 1996) framhéller att nu i tider nér vi
maste spara har barn- och ungdomspsykiatrin fatt en okad efterfragan pa att stélla diagnos pa
barn Over hela landet. Resurser till skolan, i form av anpassad studiegang eller hjdp av
elevassistent frigors vid en medicinsk diagnos. Det underléttar for fordldrar och skola att
bemota barnet nar det har fatt en diagnos stélld och relationerna forandras. Innan kanske
barnet var omtalat som besvérligt och kanske elakt och efter diagnosséttningen behandlas
barnet som en person som behover sarskilt stod och forstaelse pa grund av sitt handikapp. Kan
det mojligen vara sd att vetenskapliga och medicinska forklaringsmodeller behovs i var
nuvarande samhéllsstruktur? Ar personen utan diagnos blir denne utan samhallsstod och extra

resurser i skolan ( ibid.).

3.2 En biologisk forklaringsmodell

| dagens forskning arbetar man med hypotesen att det bakom autism finns ett grundlaggande
symtom, en bristande kognitiv formaga att forsta vad andra ménniskor kénner och tanker.
Inom kognitionspsykologisk teori kallas det "theory of mind” pa svenska brukar man siga
empatistorning. Detta primarsymtom bidrar till sekunddra och tertiara symtom som bildar
symtomet autism. Inom den biologiska forklaringsmodellen tror man att storningen uppstar pa
grund av dysfunktion eller skador i subcortikala delar av hjarnan. Det & framforallt det
mesolimbiska systemet som man koncentrerar forskningen kring. | det mesolimbiska systemet
finns bland annat centra for komplicerad spraklig tolkning och ljudvarseblivning. Orsak till
stérning i systemet kan enligt professor Christoffer Gillberg (se Hallerstedt mfl, 1996) variera
och vara multipel. Det kan dels vara arftliga faktorer som kromosomavvikelser; man tror till

exempel att autism & vanligare hos pojkar &n flickor beroende pa att pojkar & mer kandiga



for infektioner, initialt har samre immunforsvar. Exempel pa infektioner som kan ge upphov
till skador pa hjarnan ar herpes, roda hund och hjarnhinneinflammation. Andra orsaker kan

vara narings och syrebrist under livets borjan (ibid.).

3.3 Autism enligt Leo Kanner

Leo Kanner publicerade 1943 artikeln " Autistiska storningar i den kdnsloméssiga kontakt-
formagan”. Artikeln & en vetenskaplig avhandling och bygger pa noggranna iakttagelser av
11 barn, de flesta var pojkar, med alvarliga psykiska storningar (se Kristiansen, 2000).
Kanner uttryckte en forsiktig forhoppning om att s smaningom &ven andra skulle inse att
barn med dessa problem fortjénade |8karvetenskapens intresse. Men att hans arbete skulle ha
sa stor effekt i vara dagar kan han inte ha anat (Gillberg, 1999). De flesta betraktar Kanners

artikel som startpunkten inom den vetenskapliga forskningen om autism (Kristiansen, 2000).

Enligt Kanner sd var det vissa drag som karakteriserade de undersokta barnen, drag som
Kanner ansdg skilde sig fran dem hos barn med hittills kénda psykiska stérningar. Barnen i
understkningen visade en forbluffande nastan identisk konstellation av symptom, nedan foljer

en lista pa dessa karakteristiska drag.

1. Bristande formdga att ingad i naturliga relationer till personer och situationer. Dessa
barn verkade trivas bast nér de fick vara for sig galva. Anda frén att de var sma
verkade de likgiltiga fér andra manniskor och verkade inte ha behov av kroppdlig
narhet.

2. Stord sprdlig utveckling med ekolali. En del av barnen i Kanners undersokning var
stumma, resten av barnen anvande inte spraket for att kommunicera med andra. De
anvande spraket mer for att upprepa saker de tidigare hort.

3. Ett dingsligt, tvangsartat krav pd oférinderlighet. Dessa barn hade ett motstand mot
forandringar, sma som stora. Det kunde ocksd yttra sig i repetitiva intressen hos
barnen.

4. Fenomenalt mekaniskt minne. FOrmaga att lara sig stora mangder larostoff utantill,
dven om det inlarda saknade nagot reellt nyttovarde. Sasom att de kunde |&ra sig en
sidai telefonkatalogen utantill.



5. Overkdnslighet for yttre stimuli. De flesta av barnen hade problem med mat, och flera
av barnen hade a&nda sedan fédseln éstorningar. Men aven héga ljud och saker som
rorde sig kunde skapa framkalla starka reaktioner hos barnen

6. Begrdinsad spontan aktivitet. Kanner menade att barnen inte kunde uppfatta en mening
eller situation som fullandad om den inte var exakt likadan som forsta gangen de kom
i kontakt med den.

7. Stor kognitiv potential. Kanner menade att barnen hade goda kognitiva anlag och
tyckte att barnens stora ordforrad, deras mekaniska minne samt formagan att exakt

rekonstruera komplexa monster talade for detta.

Den centrala storningen hos barnen var deras bristande sociala formaga ansdg Kanner. Denna
stérning fanns redan nar barnen foddes och féljde barnen in i vuxenlivet. Senare ansag Kanner
att det var tva av de su dragen som utgjorde det centralai den autistiska storningen, namligen

tvangsmassigt krav pa of randerlighet och extrem isolering (Kristiansen, 2000).

3.4 Diagnoskriterier for autistiskt syndrom enligt DSM-1V

A. Sammanlagt minst sex kriterier fran (1), (2) och (3), varav minst tva fran (1), och ett
fran vardera (2) och (3):

1. kvalitativt nedsatt formaga att interagera socialt, vilket tar sig minst tva av
foljande uttryck: a) patagligt bristande formaga att anvanda varierande icke-verbala
beteenden sasom 6gonkontakt, ansiktsuttryck, kroppshallning och gester som ett led i den
socidla interaktionen b) oférmaga att etablera kamratrelationer som & adekvata for
utvecklingsnivan c) brist pa spontan vilja att dela gladje, intressen eller aktiviteter med
andra (t ex visar inte , tar inte med sig eller uppmarksammar inte andra pa sadant som &r
av intresse) d) brist pa social eller emotionell 6msesidighet.

2. kvalitativt nedsatt formaga att kommunicera, vilket tar sig minst ett av foljande
uttryck: @) forsenad talutveckling eller talar inte alls (gor inga forsok att kompensera for
detta via andra kommunikationssétt, t ex gester eler pantomim) b) hos personer med
adekvat utvecklad talformaga en patagligt nedsatt formaga att inleda eller upprétthdla
samtal med andra c) stereotypt tal med manga upprepningar eller idiosynkratiskt sprak d)



brist pa varierad, spontan latsaslek eller socialt imitativt lekbeteende som & adekvat for
utvecklingsnivan.

3. begrinsade, repetitiva och stereotypa monster i beteende, intressen och aktiviteter
vilket tar sig minst ett av foljande uttryck: a) omfattande fixering vid ett eller flera
stereotypa och begransande intressen som & abnorma i intensitet eller fokusering b)
oflexibel fixering vid specifika, oandamasenliga rutiner eller ritualer c) stereotypa och
upprepade motoriska mané& (t ex att vifta eler vrida handerna eler fingrarna,

komplicerade rorelser med hela kroppen) d) entragen fascination infor delar av saker.

B. Forsening eller abnorm funktion inom minst ett av foljande omraden med debut fore
tre ars dlder: (1) socia interaktion, (2) sprak som syftar till social kommunikation eller
(3) symboliska lekar eller fantasilekar.

C. Storningen forklaras inte béttre med Retts syndrom eller desintegrativ stérning hos
barn (Kristiansen 2000).
Kriterierna A, B och C maste alla vara uppfyllda for att diagnos ska kunna stéllas.

Man réknar med att autism férekommer hos ca 1/1000 barn, medan autismliknande tillstand
& mellan 3-10 ganger sa vanligt. Funktionshindret &r vanligare hos pojkar an flickor (Gillberg
1999).

3.5 Autism enligt Hans Asperger

Ett & efter att Kanner publicerat sin avhandling offentliggjorde Hans Asperger sin avhandling
1944 som grundade sig pa kliniska beskrivningar av fyra barn vilka pd manga sitt paminde
om barnen som Kanner skrivit om. Barnen var visserligen sinsemellan olika men hade énda
ett flertal gemensamma drag som Asperger sammanfattade med begreppet autism. Aspergers
avhandling fick under ett flertal & ingen storre uppmarksamhet. 1981 inférde Lorna Wing
beteckningen Aspergers syndrom och idag & Aspergers syndrom upptagen i de internationella
diagnodlistorna (Kristiansen 2000).



Nedan foljer ett urval av de beteendemassiga och expressiva drag som Asperger iakttog hos

barnen han hade studerat i sin avhandling.

1. Begrinsade sociala relationer. Enligt Asperger sa var det barnens beteende i socida
sammanhang som var det mest tydliga tecknet pa deras storning. De hade svarigheter
att kommunicera med andra manniskor

2. Ddlig blickkontakt. Séllan fokuserade barnen blicken pa en viss person eller sak som
bevis pa att de var uppmarksamma.

3. Stord sprddig utveckling. Barnen talade oftarakt ut i luften utan att rikta sig till nagon
speciell mottagare.

4. Verbala och motoriska stereotypier. Har kunde det rora sig om monotona lekar som
kunde fortga timvis, eller att barnen sorterade saker efter form eller farg. Det kunde
ocksa vara att barnen rytmiskt vaggade fram och tillbaka.

5. Isolerade sirintressen. Barnen samlade pa olika ting, inte for att leka med utan bara
for att ha dem (Kristiansen 2000).

3.6 Diagnoskriterier for Aspergers syndrom enligt DSM-IV

A. Kvalitativt nedsatt formaga till social interaktion, vilket visar sig pA minst tva av
foljande sitt: (1) patagligt bristande formaga att anvanda varierande icke-verbala beteenden
sasom 6gonkontakt, ansiktsuttryck, kroppshallning och gester som ett led i den socida
interaktionen. (2) oférmaga att etablera kamratrelationer som & adekvata for utvecklings-
nivan. (3) brist pa spontan vilja att dela gladje, intressen eller aktiviteter med andra (t ex visar
inte, tar inte med sig eller uppmérksammar inte andra pa sadant som &ar av intresse). (4) brist

pasocia eller emotionell 6msesidighet.

B. Begrinsade, repetitiva och stereotypa monster i beteende, intressen och aktiviteter
vilket tar sig minst ett av foljande uttryck: (1) omfattande fixering vid ett eller flera
stereotypa och begransade intressen som & abnorma i intensiteten eller fokusering. (2)
oflexibel fixering vid specifika, oandamalsenliga rutiner eller ritualer. (3) stereotypa och
upprepade motoriska manér (t ex vifta eler vrida handerna eller fingrarna, komplicerade

rorelser med hela kroppen). (4) entrégen fascination infér delar av saker.



C. Storningen orsakar kliniskt signifikant nedséittning av funktionsforméagan i arbete,

socialt eller i andra viktiga avseenden.

D. Ingen kliniskt signifikant forsening av den allminna spriakutvecklingen ( t ex enstaka

ord vid 2 ars dlder, kommunikativa fraser vi 3 ars alder).

