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Parents of children with mental disabilities experience more stress than other parents. This
paper presents the results of a qualitative study consisting of semi-structured interviews
conducted with six parents of children with autistic spectrum disorder. The aim of the study
was to examine what strategies parents of children with autistic spectrum disorder use in order
to manage and cope with everyday life and what support they feel that they receive from
school, habilitation, LSS, family and friends. The empirical data was interpreted with coping
theory. The interviewed parents mostly experienced that support and services were given, but
that the quality of the support and service often was rather poor. The main problem that the
parents identified was the lack of knowledge in professionals and other people working with

their child.
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1 Inledning

Fa funktionsnedsdttningar har sa stor paverkan pé fordldrars psykosociala valmiende som hos
fordldrar till barn med autismspektrumsyndrom (hddanefter ATS eller autism). En
autismdiagnos kan vara svar for fordldrar att hantera av flera anledningar. For det forsta ér
autism ofta kopplad till svdra antisociala och storande beteenden. Raseriutbrott,
tvingsmadssiga beteenden, svdrigheter att kommunicera samt sjdlvdestruktiva handlingar
forsvarar fordldraskapet och kan hindra ett normalt familjeliv. For det andra kan det vara en
stor svarighet att fa rétt diagnos och sedan ldmplig behandling. For det tredje har samhaillet
liten kunskap om autism vilket leder till okénslighet och stort oférstdende kring barnets

beteende. Slutligen finns det inget botemedel mot autism (Gray & Holden, 1992).

2 Problemformulering

Foréldrar till barn med autism utsitts for mer stress dn fordldrar till barn med en annan
funktionsnedsattning eller forédldrar till barn utan funktionsnedséttning. Dessa forédldrar 16per
dessutom storre risk att f4 negativa hélsoeffekter sdsom depression, missndje inom
dktenskapet eller social isolering. Att kdnna sig oduglig &r vanligt hos dessa forédldrar och det
har ofta en paverkan pa sjilvfortroendet. Detta kan leda till att fordldrar till barn med autism
drar sig for att medverka i sociala sammanhang (Dunn et al. 2001). Den 6kade stressnivan
dessa fordldrar upplever kan leda till psykisk ohilsa och det dr vélként att autism har en stor
paverkan pa forédldrar och familjelivet. Férutom de psykosociala aspekterna som ndmnts ovan
kan ett barn med autism fa konsekvenser for fordldrarnas ekonomiska situation, 1 form av
uppsigning frén arbetet eller forlorad inkomst. Det visar sig t.ex. att fordldrar kan ligga upp
emot 60 timmar i veckan pa omsorg och stdd av barnet pga. av dess funktionsnedséttning
(Jarbrink, Fombonne & Knapp, 2003). En stor stressfaktor ar dven att ménga fordldrar kinner
att de hela tiden maste sta upp for sina barn och kéimpa for barnens rittigheter, vilket kan vara
en stor kalla till stress i vardagslivet. Vissa fordldrar kdnner att det &r deras moraliska

skyldighet att foretrdda sina barn (Nowak, Broberg & Starke 2013).

Foréldrar till barn med ATS upplever hogra nivder av stress dn andra fordldrar. Varje barn
med en autismdiagnos har individuella svarigheter och barnets svarighetsgrad kan dessutom

paverka forédldrarnas psykosociala vilméende (Zablotsky, Bradshaw & Stuart 2012:1380). Jag



vill i denna uppsats undersoka vilket stod fordldrar till barn med autism anvénder sig av samt
vilka strategier de har utarbetat i hanterandet av vardagen. Uppsatsen kommer dirfor att

fokusera pé fordldrar till barn med autism.

2.1 Syfte

Syftet ér att undersoka hur fordldrar till barn med autism hanterar vardagen samt vilket stod

de upplever att de far.

2.2 Frégestillningar
1. Vilka strategier anvinder sig fordldrarna av for att hantera vardagen?

2. Varifran kommer stodet?

3. Vilka behov fyller stodfunktionerna?

3 Bakgrund

Nedan kommer en beskrivning pé autismdiagnosen samt olika institutioner och stodinsatser

som &r av betydelse i denna studie.

3.1 Autism
Ar 2013 publicerades DMS-5, Diagnostic and Statistics Manual of Mental Disorders som ges

ut av American Psychiatric Association. Det dr den mest anvinda manualen i vérlden och i
Sverige anvinds den som vigledande vid psykiatriska utredningar. I DSM-5, fordes de
tidigare éatskilda diagnoserna autism, autismliknande tillstdind samt Aspergers syndrom
samman 1 en Overgripande autismdiagnos. Nu finns en gemensam Overgripande
autismdiagnos eftersom autism &r ett spektrum snarare @n isolerade, skiljbara tillstdnd. I
DMS-5 finns tvd huvudomraden, dér kriterierna 1) begransning i social kommunikation och
socialt samspel och 2) begrinsade repetitiva beteenden, intressen och aktiviteter, maste
uppfyllas for att en diagnos skall stdllas. Det fOrsta omradet innebdr begrdnsningar i
socioemotionell dmsesidighet, personliga relationer och ickeverbal kommunikation. Inom det
andra omrddet handlar kriterierna om upprepningar eller stereotypier i motorik och tal,
overdrivet fasthallande vid rutiner, séttet att anvdnda foremal, starkt begrédnsade intressen,
ritualiserande beteendemonster och slutligen under- eller 6verkédnslighet for sinnesintryck
(Jansson, 2015). Eftersom autismdiagnosen méts pa ett spektrum medfor det en stor bredd.

Skalan madter olika typer av autism och svérighetsgrad. Det finns barn som endast har lite



autism och &ar hogfungerande, sedan finns det de barn som har stor problematik och mer
utmérkande autistiska drag. Ungefar hdlften av barnen som diagnosticeras med autism har

ocksa en utvecklingsstorning (Bromark & Granat, 2014).

3.2 Stodet

Jag har valt att fokusera pd det stdd som finns att tillga fran skola, habilitering, LSS och familj

och anhoriga. Nedan kommer en kort beskrivning pé vad respektive stodfunktion innebar.

3.2.1 Skola

Om ett barn med en funktionsnedsittning har behov av sérskilt stod ska ldraren anpassa
undervisningen efter barnets behov. Rektorn har yttersta ansvaret for att barnet fér tillgéng till
de hjidlpmedel och verktygen barnet behover for sin skolgang. Sarskilt stod dr insatser som har
en mer ingripande karaktér och som ldraren eller annan skolpersonal ofta inte kan genomfora
inom ramarna for den vanliga undervisningen (Skolverket, 2014). Sarskilt stod ska anpassas
och ges i den form som eleven behdver. Det kan rora sig om sdrskilda ldrarinsatser, sdrskilda
hjédlpmedel, anpassade lokaler, elevvdrdande insatser eller stod av elevassistent (Autism och

Asbergerforbundet, 2014).

3.2.2 Habilitering

Barn- och ungdomshabiliteringen 4r en verksamhet inom landstinget. Vanligtvis kallas den
habiliteringen, habben eller hab i dagligt tal. Habiliteringens arbete riktar sig till barn och
unga upp till 18 &r med négon form av funktionsnedsdttning som till exempel rorelsehinder,
utvecklingsstorning, ADHD och autism. Habiliteringen ska ge stod, rdd och behandling till
barn, unga och till deras familjer. De ska ge information om barnets funktionsnedséttning,
trdning av sprak, hjilp med att anpassa bostad efter barnets behov, stod och utprovning av
hjédlpmedel, pedagogisk vigledning, stod for att underldtta socialt liv, skola, transporter for
barn och familj samt samtalsstod till anhoriga. Pa habiliteringen arbetar olika yrkesgrupper i
team, som bestar av bl.a. ldkare, psykolog, logoped, kurator, specialpedagog, arbetsterapeut

och dietist (Palm, 2011).

3.2.3 LSS

Personer med utvecklingsstdrning, autism och autismliknande tillstind gér under LSS
personkrets 1. Lagen dr en rittighetslag och malet med lagen dr att ge den enskilde en
mojlighet att leva som andra. En ans6kan om stdd eller service gors hos en LSS-handldggare.
Genom LSS finns tio stycken insatser for sirskilt stdd och sérskild service. Dessa dr foljande:

1) rédgivning och annat personligt stod, 2) personlig assistans, 3) ledsagarservice, 4)



kontaktperson, 5) avldsarservice i hemmet, 6) korttidsvistelse utanfor det egna hemmet, 7)
korttidstillsyn for skolungdom 6ver 12 &r, 8) boende i familjehem eller i bostad med sérskild
service for barn eller ungdom, 9) bostad for sirskild service for vuxna eller annan sérskild
anpassad bostad och slutligen 10) daglig verksamhet (Lag 1993:387 om stdd och service till

vissa funktionshindrade).

3.2.4 Familj och anhériga

De flesta familjer far stod och hjdlp av anhoriga, t.ex. syskon till fordldrarna, barnets mor- och
farfordldrar eller grannar och vdnner som stéller upp. Det handlar om socialt och mentalt stod
vilket gor att fordldrarna kidnner att de har ndgon som forstdr deras situation och som stddjer

dem nér det blir svart (Gray, 1994: 287).

