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Abstrakt

Forskning har visat att modrar till barn med Autismspektrumtillstand (AST) ar kansliga for
stress, depression och psykiska sjukdomar . For att lindra stress, finns det en méngd olika
copingstrategier som kan anvandas for att underlatta deras vardag. Att ta hand om ett barn
med AST ér tidskravande och det gor att manga maédrar har svart att hinna med andra
meningsfulla aktiviteter. Interventioner som syftar till att Iara modrar effektiva
copingstrategier for att ge stdd och utbildning i tidshantering kan vara avgdrande for deras
valbefinnande. Syftet med denna litteraturstudie var att kartlagga befintlig forskning som
fokuserar pa aktivitetsbalans och copingstrategier hos modrar till barn med AST. | studien
anvandes en scopingmetod vars underliggande struktur utgar fran den systematiska
oversiktsmetoden. Data fran 20 artiklar granskades och analyserades med hjalp av en manifest
innehallsanalys. Resultaten visade att modrarna spenderade minst 5 timmar per dag at att ta
hand om sitt barn och uppgav att de saknade tillracklig med tid for att delta i andra dagliga
aktiviteter. Problemfokuserad coping var den vanligaste strategin som framkom och hade
bade positiva och negativa effekter. | diskussionen drar vi slutsats att arbetsterapi kan vara en
lamplig intervention och hjalpa dessa mddrar att organisera sin aktivitetsbalans.
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Abstract

Research has shown that mothers of children with Autism Spectrum Disorder (ASD) are
susceptible to stress, depression and psychological illnesses. In order to help alleviate stress, a
variety of coping strategies are used to aid them in their daily lives. The time demands of
caring for their child results in less time for the mothers to participate in meaningful
occupations. Interventions aimed at teaching mothers effective methods of coping to provide
support and time management training is vital for their wellbeing. The purpose of this
literature review was to chart existing research that focuses on the occupational balance and
coping strategies of mothers with children with ASD. The study used a scoping method whose
framework is supported by the proposals of systematic reviews. Data from 20 articles was
reviewed and analysed using a manifest content analysis method. The results showed that the
mothers spend at least 5 hours per day on caring for their child and lacked sufficient time to
participate in other activities of daily living. Problem focused coping which was the most
commonly used strategy, had both positive and negative effects. In the discussion we draw the
conclusion that occupational therapy may be part of a suitable intervention to help these
mothers organize their occupational balance.
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1. Bakgrund

Autismspektrumtillstand (AST) betecknar en rad av kognitiva och neurologiska beteende
sjukdomar sa som autism, desintegrativ storning, retts syndrom, aspergers syndrom och
genomgripande stérning i utvecklingen utan narmare specifikation (UNS) (World Health
Organisation [WHO], 2002; Autismforum, 2013). AST paverkar social interaktion,
kommunikation och kan ge repetitiva monster i beteende och aterfinns i alla etniska och
socioekonomiska grupper och aldrar (National Institute of Neurological Disorders and Stroke
[NINDS], 2012). Autism ar en sjukdom som rankas bland de mest stressfulla
utvecklingsstorningar hos barn och &r en svar utmaning for familjen (Gray, 2006). Fostran av
ett barn med AST ar en kravande uppgift for foraldrar. Detta beror pa sjukdomens natur och
den drabbades karaktéristiska beteende (Tomanik, Harris & Hawkins, 2004).

Det ar ként att foraldrar i allménhet och médrar i synnerhet till barn med AST lider betydligt
mer av stress och upplever lagre nivaer av vélbefinnande an foraldrar till barn utan
funktionshinder samt foraldrar till barn med andra typer av funktionshinder (Baker-Ericzen,
Brookman-Frazee, & Stahmer, 2005; Weiss, 2002). Det ar problem for manga foraldrar att
klara av utmaningar som att fa ratt diagnos, fa ratt hjalp och service samt hantera otaliga
utmaningar (Hastings, Kovhoff, Brown, Ward, Espinosa och Remington, 2005). Nar foraldrar
far veta barnets diagnos upplever inledningsvis manga fértvivlan, nedstamdhet och
uppgivenhet innan de gar vidare och gor vad som kravs for att hjalpa till i barnens utveckling
(Hutton & Caron, 2005).

Adutistiska barn som saknar formagan att handskas med kraven fran sin omgivning kraver full
uppmarksamhet av sina foraldrar (Tomanik et al., 2004). Detta leder till att foraldrarna far
mindre tid 6ver till umgange med sin partner, 6vriga barn i familjen, familj och vanner
(Altiere & Von Kluge, 2009). Autistiska barn ar oflexibla nér det galler specifika rutiner och
ritualer (Autismforum, 2013). Detta beteende gor det svart for dem att anpassa sig till nya
situationer och miljoer vilket leder till att foraldrarna undviker svara situationer med isolering
och stress som foljd (Benderix, Nordstrom & Sivberg, 2007). Aven om féraldrar med
autistiska barn och de med friska barn gor dagliga aktiviteter som kan betraktas som
rutinméssiga, visar en studie av Rodger och Umaihalan (2011) att foréldrar till barn med AST
tenderar att fokusera mer pa barnets specifika behov pa bekostnad av 6vriga familjebehov.
Dessutom stéller fostran av barn med AST dagliga langtgaende krav pa modrar och forandrar

deras upplevelse av aktiviteter vilket kan forsamra deras vélbefinnande (Hsieh & Lo, 2013).
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Enligt Downs (2008) kan ett barns oférmaga att delta i aktiviteter som valts av deras foraldrar
ha en stressande inverkan som forhindrar deltagande i meningsfulla aktiviteter och kan darfér
paverka foraldrarnas vélbefinnande och hélsa. Delaktighet i dagliga aktiviteter spelar enligt
Law (2002) en direkt avgdérande roll i manniskors liv. Law (2002) menar att delaktighet i
dagliga aktiviteter ar en forutsattning for social samvaro pa individ och samhallsniva som
bidrar till syfte och mening i livet. Delaktighet i fritidsaktiviteter ar viktigt for utveckling av
sociala natverk, valbefinnande och livskvalitet (Downs, 2008; Law, 2002). | en studie av
Rizk, Pizur-Barnekow and Darragh (2011) framkom att mddrar till barn med AST hade
begransade mojligheter att delta i sociala- och fritidsaktiviteter. Detta orsakades av tidsbrist
som uppkom i samband med mdodrars manga atagande. Bristen pa deltagande kan leda till
aktivitetsobalans (Rizk et al., 2011 ).

1.1 Aktivitetsbalans
Manniskan ar en aktiv varelse som &r i behov av meningsfulla aktiviteter for att uppna halsa

och valbefinnande (Wilcock, 2006). Aktivitet &r en vasentlig del i manniskors existens och vi
har ett behov av att vara aktiva och att utforska och utmana oss sjalva (Finlay, 2004).
Backman (2010) anser att manniskor utfor olika aktiviteter som uppskattas pa olika satt, vissa
aktiviteter varderas hogre an andra. Manniskor fattar olika beslut dagligen, detta for att
organisera uppgifter och aktiviteter som leder till uppfyllelse av sina mal. Aktivitetsbalans
beskrivs som hur manniskor kan arbeta, delta och organisera sina aktiviteter och val av
aktiviteter som ska hjéalpa dem att kunna uppna sina mal och drémmar. Aktivitetsbalans
omfattar enligt Backman (2010) samtliga aktiviteter som kan kopplas till alla delar i livet som
exempelvis att ta hand om sig sjalv och andra, arbete, fritid, inlarning och socialisering.
Aktivitetsbalans ar en subjektiv och individuell upplevelse som kan fordndras under livets
gang. Det ska finnas en balans i individens dagliga aktiviteter samt att aktiviteten ska

upplevas som givande for individen och skapa en mening hos denne (Matuska, 2012).