E. Ingen kliniskt signifikant forsening av den kognitiva utvecklingen eller i utvecklingen
av idldersadekvata vardagliga fiardigheter, adaptivt beteende (utover social interaktion)

och nyfikenhet p4 omgivningen i barndomen.

F. Kriterierna for nigon annan specifik autismspektrumstorning i utvecklingen eller

for schizofreni ér inte uppfyllda (Gillberg, 1999).

De fatal befolkningsbaserade studier som gjort angaende forekomsten av Aspergers syndrom
pekar pa att mellan 3-7/1000 har det. Aven hér & det vanligare bland pojkar an bland flickor
(Gillberg, 1999). Forhadllandena mellan diagnoserna autism och Aspergers syndrom &r inte
riktigt klarlagt, det finns stora likheter och en del framhdller att det egentligen handlar om
samma diagnos fast i olika svarighetsgrad. Av diagnoskriterierna vi ovan atergett sa gar det att

utl&sa att de liknar varandra.

3.7 Gillbergs syn paautism i framtiden

Gillberg (1999) skriver att det & mycket som talar for att autism i galva verket innefattar en
mangd olika syndrom. Trots att det finns symtomatiska likheter sd verkar autism vara en
samlingsbeteckning for ett flertal, &ven beteendemassigt skilda tillstand. Vid narmare analys
av barn som fatt diagnosen autism, finns det stora beteendeméssiga skillnader som gor det
svart att motivera att de ska stéllas under samma beteendeméssiga diagnos. Gillberg tror att
den nérmaste tiodrsperioden kommer att innebéra avgorande framsteg inom forskning om
autism. Han papekar att det & viktigt att forskningsarbetet fortskrider inom medicinsk
farmakologi och huruvida psykoterapi kan ha nagon positiv effekt pa barn med autism och i

sa fal i vilken form. Gillberg menar att det behover utarbetas nya samarbetsmetoder for att
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pedagogiskt arbeta med familjen. Det bor ocksa erbjudas olika arbetsalternativ och boenden

for personer med autism (ibid.).

4. Teoretiska utgangspunkter

4.1 Inledning

For att fa en teoretisk forankring i analysen av det insamlade materialet har vi vat att skriva
kort om nagra teorier. Erving Goffman &r teoribildare inom sociologin, vi kommer att skriva
om vissa delar av hans stdmplingsteori. Johan Cullberg & psykiatriker och vi kommer att
skriva om hans kristeori. Vi kommer ocksa att beskriva Utvecklingsekologiskt synsitt som
forskaren Urie Bronfenbrenner har utvecklat. Dessa teorier har vi valt for att de kanns aktuella

till de fragestallningar vi har i detta arbete.
4.2 Stamplingsteori

Begreppet symbolisk interaktionism & nodvandigt att omndmna i samband med forskning
kring avvikande beteende. Utan att ha last ndgra socialpsykologiska texter ténker de flesta
manniskor i v& tid devis i interaktionistiska termer ndr det giler avvikelser.

Stamplingsteorin & en teori med interaktionistiska drag ( Manson, 1998).

De gamla grekerna, som uppenbarligen var noga med visuella hjdpmedel, skapade termen
stigma for att ha en beteckning pa kroppsiiga tecken som var avsedda att visa pa nagonting
ovanligt eller nedséttande i en persons moraliska status. Man bréande eller skar in marken pa
personens kropp, vilket tydligt visade att béraren av méarket var dav, forradare, brottsling eller
en utstott person. En person som man borde undvika, allra helst pa offentliga platser. Lite
senare, under kristen tid, tillfogades ytterligare tva kénnetecken till denna term. Det ena var
kroppsliga tecken pa helig onad i form av roda, lite storre, foédelseméarken och det andra var
fysiska rubbningar. Nufortiden anvénds termen i en betydelse som mer néarmar sig den
ursprungliga, men avser mer personens olycksode an rent kroppsliga kannetecken (Goffman,
1972).

| varje samhélle avgors vilka medel som anvéands for att dela in manniskor i olika kategorier,

samt vad som uppfattas som normalt fér medlemmarna inom respektive kategori. Vilka
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kategorier man troligast kommer att méta ett visst stélle avgér den sociala miljén. Inom en
viss milj6 rader vissa sociala spelregler, och det gor det mojligt for oss att ha att géra med
manniskor som vi forvantar oss att mota. Dyker det upp en framling i var narvaro racker det
vanligtvis med en enda blick for att vi ska kunna kategorisera denne och for att vi ska
tillskriva denne vissa egenskaper och social identitet. Vi utgar ifran detta férsta intryck och far
utifran dessa vissa normativa forvantningar pa personen ifraga. Om det visar sig att personen
besitter nagon egenskap, en mindre onskvard sidan, som inte passar in i malen for den
kategori vi placerat personen under, reduceras denne i vart medvetande, fran att ha varit en
aldeles vanlig méanniska, till att bli en utstétt manniska. Att pa detta sétt bli stamplad innebér
ett stigma, sarskilt om den vanhedrande effekten & omfattande, ibland kallas det ocksa for
oférmaga, oduglighet eller handikapp (Goffman, 1972).

Historiskt visar det sig att sociologin har fatt allt stérre betydelse inom omrédet avvikelse. Det
&r cirka hundra & sedan som man sa smétt borjade med modern vetenskaplig forskning kring
avvikelse. Inom medicin och fysiologi forsokte forskarna utreda hur individerna var som blev
avvikare. Till en borjan var sociologiska forklaringar mycket frammande medan de i dag &r
fullt accepterade. Med ett sociologiskt synsitt koncentrerar man sig pa begrepp som
kultur/subkultur, varderingar, normer, social kontroll och makt. De férsta sociologiska
studierna inom omradet utfordes bland annat inom Chicagoskolan och revolutionerade vanligt
tankande. Behandlingen av avvikelsefenomenet betonade handlingen | stéllet for den
handlande individen. Den interaktionistiska stdmplingsteorins upphovsman heter Howard
Becker; han anses vara det genom de bocker och tidningsartiklar som han skrev pa 50-talet
och framét. Pa ett enkelt satt kan stamplingsteorin beskrivas som att en manniska identifieras
som en avvikare, sa blir han det. Orsaken till avvikelse star i motsats till "traditionelIt”
tankande. Personen & inte en avvikare av sig §av men kan sa smaningom bli det av trycket
for att vara det. Avvikelse & inte en individuell egenskap hos en individ utan en relationell

process (Manson, 1998).

Det & ndgon med makt som stamplar ett visst beteende som avvikande och avvikelse kan
forstds forss om man sétter den i relationer mellan manniskor. En del makrosociologiska
forklaringar sager att avvikelse ar ett kulturellt fenomen. Det & mot den etablerade kulturen
som vissa personer framstar som avvikare. Den bilden kan bli statisk, en del & avvikare andra
inte. Stémplingsteorin som utvecklades under 50-talet har tagit socialisationsperspektivet till

sig vilket finns hos Mead och ser avvikelsen som en process inte som nagot statiskt. Avvikare
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& inte ndgot man & utan ndgot man blir. Manga avvikare har en positiv uppfattning av sin
avwvikelse, de kan skapa en god identitet i en grupp déar avvikelsen inte & negativ. |
sammanhanget bor man ténka pa vem som har makt att stémpla och vem som &r avvikare.
Maktaspekten har haft svart att fa genomslag i stamplingsteorierna. Det har inte funderats sa
mycket pa vem som har stamplat och i vilka syften som det gjorts. Durkheim hade tankar om
att varje samhélle behdvde skaffa sig avvikare for att kunna visa vilka normer som géler.
Drar man ut konsekvenserna av hans ténkande kan det bli si att etablissemanget salvt
framkallar det avvikande beteende som behdvs for att det ska finnas exempel (Méanson, 1998).

4.3 Cullbergs definition av kris

Johan Cullberg & professor i psykiatri, han har en lang erfarenhet fran kliniskt och
vetenskapligt arbete. Enligt Cullberg (1999) kan man siga att det finns tva slags kriser,
traumatisk kris och utvecklingskris dessa & inte starkt avgransande fran varandra. Den
traumatiska krisen definierar han med att individens psykiska situation vid en yttre handelse
som & av sadant dlag att personen upplever att hans fysiska existens, sociaa identitet och
trygghet eler andra livemd & alvarligt hotade. Utvecklingskrisen kan utlésas av yttre
héndelser som tillhor det normala livet, men som for en del personer blir for mycket,
exempelvis att fa barn eller att pensioneras. Den traumatiska krisen kan utlésas av i princip tre
olika dags handelser, att drabbas av en forlust (hot om forlust), att drabbas av en krénkning
(hot om krénkning) eller att drabbas av en katastrof. Att drabbas av en forlust kan innebéra att
nagon narstdende dor eller en skilsméssa. Forlusten kan ocksa rora forlusten av en kroppsdel

eller att individen sjav eler nagon néarstdende drabbas av en livshotande sukdom.

Ett naturligt krisforlopp genomgar vanligtvis fyra faser: 1. Den akuta fasen, individens
psykiska energi & totalt upptagen med att orientera sig i tillvaron. En del kan verka helt
obertrda, men under ytan & det dock full kaos, medan andra kan reagera mer héftigt och
hamna i full panik. Denna fas kan vara fran nagon timme upp till ndgon dag. 2. Dérefter tar
reaktionsfasen vid, da tranger det som intréffat igenom med hela sin vidd. Det som
karaktédriserar denna fas kan vara olika kroppsliga reaktioner sasom somnsvarigheter och
aptitstorningar, personen kan ocksa fa ett behov att fly med hjdlp av akohol eler lugnande
mediciner. Denna fas kan vara frén nagra veckor upp till flera manader. 3. Sa smaningom

borjar dock en bearbetning som hja per att halla smartan borta kortare och langre perioder och
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individen blir mer fungerande och konstruktiv. Denna fas kallas bearbetningsfasen och kan
vara mellan sex manader till ett ar. 4 Sa smaningom ersétts denna fas av nyorienteringsfasen,
det innebér att sméartan Gver det intraffade & borta eller under kontroll. En del sorger blir dock
adrig helt avdlutade, detta & speciellt vanligt nér fordldrar sorjer Gver sina ddda barn
(Cullberg 1999).

4.4 Utvecklingsekologi

Den amerikanske forskaren Urie Bronfenbrenner fodd 1917 i Moskva flyttade som barn till
USA. Som forskare utvecklade han en teori om méansklig utveckling som presenterades pa ett
sammanhallet sétt 1979 i boken The ecology of human development. Bendmningen pa denna
teori & utvecklingsekologisk teori och den kom till som en resktion pa att
utvecklingspsykologin enbart s3g utveckling utifran den enskilde individen oberoende av sitt
sammanhang. Bronfenbrenner menade att individen borde studeras i en vardagsmiljo, inte i
laboratorier eller testrum. Hans mening var att utveckling sker i ett sammanhang.
Interaktionen med omgivningsfaktorer i individens vardagsmiljé sker i ett samspel med
individen. Detta & ndgot som pagér hela livet, individer utvecklas under hela sitt livsforlopp
(Andersson, 2002).