4 Kunskapslaget

For att orientera mig inom kunskapsldget kring stodet fordldrar far eller kan f4 och deras
upplevelser av det har jag bl.a. anvint mig av begrepp som “autismspektrumtillstdnd”,
’forédldrastod” och “coping” vid sokandet efter litteratur. Jag har framforallt studerat artiklar
som behandlar barn med autism, fordldrars uppfattning om stod, fordldrars sétt att anvdnda
coping for att hantera situationen samt fordldrar och stress i relation till barnets diagnos.
Artiklarna har jag fatt fram med hjélp av Lunds Universitets soktjanst Lubsearch och de dr
alla peer-reviewed och publicerade. Under insamlandet fann jag att vissa forfattare dok upp
mer dn andra inom mina valda sdkningar, jag har darfor valt artiklar efter relevans, men ocksé
efter de forfattare som har skrivit mycket inom &mnet foréldrar till barn med autism”. Jag har
dven forsokt att fa en jimn fordelning mellan svenska och utldndska referenser for att fa en

storre insikt 1 Amnet.

4.1 Internationella skillnader

Den tidigare forskningen som finns dr oftast genomford i USA eller Storbritannien och
paverkas av den rddande samhilleliga organisationen samt det politiska och ekonomiska
klimatet i de ldnderna. I USA och Storbritannien ses omhindertagandet och vilméende av
barn med funktionsnedséttningar ndstan enbart som familjens ansvar. I Sverige ses detta mer
som ett gemensamt samhéllsansvar. Sverige har utvecklat manga insatser och olika sorters
stdd som tillhandahalls av staten eller kommuner till dessa fordldrar i hopp om att kunna
avlasta och hjdlpa fordldrarna att ta hand om sina barn (Olsson & Hwang, 2003:328). 1

studien av Olsson & Hwang (2003) undersoker de om fordldrar till barn med autism i Sverige



upplever samma stressfaktorer och livssituationer som de fordldrar som beskrivs i
internationella studier. Resultatet visade att svenska fordldrar till stor del beskrev sig uppleva

samma stressfaktorer beskrevs av fordldrar i de internationella artiklarna.

4.2 Stod

I en studie av Nowak, Broberg & Starke (2013) var syftet att undersdka hur fordldrar i
Sverige uppfattade stodets tillgénglighet och kvalitet. Fordldrarna rapporterade otillrackligt
stdd inom omraden som diagnoser, information om tillgénglig service, transport och praktiskt
stod. Familjer kimpar ofta med att hitta information om tillgangligt stod. De storsta hindren ér
brist pa medvetenhet eller kunskap betréffande processen att fa det behdvda stodet, men ocksa
de langa vintetiderna som finns for insatserna. Fordldrar har ocksa beskrivit hur negativt

bemdtande inom sjukvarden har bidragit till stress (ibid.).

4.3 FEkonomiska aspekter

Jarbrink (2007) har genomfort en studie ddr syftet var att se om ATS hade ndgra samhilleliga
ekonomiska konsekvenser. Det visade sig att fordldrar till barn med autism i genomsnitt
spenderade tusen timmar i extra omhéndertagande och stddjande av sina barn per Aar.
Ytterligare ungefdrliga kostnader for ett barn med autism uppskattades till €50,000 per ar och
barn. Studien indikerade att de stora kostnaderna ldg inom skola och de kommunala

stodinsatserna (ibid.).

4.4 Coping

Gray (1994:275), har genomfort en studie pa vilka stressfaktorer fordldrar till barn med
autism upplever samt vilka copingstrategier de anvinder sig av. De storsta stressfaktorerna ar
storningar 1 sprakutvecklingen, stérande och véldsamt beteende, oldmpliga &t- och
toalettvanor samt opassande sexuella uttryck. Att omsorgen av barnet &r tidskrdvande, skuld
och &ngestkinslor samt osocialt beteende och utbrott riskerar ocksa att hoja stressnivin hos
fordldrarna. Forutom den stresshdjande naturen av barnens “symptom” innebér diagnosen en
livsldng anpassning och avsaknaden av ett botemedel innebir att familjer méste ta hand om en
familjemedlem med en funktionsnedséttning i manga &r (Gray, 1994:275). De flesta foréldrar
anvinde sig av copingstrategier som exempelvis anvidndandet av stddinsatser fran olika
institutioner, stdd fran familj samt socialt tillbakadragande. Gray (2002:215) har &ven
undersokt hur fordldrars copingsitt fordndras Over tiden. Det visar sig att fordldrar ofta
upplever en forbattring over tiden betrdffande sitt egna psykosociala vdlmaende, familjens

sociala liv och i relationen till sldkten. Stigmatiserande reaktioner fran utomstidende hade



ocksd minskat. Grays (2006:970) studie visar att ndr barnen védxer upp &dndras ocksd
fordldrarnas copingsétt och att det finns en koppling mellan &ldrande och anvéndandet av mer

kdnslofokuserad coping.

Pottie och Ingram (2008:855) har gjort en studie som undersoker effekterna av coping pé
daglig psykisk stress och fordldrars vilméende. Resultatet ledde till en utveckling av coping
som &r anpassad till de olika sétten som fordldrar till barn med autism oftast anvénder sig av
vid coping. De identifierade elva olika copingsétt som jag kommer att anvidnda mig av i

analyserandet av mitt intervjumaterial. For en mer ingdende forklaring se: teori.

5 Metod

5.1 Forforstéelse

Jag tillbringade socionomprogrammets praktiktermin pd en Barn- och ungdomshabilitering i
ett autismteam, ddr arbetet riktade sig till barn och ungdomar med autism samt deras foréldrar
och andra anhoriga. Under praktiken triaffade jag fordldrar till barn med autism och horde de
berdtta sina historier och upplevelser om hur de fick vardagen att ga ihop. Detta innebdr
sjalvklart att jag innehar en viss forforstaelse inom omrédet for min uppsats, vilket kan ha
paverkat mitt forhallningssétt till det empiriska materialet. Jag dr vdl medveten om att min
forforstdelse har paverkat mitt val av forskningsproblem samt att det kan ha paverkat
utformningen av mitt tillvigagingssitt, da jag har baserat studiens utformning pa mina egna

erfarenheter inom habiliteringen.

5.2 Val av metod

Da jag vill undersoka vilka strategier fordldrar till barn med autism anvénder sig av for att
hantera vardagen dr det mest lampligt med kvalitativ metod. Jag har anvént mig av semi-
strukturerade intervjuer for att samla empiriskt material till min analys eftersom mina
fragestéllningar fokuserar pa respondenternas egna synsétt och uppfattningar (Bryman, 2011).
Jag valde semi-strukturerad intervju eftersom jag upplevde att den tilldt mer flexibilitet under
intervjuns gang och jag kunde folja de olika riktningar som respondenten ansdg var viktiga
och relevanta. Jag kénde att jag hade stor frihet att kunna stdlla uppfoljningsfrdgor och det

fanns en flexibilitet i strukturen pé intervjuguiden.



5.3 Urval

Mitt urval har varit madlinriktat, dd jag ville skapa en Overensstimmelse mellan mina
forskningsfragor och urval. Jag har alltsé intervjuat personer som har relevans for min uppsats
(Bryman, 2011:434). Undersokningspopulationen begransades till fordldrar med barn som har
en autismdiagnos. Barnen har dven andra diagnoser som ADHD, utvecklingsstdrning,
sprakstorning, panikéngest eller andra svérigheter. Att barnen inte enbart har en regelritt
autismdiagnos har jag valt att forbise d4 minga barn med autism ofta har annan problematik,

vilket enbart visar pa autismspektrumets bredd.

5.4 Tillvigagangssatt

Min studie baseras pa semi-strukturerade intervjuer med sex fordldrar till barn med en
autismdiagnos. Jag kom 1 kontakt med fOrdldrarna via en Facebookgrupp for en
intresseorganisation som riktar sig till barn, ungdomar och vuxna med autism och
autismliknande  tillstind. Medlemmarna 1 gruppen dr Dbade personer med
funktionsnedsdttningen, men &ven deras familj, vinner och personal. Jag lade upp ett inldgg i
deras grupp dér jag beskrev min uppsats samt att jag sokte fordldrar som ville stédlla upp pé att
intervjuas. Det dr en 6ppen grupp diar vem som helst kan fa gd med och alla medlemmar har
gjort ett aktivt val att g med i gruppen. Jag lade upp mitt informationsbrev och fordldrarna
fick sedan kontakta mig vilket innebar att fordldrarnas medverkan i min undersékning har
varit helt frivillig. De fordldrarna som stdllde upp kontaktade mig via email eller via
Facebook-meddelande. Eftersom fordldrarna tog kontakt har jag inte paverkat urvalet pa
ndgot ndmnvért séitt. De som stéllde upp var fem mammor och en pappa. Forédldrarnas aldrar
var mellan 35 och 44 ar. Barnens aldrar var mellan 10 och 13 ar. Intervjuerna genomfordes i
intervjupersonernas hem, pa deras arbetsplats samt pé café. Intervjuplatsen kom vi dverens
om tillsammans och jag har varit flexibel i min instillning till vart intervjun skulle
genomforas. Jag har gett forslag péd intervjuplats och fordldern har sedan fétt bestimma vad
som kéndes mest bekvimt for dem. Intervjuerna varade mellan 60 till 90 minuter och
genomfordes med en intervjuguide som fokuserade pa fordldrars upplevelser av det stod som
finns att tillgd. Teman i intervjuguiden inkluderade bl.a. stdd fran skola, stod fran habilitering,

stod fran familj och anhoriga, strategier i vardagen samt stod som saknas.