Kielhofners (2008) Model of Human Occupation [MoHO] &r en teoretisk modell som
forklarar olika aspekter av aktiviteter och problem som kan uppsta i samband med sjukdom
och funktionsnedséattning. Den beror individers behov av delaktighet och anpassning till
aktiviteter i livet. MoHO forklarar detta utifran manniskans viljekraftsystem som utgar fran
individens egen kapacitet utifran aktivitet, individens individuella vardering av aktiviteten och

individens intressen. | modellen beskrivs dven hur individens roller, vanor och rutiner



paverkar individens aktivitetsutférande och val av aktiviteter utifran de prioriteringar som

ingar i valda roller och rutiner.

Enligt Matuska och Christiansen (2008) ar grunden for en fungerande aktivitetsbalans att en
individ far tillatelse att utfora sina basbehov for en fungerande fysisk och psykisk hélsa, att ha
ett fungerande och stéttande socialt ndtverk runt omkring sig, kdnna sig engagerad, utmanad
och kompetent, att skapa sig en positiv sjalvbild och att organisera sin tid och energi pa sadant
satt som tillater personen att uppfylla viktiga mal och utveckling. Det &r inte fordelningen av
antalet aktiviteter som skapar en aktivitetsbalans utan upplevelsen av kvaliteten i de

aktiviteter som utfors (Backman, 2010).

Enligt en sammanstélining av olika studier om valbefinnande gjord av Whalley- Hammel och
Iwama (2011) fann man en koppling mellan en fungerande aktivitetsbalans och fysisk och
psykisk hélsa. Whalley-Hammel och Iwama (2011) anser att en person behdver ha, en for
henne, viktiga roller for att skapa en kansla av samhdrighet och méjlighet att paverka sin
delaktighet i samhéllet. Enligt Johnson, Frenn Feetham och Simpson (2011) kan modrar till
barn med AST ha en samre fysisk halsa pa grund av den extra omvardnad och de behov som
barnet har. Slutsatsen av flera studier visar att om foréaldrar vill framja hélsa och
valbefinnande for sig sjalv och sina familjer behéver de skapa en balans mellan foraldraskapet
och deras vardagliga liv (Woodgate, Ateah, & Secco, 2008; Stein, Foran & Cermak, 2011).

Hakansson, Dahlin-Ivanoff och Sonn (2006) utforde en studie vars syfte var att fa en inblick i
balansen i det vardagliga livet hos kvinnor med stressrelaterad ohélsa. Forfattarna fann att
kvinnorna anvénde olika strategier i vardagen. Strategierna hjalpte dem att mota de krav som
uppkom i deras vardag samt hjalpte dem att fatta beslut om hur mycket tid och energi de
skulle lagga pa olika aktiviteter och relationer. Forfattarna rapporterade att balans i vardagliga
livet ar resultatet av en dynamisk process mellan att respektera ens vérderingar, behov och
resurser och att ha strategier till att kunna hantera och kontrollera sitt vardagliga liv samt att
ha en harmonisk aktivitetsrepertoar och att engagera sig i meningsfulla aktiviteter. Hastings et
al. (2005) kom fram till att det ar mojligt for familjer att pa ett framgangsrikt sétt anpassa sig
till den kravande situationen att ta hand om ett barn med autism genom att utveckla

copingstrategier.



1.2 Copingstrategier

Syftet med att studera copingstrategier ar att forsta varfor manniskor reagerar olika i
stressituationer och hur detta paverkar deras valbefinnande (Aldwin, 2007).
Nationalencyklopedin férklarar coping som ett engelskt ord inom stressforskning. Coping
beskrivs vara ett samlingsnamn for individers olika strategier for att bearbeta och hantera
pafrestande situationer (Nationalencyklopedin, 2013). Enligt Zeider och Endler (1996)
beskrivs coping som ett satt for individen att anpassa sig till psykosociala forandringar i
stressfulla perioder. Coping omfattar kognitiva saval som beteendemassiga element for att

minska stressfulla situationer och oro.

Studier av copingstrategier har enligt Aldwin (2007) sina rotter i psykoanalytiska
beskrivningar av forsvarsmekanismer. Dessa mekanismer ger upphov till inre konflikter.
Borttrangning och fornekande ar exempel pa hur sadana konflikter kan leda till att
medvetandet tranger bort obehagliga kanslor eller upplevelser. Copingstrategier varierar inom
olika familjer eftersom familjeforhallanden inte ar homogena (Hastings et al., 2005).
Copingstrategier beskrivs ha “’situationsspecifika effekter” vilket innebér att en given
copingstrategi kan ge upphov till olika effekter beroende pa situation. Forskning har visat att
individer hanterar stress olika beroende pa deras mentala halsostatus (Aldwin, 2007).
Foraldrar som uppfostrar barn med autism anvénder sig av copingstrategier som enligt

Hastings et al. (2005) kan kategoriseras enligt foljande (se tabell 1).

Tabell 1. Hastings et als (2005) fyra copingkategorier

Aktivt undvikande coping Aktivt flyr fran stressfaktorer och/eller
undviker dess effekter

Problemfokuserad coping Anvander planering, aktiv coping och soker
socialt stod

Positiv coping Accepterar situationen och omformar
problemen

Religi6s och spirituell coping Religion anvands som ett satt att hantera
situationen

Av de fyra kategorierna har det visat sig att aktivt undvikande coping genererar mer stress

och mentala hélsoproblem och &r darfor en foga bra strategi nar det géller att handskas med




autistiska barn (Hastings et al., 2005). | en studie gjord av Gray (2006) framkommer det att
foraldrars copingstrategier kan dndras over tid. En viktig anledning till detta & mojliga
forbattringar hos barnen eftersom de med tiden vanjer sig vid rutiner och stors darfér mindre.
Detta resulterar i att familjelivet blir mer rutinmassigt och fordldrarna upplever mindre stress
och anvander sig av férre copingstrategier. Hastings et al. (2005) rekommenderar att lakare
uppmarksammar foréldrars copingstrategier. Mancil, Boyd och Bedesem (2009) uppmuntrar
professionella att 1ara familjer effektiva metoder for coping och ge dem stod tidigt efter
diagnosen stéllts. Enligt Altiere och Von Kluge (2009) kan svarigheterna som kan uppkomma
i samband med uppfostran av ett barn med AST underlattas genom att anvanda sig av olika
strategier .

Arbetsterapins manniskosyn utgar fran att en person &r en aktiv varelse och att en persons
mojlighet till utveckling utgar fran aktivitet. Malet med arbetsterapi ar att skapa mojligheter
for en person att utféra meningsfulla aktiviteter och skapa sig en aktivitetsbalans for att framja
personens halsa (FSA, 2005). Det ar viktigt att inte bara fokusera pa de autistiska barnens
behov utan ocksa pa foraldrarnas. Man bor darfor forse hela familjen med verktyg, sa att de
som en enhet, pa ett effektivt satt kan klara av vardagen (Rodger & Umaihalan, 2011).
Eftersom det finns en brist pa studier som handlar om modrars upplevelse av balans/ obalans
och copingstrategier i dagliga aktiviteter ar det angeldget att kartldgga befintlig kunskap for
att arbetsterapeuter i framtiden ska kunna ta fram valfungerande interventioner for att hjélpa
mdodrar till barn med AST.

2. Syfte

Syftet med studien var att undersoka vetenskapliga artiklar med fokus pa aktivitetsbalans och

copingstrategier hos modrar till barn med AST utifran en scopingmetod.
3. Metod

3.1 Design

Forfattarna valde att gora en litteraturstudie i form av en scopingstudie enligt den metod som
beskrivs av Arksey och O"Malley (2005). Utférandet av en scoping studie gor det mojligt att
sammanfatta och sprida tillganglig forskning inom ett visst omrade och aven finna omraden
dar mer forskning behdvs. Genomfdrandet av en scopingstudie &r indelat i fem steg:

identifiera fragestallning, identifiera relevanta studier, studieurval, kartlagga sammanstallda



data och sammanfatta och rapportera resultat (Arksey & O"Malley, 2005). Artiklarna
analyserades med hjalp av en struktur delvis inspirerad av manifest innehallsanalys av
Granheim och Lundman (2004). Resultatet for copingstrategier redovisades enligt Hastings et
als (2005) fyra kategorier och aktivitetsbalans inspirerad av MoHO (Kielhofner, 2008).