Fran borjan nar teorin kom till Sverige anvandes den mest pa pedagogikomradet. Bengt-Erik
Andersson, professor i pedagogik skrev boken Utvecklingsekologi (1986). Han var
projektledare i ett samarbete som Urie Bronfenbrenner var initiativtagare till mellan
pedagogiska ingtitutionen i Géteborg och lararhdgskolan i Stockholm. Under 90-talet blev det
vanligare att teorin anvandes inom socidt arbete. Det teoretiska utvecklingsekologiska
perspektivet anvandes for forstdelsen av sociadla problem. Teorin har sin bakgrund i
psykologin, inspiration har hamtats fran den tysk-amerikanske psykologen Kurt Lewin och
psykologisk ekologi (Andersson, 2002).

Na&r man beskriver utvecklingsekologisk modell kan man anvanda sig av den liknelse som
Bronfenbrenner sdv har anvant sig av. Det & fyra analysnivder som omsluter varandra
ungefar som ryska dockor. Nivaerna ligger inte hierarkiskt 6ver varandra. Enligt Bengt-Erik

Anderssons tolkning av modellen utgérs den av koncentriska cirklar. Langst in i mitten finns
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individen i sina narmiljoer som familj, grannskap, kamratgrupp, dagis/skola och fritidsmiljo.
Denna niva kallas mikronivd och hér sker interaktion mellan individen och narmiljon
(Andersson, 2002).

Om en familj studeras s har deras relationer direkt och indirekt effekt pa barnets utveckling
genom relationer sinsemellan och relationer och interaktion med narmiljén. En viktig ndrmiljo
for barnet & skolan. Olika former av aktiviteter utvecklas dér, de har bade innehdll och
struktur. Genom detta kan man ténka sig att skolan har en effekt pa barnets utveckling. Hur
den sociala miljon & har ocksa betydelse. Moter barnet en trygg miljé som de behtver for att

kunna fungera och larain eller & miljon kanske rent av otrygg (Andersson, 1986)7?

Nasta niva ar mesonivin, har sker interaktionen mellan narmiljoerna vilket har betydelse for
individen. En 6kad kontakt mellan yngre och ddre barn till exempel faddersystem kan bli en
positiv utvecklingskraft. Dettai sin tur kommer i interaktion med exonivan som ligger utanfor
individens vardagsmiljo. Exempel fran exonivin & med utgangspunkt fran ett barn,
fordldrarnas arbetsplats, skolans organisation, kommunala resurser och lokalpolitik. Barnet
kommer inte i direkt kontakt med detta men paverkas anda av utformning och innehal i
aktiviteter, roller och relationer. Exosystemet kan fungera som ramar med ett visst
handlingsutrymme mer eller mindre begransat beroende pa ramarnas snavhet eller vidd. De
kan ocksa fungera som barridrer eller hinder som maste dvervinnas for att en férandring ska
kunna ske (Andersson, 1986).

Slutligen sker ett samspel med samhallsférhdlanden och normer pa nationell niva, det kallas
for makronivd(Andersson, 2002). Hit hor politiska beslut, varderingar som vi & ense om i var
kultur, forhallanden som skolans och familjens funktion i samhéllet, existerande konsroller

och sa vidare (Andersson, 1986).

Bronfenbrenner menar att det behtvs en teoretisk modell som hjdp till att uppmarksamma
olika paverkansfaktorer pa mansklig utveckling. Samma fenomen kan drabba individer men
paverkar dessa pa olika sétt pa grund av till exempel kon, ader, klassbhakgrund och majlighet
till utbildning. Kunskap om och analys av socialpolitik &r viktigt i utvecklingsforskning.
Forskaren bor vara vaken for bade nérliggande och avlagsna aspekter i omgivningen for att
forsta betydelsen for individens kognitiva, kdnsloméssiga och sociala utveckling ( Andersson,
2002).
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Utvecklingsekologi forhdler sig kritisk till bade utvecklingspsykologi och socialisationsteori.
Det ena fokuserar pa utveckling inifran och det andra fokuserar paverkan utifran.
Bronfenbrenner menar att i de samspelsprocesser som utvecklas finns dmsesidighet, miljon
paverkar individen och individen kan paverka miljon i dla fall till vissa delar (Andersson,
2002).

5. Metod

5.1 Metodval

Vilket skulle vara det basta séttet att undersoka hur fordldrarna upplevde betydelsen av
barnets diagnos och vad den innebar for dem och barnet? Det som fick oss att tveka i
metodvalet mellan kvantitativ och kvalitativ metod var att i var nyfikenhet skulle vi vilja fa
hora kring @mnet av s manga som majligt. Genom en kvantitativ undersdkning skulle vi
kunna ta kontakt och skicka ut enkéter till ala foréldrar till barn som har diagnos inom
autismspektrumstorning mellan 2 och 16 &r i Foreningen Autism i Skane. Vi hade d& kunnat
gora statistiska berakningar pd materialet och generaisera resultatet pa en storre population.
Informationen skulle bli stor i omféng men det skulle vara svart att fanga det vi ville fraga om
genom fasta svarsdternativ. DA vi var intresserade av att fa en djupare inblick i
intervjupersoners kanglor tyckte vi inte att fardiga svarsalternativ kunde aterge detta. Det som
vi Vill undersoka passade bast samman med kvalitativ metod. Vara férhoppningar var att vi
genom intervjuer skulle kunna spegla de intervjuades upplevelser kring sitt barn som
diagnostiserats. Eftersom det & manniskors ké&nsor och varderingar som kommer att lyftas

fram i uppsatsarbetet tror vi oss fa fram detta pa ett bra sitt genom denna metod.

Genom vara intervjufragor i den kvalitativa metod som vi har anvant har vi kunnat fa 6ppna
svar. Det har varit till stor fordel och det var mycket beroende pa detta som vi valde den
kvalitativa metoden med semistrukturerade standardiserade intervjufragor. Fragorna star i en
viss inbordes ordning och stélls till alla respondenter. Svaren kommer att |amnas 6ppna,
intervjupersonerna kan svara vad de vill, det finns inga svarsalternativ (Denscombe, 2000).

Betoningen ligger pa den intervjuade som utvecklar sina synpunkter. En stor férdel som
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kvalitativa intervjuer har & deras Gppenhet. Eftersom den kvalitativa intervjun & sa pass
Oppen och flexibel poangterar Steinar Kvale i sin bok Den kvalitativa forskningsintervjun
vikten av att stélla hoga krav pa intervjuarens forberedel se och kompetens (Kvale 1997).

Vi har kunnat ga pa djupet i var undersokning. Vilket kandes viktigt att géra med tanke pa
amnets art. Vi ville i var undersbkning med fragorna komma néra ndgot privat och nagot av
det innersta en ménniska bar pd Metoden har varit bra for at kunna belysa
foradraperspektivet pa sitt unika sétt. En kvantitativ metod hade kunnat ge oss manga fler
svar men i ett helt annat plan. Metoden som vi har anvant kan aldrig belysa en generell
uppfattning det har inte heller varit vart syfte. Den kvalitativa metoden har hjélpt oss att lyfta
fram vad tio stycken forddrar har for upplevelse av att deras barn har fatt en diagnos. Det &r
en fordjupad inblick i foraldraperspektivet som vi har fétt.

Den kvalitativa metoden utgar fran det hermeneutiska perspektivet. Det innebar att man utfor
studier for att fa fram det unika och individuella. Metoden anvands for att beskriva och forsta.
Forskaren vill ga pa djupet och &r intresserad av det siregna. Viktigt & ocksa under studien att
forskaren har en narhet till det levande. Hermeneutik & en teoretisk begreppsmodell och
tolkningsléra som bygger pa forstaelse av olika livsvérldar. Det & forskaren som tolkar har
forforstaelse och blir delaktig. Tolkningslaran har ett ursprung i teorier om bibel - och annan
texttolkning. Forskarens tolkningar maste forstas i forhallande till en kontext (Rasmusson,
forelasning 030307). Eftersom det & forskaren §dlv som ska tolka materialet finns en viss
risk for feltolkning. Det & av stor betydelse att forskaren forhdller sig kritisk till det
insamlade materialet som han ska arbeta med. Ingen forskare & den andra lik och det finns
manga olika tolkningar. Analysen och det resultat som presenteras beror till stor del pa hur
respektive forskare har tolkat datamaterialet (Denscombe, 2000).

5.2 Urval

Vi har valt att begransa oss till att intervjua 10 forddrar, garna féréldrapar, men intervjun sker
med var och en enskilt. Antalet intervjupersoner & begransat pa grund av den tidsram som vi
har for uppsatsskrivandet. Vart tillvagagangssétt har varit att vi kontaktade ordforande i en

forening for personer med autism. Vi skrev ett brev, presenterade oss och gjorde en forfragan
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om att fa utféra intervjuer. Ordférande forde sedan var forfragan vidare till andra medlemmar
i féreningen och till barnhabiliteringen i Lund. De personer som ville delta i undersbkningen
har sedan kontaktat oss och vi har bokat intervjutid tillsasmmans Av etiska ské ville vi att
intervjupersonerna sokte upp oss, for att de skulle kdnna att deras deltagande var helt
frivilligt. Vi har anvant oss av ett sd kalat bekvamlighetsurval i frdga om vaet av

respondenter.

De forddrarna som vi kom i kontakt med och som vi har intervjuat har ala haft barn som fatt
diagnosen autism eller Aspergers syndrom. Barnen har varit 8-24 ar och de har fatt diagnosen
inom den nérmaste tiodrsperioden. Fran borjan hade vi tankt oss att intervjua foraldrar till
barn mellan 2-16 &. Genom den urvalsmetod som vi anvande oss av kom vi i kontakt med
forddrar som hade barn som var dldre @ 16 &r. | det brev som vi skickade ut med var
forfragan och presentation av oss galva hade vi inte namnt ndgot om dldern pa barnen. Dérav
har vi intervjuat tva modrar vars barn var ddre an vad vi hade tankt oss fran borjan. Dessa
barn hade fétt sin diagnos ganska sent i barndomen, men @nda under samma tidsperiod som de
yngre barnen vars forddrar vi har intervjuat. Forutom de tva modrarna har resterande atta
intervjupersoner varit foradldrapar som vi intervjuat enskilt var och en. Under en del intervjuer
har vi efter att forst fréga personen om det gar bra deltagit bada tva. Vid dessa intervjuer har
en av oss stdlt fragorna och den andre har suttit tyst bredvid. Det har varit mycket bra for oss
att hora intervjupersonen samtidigt. Det har bidragit till vart goda samarbete. Det har ocksa
underlattat for oss nér vi har bearbetat de utskrivna intervjuerna. Néar vi tolkade och s3g de
skrivna intervjusvaren kunde vi ocksd minnas de flesta intervjuerna tillsammans och minnas
olika stdmningslagen som svaren hade haft. Ovriga intervjuer har vi gjort var for sig, det har

ocksa varit mycket givande.

5.3 Genomforande

For att forbereda oss och kunna fa fram data under intervjun till det som vi vill undersoka
uppréttade vi en intervjuguide. Till att borja med skissade vi pa négra fa helt dppna fragor.
Dartill lade vi underfragor. Nér vi tréffade var handledare gick vi igenom det stora antalet
fragor. Med hennes hjélp kunde vi stryka alla stora fragor och en hel del andra underfragor;

vissa omformuleringar gjordes. Slutligen fick vi en intervjuguide med 21 frégor kvar.
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Innan intervjuerna var genomfoérda var ambitionen den att dessa skulle vara 6ga mot 6ga. Vi
ville méta intervjupersonerna personligen vilket ocksa har skett, for att kontakten under
samtalet skulle bli s3 bra som mgjligt och for att undvika eventuella missforstand.
Intervjuerna & utférda i hemmet hos intervjupersonerna. Under samtliga intervjutillfalen har
bandspelare anvants. Det har ocksa varit av stor vikt att renskriva intervjuerna sa fort som
mojligt for att inte missa detaljer, vilka annars létt gloms bort. Varje intervjutillfélle utgjorde
cirka en timme. Vi ansdg att det var den tid som behdvdes for att vi skulle fa svar pa vara
fragor.