5.5 Bearbetning
Jag har spelat in intervjuerna och jag hade i atanke hur inspelningen kunde komma att

paverka respondenten, men ansdg att det var enklare for mig att folja respondenten nér jag



spelade in till skillnad fran om jag skulle ha antecknat. Alla respondenter var inforstddda med
att intervjun skulle komma att spelas in och ingen motsade sig detta. Efter genomford intervju
transkriberade jag materialet for att kunna genomfora en sa noggrann analys som mojligt av
vad fordldrarna har sagt. Transkribering dr enligt Bryman (2011:429) en tidsédande process,
men fordelen med transkribering &r att man behéller respondentens ordalydelse samt
uttryckssétt, nackdelen &r att den leder till stora textmassor som ska analyseras. Jag
genomforde sex intervjuer och efter att jag hade transkriberat intervjuerna sorterade jag mitt
material. Sorteringen bor enligt Rennstam och Wisterfors (2011:195) relateras till den teori
eller de begrepp som jag utgar ifrdn och dirmed far fortur i analysen jamfort med andra for
mig mindre kdnda teorier. Det &r viktigt att vara medveten om att detta ofta leder till att mitt
teoretiska perspektiv styr over sorteringen av materialet. FOr att sortera mitt material sokte jag
efter aterkommande teman och monster i relation till det stod som presenteras i kapitel 3.2
Stodet. Jag hade under insamlandet av mitt empiriska material en tanke om att analysera det
med utgangspunkt i det teoretiska perspektivet coping och den forsta bearbetningen formades
efter tematiserande av stodet samt fordldrarnas hanterande av vardagen, vilket dr en form av
coping. I den andra bearbetningen anvénde jag mig av copingbegrepp som var anpassad till
just fordldrar som har barn med autism och hur de hantera vardagen (se: 7.1.4
Copingstrategier). Detta dr en utveckling av det grundliggande copingbegreppet med

inriktning pa just de fordldrar som min studie utgér ifran (Pottie & Ingram, 2008).
5.6 Tillforlitlighet och generaliserbarhet

5.6.1  Reliabilitet

Reliabilitet kan delas upp 1 tvd delar, extern reliabilitet och intern reliabilitet (Bryman,
2011:351). Den externa reliabiliteten grundas pa i vilken utstrackning som undersdkningen
kan replikeras. Eftersom jag i min uppsats undersoker fordldrars uppfattningar och asikter kan
man siga att undersdkningen har en extern reliabilitet, dock kan resultatet se olika ut eftersom
man inte kan frysa” en social miljo eller de sociala forutséttningar som har betydelse vid en
studie. Eftersom jag sjédlv har gjort intervjuguiden och sedan genomfort intervjuerna ar den

interna reliabiliteten stor. Det dr enbart jag som har samlat in och tolkat materialet.

5.6.2  Validitet
Da det ér jag som har genomf0rt intervjuerna och personligen har nérvarat i insamlandet av

empiriska materialet blir den interna validiteten stark d& mitt deltagande kan garantera en hog



grad av kongruens mellan begrepp och observation (Bryman, 2011:352). Den externa

validiteten innebér 1 vilken utstrackning mitt resultat kan generaliseras (ibid.).

5.6.3 Generaliserbarhet

Da jag har intervjuat sex fordldrar kan det bli svart att generalisera resultatet till alla fordldrar.
Man maste ocksa ha i atanke att intervjupersonerna exempelvis inte utgdr en representativ
bild av alla fordldrar till barn med autism. I min undersékning finns det exempelvis en stor
skillnad i konsrepresentation, da jag har intervjuat fem mammor och en pappa. Fordldrarna
har alla kontaktat mig vilket ocksd kan pédverka resultatet, d& de fordldrar som kanske &r
véldigt utsatta och vars vardag paverkas i stor utstrdckning kanske inte har ork, tid eller kraft
att stilla upp pa en intervju. Alla fordldrar hade ndgon form av hogskoleutbildning och alla

var svensksprakiga.

6 Etiska dverviganden

Eftersom jag hade min praktik pd Barn- och ungdomshabiliteringen, tinkte jag frdn borjan
hitta fordldrar att intervjua genom mina kontakter dir. Ur ett etiskt perspektiv kunde det bli
problematiskt att forsvara da fordldrar till barn med autism kommer till habiliteringen for att
f4 stdd och hjilp. Att soka hjdlp kan innebdra att man hamnar i en underldgsen position
medan de som arbetar pd habiliteringen innehar en maktposition, da de bestdmmer Over
hjélpen och besitter kunskapen som foréldrarna behdver. Detta hade exempelvis kunnat leda
till att fordldrar hade ként sig tvingade att stélla upp pé att intervjuas. Jag har dven infor varje
intervju informerat intervjupersonerna om existerande forskningsetiska principer:
informationskravet, samtyckeskravet, nyttjandekravet samt konfidentialitetskravet, vilka
studien foljer (Kalman & Lovgren, 2012:9). De grundldggande individskyddskraven kan delas
in 1 fyra hinsynstaganden. Informationskravet och samtyckeskravet hor ihop och det ena kan
inte uppfyllas om det andra inte gor det. Detta innebdr i mitt fall att fordldrarna var tvungna
att fa ordentlig information om vad som forvintades av de samt vad de skulle komma att delta
1 innan de tog ett beslut om deltagande. Eftersom jag lade upp mitt informationsbrev i en
Facebook-grupp kunde foréldrarna omedelbart ta del av all viktig information kring intervjuns
genomforande samt uppsatsens syfte etc. De fordldrarna som sedan kontaktade mig, fick
informationsbrevet skickat till sig igen via ett privat meddelande med uppmaningen att ldsa
igenom brevet och sedan aterkomma om de fortfarande var intresserade av att stélla upp péd en
intervju eller hade nagra fragor. Informationen som gavs ut var bl.a. studiens syfte, de

metoder som skulle anvdndas samt hur materialet som samlas in skulle forvaras sa att



obehdriga inte kan ta del av det (ibid.). Denna information fanns med i mitt informationsbrev
men alla fordldrar blev pdminda om att de nér som helst under intervjun kunde avsluta och
avsluta sin medverkan i studien samt hur jag skulle ga tillvdga i hanterandet av mitt material
och att allt som sades var konfidentiellt och att de skulle avidentifieras i uppsatsen.
Konfidentialitetskravet innebdr noggrannhet samt forsiktighet nir man handskas med sitt
material, detta kan inkludera fdltanteckningar, inspelningar eller annan data man har samlat
in, och att dessa ska forvaras sékert. Slutligen maste konfidentialitet sjalvklart uppehallas i
presentationen av resultatet. Det sista kravet som maste uppfyllas ar nyttjandekravet, vilket
innebdr att det material som jag samlar in frin fordldrarna enbart far anvindas till mitt
forskningsdndamal. Uppgifterna som jag samlar in fér inte sdljas vidare eller pd anvéndas pa
annat sétt, det dr ndra kopplat till konfidentialitetskravet eftersom det ocksd vdrnar om
forskningsdeltagarnas integritet (ibid.). Eftersom flera av intervjupersonerna bor i smi orter
samt av andra skél, har alla namn och omstdndigheter som skulle kunna avsldja fordldrarnas
identitet dndrats. Efter en anonymiserad transkribering har ljudinspelningarna fran
intervjuerna raderats. Detta s att materialet inte ska kunna spridas vidare pa nagot sitt
(Vetenskapsradet, 2002). Jag har en forforstiaelse som kan komma att paverka min
professionella distans (Svedmark, 2012:103) och det kan vara svért att uppehalla den i motet
med utsatta ménniskor. Eftersom jag intervjuade fordldrar till barn med autism berdrdes
kénsliga fragor. Under intervjuerna har jag forsokt att ha en balansgdng mellan att hélla en
distans och respektera fordldrarnas integritet men samtidigt har jag haft en vilja att forstd och

komma néra.

7 Teorier, teoretiska utgdngspunkter

Da forskning visar att foréldrar till barn med autism upplever mer stress én fordldrar till barn
utan en funktionsnedséttning har jag valt att anvinda mig av coping-begreppet i analysen av
mitt intervjumaterial. Jag vill se vilka strategier fordldrar till barn med autism anvinder sig av

1 hanterandet av vardagen och hur de upplever det stod som finns.

7.1 Coping

Coping innebir en individs anstrdngning att bemadstra de krav som stélls pa en, dessa kan vara
omstandigheter som innebér fara, hot eller utmaningar, och som bedéms (eller uppfattas)
overstiga individens egna resurser (Monat & Lazarus, 1991: 5-6). Coping kan delas in 1 tva

kategorier.