3.2 Identifiera fragestallning

Fragestallningen maste formuleras pa ett satt som gor det mojligt att utforma en sokstrategi
men samtidigt behalla ett brett tillvagagangssatt (Arksey & O"Malley, 2005). Forfattarna
valde att inte formulera en fragestallning utan anvande endast begreppen aktivitetsbalans och
copingstrategier som sokstrategi.

3.3 ldentifiera relevanta studier

| nasta steg bestams var sokningen ska goras och hur sokningen ska utformas sa att den
stammer 6verens med fragestallningen. Beslut om vilka begransningar som ska tillampas pa
sokresultat maste ocksa specificeras innan sékningen gors (Arksey & O"Malley, 2005).
Litteratursokningen genomfdrdes under perioden mars-april 2013. Forsta sokningen skedde
via databaser som fanns tillgangliga pa medicinska fakultetens bibliotek vid Lunds
universitet: PubMed, Cinahl, AMED och via internet pa Google Scholar. S6kningen i dessa
databaser gav ett begrénsat antal traffar. Den andra s6kningen kom &ven att innefatta
PsycINFO for att omfatta saval arbetsterapi som psykologi for att ge fler traffar. Av traffarna i
denna s6kning var endast ett fatal tillgangliga och efter en konsultation med handledare samt
diskussion mellan forfattarna, inkluderades aven LUBsearch i sékningen. Denna vidare

sokning gav battre tillgang till de forskningsomraden som forfattarna valt att fokusera pa.

Autism spectrum disorder anvéandes som sokord i alla sokningar i de ovan ndmnda
databaserna. Autism spectrum disorder kombinerades sedan tillsammans med varje sokord:
mothers, parenting, challenges, engagement, occupational balance, time, occupational
performance, occupational experiences, daily activities, coping strategies, occupational
patterns, daily experiences, daily living skills, life experiences, occupation, affect, lifestyle
balance, well-being, patterns of daily activities, daily lives, depression, leisure, social

support, coping, caregivers, parents, routines, social networks, strategies och balance.



For att bredda sokningen och 6ka antalet tréffar anvéndes aven synonymer till ovan namnda
sokord. Den inledande sokstrategin var medvetet ppen och syftade till ett urval av litteratur
infor en urvalsprocedur med faststéllda kriterier. Artiklarna var publicerade i medicinska

vetenskapliga journaler inom olika yrkeskategorier.

3.4 Studieurval

Forfattarnas inklusionskriterier bestod av artiklar med full text, publicerade mellan 2000-2013
och behandlade alla nagot av &mnena aktivitetsbalans och/eller copingstrategier hos médrar
till barn med AST.

Trots att syftet med studien endast var att undersdka och kartlagga maodrars aktivitetsbalans
och copingstrategier valde forfattarna att dven inkludera studier med bada foraldrarna som
underlag och aven i dessa studier sa har det visat att médrar &r de huvudsakliga vardgivarna
till barn med AST (Hutton & Caron, 2005; Tehee, Honan, & Hevey, 2009).

Efter varje sokning lastes artiklarnas abstrakt av bada forfattarna och kontrollerades utifran
studiens syfte. De 27 artiklar som matchade kriterierna lastes och analyserades enskilt av
forfattarna. De artiklar som exkluderades visade sig inte innehalla forskning inom syftet till
denna studien eller sa var de gjorde inom ett tidspann som inte ingick i inklusionekriterierna.
De 17 artiklar som matchade fragestallningen sammanstéalldes i tabellform enligt Friberg
(2006) i en Oversikt av analyserad litteratur, for vidare granskning (se bilaga 1). Enligt Arksey
och O"Malleys (2005) rekommendationer gjordes en sekundérsokning i de funna artiklarnas
referenslistor och ytterligare 3 artiklar valdes ut. Bade kvalitativa och kvantitativa studier

ingick bland de 20 utvalda artiklarna.

3.5 Kartlagga sammanstalld data

Genom att gora en delvis manifest innehallsanalys far forfattarna en éversiktlig analys av
innehallet i artiklarna och kan pa ett systematiskt satt urskilja likheter och skillnader i den

insamlade data som var relevant utifran studiens syfte.

Analys av artiklarna paborjades med att forfattarna enskilt laste igenom artiklarna for att

skapa sig en overgripande bild av innehallet samt for att fa en forstaelse av innehallet i
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artiklarna. Forfattarna satt sedan tillsammans och diskuterade artiklarna och identifierade
meningsbarande enheter dar meningar, ord och paragrafer i artiklarna som kunde relateras till
aktivitetsbalans och copingstrategier utifran studiens syfte togs fram. Darefter skapade
forfattarna en tabell inspirerad av Graneheim och Lundman (2004, s. 107) som &r uppdelad i
meningsenheter, kondenserade meningsenheter och kod (se tabell 2). Forst valdes de
meningsbérande enheter ut och placerades i tabellens forsta kolumn . Forfattarna
kondenserade sedan de meningsbérande enheterna och processen innebdr att enheterna
forkortas utan att karnan gar forlorad, déarefter placerades de i tabellen under kondenserade
meningsenheter. | den tredje kolumnen etiketterades de kondenserade meningsenheterna med
koder. Koderna som framkom tolkades och anvéndes sedan for att namnge rubrikerna i

presentationen av resultatet.

Tabell 2: Exempel p& meningsenheter, kondenserade meningsenheter och kod

Meningsenheter Kondenserade meningsenheter Kod

Coping by Redefinition:
Cognitive Appraisals in Mothers
of Children With Autism and
Children Without Autism -

Tunali et al.
Mddrarna spenderade mer tid till Kvinnorna visar pa medvetenhet Prioritering av tid for att uppna
familj och fritid och la lika stor fran var de kan hamta kraft ifran aktivitetshalans

vikt till samvaro med sina partner
och med mor- och far foréldrarna

(Fortséttning se bilaga 2)

3.6 Etiska dvervaganden
Da forfattarna valt att utfora en litteraturstudie uppkom inga etiska dilemman for forfattarna.

Forfattarna forsakrade sig om att innehallet i materialet inte forvanskades da analysen skedde
pa ett metodiskt satt och med forsiktighet. For att forfattarna sjalva inte skulle géra egna
overtolkningar av innehallet diskuterades artiklarna, som tidigare namnts, igenom av

forfattarna for att forsakra att innehallet tolkades pa liknande satt av forfattarna.




4. Sammanfattning och rapportering av resultat

Resultatet redovisas utifran aktivitetsbalans och copingstrategier. Till aktivitetsbalans delades

resultatet upp i kategorierna tid, roller, rutiner och aktivitet och aktivitetsutférande.

4.1Aktivitetsbalans

4.1.1Tid

Flera studier visade att modrar till barn med AST spenderade mellan fem till sex timmar om
dagen pa omvardnad av sitt barn och l6pte en storre risk att drabbas av mental ohalsa och
stress. Mddrarna rapporterade att de upplevde att de saknade tid till umgange med familj och
vanner och tid till att slutféra paborjade aktiviteter (Sawyer, Bittman, La Greca, Crettenden,
Harchak & Martin, 2009; Smith, Hong, Mailick Seltzer, Greenberg, Almeida & Bishop,
2009). Miller Kuhaneck, Burroughs, Wright, Lemanczyk och Rowntree Darragh (2010)
visade att modrarna upplevde ett behov av egen tid. Detta har ocksa framkommit i en studie
av Phetrasuwan och Shandor Miles (2009) som undersokte kéllan till stress hos foraldrar med
barn till AST. Mddrarna beréttade att orsaken till att de kande stress var bland annat att ge sig
sjalv tid till att utfora sina egna aktiviteter och behov. Madrar spenderade mycket av sin tid pa
planering och moten med olika vardpersonal och terapeuter angaende sitt barn (Twoy,
Connolly, & Novak, 2007).