Vi fick en bra kontakt med samtliga intervjupersonerna under gava intervjun. Alla hade
mycket att berdtta for oss och det kdndes som om vara fragor var relevanta Varje
intervjuperson har formulerat sina svar efter sitt eget sétt att ténka. Fordldrarna var mycket
dppna nar de pratade med oss. Alla formedlade en kandla av att vilja svara pa vara fragor och
att de tyckte att frégorna var intressanta. Sjalva forberedelsearbetet infor intervjutillfalena

gick paett smidigt sitt. Tider bokades och vi kunde besoka familjerna med kort varsel.

5.4 Etiska 6vervaganden

Foradrarna informerades vid den férsta telefonkontakten om att de i det dutliga arbetet skulle
vara helt anonyma och benamnas med andra namn &n sina egna. Detta var ocksa ndgot som Vi
aer talade om vid intervjutillfallet. Intervjupersonerna tillfragades ocksa om vi kunde
anvanda bandspelare under intervjun. Det som vi undersokt och skrivit om i var uppsats ar ett
amne av kandig karaktar. De personer som vi inhamtat data ifran har i sina svar lamnat hogst
privata tankar. Med tanke pa det ville vi klargdra for intervjupersonerna att deras deltagande i

undersokningen var helt frivillig.

N&r vi gjorde var intervjuguide téankte vi pa att vara fragor skulle vara enkla, de skulle ocksa
vara tillréckligt 6ppna for att intervjupersonerna skulle kunna utveckla och formulera sina
svar. Det var aven viktigt for oss att fragorna inte kunde uppfattas som stétande. Vi var ocksa
hela tiden medvetna om att inte formulera fragorna sa att de blev ledande. Det & ndgot som
Kvale skriver om och menar att det & bland det storsta problemet nar det gdller
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intervjuundersbkningar men han siger ocksa att det kan vara nddvandigt ibland (Kvale,
1997).

5.5 Tillforlitlighet

Frégor som vi stéllde fick ofta kansloméassigt engagerade svar. Det kunde ibland vara svart
som intervjuare att forhalla sig neutral och objektiv. Ibland sa véckte vissa svar en nyfikenhet
hos oss till att frdga vidare inom detta, vilket vi dock inte gjorde, da det inte ingick i
intervjuguiden. Eftersom vi spelade in intervjuerna pa band gick det i efterhand att behandla
datamaterialet pa ett mer objektivt Sitt, ur forskningsperspektivet. Varje intervju har skrivits
ner ordagrant darefter har vi studerat och sasmmanstallt huvuddragen i svaren. Vi har ocksa
tagit fram sadant som skilt sig i forhdlande till andras svar. En kvalitativ undersokning kan
altid ifrégaséttas pa grund av att resultat & beroende av vem som har tolkat datamaterialet. Vi
upplever att de personer som vi har intervjuat har svarat pa vara fragor pa ett mycket
uppriktigt sitt. De kan ses som experter pa omradet likval som deras omrade ar unikt for var
och en av dem. Vi kunde darfor utgd ifran att varje intervjuperson hade sin erfarenhet och
visste vad de talade om. Det fanns inte heller ndgon anledning till varfor de inte skulle vara
arliga i sina svar. Man kan inte komma ifran att med andra tillfragade kan svaren ha sett

annorlunda ut.

De fasta frégeformuldr som vi har anvéant vid intervjuerna har bidragit till att intervjuerna har
styrts av oss, understkningsledare pa ett likartat sétt i samtliga 10 intervjuer. Vi var ocksa
noga med att forhdlla oss likadant infor samtliga respondenter. Med detta menar vi att vi vid
samtliga intervjutillfallen medvetet har agerat pa liknande sitt. Genom att hdlsa, fraga om
anvandandet av bandspelare etcetera. Detta vill vi gora for att undersokningen skulle bli sa
tillforlitlig som majligt. For att f& en hog validitet i understkningen lade vi ner ett stort arbete
pa at findipa frégorna i va intervjuguide s vi med sikerhet skulle fa svar pa de
fragestallningar vi hade.
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5.6 Bearbetning och analys

Nér vi hade gjort klart vara tio intervjuer och transkriberat dem sa lade vi ner mycket arbete
pa att forsoka tolka svaret pa ett bra séitt. Efter en diskussion med var handledare om hur vi
skulle gatill vaga med resultatredovisningen sa kom vi fram till det sitt som vi har arbetat pa.
Vi har arbetat utifran teman som motsvarar vara fragestéllningar. Genom var redovisning av
intervjuerna sa har vi forsokt ge svar pa de frégestdliningar som vi hade. Intervjumaterialet ar
redovisat i sammanfattningar av vad intervjupersonerna har sagt samt citat fran dessa. |
analysen har vi forsokt att visa pa och sasmmanfora primér data, det vill sdga vara intervjusvar,

med sekundér data, det vill séga olika teorier som vi anvant.

6. Redovisning av intervjuerna
6.1 Presentation av understkningsdeltagarna

For att det inte ska ga att identifiera personerna har vi valt att bendmna personerna som
fordldrar till ett visst barn som vi i presentationen har givit ett fiktivt namn.

Familj 1. Pelle 9 &r, som fick diagnosen autism vid 3 ars dlder, han har 2 yngre bréder och en
mamma som &r runt 35 ar och en pappai samma ader.

Familj 2. Freddy 14 ar, som fick diagnosen Aspergers syndrom nar han gick i femte klass,
han har en yngre syster samt en mamma och pappa som bada ar drygt 40 &r.

Familj 3. Joppe 8 ar, som fick diagnosen autism nér han var 2,5 ar, han har en storebror samt
mamma och pappa som bada & narmare 40 &r.

Familj 5. Mira 15 ar, som fick diagnosen Aspergers syndrom nar hon var 4,5 & och Méns 13
ar, som fick diagnosen autism nér han var 2,5 &r. De har 5 &dre syskon samt en mamma och
pappa narmare 50 &r.

Familj 6. Lena 24 &r, som fick diagnosen Aspergers syndrom nar hon var 18 &r, hon har 4
ddre systrar samt en mammai borjan av pensionsddern och en pappa vi inte vet dldern pa
Familj 7. Albin 19 &, som fick diagnosen Aspergers syndrom nar han gick i dttonde klass,

han har en ddre bror samt en mamma pa drygt 40 ar, pappan har vi ingen information om.
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6.2 Hur upptéacktes det att barnet hade en stdrning inom autismspektrat

Nér vi fragade foraldrarna kring hur det upptécktes och pa vilket st det gick till nér deras
barn fick diagnos, fick vi lika manga olika svar som antalet familjer. Flertalet fordldrar sokte
sava upp sukvarden for att fa svar pa fragor kring barnets beteende. Att de tog det steget var
ibland hjdlpt av att skolan eller daghem pétalat att barnet inte riktigt anpassade sig till
barngruppen. | ett par fall hade bekanta till familjen lagt méarke till saker hos barnet som
stamde med deras kunskap om autism. Vi sag dock en klar skillnad i férfarandet beroende pa
om diagnosen som blev stélld var autism eller Aspergers syndrom. Den sistnémnda diagnosen
stélldes nér barnen var ddre samt att fordldrarna verkar ha arbetat mer for att fa diagnosen till
stand. Lenas mamma beréttar att hon & ut och ar in gétt till olika specidister for att fa hjdp
till sin dotter da allt var kaosi skolan.
"Dom sa alltid det, du mdste komma med en diagnos. Jag sa, jag kan inte gora
mer dn att ga till alla specialister som finns hdr.”
Freddys mamma tycker ocksa att det tog lang tid, Freddy fick sin diagnos nér han gick i femte
klass. Skolan bad foraldrarna att sbka BUP, da det var stora problem i skolan, forédrarna
misstankte att sonen kunde ha ADHD éller ndgot liknande.
"Sen dr det ju ko pa barnpsyk som pa alla andra stdllen i varden. Men, eh, om
man ringer tillrdckligt mdnga gdnger sa kommer man dit fortare. Det dr ju sd,
ju mer man trycker pd ju snabbare kommer man fram.”
Pelles fordldrar upplevde ocksd att det tog lang tid innan han fick diagnos, men om vi jamfor
med barnen i understkningen som fétt diagnosen Aspergers syndrom, sa fick Pelle deni tidig
ader. And& beskriver Pelles pappa det som ett |angt forlopp.
"Det kdnns som om det var en vildigt lang period som bara pagick, man hittade
mer och mer och ehh...... utredde mer och mer fram till att man kom fram till det
hdr, dd visst man ocksd, okej dd var det ndnting att jobba pd assd att jobba

med.”’

Alla forddrarna i undersokningen hade galv haft en misstanke om att alt inte stod rétt till
med deras barn, redan innan utredningen paborjades. De mérkte att det var ndgot som inte
stémde kring barnens beteende. En del hade somnproblem, en del visade aggressivt beteende,
vissa drog sig undan och hade problem med att &a, problem med spréket var ocksd nagot

som man hade lagt mérke till hos nagra av barnen. Ungefér halften av forddrarna hade gava

22



borjat tanka i banor kring den senare aktuella diagnosen. Albins mamma beskriver sin
upplevelse sa har:

”Och jag hade anat linge att nanting var fel men jag kunde inte peka pa vad.”
Aven om ala hade kant pa sig att nagot inte stod rétt till med deras barn, sa var det ett stort
avgorande att fa en diagnos av det hér slaget. Joppes pappa tanker sa har:

“Ofattbart, lite svdrt att fatta dven om man misstdinkte att det var ndnting, att det

var ndt som inte stod rdtt till sd dr det, ja, dnda vdildigt stort steg.”

6.3 Vilka kanslor vacktes hos foraldrarna nar barnet fick sin diagnos

De som gett besked om diagnosen till foraldrarna har varit |akare pa olika vardinréttningar,
sasom exempelvis BUP och barnhabiliteringen. En del av forddrarna minns tydligt vem som
givit beskedet och kan namna bade namn och titel pa den personen, andra har svérare att
minnas. Det st som de fatt beskedet meddelat till sig visade sig ocksa haft betydelse for
forddrarna. Joppes foraldrar fick beskedet pa ett annorlunda sétt och kanner sig besvikna
over hur det gétt till véga. Joppes pappa beréttar:

“Hon beridttade via telefon faktiskt pd jobbet och det kindes inte... lite mdrkligt...

mycket.” ... "Ndr det dr en likare som kommer med det hdr sd dr det auktoritet

ocksd sd... Ja, jag vet inte det kdndes mycket, vildigt mdrkligt.”