7.1.1 Problemfokuserad coping

Vid den forsta, problemfokuserad coping (min Oversittning av ’problem-focused coping”)
anstranger sig individen for att forbéttra den problematiska relationen mellan person och
omgivning, detta genom att dndra pé saker. Till exempel kan det innebdra att individen soker
information om vad hen ska gora, att halla tillbaka impulsiva eller prematura handlingar eller
genom att konfrontera personen eller personerna som ar ansvariga for individens problematik

(ibid.).

7.1.2  Kdnslofokuserad coping

Den andra sortens coping dr kdnslofokuserad coping (min dversittning av “emotion-focused
coping”), vilket innebér tankar och handlingar vars mil dr att lindra den kénslomaéssiga
effekten av stress. Denna sorts coping fordndrar inte de hotande eller skadliga forhallandena
men far individen att mé bittre. Detta innebédr exempelvis att undvika att tinka pa det som &r
besvirande, forneka att nagonting ér fel, distansera eller 10sgdra sig genom att skdmta om det

som kénns stressande, att ta lugnande mediciner eller att forsoka slappna av (ibid.).

7.1.3  Virdering

Alla ménniskor anvinder sig av komplexa kombinationer av problemfokuserad och
kénslofokuserad coping for att hantera stress. Dessa ér alltsa kognitiva och beteendemissiga
anstrangningar for att hantera specifika externa eller interna krav som beddms overstiga
individens egna resurser. De kognitiva och beteendeméssiga anstrdngningarna som individen
anvinder sig av dr 1 konstant fordndring eftersom vdrderingen (min Oversittning av
“appraisal”) av problematiken mellan person och omgivning ocksa alltid dndras. Att
véirderingen av en situation dndras kan bero pa ovan ndmnda copingmetoder, kénslo-och
problemfokuserad coping. Hur en individ vérderar en situation paverkar vilken sorts
copingstrategi som anvinds for att hantera kraven som konflikten stdller pd en.
Problemfokuserad coping anvinds mest d& individen bedomer att resultatet av situationen kan
fordndras. Men kinslofokuserade copingstrategier dr mer vanliga att anvdndas dd man
bedomer att resultatet inte gir att &dndra (ibid:210-211). Vérderingen av relationen mellan
personen och omgivningen paverkas av en individs karaktdrsdrag, sdsom motivation,
sjalvfortroende, personliga resurser som ekonomiska tillgdngar, sociala och problemlésande
fardigheter samt hidlsa och energi. Individuella skillnader i dessa variabler hjdlper till att
forklara varfor en konflikt kan uppskattas som neutral eller utmanande for en individ men

som hotfull och skrimmande f6r en annan (ibid).



7.1.4  Copingstrategier
Pottie och Ingram (2008) har dessutom anpassat métinstrumentet for coping, DCI (Daily
Coping Index) till foréldrar till barn med autism. De har d& utvecklat de ursprungliga atta

coping kategorierna inom problemfokuserad och kénslofokuserad coping till f6ljande:

1. Uppsékande av stod (socialt stod) vilket innebdr att man forsoker nd ut till andra,
familj, vinner eller professionella for emotionellt och/eller praktiskt stdd.

2. Flykt eller undvikande (flykt) vilket innebir att man avlagsnar eller 16sgor sig fran den
stressfyllda situationen eller att man végrar att acceptera situationen.

3. Problemlosning (problemfokuserad) innebér att man vidtar atgirder for att ta itu med
svéra eller stressande situationer pd ett konkret eller organiserat sétt.

4. Uppsokande av distraktion (distraktion) att hantera stressfyllda situationer genom att
engagera sig 1 alternativa trevliga eller distraherande aktiviteter eller sjilvomsorg.

5. Skuldbeldggning eller rikta sin ilska mot ndgon annan (skuldbeldgga) dr handlingar
som innefattar frustration, ilska, skuldbeldggning eller passiv aggression.

6. Fokusera pa det positiva eller acceptans (positiv tankefordndring) innebdr att man
dndrar sin uppfattning kring en stressfylld situation for att kunna se den ur en mer
positiv synvinkel.

7. Oroa sig mycket (oro) dr konstanta eller dterkommande tankar om de negativa eller
svéra aspekterna i en stressfylld situation.

8. Utrycka eller kontrollera sina kdinslor (emotionell reglering) innebédr att man
kontrollerar eller uttrycker sitt kiinslomédssiga lidande pé ett konstruktivt eller lampligt
stt.

9. Socialt tillbakadragande (tillbakadragande) dr nir man haller sig borta fran vissa
méinniskor eller ndr man forhindrar andra fran att forsta effekterna av de stressfyllda
situationerna eller dess kdnsloméssiga paverkan.

10. Kompromissa eller forhandla (kompromiss) dr nir man arbetar fram en kompromiss
mellan individens behov och den stressfulla situationens begransningar.

11. Kdnna sig hjdlplos/slippa taget (hjélploshet) dr ndr man ger upp eller slidpper taget

om kontrollen eftersom stressen var/dr 6vervildigande.

I analysen av mitt empiriska material har jag anvint mig av foljande copingkategorier a)
uppsokande av stod, b) problemldsning, c) kompromissa eller féorhandla och d) kénna sig

hjélplos/slappa taget. Det betyder inte att fordldrarna inte har anvint sig av de sdtten som jag



inte ndmner 1 analysen men just dessa sétt att hantera situationer och vardagen har inte varit

relevanta for de aspekter som jag har valt att analysera.

7.1.5 Svagheter med teorin
Coping ér ett perspektiv som anvidnds pa individnivd. 1 analysen forlorar jag kanske
exempelvis hur storre strukturer paverkas dd mitt perspektiv sédger natt om individen men inte

om mer dvergripande strukturer som familj eller samhélle.

8 Analys

For att strukturera min analys och f& en overskadlig blick av det empiriska materialet har jag
valt att dela in analysen i kapitel/kategorier. Kapitlen motsvarar de copingstrategier som
fordldrarna 1 min studie har anvént sig av a) uppsékande av stod, b) problemlésning, c)
kompromissa eller forhandla och d) kdnna sig hjdlplos/sldppa taget. Jag kommer dven ha ett
kapitel som beskriver vilket stod fordldrarna upplever att de har saknat for att kunna hantera
sin situation, samt ett kapitel med tips och rdd fran fordldrarna. Jag kommer analysera
materialet med hjélp av mitt teoretiska perspektiv coping och dess underbegrepp som ndmnts

1 teorikapitlet.

8.1 Forildrarna

For att underldtta analysen kommer nedan en kort beskrivning av foréldrarna jag har

intervjuat samt barnets/barnens diagnoser. Alla namn i uppsatsen ar fingerade.

* Anette ir mamma till Andreas och Anna. Andreas har en autismspektrumstorning,

Han ska @ven utredas for utvecklingsstorning.
* Birgitta ir mamma till Bruno, Bella och Bonnie. Bruno har en
autismspektrumstorning och ADHD. Bella har en autismspektrumstdrning samt

ADHD.

* Cecilia &r mamma till Calle, Cajsa och Christian. Calle har Asbergers

syndrom/hdgfungerande autism.

* Daniel ir pappa till Disa och Doris. Disa har Asbergers syndrom/hdgfungerande



autism samt ADHD. Disa lider dven av panikangest. Doris har Asbergers
syndrom/hdgfungerande autism samt Usher syndrom vilket &r en kombinerad syn- och

horselskada.

* Eva idr mamma till Erik och Eddie. Erik har en autismspektrumstdrning samt

utvecklingsstorning.

* Fredrika dr mamma till Folke och Fabian. Folke har en autismspektrumstdrning samt

utvecklingsstorning.

8.2 Uppsokande av stod

Den copingstrategi som alla fordldrar har anvént eller anvénder sig av ar uppsokande av stod.
Det dar ndr man vénder sig till andra for att fa stdd, insatser och hjdlp. Dessa kan komma fran
olika hdll men de vanligaste dr skola, LSS, habilitering samt familj och vénner. Nedan
redogor jag for hur fordldrarna har anvént sig av copingstrategin uppsdkande av stdd i

hanterandet av olika situationer som de upplevt.

8.2.1 Hantering av skola
Birgitta vars dotter har ATS och ADHD, beskriver forskolans attityd till dotterns problematik:

Nir vi pratade med dagispersonalen sé sa rektorn dér “nédmen vi vill ju inte gora en
utredning for vi vill ju inte sdtta stdmplar pa barnen”. N4, men nu handlar det ju
inte riktigt om det, personalen gick péd knéna, de klarade inte av henne, de tog in
basteamet och fick inspiration dér ihop med handledning och allting ... funkade
inte, sé jag ringer till BUP och begir en egenremiss. Det hir gér inte ldngre, vi gér
pa knéna.