Att modrar spenderade storsta delen av sin tid med sitt barn framkom &dven i Larsons (2006)
studie dar forfattaren redovisade att modrar till barn med AST upplevde en paverkan i
familjelivet da deras barn behovde konstant stimulans och évervakning. Enligt Miller
Kuhaneck et al. (2010) undersdkning framkom det att barn med AST kréavde mycket
uppmarksamhet och att barnet behdvde dvervakas. Mddrarna upplevde sin tid med barnet som

intensiv bade kanslomassigt och fysiskt.

4.1.2 Roller
| Phetrasuwan och Shandor Miles (2009) studie visade resultat att mddrarna upplevde stress

nér de stélldes infor krav utanfor sin roll som féralder. Kraven upplevdes som mest
anstrangande i deras yrkesroll och fem av nio modrar som undersoktes av Luong, Yoder och
Canham (2009) hade sagt upp sig fran sina arbeten for att ta hand om sina barn vilket ledde
till en forlust av sina yrkesroller. Miller Kuhaneck et al. (2010) forskning visade att en viktig
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del av modrarnas dag var att ta pa sig rollen som forsvarare av sitt barn genom kunskap och

att vara palast om sitt barns diagnos.

4.1.3 Rutiner
Larson (2006) visade att rutiner var en viktig del i att fa vardagen att fungera. Detta pa grund

av att kunna kontrollera sitt barns k&nslomadssiga utbrott. Vissa mddrar berattade att de sjalva
inte langre ville bryta rutinerna som byggts upp runt barnet da de sjélva har blivit beroende av
dem, eftersom mddrarna upplevde en trygghet i de fasta rutinerna. Mddrarna berattade att pa
grund av rutinerna hade de svart att utféra kulturella traditioner som exempelvis julfirande
och fodelsedagar, och upplevde en forlust av traditioner. Att ha fasta rutiner i vardagen ansags
som viktigt i flera av studierna som analyserades. Detta for att kunna ha en viss kontroll av
sitt barns kanslomassiga utbrott (Luong et al., 2009; Miller Kuhaneck et al., 2010).
Foraldrarna upplevde dven hur hela deras vardag kontrollerades av sitt barns behov av rutiner
(Werner DeGrace, 2004).

4.1.4 Aktiviteter och aktivitetsutforande
Foraldrarna upplevde en forlust av sociala aktiviteter med vanner och familjer pa grund av sitt

barns behov och att de valjer bort sociala aktiviteter for att de inte vill bryta rutiner som
byggts upp (Larson, 2006; Luong et al., 2009). Jones och Passey (2004) rapporterade att
mddrarna upplevde stress vid sina sociala kontakter. Sawyer et als. (2009) studie visade att
modrarna upplevde svarigheter att slutfora aktiviteter. Detta visade dven studien gjord av
Smith et al. (2009). En femtedel av modrarna till barn med AST upplevde avbrott i sitt
aktivitetsutforande i jamforelse med 8 % av mddrarna i jamforelsegruppen som hade barn
utan en AST diagnos. Enligt Miller Kuhaneck et al. (2010) berattade mddrar att nar de val
fick tid for egen tid spenderades den oftast i aktiviteter med antingen andra barn i familjen

eller med vanner och familj eller att trana.

4.2 Copingstrategier
Madrar till barn med AST anvénder sig av en rad olika copingstrategier for att handskas med

daglig stress. For att undvika oklarheter kategoriseras och presenteras resultatet enligt

Hastings et als. (2005) i fyra kategorier (se tabell 3).
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Tabell 3. Copingstrategier i enlighet med Hastings et al (2005) kategorier, som framkom i analysen av de 20

artiklarna.
Problemfokuserad coping = Socialt stod (familj, informellt,
formellt/professionellt)
= Kunskap
* |hardighet/g6ra saker pa egen hand
= Planering
= Att Dela arbetshorda
Aktivt undvikande coping = Passiv bedémning/ acceptans
= Distraktion
= Kanslofokuserad fornekelse -
kansloutlopp och desengagemang
Positiv coping * Familjesammanhallning, samarbete
och optimism
= Egentid
= Kompromiss
Religios/ spirituell coping

4.2.1 Problemfokuserad coping

Socialt stod (familj, informellt, formellt/professionelit)

| en studie av Jones och Passey (2004) framkom att mer an hélften av foraldrarna kénde att de
saknade professionellt stod och svarigheter med att fa en korrekt stalld diagnos for deras barn,
vilket ledde till stress. Tva tredjedelar foraldrarna upplevde dagligt umgéange med vénner,
familj och grannar stressfyllt och att 82,4% upplevde mote med lékare och andra
professionella som annu mera stressande. Enligt Twoy et al. (2007) tog foraldrar inte hjalp av
grannar utan forlitade sig istallet pa nara vanner och familj. En 6vervéldigande majoritet av
foraldrarna sokte rad och information fran personer i andra familjer som stallts infor liknande
problem och att 80 % av foréldrarna hade sokt professionellt stod. Luther, Canham and

Cureton, (2005) presenterar likande resultat. | deras studie sokte 71 % av de tillfragade
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foraldrarna professionell hjalp och konsultation for sina autistiska barn. De 6vriga 29 % sokte

hjalp fran annat hall eller avstod helt fran att soka hjalp.

Mddrar som uppvisade goda copingfardigheter och fick mentalt och socialt stéd i sin
omgivning hade minskad risk for héga stressnivaer (Zablotsky, Bradshaw & Stuart, 2013).
Maodrar med mer an ett barn med AST far mindre stod fran familj och vanner enligt en studie
av Ekas, Lickenbrock och Whitman, (2010). Dessa modrar 16pte dessutom en storre risk att
drabbas av depressioner, kanslor av uppgivenhet och minskad generell livskvalitet. Pottie och
Ingram (2008) undersokte sambanden mellan stress, coping och sinnesstamning hos foraldrar
till barn med AST. Resultatet visade att de foraldrar som sokt stod, generellt satt hade en

béattre sinnesstamning.

I en nationell undersékning om barns halsa av Montes and Halterman (2007) svarade 9 av 10
modrar till autistiska barn att de hade nagon att vanda sig till for dagligt emotionellt stod i
deras roll som foralder och uppgav sig kunna hantera de utmaningar som stalls pa foraldrar till
barn med AST. Enligt Lee (2009) tenderar modrar att soka informellt socialt stod for att
bibehalla mental stabilitet men att de i hogre utstrackning soker professionellt stod fran lakare
och specialiserade program. | intervjuer gjorda av Luong et al. (2009) med nio maodrar till
autistiska barn, svarade atta, nar de fick fragan om deltagande i stodgrupper for foraldrar och
umgange med andra familjer i samma situation att det saknades tid och att de endast tréffade
dem under kortare perioder. En annan foralder svarade att stodgrupperna inte hjélpte och att
hon inte var intresserad av att lyssna pa andras problem och att hon inte ville belasta dem med
sina. Liknande resultat aterfinns i en studie av Miller Kuhaneck et al. (2010), déar deltagarna
beskriver stédgrupperna som ineffektiva da de saknar ékta kansloméassigt engagemang.

Kunskap
Jones och Passey (2004) rapporterar att den vanligaste utmaningen for foréaldrar till barn med

AST var bristen pa kunskap och forstaelse samt negativa sociala attityder hos andra. En
framgangsrik strategi for en majoritet av foraldrarna var att de berattade om sitt barns tillstand
for vanner, familj och grannar for att pa sa séatt 6ka deras kunskap och forstaelse. I en
undersdkning av Miller Kuhaneck et al. (2010) beskriver de deltagande mddrarna att bristen
pa kunskap hos andra leder till stress och en standig kamp att fa adekvat hjalp. Médrarna
uppfattade att deras egen kunskap om autism var direkt avgorande i fraga om att handskas

med och tillgodose deras barns behov. Innan en korrekt stalld diagnos gjorts kan bristen pa
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kunskap om autism och avsaknad av stod fran familj och professionella leda till fornekelse

och passivitet bland modrar (Luong et al., 2009).