Vi frégade fordldrarna om hur det kandes nér de fick beskedet om barnets diagnos. Manga
ger uttryck for att det kdndes bra och att det var en |&tnad nar de fick diagnosen. Mans och
Miras pappa sager:

“Jaa, vi hade ju som sagt pratat om det ddir att hade man en diagnos sda hade

man ndnting att ta pd. Det kdndes skont. Det kdndes bra att sdtta ett namn.”
Samtidigt ger en del av foraldrarna uttryck for att det kdndes som en besvikelse att fa
diagnosen, med tanke pa att den & odterkalelig. Diagnosen innebar aven att foraldrarna
tycker att de kan fa information om funktionshindret som kan vara till hjap i vardagen och
oka forstéelsen for barnets problem. Freddys mamma uttrycker det pa foljande vis:

“Det var ju en chock men samtidigt en ldittnad att fa veta vad, att fa ett namn

pd det som dr som det dr, dd far man littare att bearbeta. Aven om det dr

oderkalleligt, sa dr det dnda ldttare ndr man har ett namn, sa kan man
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bearbeta pd ndgot vis. Hjdlpa till, hjdlpa barnet med rdtt forhallningssdtt, sa

man far ett drdgligt liv, hela familjen.”

6.4 Hur ser foraldrarna pabarnets diagnos

Det faktum att barnet har fétt en diagnos & ingenting som foraldrarna tror kommer att stélla
till problem for deras barn i framtiden. Daremot & ala helt inforstadda med att barnens
funktionshinder & stort och att det kommer innebdara manga problem. Miras och Mans
mamma sager sa har:
“Ja, inte just att dom har en diagnos, men for att dom har det héir handikappet
kommer det att uppsta manga, manga problem. Vildigt manga ganger.”
L enas mamma uttrycker sig pa foljande vis:
“Inte pa grund av diagnosen, men pd grund av att hon har dessa svarigheter. Ja
absolut.”
Albins mamma sager:
"Ja, inte for att han har diagnosen utan for att han har Aspergers. Men for mig
innebdr det ju inte ndgra problem for han har ju haft Asperger hela tiden, for mig
dr det hans personlighet ju.”
Tre av fordldrarna talar om ifall det skulle innebéara en stdmpling for barnen att ha den hér
diagnosen, men att det var tankar som de hade innan diagnosen sattes, men ingen av dem
menar att de tanker saidag. Joppes pappa har funderat sa har:
“Just pa grund av att han har en stilld diagnos, det vet jag inte .... om det dr
speciellt, men handikappet i sig dr ju ehh ... det var man kanske lite rddd frdn
borjan, han fick en stimpel att han var autistisk, det skulle stdlla till problem just
for framtiden ... men nu dr det handikappet i sig som dr stérsta problemet.”
Pelles mamma menar s hér om galva diagnosen:
"Det ska vil vara en forklaring till, ett verktyg for att kunna hjdlpa personen pd

bdsta mojliga sdtt.”
Vi fragade forddrarna om de kunde se ndgot positivt med att barnen fatt en diagnos. Det som

de tyckte var bra med en diagnos var att de nu kunde forsta sina barn och forsta vad som var

annorlunda med dem. Manga sag det som ett hjalpmedel att kunna fa den hjép de behtvde,
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en pappa uttryckte att han hade fétt en annan syn pa livet, vad som var viktigt. Joppes

mamma sager:
“Ja, det dr klart ... positivt och positivt assd ... men ehh fa en diagnos underldttar

)

ju ... det mesta.” ... "’fdar du en diagnos sd vet du hur du ska jobba, du vet hur du

kan stilla dig, du kan sdnka kraven. Du forstdar hur du ska handla och agera. Har

du ingen diagnos sd ... da vet du ju inte vad det dr va ...."
Pelles mamma séger att hon tycker att en diagnos kan var bra for att man kan folja
forskningen inom omradet:

“Ja, alltsd det positiva dr ju att man vet, man vet vad det dr, man kan folja vad

som hdnder inom omrddet. Har det kommit nya grejor, vilka metoder gdller nu.”

Det finns en nyfikenhet hos foraldrarna for hur deras barn ser pa véarlden. Pelles pappa

uttrycker det pa foljande vis:
“"Han, han har ju ibland kan man se ljuspunkter ddr man far en mojlighet att
komma in i hans tankar, tink eller vad man ska kalla det for. De tinker
annorlunda dn vad vi gor ehh ... de tinker inte fel och de tinker inte konstigt utan
de tdnker annorlunda dn ... de har virldsuppfattning och ehh vissa gdnger, ett
par gdnger om dret eller kanske ibland tditare sa ... mdrker man att det fanns en
dorr hos honom ddr han ehh ... medvetet eller omedvetet bjuder in oss i hans, till
hans virld.”

Aven Joppes mamma har funderingar pa ett liknande Stt:
"Det dr fantastiska vuxna och ungar det hér som dr olika men dnda sa lika och
ger sa mycket och man skulle bara for en dag vilja krypa in i deras hjdrna och se

hur de tdnker och se hur dom fungerar.”

Nar foraldrarna ombads att lyfta fram nagot som dom uppfattade som gemensamt for barn
med autism, sd kan man sammantaget saga att foraldrarna namnde att barnen hade svart med
social interaktion och att det var viktigt for barnen med struktur. Freddys pappa lyfter fram
foljande gemensamma drag:

"De flesta dr vdl rditt, inte sd intresserade av gymnastik precis, vill gdrna sitta,

dom har ndgot favoritimne, det dr olika pa olika personer. Favoritimnet gdr dom

in for, ja 110 %.”
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Foréldrarna beskriver vilken innebérd det har for deras barn att ha detta funktionshinder. Alla
ansdg att det var svarare for barn med autism att lara sig saker, att de fick 6va mer @n barn
utan funktionshindret. Barnen som hade diagnosen autism hade alla problem med
kommunikation i hog grad, verbala svérigheter gor att manga problem uppstdr i dessa

familjer.

Vi undrade om foradrarna trodde att andra ménniskor kunde mérka pa deras barn att de hade
ett funktionshinder och i sa fal hur. Samtliga forddrar i undersokningen trodde att
utomstaende personer inte kunde mérka det vid en forsta kontakt utom Mans foréldrar som sa
att det marktes direkt eftersom han hade sd mycket ljud rérelser och tics for sig. Forddrarna
tillade att om nagon annan person mer intensivt eller under langre tid traffar barnet sa
kommer de att méarka att nagot & annorlunda men ingen trodde att de skulle koppla det till
autism. Forddrarna tror inte att det finns sa mycket kunskap i samhallet om autism. Pelles
mamma sager sa har angaende detta:

"Folk kan titta, men dom fragar inte sd ofta vad det ir. Ar man ute och handlar

eller sa, sa frdagar ju inte folk men man kan ju mdrka pd deras beteende att dom

undrar och da kan man sdga det sjilv.” ... ”Det hdr dr autism och det innebdr

det och det, tva meningar, jaja sdger folk da. Man avdramatiserar ganska mycket

genom att man har en diagnos.”

6.5 Vilka forandringar har diagnosen inneburit for barnet och foraldrarna

Forddrarna anser att den storsta forandringen efter det att barnet fatt en diagnos &r att de har
kunnat ta till sig kunskap om funktionshindret. Detta har inneburit att de tycker att de har fatt
kunskap om hur de ska beméta sina barn i olika situationer, och hur de ska strukturera och
planera dagen for att underlétta det dagliga livet for ala inblandade. Diagnosen har ocksa
inneburit att barnen har fatt adekvat hjéap i skolan. Albins mamma sager:
“Ja, han har fat bérja pa sdrskola och det gjorde han ndr han bérjade nian” .....
“dbdde han och jag tyckte det var som att hitta hem, han var med i klassen och

inte bredvid.”’
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Detta géller dock inte alla, det ser olika ut i olika kommuner, vissa forddrar har fétt kdmpa
mycket for att fa rétt hjalp i skolan. Foréddrarna tycker att diagnosen har hjépt att forklara for
berdrd personal vilket stod och vilken hjdp barnet behover.

| vart intervjumaterial gar det tydligt att utlasa, for ala barnen och for familjelivet & det
viktigt med en strukturerad tillvaro for att vardagen ska fungera. Det krévs god planering och
framforhallning och detta paverkar hela familjen. Joppes pappa beréttar:
"Om man ska gora spontana ... man kanske bara ska hem till mormor eller
farmor och da, da gdr han inte ut ur bilen om han inte vet om det. Om man bara
sdger nu ska vi till mormor, ja da kan han sitta ddr 1 timme ute i bilen. Men om

man dd forbereder honom en tid innan ... gar det.”

Familjelivet & i mangt och mycket styrt efter det funktionshindrade barnets behov. For en
del har det yttre sociala livet med vanner och bekanta forandrats. Pelles pappa uttrycker sig
pa foljande st kring livssituationen:

“Ja, som det sas tidigare, du borjar alltsa ett helt nytt liv som inte egentligen dr

likt nanting. Visst man har kvar en hel del av sina bdsta kompisar, men det blir

vdldigt inskrdnkt att da ivdg till kompisar. De kan komma hit i och for sig, men

vi har vildigt svart att da ivig med Pelle dee... dd blir det naturligt att det blir

mindre socialt liv utanfor familjen, sa att sdga. Och allting, alla, allting man gor

har man i relation till Pelle, alla beslut som ska tas alla, alla, alla saker som ska

planeras dr, har man Pelle med i berdkningen.”

6.6 Vilken hjalp tycker foraldrarna att barnet och familjen behover fran

samhallet

Det framgdr av intervjumaterialet att samtliga barn har speciella behov. Forddrar till barn
med Aspergers syndrom framhaller behov s som att deras barn behéver hjép och stéd med
den dagliga livsforingen. Som att ga upp pa morgonen, skota sin hygien och gora sina laxor.

Freddys mamma beskriver det sa har:
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"Oh ja, han klarar ju inte sitt dagliga liv sjilv over huvud taget. Sa hade vi inte

varit hemma pd mornarna sda hade han inte stigit upp och gidtt till skolan. Sd hela

hans dagliga vardagsliv maste han ha hjdlp med.”
Fordldrarna till barnen med diagnosen autism ndmner ytterligare behov till exempel det
sarskilda hjé pbehovet, att det &r viktigt att personer som arbetar runt barnen har kunskap om
funktionshindret och hur barnet fungerar. En annan namner att det &r viktigt med tillsyn och
att den behovs dygnet runt, barnet har ocksa ett behov av att praktiskt bli skyddat fran faror.
Pelles pappa talar om behoven for sitt barn sa hér:

“Han kliver upp och han dr sa pass smart sa han vicker mig ehh... han vill inte

vara ensam och da gar jag... han kanske dr hungrig. Han har behov av tillsyn

dygnet runt. Sen finns det ju anpassningsbehov sa att sdga. Vi har ju fdat ehh...

bostadsanpassning med staket till exempel, han inser ju inte faror heller.”

Nér vi frégade fordldrarna om vilken hjdp de fér for sina barns sérskilda behov sa talade
samtliga foraddrar om skolan. Tre av barnen gar pa sarskola, dom forddrarna var néjda med
det alternativet. Ett barn gar pa tréaningsskola som foraldrarna beskrev vara mycket bra for
deras pojke och hans speciella behov, de ansdg att han hade gjort stora framsteg sedan han
borjat dar. Tva stycken barn gar i den vanliga skolan, varav en med hjdp av personlig
assistent. Bada barnen har anpassad undervisning sdsom halvklass i vissa amnen eller utbytt
gymnastik. Det ena fordldraparet var mycket ndjda med hur det fungerar, medan de andra
forddrarna hade svéarigheter att fa vissa larare att forstd deras barns sarskilda behov och
kénde sig darfor inte alls speciellt ndjda. Det var inte skolledningen som de kande sig

motarbetade av utan enskilda larare.