- Birgitta

Birgitta kiinde att hon inte fick ndgon respons frn forskolan och rektorn nédr hon pépekade
situationen. D& anvénde hon sig av uppsokande av stod dven om utgangen av det inte blev bra
eftersom skolans rektor inte lyssnade. Om skolan inte vill ta till sig av det man sidger och nér
personalen sjdlva inte kan hantera situationen kan man som forédlder onekligen kénna att man
aktivt miste Gvervaka, kontrollera och kanske till och med méste anmérka pa stodet som

barnet behdver (Nowak, Broberg & Starke 2013:139). Birgitta beskriver hur situationen med



skolan fortlopte och att rektorns fortsatta oftrstaelse visade sig i situationen. Nér dottern
Bellas klass skulle ivdg pé utflykt, kom rektorn med ett forslag som gjorde att Birgitta blev

forvanad.

Skolans rektor &r inte jittetrevlig, tyvérr. Hon ringde hem nagon géng och sa att
“nu ska vi pa utflykt ndsta vecka och vi undrar om du kan f6lja med?”. N4, jag gar
i skolan och jag ska ha obligatoriskt nésta vecka sa jag har ingen mojlighet. ”Na,
néd da far vi nog lata Bella vara kvar i skolan nér vi aker pa utflykt ...”. Jag blir
bara sé stilld liksom, hur ska jag nu gora hér?

- Birgitta

Citaten ovan beskriver skolans instdllning till om Bella skulle i folja med pé utflykten. Skola
ville att Birgitta skulle folja med som stdd at dottern annars var alternativet att dottern fick
stanna kvar pa skolan. Birgitta, & andra sidan, accepterar inte skolans instillning. Citatet

nedan visar Birgittas svar till skolan angdende utflykten:

Jag ringde tillbaka till rektorn, gér ni sahdr sd kommer jag anmila er till
diskrimineringsombudsmannen ... ni far 16sa det. Dom satte in extra personal, gick
ivdg pa utflykten och det funkade jattebra.

- Birgitta

Detta visar tydligt hur Birgitta har fatt vara den fordldern som “klagar” och kritiserar, men
eftersom Birgitta visste att skolan inte utforde sitt arbete enligt skollagen kunde hon motsitta

sig rektorns agerande. Det dr en annan form av coping, ndmligen problemfokuserad.

Av de fordldrarna jag har intervjuat har inte alla mots av oforstéelse eller situationer som har
lett till konflikter. Anette upplever att hon inte alls har behovt strida eller g& in 1 maktkamper

med skolan.

Jag har bett och jag har fatt. Sen &r jag ju ganska sdker pa att mycket utav det
handlar om att (...) man vet vad man har rétt till, jag kan sétta ord pé det, jag kan
vara vildigt tydlig med (...) Men sa dir kénner jag att jag aldrig riktigt behovt, for
forskolan var jattebra, de liksom tryckte igenom resurs och han fick en egen resurs.

- Anette



I citatet ovan ser vi hur Anette har anvént sig av socialt stdd som coping. Det har dessutom
haft en positiv utgdng och samarbete med skolan har fungerat bra och Anette dr ndjd med
skolans insats. I Anettes fall, tror hon sjélv, att framgdngen i1 samarbetet med skolan kan bero
pa hennes tydlighet och att hon dr insatt i vilka réttigheter man har i skolan. Att vara
informerad &r en sorts strategi men en del fordldrar kanske inte har ork eller kraft att sétta sig
in 1 skolpolicy eller andra reglementen, det ar ett faktum att dessa fordldrar upplever mer
stress och ndgra fordldrar menar att om man redan gor allt i sin makt for att hélla sig flytande

dé kanske man inte har tid att lasa pa om skollagen.

For Cecilia sé ér det skolan sjdlv som har uttryckt att de saknar kunskapen som kravs for att

hjélpa hennes son med att klara av skolan.

Men skolan tycker att han har mer problem &n vad de kan hjélpa och stotta honom
med, forst sokte de till kommunens resursskola sa fick de ett nej, men da tyckte de
att de, alltsa de kan inte ge honom det han behdver de har inte tillrickligt mycket
kunskap och utbildning inom Aspergers och autism, sé att de kan veta exakt hur
han ténker och hur de ska omformulera alla fragor sa, sa att de passar honom.

- Cecilia

Eva beskriver hur det kunde se ut pd sonens forskola, dir assistenter fick korta

anstéllningsavtal samt hade lite eller ingen erfarenhet och utbildning.

Det var ju ocksd séhér, 6 manaders i taget anstdllningar. Nagon gang var det en
nyexaminerad pedagog och nagon géng var det ndgon utan nagon som helst
kunskaper och sen pa slutet var det en av forskolldrarna som ... Sista aret pa dagis
s& var det tvd av de gamla erfarna forskolldrarna som delade pa det. Pa eget
initiativ, de sag att det funkade ju inte att sétta senaste vikarierna pa det.

- Eva

Man kan séga att det finns en diskrepans mellan fordldrars 6nskan och asikter om barnens
stddbehov och hur skolan ser pd barnets behov. Nar fordldrar soker efter och ansdker om stod
for sitt barn, gar fordldrarna igenom en tolkningsprocess for att f4 nagon klarhet i vad stodet
skulle kunna innebéra. En institution, som skolan, kan av fordldrar ses som ett viktigt stille,
som har ansvar for deras barns framging i framtiden. Dérfor kan fordldrarna anta att de
ménniskorna som jobbar pa just den institutionen ska ha formagan att l4ra och utbilda barnen.

Alltsd kan forédldrarna se en resurs eller personlig assistent som en viktig del, inte bara i



barnets skolgdng men ocksa utveckling. Resursen eller den personliga assistenten kan av
fordldern ses som en potentiell mentor eller lirare it barnen, som inte bara ska ta hand om
barnen men ocksé vara en forebild och kan hjilpa barnet att l1dra sig vissa fardigheter (Nowak,
Broberg & Starke 2013:141). I citaten ovan kan man ocksd sdga att en sorts strategi som
fordldrarna anvinder sig av ér att de inte nojer sig. Med detta menar jag att de vill ha det bista
for sina barn och aktivt jobbar for att barnet ska fi det béttre, oavsett om det géller en

assistent i skolan eller andra situationer.

8.2.2 Fordldrastid fran habiliteringen

Ett dterkommande tema som jag har sett i mitt empiriska material dr den skillnad som finns
mellan det stdd som barnet far och det stod som foréldrarna far. Nér fordldrarna beskriver
habiliteringen i relation till barnet och den hjédlp man har fatt dirifrdn for att hantera barnens
problematik, dr det till storsta del positivt. Barnens svarigheter tas péd stort allvar och
habiliteringen riktar sig framst till barnen och hur man kan forbéttra deras situation. Nér det
kommer till fordldrastod fréan habiliteringen, upplever flera fordldrar att den inte har erbjudits
och att kvalitén pé stodet inte har varit bra. En del fordldrar upplever kanske att de inte har
behovt stod eller att det som erbjudits helt enkelt inte har fungerat och fordldern har arbetat

fram egna strategier utan stdd frén habiliteringen.

Nedan beskriver tre fordldrar sina positiva upplevelser av habiliteringen och deras hjilp.

Sen hamnade vi pa hab, och det var en helt annan grej for dér kinde man direkt att
dom hade kunskapen, dom kunde sétta ord pa det man sjdlv kanske inte kunde
sdtta ord pa, det man sjélv sdg, plus att dom &r ju vana vid att triaffa fordldrar i ndn
mindre kris pa dér i borjan pa nagot vis, helt plotsligt sa kdnde man att gud vilken,
att man fick stottning.

- Anette

Han var hemmasittare ja, och da fick vi jitte mycket hjélp fran habiliteringen och
vi ringde direkt nir vi borjade mérka att vi inte fick ivdg honom till skolan, sa da
satte dom in stora artilleriet direkt, fran habiliteringen s& han aldrig blev riktig
hemmasittande.

- Cecilia

Habiliteringen har varit bra, det har varit allra basta har vél varit, en klippa ménga

ganger, (...) ddr har vi haft en kontaktperson som t.o.m. har varit hemma hos oss,



for vi hade problem med att Folke var livradd for att bada och duscha, sé da, var
hon hemma och forsokte hjélpa oss ett par génger.

- Fredrika

Citaten ovan beskriver fordldrarnas tankar kring habiliteringens stod. For Anette handlar det
om att de pa habilitering har kunskap, Cecilia kénde att de “satte in det stora artilleriet” direkt
nér fordldrarna markte att Calle borjade visa tendenser till att bli hemmasittare. Fredrika hade
en kontaktperson som kom hem till de for att hjélpa till att hantera Folkes rddsla kring dusch
och bad. De flesta fordldrar som jag intervjuade var ndjda med det stdd som habiliteringen
hade erbjudit nir det kom till hjdlpinsatser for barnet, dédr ligger trots allt habiliteringens
expertis. Det finns olika professioner representerade i teamen pd habiliteringen som kan
hjélpa till med olika problem och som vi ser i citaten ovan kan det variera fran problematik i
skolan, stdd och stottning i fordldraskapet och praktiska problem kring dusch och personlig
hygien.