Ihardighet/gtra saker pa egen hand
Vid besok hos lakare och andra professionella svarade halften av foréldrarna i en studie av

Jones och Passey (2004) att de anvande sig av ihardighet/gora saker pa egen hand som en
form av copingstrategi och att detta var effektivt. Denna strategi visade sig ge férre
depressionssyndrom enligt en undersokning av Smith, Mailick Seltzer, Tager-Flusberg,
Greenberg och Carter (2008). | en undersokning av Loung et al. (2009) svarade sex av nio
maodrar att det Okade ansvaret med att ta hand om ett barn med autism kunde motas med

omorganisering av livsstil for att fa vardagen att ga ihop.

Planering
| en studie om vélbefinnande och coping hos médrar till barn och ungdomar med AST gjord

av Smith et al. (2008) bekraftades sambandet mellan planering som en copingstrategi och
personlig utveckling. Mddrar till barn med AST bekraftade vikten av god planering enligt en
undersokning av Miller Kuhaneck et al. (2010) Av mddrarna framgick att en hektisk vardag
kravde god planering. En mamma beréattade att noggrann planering gav ett forsprang som
minskade saval barnets som hennes stress. Foraldrarna i Jones och Passeys studie fran 2004
avslojade att en fordelaktig strategi for dem var att planera sa att vissa platser kunde undvikas
att besokas med barnet.

Att dela arbetshorda
Foréldrar till barn med AST vénder sig i forsta hand till sin partner for hjalp och stod innan de

tar hjalp av foraldrar och professionella (Jones & Passey, 2004). Enligt Miller Kuhaneck et al.
(2010) forskning beskrev mddrar till barn med AST att ett aktivt deltagande i foraldraskap hos
sin partner spelade en betydande positiv roll. Luong et al. (2009) fann att majoriteten av
modrarna i hans studie sade sig sakna handfast hjalp fran sina partners.

4.2.2 Aktivt undvikande coping

Passiv beddmning/ acceptans

Jones och Passey (2004) fann att foréldrar som accepterade och férlikade sig med situationen
det vill sdga anvande sig av passiva strategier hade lattare att handskas med den stress det
innebar att ta hand om ett barn med autism. Denna strategi anvande &ven 33 % av deltagarna i

en undersokning av Luther et al. (2005). Dessa foraldrar svarade att de handskades med
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situationen genom att forlita sig pa tur, titta pa tv eller kanna hoppldshet. Denna typ av

copingstrategi associerades med forsamrat dagligt humor (Pottie et al., 2008).

Kénslofokuserad fornekelse - kénsloutlopp och desengagemang och distraktion
Lyons, Leon, Roecker Phelps, och Dunleavy (2010) rapporterade att féréldrar som séllan eller

aldrig anvande sig av distraktion som copingstrategi hade en mer positiv syn i beddmning av
deras barns autism och familjens problem. I en studie av Benson (2010) framkom att médrar

som anvande sig av distraktion 16pte 6kad risk att drabbas av depression och ilska.

Trots att en grupp av foréldrar valde att berétta for sin omgivning om sina barns problem och
fann det vara en god strategi, fanns det andra som sag fordelar med att ignorera och undvika
specifika situationer (Jones & Passey, 2004). Twoy et al. (2007) genomférde en studie med
foraldrar till barn med autism och deras copingstrategier. | undersékningen framgick att
anvandandet av kénslofokuserad fornekelse som strategi var ett resultat av foraldrarnas brist i
tron pa den egna férmagan att férandra situationen. Mer an hélften av foraldrarna valde att
titta pa tv i krissituationer och 87 % trodde att problemen skulle férsvinna om de bara vantade
tillrackligt lange. 1 forskning som analyserade valbefinnande och coping hos mddrar till barn
respektive ungdomar med AST av Smith et al. (2008) anvénde sig modrarna till ungdomarna i
storre utstrackning av desengagemang som leder till ilska. Medan médrarna till barn anvénde
sig i hogre grad av kanslofokuserade coping strategier vilket gav 6kad risk for depression .
Liknande resultat drogs av Benson (2010) dar modrar till barn med AST som anvande sig av
desengagemang som coping fanns en hogre risk for depression. | en studie av Lyons et al.
(2010) framkom att foraldrar som foredrog ett frekvent anvandande av k&nslofokuserad
coping var avsevart mer pessimistiska da sjukdomstillstandet hos deras autistiska barn

forvarrades.

4.2.3 Positiv coping

Familjesammanhallning, samarbete och optimism

| en studie av Tunali och Power (2002) framkom att mddrar till barn med AST lade storre vikt
vid foréldrarollen och stod an foréldrar till barn utan AST. Dessa mddrar var mer intresserade
av familjens umgéange och fritid och prioriterade sin roll i familjen framf6r sina personliga
karriarer. Copingstrategier som syftade till att underhalla och bevara familjens integration,

samarbete och optimism var starkt férknippade med minskad stress (Jones & Passey, 2004).
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Foraldrar med formaga att begransa och omforma problem som familjen drabbats av, och pa
sa satt gora dem hanterbara, var positivare och undvek i storre utstrackning besvikelser enligt
Twoy et al. (2007) och Luther et al (2005). Enligt Ekas et al. (2010) 6kade ké&nslan av
optimism hos mddrar till barn med AST om de fick hjalp och stéd av familj och vanner. |
kontrast till detta framgick det i en undersokning av Lee (2009) att féraldrar till barn med
AST ar mindre optimistiska, har sémre sjalvfortroende och sémre mental hdlsa. Denna grupp
krdvde mindre informellt stod av familj och vanner, anvénde sig mindre av omformning som

strategi an foraldrar till barn utan AST.

Egen tid
Egen tid var en copingstrategi som anvandes av modrar till barn med AST, i en studie av

Miller Kuhaneck et al. (2010). Under denna egentid dd mddrarna inte tog hand om sina
autistiska barn umgicks de med vanner eller motionerade. Fér modrar med flera barn

utnyttjades egentiden for speciella aktiviteter och umgénge med det icke autistiska barnet.

Kompromiss
Enligt Pottie och Ingram (2008) ledde kompromisscoping ofta till dagligt gott humor.

| en kvalitativ studie om coping angaende foraldraskap med nio modrar till barn med AST av
Luongs et al. (2009) beskrev samtliga ett skifte i fokus i fraga om hur de handskades med sina
barns diagnos. Mdédrarna bortsag fran sina egna behov och satte sina barns valbefinnande i
centrum. De sex av nio modrar som valde att stanna hemma med sina barn berattade hur de

gjort stora praktiska forandringar for att fa livet att fungera.

4.2.4 Religios och spirituell coping
| en studie av Lee (2009) framkom att foraldrar till barn med AST sokte mer spirituell hjélp

och vagledning an foréldrar till barn utan AST. Ekas, Whitman och Shivers (2009) visade att
modrar som beskrev sin egen religiositet som stark ocksa angav hogre generell livskvalitet.
Religiosa riter sa som bon i hemmet anvéandes av alla nio deltagare som en copingstrategi i en
undersokning av Luong et al. (2009) och beskrevs som ett sétt att ge dem nytt hopp. Manga
foréldrar i Twoy et al. (2007) kartlaggning om copingstrategier sokte inte spirituell
vagledning eller deltog i kyrkliga aktiviteter under svara och stressfyllda perioder trots att de
var troende och féarre &n halften av deltagarna i Luthers et al.(2005) studie sokte kyrkligt stod

eller hjalp.
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5. Resultatdiskussion

Resultatet av denna studie pekar mot att modrar till barn med AST I0per en stdrre risk for att
fa en obalans i sina aktiviteter och den mest forekommande strategin bland foraldrarna var

problemfokuserad coping som visade sig vara bade effektiv och ineffektiv.