Nagra namnde barnhabiliteringen som en hjalp till familjerna, medan andra tyckte att de inte
fick s3 mycket hjalp darifran. Dar arbetar socialpedagoger, sjukgymnaster, logopeder,
psykologer, lékare och kuratorer, de kunde vara sa att forddrarna var ndjda med négon
yrkeskategori men mindre ndjda med ndgon annan. Det framkom ocksd att nagra foraldrar
tyckte att det var rérigt med moten dér det var for manga inblandade. Joppes mamma ansdg
att det var en stor brist att deras barnhabilitering saknar logoped.

“Logoped dr ett oerhort stort problem och har varit problem med logoped sd

ldnge vi har varit inkopplade, det dr under all kritik, alltsa det dr det.”
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En del forddrar har avlastningshjalp, den kunde se olika ut. Nagon hade assistenter i
hemmet, nagons barn bor pa korttidsboende ibland och ett barn bodde i ett gruppboende och
vistas i hemmet endast under kortare perioder. De som hade den hér hjélpen tyckte att den
fungerade bra, men samtidigt tillade de att hansyn maste tas till barnet och familjen. For
manga personer eller for tita byten av personal kan gora att barnen blir oroliga och att
familjen paverkas negativt. Mira och Mans mamma uttalar sig:

"Men ndr det gdller Mdns dr det alldeles for mycket okunskap och for mycket

personal och for mycket tiafsande sd att siiga. A, dd tror jag nu att det har med

ledningen pa hans boende att géra, inte kommunen for dom forsoker ju verkligen.

Men att det dr ofta stora problem, det dr det. Och sd fort det dr mycket byte av

personal da fdar Mans det hdr utdtagerande beteendet och han blir mycket

jobbigare. Och han mar sjdlv jdttedaligt utav det naturligtvis.

Forddrarna uttrycker en tveksamhet till vad for ovrig hjdlp de skulle behdva, utbver den
hjalp de far, men samtidigt tillagger de, att de kanner en ovisshet infor vilken hjalp som kréavs
i framtiden. Flertalet fordldrar verkar relativt néjda med den hjdlp barnen fér idag. Det
framkom Onskan om béttre samarbete mellan olika institutioner, sdsom skola, BUP och
barnhabiliteringen. En del uttrycker en 6nskan om mer stod till sig galva. Nagon namner en
onskan om kris- och samtalsgrupper for foraldrar, daven enskilda samtal efterfragas, for att
tala om problem relaterade till barnen och de familjeproblem som kan uppsta pa grund av
den speciella situationen att leva med ett barn med autism. Lenas mamma uttrycker det pa
foljande vis:

“Jag vet inte vad jag skulle vilja ha mer, men ... ja ett stdlle, ja fordldratriffar,

ddr vi talar samma sprd, ddr vi sitter i samma bdt.”
Pelles pappa tycker att det finns behov av samtalsterapi for foréldrarna:

"Det finns ingen hjdlp for fordldrarna att fa. Barnen dr ofta tdickta till 100 % med

psykologer, specialpedagoger och sd vidare. Men fordildrarna far problem, eller

utbrdnda, eller eh, behover ndgon att samtala med, samtalsterapi eller sd, sa

finns det alltsd inte nagra kris- och samtalsgrupper och det dr en stor miss.”
Pelles mamma hade tankt i banor av en annan typ av avlastning som & av en mer praktisk
karaktar:

“Ja, jag tycker att man skulle kunna ha ett bdttre samhdllsstod for familjer som

oss, att man kunde fa annan typ av avlastning, som kanske inte handlar om LSS-

insatser. Det kanske kunde vara att man fick hjdlp att tvitta fonster pa varen till
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exempel, man kunde fa hemtjinst som stidade hdr en gdang i mdnaden eller nat.
Alltsa sa att man bara fick bort den virsta, vdrsta toppen av dom hdr
vardagsgrejorna, det skulle vara en enorm avlastning. Det kan man ju liksom inte

fd utan alla insatser dr ju for barnet.

6.7 Hur ser foraldrarna pabarnets framtid med tanke paden diagnos

barnet har

Barnens framtid ser foraldrarna pa med olika infallsvinklar. Alla uttrycker oro i varierande
grad. Ju yngre barnen &, sa ger man uttryck for att det & svart att tanka pa hur framtiden
kommer att te sig. Joppes pappa sager:

“Ja .. svart och .. se vad .. vad det tar vigen ndnstans. Vad skolgdang och ja ...

livet over huvud taget ... det dr ju sorg. Man vet inte mycket om det ehh .. ett friskt

barn sa de d de d skola och ja ... den takten som man kanske sjilv har haft, men i

detta fallet sd dr det en helt annan situation sd det dr svart att sdtta sig in ... man

vet inte heller vilken hjilp man kan fd.”
Det verkar som om manga tycker att tanken & kdnsomassigt arbetsam och delar upp den i
tidsperioder, dom flesta sager att dom tanker pa hur barnen ska klara av skolgangen i forsta
hand. Forddrarnatill de barn som har Aspergers syndrom tror att deras barn mycket val ska
klara av ett enskilt boende si smaningom, med nagon form av stod. Satellitboende ar ett
sadant exempel, en egen lagenhet dar det finns personal i narheten som hjaper till vid behov.
Men oron & anda stor, Albins mamma uttrycker det sa har:

"Men som boende sd har jag lite tinkt satellitboende faktiskt. Sd det hade jag vl

tinkt, for sd linge jag finns kan ju jag kolla rdkningar, kolla sa att det dr stddat

och sana saker. Men jag vill ju dnda att han inte ska vara beroende av mig for

mycket, for sen.”
Den mamma vars dotter & pa vag att flytta hemifran vandas och har farhagor att det inte

kommer att fungera.

Samtliga forddrar & oroliga Over att barnens framtida sysselsdttning inte ska vara

meningsfull. Samtidigt s har de en tveksamhet till vad barnen kommer att klara av. De
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beskriver barnens starka sidor och hoppas att barnens ska kunna fa en framtida syssel séttning

med hjép av dessa. Pelles pappa namner flera av Pelles styrkor:

"Han har manga styrkor, fotografiskt minne, han dr vdildigt tonsdker och sa
vidare, ordentlig faktiskt, vill gdrna plocka ihop saker och ting, gor fardigt,
ldgger fardigt pussel och sa vidare. Sa ehh ... arbetar man pd att hitta ndagon
form av sysselsdttning sd kan jag mycket vdl tdnka mig att han kan fa ndn form av
meningsfull sysselsdttning framover.”

Lenas mamma har funderingar dver vad hon ska kunna klara av med de svarigheter hon har:
"Vad ska hon gora, sysselsdttning? Det dr forst nu alltsd, som hon bérjar bli sd
irriterad 6ver att hon dr annorlunda, att hon kanske aldrig kan fd ett jobb som
alla andra” ... ”Hon vill jobba som alla andra. Men hon kan inte, hon kommer av
sig, hon har enorma... koncentrationssvarigheter ocksd, hon bérjar med tusen

saker samtidigt, blir aldrig fardig med nat.”

7. Analys

7.1 Synen padiagnos

Det som syns i undersokningen ar att alla fordldrar strévade efter att fa diagnosen pa det
funktionshinder som barnet har som en plattform att utga ifran. Bade for att fa information
och forsta problemen som uppstod kring deras barn samt &ven att kunna méta barnen i deras
behov. Fordldrarna beréttar att det kénns bra att genom kunskap som diagnosen ger, kunna
hjalpa barnen med rétt forhallningssatt och att de kan félja utvecklingen inom omradet och
darigenom fa reda pa nya ron. Med hjalp av den information som foraldrarna kunnat 14sa sig
till men ocksa fétt via olika ingtitutioner har hjalpt dem att fa ett dragligt familjeliv. Det som
gar att utldsa av vara intervjuer ar att forddrarna tycker att de har en hjdlp av diagnosen i det
dagliga livet nar de ska forklara barnets svarigheter vad det géller till Skt och vanner, skola
och andra ndrmiljoer. Som Pelles mamma sa att n&r man mérker att folk undrar 6ver barnets
beteende &r det skont att kort forklara vad det beror pA Forddrarna tycker ocksa att de
genom diagnosen vet inom vilket omréde de ska stka efter nya behandlingsmetoder eller

andra forskningsdata som kan vara intressanta.
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Hallerstedts beskrivning stammer val 6verens med vad intervjupersonerna har beréttat for oss
(Hallerstedt mfl, 1996). Att diagnosen har foérenklat for dem i kontakt med andra manniskor
som méter deras barn, bade nar de siéva fatt information och néar de ska ge information till
andra. | var undersokning har flera forddrar gett uttryck for att det &r viktigt for dem att folja
det senaste inom omradet. Deras vilja & att fa sa mycket information som méjligt om
funktionshindret. De tycker att i och med att de fétt en diagnos till sina barn har det
underl&ttat for dem att hitta information som géller just deras barn. De s&ger det var skont att
sétta ett namn pa funktionshindret och att ha ndgot att arbeta efter. Forddrarna menar att
diagnosen underlé&ttar for dem att veta att de har rétt forhallningssétt till barnet.

Det finns en risk med diagnos som Hallerstedt (1996) namner, namligen att det kan bli
etiketter och déarmed en gjutform for identitet och i vérsta fall utbytt mot personlighet som
kunnat utvecklats. Foraldrarna i var undersokning menar att &ven om det finns likheter
mellan personer i den har diagnosgruppen sa & anda alla individer med egen personlighet.
De har en stravan efter att barnens personlighet far utvecklas och att det & mycket viktigt for
dem att &ven andra ser den personligheten. Aven vi kan se den risk som Hallerstedt talar om.
Det krévs en stor medvetenhet, speciellt hos yrkesgrupper som arbetar med diagnostiserade
personer, att undvika att sétta etiketter pa dem. Vi har tolkat det som att det finns en oro hos
fordldrarna att deras barns personlighet inte ska ses av manniskor omkring dem, utan att de
ska bli behandlade som en stereotyp som till exempel huvudpersonen i filmen "Rainman”.
Forddrarna upplever sina barn som dom &r, de tycker inte att deras barns personlighet har
blivit forandrad i och med att barnet fatt en diagnos. Som Albins mamma uttrycker det, att
for henne har diagnosen inte inneburit nagra problem for hon menar att hennes son har haft

Aspergers syndrom hela tiden och hon tycker att for henne tillhdr det hans personlighet.