Som tidigare ndmnts upplever fordldrar till barn med ATS mer stress én andra forédldrar. Trots
att det 1 Sverige finns mycket stdd och hjélp att fa och att man som forélder till ett barn med
en funktionsnedséttning har rdtt till bl.a. ekonomiskt stdd och ersdttning, avlastning,
kontaktperson och andra insatser sa kan man som forédlder ocksa behdva stod att ta sig igenom
processen att acceptera att man har ett barn med en funktionsnedséttning. For manga foraldrar
kan beskedet att ens barn har en funktionsnedséttning som ATS leda till en kris. (Nowak
Broberg & Starke 2013:135)

En genomgéende tendens i mina intervjuer dr att de flesta fordldrar som jag har intervjuat inte
har kint att de har behovt stod, eller sa har det enbart varit i behov av ett fatal samtal med
exempelvis en kurator eller en psykolog pa habiliteringen for att sedan kénna att de klarar sig
sjdlva och kan hantera situationen. En del har ocksé upplevt att stodet kanske inte har hjilpt

situationen eller att samtalsstdd eller liknande inte ens har erbjudits.

Du har ju (stéd) hela tiden, eftersom du ingér i ett team, sa finns dér ju, kuratorer
och sa som du har tillgang till, sa att, det fanns ett tag da jag gick och pratade med
kuratorn, pé hab och ja, det var vil bra, sa ... men det &r, ja det dr vil egentligen det
da.

- Anette



De har erbjudit mig, det har dom, och jag har varit dar och pratat nagra génger (...)
men just nu kdnner jag inte att jag dr i behov av det faktiskt, utan jag har lart mig
sjdlv, strategier att 6verleva detta.

- Birgitta

Jag hade tillfalligt da (...) det var en period med tre fyra samtal sen var den
perioden Over.

- Fredrika

Ovan beskriver Anette, Birgitta och Fredrika hur de har upplevt habiliteringens forédldrastod.
Ingen av de uttryckte att deras behov av forédldrastod var sirskilt stort, men att de &ndd hade
varit pa stddsamtal pa habiliteringen. Att sdka upp stdd dr en sorts coping. Det &r en strategi
som forédldrarna ovan inte kdnt ndgot storre behov av i slutindan. For dessa fordldrar har
stodet erbjudits men de har sedan ként att de klarar av att hantera vardagen och situationen

sjdlva eller med hjélp av andra strategier.

Nedan beskriver Eva sin uppfattning av fordldrastodet pa habiliteringen.

Det handlar om, det var en kris, just det hér att han gick fran normalfungerande till
att backa i utvecklingen, det ar ju en jattekris. Och dér, liksom, vare sig fran BUP
eller habiliteringen, nagot erbjudande om stod eller, stéd i den krisen, det hade vi
béada behovt.

- Eva

Eva upplever att hon inte har fatt nadgot stdd fran habiliteringen i relation till hennes maende
som fordlder och hur det var att fa en diagnos pa sitt barn. Hon upplever att hon genomgick en
kris da sonen helt plotsligt borjade ga tillbaka i sin utveckling. Eva upplever hon att hon hade
behovt mer stod och hjilp fran habiliteringen for att ta sig igenom det hon kédnde just da.
Eftersom Eva upplevde att varken habiliteringen eller BUP erbjod den hjélp som hon hade
behovt sd fick hon hantera situationen och sitt médende genom andra strategier. Att soka stod
hos néra och kéra dr en form av uppsokande av stdd och Eva beskrev hur hon och hennes
partner stottade varandra i sorgen och hur de tillsammans genom detta fick en starkare

relation.



8.2.3 LSS-insatser

Det flesta fordldrarna i min studie har LSS-insatser, fem av sex familjer har LSS-insatser och
dem som inte har kommer att soka. Anvdndandet av stod frdn LSS &r en sorts strategi for att
hantera vardagen. Gray (1994:285) menar att den vanligaste sortens strategi som fordldrar
anvénde sig av dr stodet fran olika inrdttningar. Att anvénda sig av insatser och stdd fran LSS
ar en form av coping i hanterandet av vardagen. Som de flesta av de copingsitt jag har
beskrivit tidigare, dr detta ocksd en kombination av uppsdkande av stéd och

problemfokuserad coping.

LSS-insatserna kan se véldigt olika ut och eftersom alla barn som beskrivs i min studie har
olika kombinationer av diagnoser blir varje barns problematik individuell. LSS-insatserna
anpassas efter barnets och fordldrarnas behov. Fordldrarna beskriver hur stodet ibland
fungerar bra och ibland sd ger stddet inte det efterlingtade eller véntade resultatet som

fordldrarna onskar och kanske tom blir en extra borda att bira istéllet for avlastning.

Anette och Fredrika har bada tva bra erfarenheter av LSS-insatser.

Vi sokte personlig assistans hér for tva ar sen (...) S& har ju den blivit en otrolig
avlastning for min familj, for vi har kunnat gora saker som vi inte har kunnat géra
forut, for jag var fast, last, har hemma med en liten [bebis] och sd d4 Andreas som
hade ett dnnu stdrre behov, eller jag kunde liksom inte &ka ivdg med dom, jag fick
ju, jag var ju mellan dessa fyra vaggarna. ... s nu har ju det ocksa blivit béttre, att
man kénner att, att han far ut mer av sin tid ocksa, att vi har en assistent som
kommer och gor saker tillsammans med honom

- Anette

Vi har korttidshem, har vi haft sen (...) han var fem ér, ett eller tva dygn i veckan
det har varit lite olika boende pé behoven. (...) Det dr en mysig verksamhet, de har
egna rum och, det har funkat bra dér.

- Fredrika

Anette beskriver hur stodet frdn LSS har hjélpt henne att komma ut mer och att hon tidigare
kénde sig 14st i hemmet. Nu upplever Anette att de kan gora mer saker tillsammans. Fredrika

upplever att det fungerar bra att ha Folke pa korttidsboendet.



Daniel och Eva upplever att LSS-handldggarna har varit hjdlpsamma men att stodet inte har

fungerat i praktiken.

Med néagra avldsare har hon blivit omsams med och ndgon annan har hon végrat
att tréiffa (...). For Disas del sa har vi inte haft ndgon nytta av det. Men vi har en
bra LSS handldggare och hon &r vildigt flexibel och s&, sa behover vi dndra och sa,
nér vi hade avlgsarservice och behdvde ledsagare, men okej dd gor vi ett nytt
beslut pa det, sd behovde vi fler timmar och sa fick vi fler timmar ocksa. Sa jag
kan inte egentligen sdga nagot, eller ge kritik till samhaéllet just, inte for LSS-
insatser iallafall.

- Daniel

N4, LSS har inte funkat, eller bdde och, vi har ju fatt beviljat stod, det har absolut
inte varit ndgot bekymmer. (...) och det har ju blivit anstélld personal och dom har
kommit hit, utan det stora bekymret &r kvalitén. Det har varit snélla och rara
flickor som har varit hir men, dom har haft noll kunskap om autism, noll. (...) For
oss var avlastarservicen mer en belastning &n en hjalp. For det var ju liksom, man
fick ta en handledarroll och man fick introducera unga flickor i arbetslivet och man
fick utbilda om autism och det har jag ingenting emot, (...) men det blir en
belastning, det blir inte en avlastning.

- Eva

Daniel och Eva upplever inte att problemet ligger hos LSS-handldggarna eller att det ar svért
att fa insatser beviljat, tviartom, de har haft positivt bemétande fran LSS-handlédggarna, som
har jobbat for att anpassa insatserna efter de forédnderliga behoven. Problemet for bade Daniel
och Eva har snarare legat i att de personerna som sedan ska utfora hjélpinsatserna inte har
klarat av uppgiften. Négonting som fordldrarna beskriver &r att kontakten med LSS-
handldggare kan ha fungerat bra och att handlédggare har visat sig flexibel och har anpassat sig
efter de behoven som familjen har, men sedan nér insatserna har utforts i praktiken sa har det
inte fungerat. Anledningen till att stodet inte har fungerat verkar bero pa olika saker, bl.a. att
den personen som ska hjélpa inte har kunskap om ATS och inte klarar av att hantera barnets
problematik, det ser ocksd ut som att barnets problematik ibland har varit s svar att LSS-

stodet inte kan utforas, exempelvis om barnet végrar traffa personen etc.

8.2.4 Att dela erfarenheter
Naéstan alla foréldrar som jag intervjuade beskrev pé ett eller annat sitt vérdet i att triffa eller

ha kontakt med andra fordldrar i samma situation.



Man lar ju kénna andra via Facebook till exempel eller skolan fér barn med
sdrskilda behov och autism. Man ringer varandra eller pratar pa Facebook (...) Sa
det har varit bdde som har hjilpt mig pa vig till diagnosen och pa vég till lite
hanterbar vardag och att jag sen har kunnat hjélpa andra.

- Fredrika

Det var bra att triffa andra forédldrar i samma situation, det var jéttebra.

- Eva

Jag pratar med min klasskompis, hon har ocksa barn med autism sa vi har ju ocksa
en bra liksom, kontakt just i det.