Majoriteten av mdodrarnas tid gar at till att varda for sitt barn och sitt hem. Deras vardag &r
uppbyggt kring rutinerna runt sitt barn. Resultatet kan tydas som att mddrarna prioriterar sitt
barns och sin familjs valbefinnande framfor sitt eget valbefinnande. Da modrarna valjer bort
vissa aktiviteter som de upplever som meningsfulla, exempelvis sina arbeten. Resultatet
visade att modrar till barn med AST 6nskade mer egen tid for aktiviteter som de vill utfora.
Detta visar dven en studie gjord av Donovan, VanLeit, Crowe och Keefe (2005) som
undersokte vilka aktivitetsmal modrar till barn med ett funktionshinder dnskar sig. Resultatet
visade att modrar 6nskade sig mer egentid for att kunna utfora sadana aktiviteter som 6kade
deras valbefinnande. En av deltagarna sa att hon skulle vilja duscha nar hon kande for det,
inte pa grund av att det var inplanerat. De ville ha tid till att trana och umgas med vanner och
familj. Som tidigare ndmnts beskriver Kielhofner (2008) hur personens roller, vanor och
rutiner paverkar individens aktivitetsutférande och val av aktiviteter utifran de prioriteringar
som ingar i valda roller och rutiner. Nar en persons vanor och roller blir paverkade negativt,
riskerar de att forlora sin mojlighet till att interagera fysiskt och socialt i vardagliga

livsrutiner.

Att fa utfora aktiviteter som ar meningsfulla och som rekreation 6kar en persons
valbefinnande och kan daven minska upplevelsen av stress (Wilcock, 2006). Att foréldrar till
barn med en funktionsnedsattning upplever mindre tid for fritidsaktiviteter har &ven
framkommit i en studie av O'Mullan Wayne och Krishnagiri (2005) som undersokte
utforandet av fritidsaktiviteter hos foraldrar till barn med Downs syndrom. Dar upplevde
foraldrarna att det fanns mindre tid for en egen fritid pa grund av barnets extra behov och
stod.

Utifran resultatet kan antas att barn kan vara i stérre behov av hjélp och stod av sina foraldrar
nar ett funktionshinder forekommer. Fragan ar om detta kan leda till att foraldrar ar i storre
behov av stod och hjalp av professionella till att fa vardagen att fungera. Socialt stod visade
sig vara av stor betydelse for foraldrar till barn med autism. Socialt stod, bade formellt och
informellt var en strategi som visade sig ha bade negativa (Jones & Passey, 2004; Luongs et
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al., 2009; Miller Kuhaneck et al., 2010) och positiva effekter (Lee 2009; Luthers et al., 2005;
Montes & Halterman, 2007; Pottie & Ingram, 2008; Twoy et al., 2007; Zablotsky et al., 2013)
for modrarna i studierna. Enligt Lazarus (1999) kan sociala relationer ha bade positiva och
negativa psykologiska effekter. Detta visade sig tydligt da resultaten analyserades. Enligt flera
studier handskades mddrar som fick emotionellt stod lattare med utmaningar i foraldraskapet
och hade lagre risk att drabbas av stress och nedstdmdhet (Montes & Halterman, 2007; Pottie
& Ingram, 2008; Zablotsky et al., 2013). Tidigare forskning har ocksa visat pa svarigheter
som foraldrar kan stéllas infor i umgéanget med familjen (Altiere & Von Kluge, 2009, Johnson
& Simpson, 2013). Foraldrarna i Altiere & Von Kluges (2009) forskning beskrev hur de
autistiska barnens far- och morféraldrar hade svarigheter med att forsta innebérden av autism
och i en undersokning gjord av Johnson och Simpson (2013) framkom det att kunskapsbrister

hos andra kan leda till minskat stod for foraldrar till barn med AST.

Enligt Boyd (2002) utgdr depressioner och stress de tva huvudsakliga orsakerna till att modrar
med autistiska barn soker stod. Madrarna soker forst och framst stod inom familjen och da
speciellt hos sin partner. Informellt stod &r oftast mer effektivt och sanker nivaer av stress mer
an vad formellt stod kan gora. Vid avsaknad av informellt stéd foreligger en forhojd risk att
drabbas av depressioner (Boyd, 2002). Detta resultat bekréftas ytterligare i en studie av Ekas
et al. (2010) dar det framgar att modrar till mer an ett barn med AST far mindre stod av
familj, partner och vanner och darmed l6per storre risk att drabbas av depressioner och
forsamrad livskvalitet. Liknande resultat presenteras av Gray (2003) som visar att stod fran

vanner och nagon att anfortro sig till minskar effekterna av stress hos modrar.

Precis som socialt stod kan stodgrupper ocksa vara ett satt for modrar till barn med AST att
handskas med vardagen. Mddrar tenderar i storre utstrackning an fader att soka professionellt
stod av doktorer och i speciellt utformande program (Lee, 2009; Twoy et al., 2007). Enligt
Lazarus (1999) kan stod om det inte finns i den direkta narheten sokas externt i samhéllet.
Dock visade det sig att stddgrupper som copingstrategi inte hjalpte alla modrar. Manga
maodrar beskrev stodgrupperna som ineffektiva eftersom de saknade sant emotionellt
engagemang (Miller Kuhaneck et al., 2010; Luong et al. 2009). Kunskap som copingstrategi
var en nyckelstrategi bland modrar till barn med AST. Foraldrar har vanligtvis manga fragor
och upplever ofta forvirring och férnekelse innan en korrekt diagnos av deras barn stéllts
(Altiere and Von Kluges, 2009; Luong et al., 2009). Studierna visar att kunskapsbristen och
dalig forstaelse var pafrestande och kunde leda till stress. Enligt en artikel som skrivits av

Hanna och Rodger (2002) som undersokt den terapeutiska relationen mellan foralder och
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arbetsterapeut, skriver forfattarna om hur foraldrar upplever att deras kunskaper om sitt eget
barn och sin familj och vardagliga aktiviteter inte blir inrdknade. Detta leder till att
arbetsterapeuten inte ser till forélderns andra roller som de upplever sig ha skyldigheter att
utféra och som de ké&nner ett behov av att utféra for att minska stress. Detta gor att foraldrarna
inte hinner med sina egna aktiviteter och 6kar deras upplevelse av stress. | Miller Kuhaneck et
als. (2010) undersokning beskrev modrar att deras egen kunskap om autism var direkt
avgorande for att kunna handskas med och bista sina barn och deras individuella behov.
Liknande resultat presenteras av Altiere and Von Kluges i en studie fran 2009. Formagan att
hitta 16sningar 6kar foraldrars kunskap och sjalvfortroende att kdnna igen sina barns behov.
Enligt Donovan et al. (2005) 6nskade dven modrarna att de hade battre rutiner och system for
att forbattra hushallsskotsel och skapandet av rutiner och vanor. Forfattarna drar slutsatsen att
arbetsterapeuter bor lara ut strategier och metoder som underlattar fér médrarna att finna

rutiner och vanor som fungerar.

6. Metoddiskussion

Forfattarna valde att gora en litteraturstudie utifran en scoping metod beskriven av Arksey och
O’Malley (2005) och en delvis manifest innehallsanalys som beskrivs av Graneheim &
Lundman (2004). Da malet med studien var att kartlagga aktivitetsbalans och copingstrategier
hos madrar till barn med AST, fann forfattarna metoden relevant. Trots att ett brett
tillvagagangssatt gallande olika typer av ingaende studier delar scopingstudier manga av de
processer som anvands i systematisk litteraturéversikt. Bland annat maste metoden vara

replikerbar vilket forutsatter en noggrann dokumentation.