7.2 Krisbearbetning vid diagnosbesked

Kéanslorna kring diagnosbverlamnandet har varit forhdllandevis lika hos understknings-
deltagarna. Alla mindes kanslorna valdigt bra och kunde beskriva den ldttnad de kande Gver
att fa veta. For en del var kdndan av léttnad blandad med en kénsla av besvikelse. Minnet av
vem som lamnade beskedet var déremot olika tydligt hos olika personer. Var forforstaelse

sager oss, att om man mérker att ens barn inte utvecklas som andra barn kan det innebéra en
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kris i sig. Ytterligare en kris kan uppsta vid ett avgorande, som man kan siga att
diganosbverlamningen &. N& Cullberg (1999) beskriver krisforloppet menar han att man
kan delain det i fyra faser. Vi tror att vid besked6verlamnandet sa &r det troligt att foraldern
hamnar i den forsta fasen. En del personer kan inte minnas namnet eller titeln pa den som
lamnade beskedet. Detta skulle kunna forklaras med att personen hamnar i ett chocktillstand
och att dennes energi vid tillféllet var upptagen med att hantera de kénslor som uppstod.

Att f& beskedet om att ens barn har ett odterkalleligt funktionshinder, som kommer att
paverka hela familjen resten av livet, & en omvavande upplevelse. Freddys mamma namnde
att det var en chock samtidigt som en léttnad att fa veta vad det var med hennes son. Detta
kan ju séttas i samband med att hon haft en annan foérestdllning om anledningen till hennes

son svarigheter.

Foraldrarna i var undersokning har alla berédttat om hur de pa olika sétt soker och tar till sig
information om barnens funktionshinder. Vi tolkar informationsstkandet som en hjdlp att
bearbeta den krissituation som uppstatt i och med att deras barn har ett funktionshinder och
en stalld diagnos. Cullberg (1999) siger dock att en del sorger aldrig blir helt avdutade. Vi
kan tanka oss att det & den sorgen som fordldrarnai var undersokning kanner. Joppes pappa
bendmner det som en sorg att inte kunna kanna till hur framtiden kommer att te sig for hans
barn. Né&r vi tanker pa det, tolkar vi det som att sorgen rér sig om att inte kunna ta del av sitt
barns forestalIningsvarld, pd samma sétt som de skulle ha kunnat om barnet inte haft det har
funktionshindret. Aven om vi har tolkat det som att foréldrarna har en sorg, sa utesluter inte

det att dessa barn skanker sinafamiljer en stor gl&dje liksom alla barn.

7.3 Utvecklingsekologiska tankar kring familjer med barn som har autism

Efter det att foraldrarna fétt en diagnos till sina barn anser de att den stérsta férandringen &r,
som de tycker att de kan oka sin kunskap om barnets funktionshinder. Foréldrarna i
undersokningen upplevde att diagnosen dppnade dorrar for familjen och barnet. Férutom att
de kunde ta till sig ny information sa kunde de ocksa léttare hjapa barnen att fa sina behov
tillgodosedda. Diagnosen innebar ocksa att foraldrarna kunde hjélpa barnen att fa en 1amplig
skolgang. Nagra barn borjade pa sirskola, nagon gick pa traningsskola, medan ett par barn
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gick pa vanlig skola med individuell studieanpassning. Albins mamma sa att det kandes som
att hitta hem béde fér henne och hennes son nar han fick komma i en sarskoleklass. Miras
forddrar ger uttryck for att dom & véldigt néjda med Miras assistent och hur skolan har stéllt
upp pa att anpassa studieplanen efter Miras behov. Ett forddrapar arbetade mycket for att
fora fram deras barns speciella behov, men upplevde inte att de blev hérsammade av vissa

larare trots att ledningen i skolan var inférstadd med vad som behovdes.

| en familj hade de hjélp av personliga assistenter till pojken i hemmet vissa delar av veckan.
Det kunde upplevas som en svar balansgang att frammande personer skulle ingd i
familjelivet. Balansgangen bestod i att trots att det fungerade bra och att pojken behdvde sina
assistenter sa hade familjen dven behov av enskildhet. Om barnet bodde utanfor hemmet eller
vistades ibland i annat boende sa kunde forhallanden dar paverka barnets maende och i
forlangningen aven foraldrarna. Mans mamma kunde mérka att han blev utatagerande nar det
var stor omséttning av personal pa Mans boende. Det blev &ven svérare att hantera Mans

aggressivitet nér han var hemma hos féréldrarna.

Utvecklingsekologisk teori vilken Bronfenbrenner har utvecklat kan anpassas till att
anvandas pa adla individer i samhédlet inte bara barn. Ha i analysen kommer
Bronfenbrenners teori anvandas med utgangspunkt fran foraldern. Enligt Bronfenbrenner sa
paverkas relationer sinsemellan inom familjen interaktionen med narmiljon, bade direkt och
indirekt (Andersson 1986). Nar man ser forddern som individ sa tillhor barnen foralderns
narmiljo tillika den andre foraldern och skolan, slakt, vanner, arbetsplatsen och sa vidare.

Den h&r narmiljon bendmner Bronfenbrenner som mikronivd.

P4 den hér nivan s & det forddrarna som interagerar med de olika narmiljoerna. Vad som
visar pa detta & foraldrarnas sokande efter lampligt forhalningssétt till sina barn med
diagnos for att darigenom underlétta familjens vardagdiv. Relationerna mellan foréldrarna
har ocksa betydelse pa den har nivan, ndgra forddrar har sagt att de & nodvandigt att vid
vissa aktiviteter dela upp familjen sa att den ena foraldern tar hand om det funktionshindrade
barnet medan den andra gor ndgot med syskonen. Att vara syskon i en familj med ett
funktionshindrat barn kraver formodligen ett sarskilt forhalningssatt och det paverkar i sin
tur individen, i det har fallet forddern. | den hér teoribildningen med forddern som centrum
saingdr fordderns arbete i dennes narmiljo. Flera av forddrarna har anpassat sina arbetstider

for att det dltid ska vara nagon hemma nar barnet & hemma.



| var undersokning méarker man tydligt hur de olika narmiljoernas relationer interagerar med
varandra. Da befinner sig detta analyserande i nasta niva, den som Bronfenbrenner kallar
mesonivan. FOrddrarnas engagemang i att finna bra skolgang for barnen och hitta en balans
och lampliga assistenter samt rétt boendeform visar att interaktionen har betydelse for hur
forddrarna galva mar. Om fordldrarna upplever att barnen méar bra sa kanns det bra for
forddrarna, & ndgot som vi har tolkat utifrdn intervjumateriaet. Forddrarna i
understkningen har gett uttryck fér en dnskan om béttre samarbete mellan de olika miljéerna
pa den har nivan. Man kan ténka sig att om exempelvis skolan och barnhabiliteringen
samarbetade bra, sd skulle det kdnnas bra for foréldrarna och paverka dem i sin narmiljo.
Detta stammer ocksd Overens med Gillbergs syn pa att man maste utveckla béttre

samarbetsmetoder | det pedagogiska arbetet med familjen (Gillberg 1999).

Barnhabiliteringens arbete med barnen tillhor ocksa foraldrarnas mesonivd, | materialet finns
exempel pa hur forddrarna tyckte att arbetet fungerade val med en del av yrkesgrupperna
har, men samre med andra. | de omraden dar forddrarna inte kande sig nojda s kan man
tolka att de utvecklade en storre energi pa att sjava utveckla den sidan. Exempelvis sa tolkar
vi Joppes fordldrars tankar och engagemang kring kommunikation med sitt barn, som att det
till viss del beror pa att de inte hade ndgon logoped att tillgd Vad vi kan forsta sa kan den
personliga utvecklingen pa ett sitt vara bra for individen, men man kan aven tanka sig att det
kan kdnnas arbetsamt och tidskrévande, samtidigt som man &ven maste arbeta med att fa
fram det man inte & n6jd med, i detta exempe logopedhjdp. | ett arbetsamt

utvecklingsskede i sitt liv maste man &ven orka med att paverka andra.

Padenna mesonivadsa har aven barnets skolundervisning och annan vistelse utanfor hemmet
stor betydelse for foréldrarna. Pelles for8ldrar ndmner att sedan deras son borjat |
traningsskola med den strukturerade undervisning som var dar s har han ocksa utvecklats
positivt hemma. Fordldrarna gav uttryck for att det stérkte dem med forhdlIningsséttet till
Pelle hemma. For de fordldrarna som inte tyckte att det fungerade for barnen i skolan, darfér
att lararna inte kunde forsta barnets behov och férutséttningar, sa fick forddrarna hjépa
barnen mycket mer med studierna i hemmiljon. Vi tolkade det som att forddrarna fick
disponera valdigt mycket tid till barnens inlarning, tid som egentligen inte finns, man kan

ténka sig att andra saker eller kanske syskon blev lidande.
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Nivan dérefter kallar Bronfenbrenner exonivdn, individen kommer inte i direkt kontakt med
det som forsiggar har men paverkas énda av utformning och innehall i aktiviteter, roller och
relationer (Andersson 1986). Handlingsutrymmet i exosystemet ser olika ut beroende pa till
exempe!l hur skolans organisation, kommunala resurser och lokalpolitik. Nagra foradrar som
bodde i samma kommun var inte speciellt ndjda med hur skolan fungerade, det gar tolka som
att den kommunens skolorganisation inte klarade att styra personalen pa skolorna pa ett
tillfredsstéllande sétt. Foréldrarna i undersokningen kunde uppleva att de fick arbeta mycket
for att barnet och familjen skulle fa kommunala resurser som de tycker behovs, de sig
kommunens LSS-handldggares okunnighet om funktionshindret autism och ibland
utformandet av resurser som ett hinder. Foraldrarnas syn pa samhallets bristande foraldrastod

I vissa avseenden kan vara ett exempel.

Ovanstéende nivéer samspelar med de samhdlsforhdllanden och normer som finns pa
nationell niva Till det hor normer, varderingar, konsroller, politiska beslut och sa vidare. Har
ser vi att forddrarna i alra hogsta grad & paverkade av lagarna i Sverige. Som fordder till
ett barn med diagnos inom autismspekirat & de beroende av de réttighetslagar som finns
inom LSS. Om deras barn inte skulle ha haft en diagnos & det inte alls sakert att de skulle fa
tillgang till dessa réttigheter. Eller som en fordder séger, att det & inte sékert att man far
tillgang till hjapen bara for att man har réttigheten, papper maste fyllasi paratt sitt och dven
da & det inte sikert att den kommun man bor i har resurser. Att en sadanhér lag 6ver huvud
taget existerar i Sverige, den tillkom ar 1993, beror pa de normer och véarderingar som finns i

vart land.

7.4 Ar det stigmatiserande att ha en diagnos inom autismspektrat

Vi mérkte en oro hos férdldrarna i undersokningen, i deras tankar kring barnens framtid. Det
berodde till stor del pa ovissheten om hur deras barn skulle komma att utvecklas och hur de
skulle komma att klara sig galvai samhallet. Foraldrarna var ocksa oroliga dver hur barnen
skulle kunna ha ndgon sysselséittning som passade dem, att inte deras personligheter och
egenskaper skulle kunnatas tillvara. Alla forddrar talar om barnens speciella behov pa grund
av funktionshindret inom autismspektrat. Flera av forddrarna pdpekade att det inte syns
nagonstans pa barnen att de har det funktionshinder som de har. De trodde inte heller att
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andra méanniskor till en borjan kunde mérka pa barnen att de har ett funktionshinder. Man kan
tolka det som att det kan bli en extra svarighet att inte funktionshindret syns. Vi tolkar det
som att det & det som mycket av oron handlar om.

Goffman (1972) menar att samhéllet utgors av olika kategorier. N& man har ett
funktionshinder som inte syns eller méarks férran man ska samspela med andra manniskor,
kan det gora att den andra personen har svart att férsta varfor man beter sig som man gor.