- Cecilia

Sa mycket stod ar andra fordldrar. Att man far ett ndtverk med vanner liksom som
man kan ringa till, (...) ndr man &ven fér séga tankarna och de hir kdnslorna som
man kanske inte kan sitta och sdga till nagon annan. Det &r rétt virdefullt tycker
jag. (...) Nd men ocksa just det hdr att man behover (...) egentligen inte forklara sa
mycket for dem for de vet och de forstar vad man menar ganska sa direkt ocksa,
man pratar samma sprak.

- Anette

Det dr éterigen en sorts uppsdkande av stdd i coping. Fordldrarna ovan beskriver hur
kontakten med andra fordldrar blir ett utbyte dar man kan ge utlopp for sina kdnslor eller dar
man kan dela med sig av sina upplevelser och ge varandra rad och stdd. Idag finns det olika
forum exempelvis pa Facebook, dér fordldrarna kan vara med i olika grupper och att fa
kontakt med andra foréldrar i samma situation blir enklare. Har kan man utbyta erfarenheter
och ge varandra rad eller stod. Ofta tipsar fordldrarna varandra om olika intressanta artiklar
som finns att ldsa eller aktiviteter osv. Fordldrarna upplever att det finns ett vérde i att triffa
andra fordldrar som ocksd har barn med ATS och som Anette séger i citatet ovan: att man
pratar samma sprak. Det kan bero pa att nédr dessa fordldrar triffas eller pratar med varandra

har de en forforstaelse och kan relatera bttre till vad de pratar om.

8.2.5 Slikt och vinner
Manga fordldrar beskriver vérdet av att far stod av sin familj i omhéndertagandet av barnet,
déar exempelvis mor-eller farforéldrar stiller upp. Det finns ocksa de familjer dir man hjélps

at och syskonen stéller upp.



Béde min och min mans mamma har varit, stottat oss jitte mycket det ar darfor vi
klarar oss utan LSS, eftersom de hjdlper till (...) Dom passar Erik helt enkelt,
néstan som avlastarservice. (...) Det dr ganska ménga ganger som farmor ar hér
och moter skoltaxin helt enkelt, annars hade det inte gatt, och mormor passar ocksa
ganska ofta och hjélper till.

- Eva

Da sa han (Fabian), kan inte jag ta Folke till skolan? Och jag sa né, men du &r bara
tio ar dndé sa jag och Folke kan fa utbrott och sant, men jag kan vél fa forsoka sa
han, och sé har vi en granne som bdrjar jobba lite senare sé jag horde med henne
lite grann, kan vi lata Fabian forsoka detta och om det skulle kaos, kan du ta Folke
till skolan da, s& sa hon javisst och forsta dagen var det litegrann sadir att dom
kom forsent men sen har Fabian klarat det.

- Fredrika

Eva menar att utan stodet frdn mor- och farfordldrarna sé hade det antagligen inte fungerat att
hantera vardagen och séger att det stodet dr anledningen till att de inte behdver ha LSS-
insatser. Fredrika har fatt stod fran en granne och hjélp av Folkes lillebror for att se till sa att

Folke kommer ivég till skolan.

8.3 Problemldsning

Den sortens copingstrategi som ocksd anvidnds mycket av fordldrarna ér problemlésning.

Nedan redogdr jag for de situationer dér fordldrarna har anvint sig av ovan ndmnda strategi.

8.3.1 Sommarlovet

Cecilias son, Calle, har ockséd varit hemmasittare under en kort period. Men nér fordldrarna
borjade se tendenserna till skolvdgran sa kontaktade de skolan och tillsammans anpassade
man Calles skolgidng. Har gick bdde fordldrarna och skolan in i ett tidigt skedde, innan det

blev en full utveckling av situationen.

Nér han blev hemmasittare, dé dndrade de om hans skolgang helt. (...) Sé& ingen
gymnastik och inga laxor och sa ledigt varje fredag sa gér han till skolan.

- Cecilia

Héar kan man sdga att Cecilia kombinerade tva sorters coping. Den problemfokuserade och

den kompromissande. De forsokte 10sa problemet genom aktiv handling, dvs. anpassa



skolgdngen. Sedan valde de att anpassa skolgdngen efter Calles behov, dvs. de
kompromissade mellan skolans krav och hur Calles grénser ser ut, for att komma fram till en
overenskommelse som fungerar for bade skolan och Calle. Hér fungerade samarbetet mellan
fordlder och skolan och det fanns ett utbyte dér Calles vdlmaende och upplevelser av en

fungerande skolsituation var i fokus.

Birgitta och Cecilia hanterar barnens skolstart pd samma sitt.

Jag vet inte hur det kommer att ga, men det dr en forberedelse jag maste gora
och jag maste finnas hér de dagarna han borjar dar for att, det kommer inte funka
annars, vi maste finnas dér och stétta honom.

- Birgitta

Vi far knappt tillbaka honom till skolan igen, s& nu efter sommarlovet hér har jag
tagit ledigt en vecka, for att vara med honom nér han borjar skolan.

- Cecilia

Ovan beskriver Birgitta och Cecilia hur de har tagit ledigt infor barnens skolstart da de vet att
barnen kommer behova stort stdd. Flera av fordldrarna beskrev de stora svarigheter som kan
uppstd vid skolloven. Ménga av fordldrarna fruktade infor loven, for en del handlar det om
hur man ska strukturera upp en hel sommar s& att barnet ska kunna hantera den linga
ledigheten. For andra handlar det om problematiken som uppstar nér lovet borjar ndrma sig
sitt slut. Efter skolloven menar fordldrarna att det &r det speciellt svart att fa ivig barnen till
skolan, d4 det langa uppehallet gor det svért for barnen att gd tillbaka. Flera fordldrar som jag
intervjuade beskrev samma problem, att det var véldigt svért for barnet att gé tillbaka till

skolan efter sommaren.

Birgitta har hanterat sonen Brunos skolsituation genom att arbeta fram en bra relation till
klassforestandaren. I citatet nedan beskriver Birgitta hur de har arbetat med Bruno for att fa

till en fungerande skolsituation.

Deras lédrare &r ju ett extra stdd, och hon férbereder honom ocksa. Det &r mycket
forberedelser i skolan med bilder och sa, vi har en bra kommunikation, jag kan
ringa henne om det har varit nagot (...) han behdver bara redovisa for killarna i
klassen, inte tjejerna, s& hon gor séna, lite omorganiseringar, for att det ska passa

honom.



- Birgitta

I denna situation har Birgitta haft en bra relation till sonens larare och har dirmed kunnat
anvéinda sig av problemlésande coping, dir hon agerar péd ett konkret sdtt om nagot skulle
dyka upp da ringer hon till ldraren. Birgitta har arbetat fram en bra relation till ldraren och
anvénder sig av det som strategi, hon vet att om ndgot skulle hdnda eller forandras kan hon

kontakta ldraren, och tillsammans jobbar de for en bra skolsituation for sonen.

8.3.2 Utbildning
Anette beskriver hur hon krivde att sonen Andreas assistent skulle vara utbildad, vilket ledde

till att skolan anstéllde personal frén stadens autismskola.

Da tvingade jag dom, nd men att jag ville ha utbildad personal, sa det kunde
liksom inte bara vara vilken assistent som helst s3 d& blev det som sa att den
skolan kopte personal frén en annan skola som ar stadens autismskola om man
séger, fast i sarskolan.

- Anette

Anette var vil insatt i skolans reglemente och visste vad hennes son hade ritt till. Har kan
man sdga att Anette anvinde sig av den problemldsande sortens coping i kombination med
uppsokande av stod. Anette insag att for att hennes son skulle klara av kraven i skolan skulle
han behdva en utbildad assistent, sedan tog hon kontakt med skolan och framforde sonens
behov av stdd. Flera fordldrar upplever att det behdvs mer kunskap om ATS i skolan. Nowak,
Broberg & Starke (2013:140) beskriver hur personer vars jobb att assistera barn med en
funktionsnedsdttning sdllan dr kvalificerade for arbetet. Foréldrar till barn med autism
forvantar sig att assistenten som jobbar ndra barnet har kunskap om ATS och kan klara av att
hitta stimulerande och utvecklande aktiviteter istéllet for att bara folja efter barnet i skolan
(ibid.). Manga av de fordldrarna jag intervjuade upplevde att det saknades kunskap hos bl.a.

de som arbetar som assistenter eller resurser at barnen.

Eva ér en av de fordldrar som upplevde att habiliteringens arbete inte hjélpte familjen att
utveckla och stotta sonen Erik. Eva kénde att hon sjédlv fick ta ett stort ansvar for Eriks
utveckling och besdken pé habiliteringen blev nédstan som en borda och forvirrade och

stressade snarare upp Erik mer én det faktiskt hjélpte.



Nir Erik fick sin diagnos sé laste jag pd om IBT, jag kunde IBT. (...) Jag kénde att
jag kunde mer om IBT 4n vad dom kunde, sé jag hittade pa dvningarna och jag
korde dom. (...) Jag upplevde inte att vi fick hjdlp, med att fora det framat utan det
var vildigt, utan det var helt och héller vi sjdlva som fick gora det, sen kan jag ju
se, vi var nog inte de lattaste fordldrarna att ha att gora med for vi dr ganska
paldsta och drivande bada tva sd det kan inte vara sd litt for en stackars
barnpsykolog pa sitt forsta jobb, och ha sana fordldrar, det kan jag se.