Arksey and O"Malley (2005) foreslar att metoden for att identifiera litteratur i en
scopingstudie bor vara bred snarare an djup samt innehalla alla relevanta studier oavsett
studiedesign. Med detta i atanke anvéande forfattarna en rad olika sokord i litteratursokningen
och satte inledningsvis inga begransningar pa varken sokord eller databaser. Totalt anvandes
31 sokord for att beskriva fragestéllningen i sex databaser. Mangden av sékord kunde ha
minskats om forfattarna hade tagit hjalp av en bibliotekarie som innehar mer kunskap i de
olika sokdatabaser som anvandes. Samtidigt kan det ha varit en positiv handelse da sokningen
fick en storre bredd pa grund av alla anvéanda sokord. Tillgang till artiklarna i fulltext fann

forfattarna via LUBsearch.
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Metoden var framgangsrik och gav tillrackligt manga tréaffar trots att materialet for det valda
omrédet var begransat. Aven om vissa artiklar visade sig vara irrelevanta och exkluderades
fanns ett tillrackligt underlag for studien, ddrmed fanns det inget behov av att inkludera icke
vetenskapliga artiklar, ndgot som annars ar majligt da en scopingstudie genomfors. Som
namndes var antalet artiklar som lag helt i linje med fragestallningen begransat. En fordel med
scopingstudier ar att d&ven material fran andra kéllor sdsom natverk, organisationer och
konferensmaterial hade kunnat inkluderas, d&ven om material fran dessa kéllor i manga fall
innebdr merarbete och ar véldigt tidskravande. For att sarskilja artiklarna som ingick i studien
och de artiklar som endast anvandes som referenser valde forfattarna att numrera artiklarna

som ingick i studien enligt referenslistan i samma ordning som de férekom i bilaga 1.

Att delvis anvanda Graneheim och Lundmans (2004) innehallsanalys gav forfattarna en
overskadlig mall av resultatet genom den tabell som togs fram. Graneheim och Lundman
(2004) papekar vikten av tillforlitlighet i utférandet av innehallsanalys och darfor har
forfattarna forsokt att halla sig till beskrivningen av metoden for analysen sa mycket som
mojligt. Forfattarna laste artiklarna sjalvstandigt och diskuterade sedan materialet for att
skapa sig en gemensam forstaelse. Detta gjorde att forfattarna fick ett bra stéd av varandra vid
genomgang av valda artiklar och 6kade forstaelsen av innehéllet. | de fall forfattarna gjorde

olika tolkningar lastes artiklarna om gemensamt for att na konsensus.

Efter konsultation och stod fran handledaren l6stes de problem som forfattarna inledningsvis
upplevde i arbetet med att extrahera meningsbéarande enheter och kondensera dessa till koder

enligt figur 1 i innehallsanalysen som beskriven av Graneheim och Lundman (2004).
7. Slutsats

Var studie visade att modrar till barn med AST upplevde ohalsa och minskad valbefinnande
da de hade mycket stress i sitt vardagliga liv. Att uppfostra och varda ett barn med AST var
energi- och tidskravande. De hade svarigheter i att finna satt att hantera och finna fungerande
strategier for sin stress. Aven om vissa av modrarna fann att socialt stod var negativt ansag
anda majoriteten av modrarna den strategin som effektivast. Det problem som uppstod i det
fallet var att modrarna i vissa studier papekade bristen pa tid till att soka sig socialt stod fran

familjemedlemmar och vanner.

Studien visar att det behdvs mer forskning om mdédrarnas aktivitetsbalans och
copingstrategier. Med hjalp av till exempel arbetsterapeuter skulle interventioner som kan
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hjalpa modrarna att uppna en fungerande vardag kunna utformas. Foraldrar till barn med
autism behover stod for att finna fungerande rutiner och organisering av sin tid samt finna
fungerande strategier for att bearbeta sin stress. Denna hjalp kan 0ka deras delaktighet i

meningsfulla aktiviteter som kan leda till 6kad halsa och vélbefinnande.
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Anvandning av problemfokuserad coping

Coping, distress, and well-being in
mothers of children with autism - Benson

Anvandandet av desengagemang och
distraktion som coping strategi kade
modrarnas symtom pa depression och ilska.

Coping strategier som gav en negativ effekt

Resulatat av anvandandet av aktivt
undvikande coping

Coping strategies used by parents of
children with autism- Twoy et al.

Madrarna var beroende av deras familj och
vanner for hjélp att omforma problem.

Flera modrar valde att inte anvande sig av
religiosa/spirituella ledare eller delta i
gudstjanster under svara tider.

Madrarna valde att hantera svara problem
genom att ignorera dem.

Madrarna spenderade fran 5- 12 timmar per
vecka med att soka information och
kunskap om sitt barns diagnosen.

Stod hos familjen.

Sokte ej stod i religion.

Ignorerade problemet.

Hantera problematik genom okad forstaelse.

Anvandning av problemfokuserad coping

Anvandning av religion/ spirituell coping

Anvéndning av aktivt undvikande coping.

Anvéndning av problemfokuserad coping

Time Demands of Caring for Children
with Autism: What are the Implications
for Maternal Mental Health? — Sawyer et
al

Maddrar spenderade 6 timmar per 24 timmar
ta hand om sitt barn och saknar tid for att

Tiden gick &t till omvérdnad av barnet,
modern fick bortse frén sina egna behov.

Tidsbrist till egen tid.




slutfora aktiviteter samt tid att spendera med
familj och vanner.

Coping and Social Support for Parents of
Chldren with Autism - Luther et al.

Majoriteten av mddrarna valde att omforma
problem genom att vara mer positiv och se
problemen pa ett mer positivt stt.

Foraldrarna sokte professionell radgivning
for familj svérigheter

Ett fatal valde att ignorera problemet, och
valde att vénta tills det I6ste sig av sig
sjalvt.

Skapa sig en positiv syn pa saker.

Sokta stod for att kunna fa stod att I6sa sina
problem.

Undvika problemen som uppstar.

Anvander sig av positiv coping

Anvander sig av problemfokuserad coping

Anviénde sig av aktivt undvikande coping

The Association Between Mental Health,
Stress and Coping Supports in Mothers
of Children with Autism Spectrum
Disorders- Zablotsky et al

Madrarnas coping strategier utgick ifran
socialt stod fran sitt naromrade.

Soker stod for problemslésning

Anvéndning av problem fokuserad coping.

Optimism, social support and wellbeing
in mothers of children with autism
spectrum disorder — Ekas et al.

Madrar som mottog socialt stod fran familj
och vénner rapporterade farre symptom for
depression.

Madrar som rapporterade hogre nivéaer av
informellt socialt stod rapporterade ocksa
lagre nivaer av foraldraskap stress
negationaffekt och depression

Sokte socialt stdd for problemhantering

Sokte stod for problemldsning hos familjen.

Positiv respons av problemfokuserad coping

Anvande sig av problemfokuserad coping

A qualitative study of coping in mothers
of children with ASD — Miller Kuhaneck
etal.

Maédrar upplevde ett starkt behov av egen
tid.

Madrar beskrev effektiviteten av att ha fasta
rutiner for att battre kontroller sitt barns
beteende vid olika aktiviteter.

Méddrarna betonade vikten av att ha en
delaktig partner i uppfostrandet av sitt barn
som ett bra stdd.

Médrarna betonade vikten av kunskap om
sitt barn for att klara av hanteringen av
okunskap hos andra.

Mdodrarna hade ett hektiskt schema dar de
hade olika roller att uppfylla som chauffor,
kock, hushallerska, lekkamrat, sekreterare.

Brist pa tid till att utfora egen valda
aktiviteter.

Skapa strategier for att fa en fungerande
vardag.

Stdd i problemlésningsprocessen

Kunskap som problemlésning

Vardandet av barnet gav mddrarna manga
extra uppgifter.

Brist pd tid som paverkar aktivitetsbalansen.

Fasta rutiner for att skapa fungerande
aktivitetsbalans

Problemfokuserad coping

Problemfokuserad coping

Alla roller paverkar aktivitetshalansen.