Andra personer kanske ocksa forvantar sig att man ska klara av mycket mer an man kan.

Forddrarna i undersbkningen trodde inte att andra kopplade barnens egenheter till ett
funktionshinder. Vi fick uppfattningen av att vissa forddrar vars barn hade fatt diagnosen
sent, menade att deras barn av samhéllet betraktats som mer avvikande innan de fatt sin

diagnos.

Med tanke pa det Manson (1998) skriver, att personen inte & avvikare av sig §av men kan
sa smaningom bli det av trycket for att vara det. Vi har tankar kring detta angaende
forddrarnas oro om barnens framtida sysselséttning. Dom har framhalit att dom vill att
barnen ska fa syssa med nagot meningsfullt. Tolkningen kan vara att de & radda for att
barnens sysselsdttning ska vara stigmatiserande. Fordldrarna tycker inte att det & barnens
diagnos som & stigmatiserande men vi tror att de eventuellt har farhdgor om att barnens
framtida sysselséttning kan bli ett stigma. Det kan man kopplatill vad Manson skriver om att
det & handlingen istéllet for den handlande individen som & avvikelsefenomenet (Manson
1998). Palitikerna beslutar ju om sysselsdttning for funktionshindrade, & det deras st att
dela in befolkningen i vissa grupper? Durkheim (se Manson, 1998) hade tankar om att det i
varje samhélle behdvs avvikare for att visa vilka normer som géller. Personer med diagnos

blir I&tt satta i ett fack och integreras inte i det 6vriga samhéllet.
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8. Slutdiskussion

Vi har i var understkning intervjuat fyra méan och sex kvinnor, det har varit givande for oss
att fata del av bade manligt och kvinnligt perspektiv pa de fragor som vi har haft. Att det har
varit fyra fordldrapar har ocksa givit en extra dimension till arbetet, det var intressant att fa
hora tva tankar om samma situation. Nar man som vi vill belysa ford draperspektivet & det
betydelsefullt att kunna fa bada konens perspektiv invavda i varandra. Vi har inte markt
nagra storre konsskillnader i svaren. Kvinnorna svarade snabbt pa fragorna och verkade
kunna formulera sig utan nérmare eftertanke, méannen var daremot inte sa direkta nér de
svarade utan ténkte efter lite langre. Fordldraparen svarade oOverensstammande om hur
barnens autism upptécktes och hade liknande kanslor kring diagnosbeskedet. Hur de s&g pa
framtiden for barnen skilde sig &t lite grann. Kvinnorna var mer oroliga éver hur det skulle ga
for barnen och kunde se en del hinder. Mannen sdg ocksa en del hinder men hade i det stora

hela en mer positiv framtidssyn.

Innan vi borjade med det hér arbetet hade vi en forestallning om att det finns ett underforstatt
motstand mot diagnossattning av barn ute i samhéallet. Pa BUP har vi fétt bilden av att man
dar helst inte sétter diagnos pa barn i ontdan, da barnet & under sténdig utveckling och att ett
annorlunda beteende kan bero pa manga olika saker. Vi tror att det ligger i tiden att vara
medveten om att man inte i onddan ska placera nagon person i fack. Det hor sikert ihop med
samhdllet vi lever i dér individualiteten & si viktig. A andra sidan, som &en V&
undersokning har visat, om man & annorlunda och har speciella behov sa & det viktigt att
kanna tillhérighet med andra. En diagnos & en objektiv beddomning som experter & 6verens
om, inte nagot som man bara har hittat pa. Om man nu har allvarliga problem sa kénns det,
formodar vi, rétt att fa det bekraftat pa ett for samhallet godkéant satt, vilket man kan siga att
diagnosséttning &r.

En annan sida &r att samhallet har inréttat sitt resursgivande till de som pa papper kan visa att
de har behovet. Ofta racker det inte med att individen gélv forklarar vad den behover, de
styrande kraver att &ven en lakare bekréftar dessa behov. Fordldrarna i var undersokning
vittnar om att det verkligen & sa. Ingen i var understkning har pa ndgot sitt sagt att det
skulle vara negativt med en diagnos for deras barn. Vilket har gjort att vi har omprovat var
forforstdelse om diagnosens betydelse. Det har sedermera lett fram till att vi pa sitt och vis
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fétt storre forstaelse for varfor diskussionen forts av bland annat Eva Karfve. Fragorna om
for vems skull diagnosen sétts och om det & skadligt for barn, eftersom de befinner sig i en
utvecklingsperiod och & foranderliga, att fa en diagnos inom neuropsykiatri. Vi kan tycka att
den diskussionen ocksa borde foras pa ett politiskt plan, s& att makthavarna blir medvetna om

hur styrd resursfordelningen &r.

Skulle resursfordelningen kunna ske pa ett annorlunda vis @ vad som gors idag? Vad
forddrarna har beréttat for ossi undersokningen & att mycket av den hjép de fér ar beroende
pa att barnet har en stélld diagnos. Vara tankar kring detta & att samhallet skulle kunna
fordela resurser efter det faktum att en viss procent av befolkningen har neuropsykiatriska
problem. Exempelvis skulle alla skolor kunna ha tillgang till hjalpresurser och ekonomiska
medel for att kunna stétta dessa barn. | sddana fall skulle man kunna sétta in resurser tidigt
nar man marker att det inte fungerar kring en elev istéllet for att vanta pa en diagnos som
ibland kan ta upp till ett & och kanske langre. | ett barns liv s3 & det en vadigt |ang tid och
mycket hinner handa i dess utveckling.

Manga foraldrar i var undersokning var angelagna om att f& medverka och tyckte att det var
bra att nagon ville intressera sig for deras perspektiv. De vill garna att kunskap om deras
situation ska spridas. De tror att kunskapsvagen & den rétta for att skapa forstéelse i
samhdllet. Flertalet i undersokningen & medlemmar i Foreningen Autism. Vi tror att det &r
viktigt for forddrar i deras Situation att vara med i en grupp dér andra lever i liknande
livssituation som de gdlva. Det blir en positiv utveckling néar féréldrar kan stotta varandra
med liknande erfarenheter. Man kan likna det vid utvecklingsekologins mesoniva, dar
Bronfenbrenner skriver om att kontakt mellan adre och yngre elever kan bli en positiv
utvecklingskraft. Nér en liten grupp, som forddrar till barn med autism &r, tror vi att de kan
stérka varandra, nér de engagerar sig tillsammans. Vilket kan vara viktigt nér man lever i en

tuff livssituation.

Vad vi genomgaende har méarkt i intervjuerna &r att forddrarna & stolta 6ver sina barn, trots
ala svérigheter och motgangar det innebéar att leva med ett barn som har autism. Nar de
beskrivit sin livssituation for oss sd & det med stor varme till sina barn. Vi har uppfattat att

dessaforddrar har en inre styrka och en stor vilja att ge sina barn det basta.
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Véar studie har syftat till att undersoka foraldraperspektivet ifraga om diagnossittning av
deras barn. Vi har velat fa fram vilka kanslor det har vackt hos forddrarna. Vi tycker det &r
viktigt for de personer som arbetar med barn inom sociat arbete att vaga in foréldrarnas
perspektiv. Det sociala arbetet innebér ocksa att de som arbetar inom den gebiten har ett
ansvar att fora utvecklingen framét och underlétta samarbetet mellan olika institutioner. Vi
tycker att samverkansmdéten kan vara ett bra arbetssdit som kan komma fordldrarna och
barnen till gagn. Genom vart arbete har vi fatt kunskap om att ett béttre samarbete mellan till

exempel skola och barnhabilitering eftertraktas av forddrarna.

En av de lardomar som vi har fatt & att flera forddrar papekat att stora natverksmaéten dar
mycket persona och de gdva deltagit, kants for stora for att de skulle ha kunnat tillgodogéra
sig informationen som givits. Detta kan vi forsta, stora méten kan kannas rériga nér man &r i
en utsatt position, det kan vara svart att placera roster och ansikten tillsammans med den

information man dessutom skatain.

Det som vi fran borjan trodde, att foraldrarna skulle se diagnosen som ett stigma for barnen,
stammer inte med det resultat undersokningen har givit. Daremot har vi fatt en ny kunskap,
forddrarna verkar vara oroade for att barnen ska bli stigmatiserade pd grund av den
syssalsittning som de i framtiden formodligen kommer att ha. Tyvéarr sa kan vi kanske se att
den farhdgan kan vara beréttigad, med tanke pa gadllande normer i samhéllet. Detta bor man
ocksd vara medveten om nar man arbetar inom sociat arbete. Att det inte bara &

sysselséttning utan ocksa sysselsdttningens art som har betydelse.

Amnet har varit mycket intressant. Allt det arbetsmaterial som vi samlat in, skulle kunna
utvecklas sd mycket mer. Tyvarr sa kanner vi att vi varit begrénsade av C-uppsatsens ramar,
béde tidsméassigt och i sidomfang. Vi kanner anda att det vi lyckats ta fram & karnan i
materialet och att vi har gjort vart basta for att besvara hur foraldrar upplever att deras barns
diagnos inom autismspektrat har paverkat familjen. Vi & &ven medvetna om att hade vi
intervjuat nagon annan kategori, till exempel personal pa barnhabiliteringen om
diagnosséttning sa skulle vi kunnat fa fram helt andra resultat och arbetet hade blivit belyst ur
ett annat perspektiv.
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Intervjuguide bilaga 1
1. Kan du beréttalite om hur er familj ser ut?

2. Pavilket sétt har er familj kommit i kontakt med foreningen Autism?

3. Vem & det i eran familj som har diagnosen autism?

4. Vad innebar det for ditt barn att vara autistiskt?

5. Finns det gemensamma drag for autistiska barn tycker du? (I safall: vilka?)

6. Tror du att andra kan mérka att ditt barn &r autistiskt? Pa vilket sétt?

7. Kan du berétta pa vilket sitt som det upptacktes att ditt barn hade autism.

8. Hur gick det till nér ditt barn fick diagnosen autism?

9. Vem berdttade for dig att ditt barn har autism?

10. Kan du berétta nagot om hur det kandes nar du fick besked om ditt barns diagnos.
11. Hur tror du att er familj paverkas av att ert barn har diagnosen autism?

12. Finns det sarskilda behov som ditt barn maste fa tillgodosedda? Kan du berétta lite om
de behoven?

13. Tycker du att ditt barn f& ndgon hjap med stod, traning och behandling? (I safall: hur
ser hjdlpen ut? Och var far ni den hjépen?)

14. Ar du néjd med den hjalp ni far?
15. Skulle du vilja att ditt barn och familjen fick hjalp pa nagot annat sétt?

16. Om du jamfor tiden fore och efter det att ditt barn fatt diagnos, finns det da négon
skillnad? (I safall: vilken?)

17. Finns det nagra sarskilda svérigheter tycker du med att ditt barn har en diagnos? (I s&
fall: vilken?)

18. Vad & dinatankar kring ditt barns framtid?

19. Tror du att det kan uppkomma svérigheter for ditt barn i framtiden pa grund av att
hon/han har en diagnos? (I safall: vilka?)

20. Finns det nagot som &r positivt med att dit barn har en diagnos tycker du?

21. Ar det négot du vill tillagga?
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