A comparative analysis of wellbeing and




coping among mothers of toddlers and
mothers of adolescents with ASD — Smith
etal

Madrar som anvéander sig av kénslo-
fokuserad coping visar fler symtom for
depression.

Studien visade att anvéndning av problem
fokuserad coping hade en positiv effekt pa
médrarnas valbefinnande.

Coping strategi som ej fungerar.

Coping strategi som fungerar.

Resultat av anvéndning av aktivt
undvikande coping

Fungerande strategi problemfokuserad
coping

Caregiving and autism: How does
childrens Propensity for routinization
influence participation in family activities
— Larson

Madrar beskriver barnets behov som
kravande och stressfullt.

Maddrarna rapporterade vikten av att ha fasta
rutiner i vardagen for att f& det vardagliga
livet att fungera for hela familjen.

Maédrar rapporterade att de oftast undvek att
utfora aktiviteter som att utfora
familjetraditioner som fodelsedagar.

Anvandningen av socialt stod hade en
positiv effekt pa stress.

Paverkan pa moderns valbefinnande.

Fé en fungerande vardag.

Valde bort meningsfulla aktiviteter.

Stod for problemldsning.

Stressfull vardag paverkar
aktivitetsbalansen.

Rutiner som stddjer aktivitetsbalans.

Ingen mening i aktiviteter leder till
aktivitetsobalans.

Problemfokuserad coping med positivt
resultat.

Psychological functioning and coping
among mothers of children with autism:
A population based study — Montes et al

Modrar rapporterade att de hade gett upp
mer av deras liv &n véantat under foregaende
manad for att méta barnets behov.

Madrarna rapporterade att de hade nagon att
vénda sig till for kdnslomadssigt stod och
hjalp med foraldraskapet.

Gett upp sina egna intressen och behov.

Soker stdd for problemldsning

Aktivitetsutforandet paverkat pa grund av
bortfall.

Anvander problemfokuserad coping.

Parenting stress in mothers of children
with ASD — Phetrasuwan

Maédrar rapporterade att de upplevde det
som anstrangande att hantera sitt barns
krévande beteenden och kénsloyttringar.

Maddrarna rapporterade att de upplevde
skuldkanslor och ékad stress i att finna tid
for egna aktiviteter

Madrarna upplevde stress i att kunna méta
de krav som uppstod i sina andra roller i
livet exempelvis i sin yrkesroll.

Upplevde vardandet av sitt barn
anstrangande.

Svart att finna tid till egna aktiviteter.

Svart att hantera sina olika roller.

Rollen som vardare paverkade
aktivitetsbalansen.

Svarigheter att finna tid till aina aktiviteter.

Svarigheter finna balans i sina roller.

Parents of children with High functioning
autism: How well do they cope and adjust
—Lee

Madrarna hade tendens att soka stod fréan
andra.

Médrarna anvande sig av
religion/spirituellitet .

Stod som problemldsning.

Finna stdd for sina problem.

Anvéndning av problemfokuserad coping

Religids/spirituell coping

Religiousity, spirituality and




socioemotional functioning in mothers of
children with ASD — Ekas et al.

Maodrar som rapporterade hogre nivaer av
religios tro och andlighet, rapporterade
ocksé hogre nivaer av livstillfredsstallelse,
livnjutning, positiv affekt, sjalvkansla,
allmant valbefinnande och optimism.

Madrar till fler &n ett barn med ASD var
mindre néjda med livet och upplevde en
lagre total kénsla av valbefinnande och
njutning, lagre nivéer av optimism och
depression.

Finna stdd i religion och spirituella
aktiviteter.

Anstringning av vardande av sina barn
paverkade moderns halsa.

Positiv anvandning av religion och sprituell
coping.

Forsdmrad hélsa p& grund av en obalans i
sina aktiviteter.

Southeast Asian parents raising a child
with autism: A qualitative investigation
of coping styles — Luong et al.

Innan de upptécka deras barns diagnos, var
madrar inledningsvis i fornekelse att det var
nagot fel med barnet och skyllde detta pa
brist pd egen kunskap och brist pa stod fran
professionella och familj.

Madrar rapporterade att de fick lite hjalp
fran sin partner.

Majoriteten av modrarna var hemmafruar
och de upplevde sig ha extra ansvar for "fa
det att fungera.

Samtliga mddrar uppgav att de hade
begrénsad tid for extra aktiviteter samt
upplevde de att deras sociala vanor och
rutiner &ndrades, de drog sig mer tillbaka.

Médrar valde att inte delta i stddgrupper
eller for att umgas med andra familjer pga
att de trodde att det var ohjalpsamt.

Madrarna rapporterade sig anvande religios-
och spirituell coping.

Majoriteten av mddrarna rapporterade att de
hade fatt saga upp sig fran sitt arbete for att
kunna ta hand om sitt barn.

Saknade ratt stod for 16sning av problem.

Brist pa stod till att 16sa problem som
uppstod.

Extra roller i hemmet.

Ingen tid till avslappning.

Ville ej tynga andra med sina problem.

Finna stod.

Fatt avsiga sin yrkesroll.

Inte fungerande problemfokuserad Coping

Saknade en fungerande problemfokuserad
coping

Innehar fler roller som péverkar balansen.

Aktivitetsutforandet paverkades och leder
till obalans.

Problemfokuserad coping

Religids/ spirituell coping

Forlust av roller som paverkar
aktivitetersbalans.

The impact of child symptom severity on
stress among parents of children with
ASD: The Moderating role of coping
styles — Lyons et al.

Médrarna som rapporterade distraktion som
ett sétt att hantera situationen och som ett
resultat var mindre stressade.

Fungerande coping strategi

Aktivt undvikande coping med positivt

resultat.




The everyday occupation of families with
children with autism — Werner Degrace

Foraldrar upplevde sina dagar som hektiska
och stressande och att deras dagar roterade
runt sitt barns behov. Onskade sig mer egen
tid.

Foraldrar rapporterade att de kdnde som de
gjorde allt pa egen hand.

Oformagan att planera pa grund av
utmaningarna de motte paverkade
modrarnas dagliga rutiner och deras
utférande i meningsfulla aktiviteter.

Majoritet av tid gar at till barnets behov.

Loste sina problem och svérigheter inom
familjen.

Ej tid till avslappnande/ lugnande
aktiviteter.

Tidsatgang som paverkar aktivitetsbalansen.

Anvéndning av problemfokuserad coping.

Brist pa tid for aktiviteter som paverkar
aktivitetshalansen.

Daily Experiences Among Mothers of
Adolescents and Adults with Autism
Spectrum Disorder — Smith et al.

Maddrarna rapporterade betydligt fler dagar
nér de anség sig vara trétta.

De spenderade ocksa mer tid att ta hand om
sina barn och géra hushéllssysslor och
mindre tid for fritidsaktiviteter. De
spenderade i genomsnitt fem timmar per
dag i barnomsorgen.

En del av mddrarna upplevde avbrott i sitt
aktivitetsutforande och arbete.

Ohélsa i sin vardag pga stress.

Spenderade mer tid tillsammans med sitt
barn. Fick mindre tid till sig sjalv.

Skapar stress.

Stress som beror pa aktivitetsobalans.

Brist pd tid som paverkar aktivitetsbalansen.

Aktivitetsutforandet bryts och skapar
obalans.

Daily stress, coping, and well-being in
parents of children with autism: A
multilevel modeling approach — Pottie et
al.

Médrarnas dagliga positiva sinnestdmning
var kopplat till deras formaga att soka
socialt stod, omforma situationer och
kompromissa.

Dagliga negativa sinnestdmningen var
kopplat till att médrarna undvek situationen
och skyllde pa andra.

Soka stdd for problemldsning.

Kopplade sina negativa kanslor till andra.

Leder till anvéndning av problemfokuserad
coping.

Aktivt undvikande coping