-Eva

Eva upplevde att det fanns en osdkerhet hos den barnpsykologen som skulle genomféra IBT
pa Erik. Samtidigt som hon kan forsta att det kan vara svart att mota fordldrar som enligt Eva
sjalv, var mycket pdldsta och insatta i hur man behandlar barn med ATS. Eva anvénde sig i
denna situation av problemldsande coping. Da Eva upplevde att hon var mer insatt i IBT &n

de pé habiliteringen tog hon sjélv dver ansvaret av Eriks traningsuppldgg och genomforande.

8.4 Kompromissa eller forhandla

Nedan beskriver Daniel hur han var tvungen att folja med dottern Disa till skolan som stod for

att hon skulle ga dit. Vilket i sin tur ledde till att han inte kunde ga till sitt jobb.

(Disa) hade hon vildigt svart att vara ddr sjélv, sé jag fick sitta i ett annat rum
under tiden hon var dér. Sa det var véldigt jobbigt for mig att vara dér for Disa pa
heltid, for jag kunde inte jobba s& mycket da en period.

- Daniel

Hiar kompromissar Daniel, han véljer att hantera den stressfyllda situationen genom att folja
med Disa till skolan, detta for att undvika en &nnu mer stressfylld situation, dir Disa inte gar i
skolan alls. Uttrycket att vélja sina strider far en annan innebord i situationer som dessa.
Daniels strategi i denna situation blir att f6lja med Disa till skolan dé alternativet att hon
stannar hemma inte heller fungerar. Daniels dotter Disa har varit hemmasittare 1 tva ar.
Familjen och skolan har forsokt 10sa situationen genom att anpassa skolgéngen efter hennes
behov med bl.a. undervisning péd distans, resursskola, skolbyten och hemundervisning. De
olika skolorna hon har gétt pa har alla forsokt att underlétta for Daniel och pa olika sétt hjélpa

Disa att komma tillbaka till skolan, i form av olika anpassningar.

Birgittas son Bruno har gjort ett forsok att vara pa korttidsboende.



Han har ju inte velat ga pa kortis, [korttidsboende] han har varit dér och provat en
termin och det var inte roligt, och da ville de ju inte heller, alltsé de ville ju inte
tvinga honom.

- Birgitta

Birgittas son har inte velat ta del av de insatserna om finns att f4. Och d& har Birgitta helt
enkelt fatt rétta sig efter sonens vilja. Det blir coping genom kompromiss, Bruno vill inte vara
pa korttidsboende och dé blir stressnivdn hogre om hon ska tvinga dit honom dn om hon

anpassar sig efter Bruno vilja.

8.5 Kainna hjilploshet eller sldappa taget

En del fordldrar beskrev att det kéindes som att de hade testat allt for att hjdlpa sina barn.

Men sen sa funkade det lite battre och béttre en period men sen sa borjade det ga
sdmre och sdmre och liksom det rickte med att, &ven om Disa var avslappad nér vi
akte dit [skolan] sa fick hon panik dir sen och hon 1&g pa golvet och skrek och hon
sprang ivég barfota i snon och sédér sd. S& da gav vi upp efter ett tag.

-Daniel

I citatet ovan ser vi hur Daniel beskriver att situationen sag ut att forbéttras for att sedan
atergd till en negativ och stressfylld situation. Daniel hade kdmpat for att hjélpa Disa att
hantera skolsituationen pa ett bra sétt och hjilpa henne att fa uppleva en positiv skolmiljo. Nar
deras forsok i slutindan inte gav nagot resultat s gav de upp. Detta dr ocksé en sorts coping,
hjdlploshet. Situationen blev 6vervildigande och de upplevde det som att det inte ldngre fanns

ndgot man kunde gora for att 16sa situationen.

Négra av fordldrarna i studien beskriver hur man som foréldrar kan stéllas infor situationen att
barnet végrar att ga till skolan och till f6ljd av detta blir en "hemmasittare”. Att stillas infor
detta, att barnet totalvdgrar att gd till skolan blir enligt fordldrarna ytterligare en stressfaktor.
En del fordldrar papekade att barnets skolvdgran kan leda till utebliven inkomst eller

ekonomiska forluster dd man, som ndmnt ovan kanske inte vagar ldmna barnet hemma sjélv.



Daniel beskriver i citatet nedan att habiliteringen har forsokt att hjélpa och stotta men att
forsoken inte har varit lyckade. Han menar att det inte har varit fel pd habiliteringen eller

deras kunskap utan deras forsok att hjélp och deras rdd har helt enkelt inte fungerat.

Psykologen dér (habiliteringen) var en duktig ménniska som kom med bra tips,
men hittills har vi inte fatt nagra tips som fungerat och det, vi har l4st in oss pa
pedagogik sjédlva och sérskilt mamman, hon (...) har jobbat med autistiska, s& hon
har ju en stor kunskap om hur man ska goéra pa pappret, men och sen fa det att
funka i praktiken ...

- Daniel

Daniel upplever det som att inga tips har fungerat och trots att barnens mamma ar paldst i
pedagogik och har erfarenhet av att arbeta med barn med autism &r det svart att lyckas med
dessa olika strategier och rad. I teorin kan det se enkelt ut men nir man ska utfora det i
praktiken sé &r det inte alltid sa enkelt. I detta l4ge har alltsa den problemfokuserade copingen
inte fungerat. Det kan vara svart och frustrerande nir man kinner att man har testat allt och
om den kénslan fortsdtter kan man tillslut kéinna att man ger upp. Da har man &vergétt till det

copingsitt som kallas hjdlploshet.

8.6 Vad fordldrarna saknar for stdd 1 hanterandet av vardagen

De flesta fordldrar har beskrivit en avsaknad av stod som de inte har fatt eller blivit erbjudna.
Hiar har fordldrarna utgdtt frdn sina egna upplevelser och svaren dr ddarmed véldigt

individuella.

Daniel har upplevt att kommunikationen mellan olika aktdrer inte fungerar. Han beskriver det

nedan:

Nagonting som jag tycker funkar ganska daligt dr att alla, vardinsatserna inte har
ndgot fungerande sitt att dela kunskaper emellan, det &r méanga som tycker det &r
ett problem med personlig integritet och s& men dom borde ju i alla fall, nér jag
som fordlder sdger att jag vill att ni ska l4sa journalerna dér ifrdn da borde dom ju
kunna det, men det verkar ndstan omdjligt faktiskt dndé alltsa (...) som fordlder
har man fullt upp &nda med all pappersexercis runt omkring det.

- Daniel



I citatet framkommer det att Daniel kénner att han maste agera som samordnare mellan de
olika stodinsatser som barnen har. Nar manga instanser dr involverade i ett barns situation
framhaller flera foréldrar att det kénner att de méste bli ndgon slags samordnare mellan alla
dessa instanser. Nar kommunikationen och samarbetet inte fungerar, eller att det exempelvis
inte gar att skicka journaler emellan exempelvis BUP och habilitering, som bada ofta arbetar

ndra med barnet och forédldrarna, skapar det extraarbete for fordldrarna.

Eva upplever att det har funnits en brist pd krisstod for fordldrar. Som tidigare nimnt kénde
Eva att det borde ha funnits nagot stdd nér diagnosen sétts. Bdde BUP och habiliteringen &r

néra familjen ndr en autismutredning gors och sedan sitts.

Jag kédnner att det borde finns nagot samtalsstdd eller krisstdd for fordldrar for det
finns liksom inte, det kanske finns men jag har inte stott pa det och sa.

- Eva

Négot som alla fordldrar menar saknas, utan undantag, dr kunskap. Nedan beskriver Anette,

Birgitta, Fredrika och Eva hur de har saknat kunskap hos olika aktorer.

Sen da kunskap, generellt (...) det &r ju véldigt f4 som har specifik kunskap (...) det
ir ménga ganger de stora Overgreppen sker pa grund av att man, man har inte
kunskapen.

- Anette

Jag saknar mer kunskap (...) Det &dr jag som fordlder som har fatt ldmna Gver
kunskapen till dem for att de ska forsta vad det &r de jobbar med.

- Brigitta

Faktakunskapen om autism é&r alldeles for dalig, det 4r inte det att forsédkringskassan
och LSS maste ha kunskap om alla, for det finns ju underdiagnoser till autism men
att man inte har en baskunskap om en san bred diagnos!

- Fredrika
Utbildning till dom som jobbar med barnen. For att, ja, dom é&r sa fortvivlade och

hjélpldsa och vet inte vad de ska gora.(...) Utbildning saknas.

- Eva

Fordldrarna far hantera den utbredda okunskapen kring autism genom att utbilda



omgivningen. Fordldrarna menar att det &r svart for de att hjélpa sina barn ndr andra
stodfunktioner runt omkring barnet inte har kunskap om diagnosen. Fordldrarna tycker att
kunskapen saknas pd ménga stéllen, frdn sjukvérden, skola, fOorsdkringskassa och andra
institutioner. Manga fordldrar upplevde att kunskapen kring ATS i allménhet dr délig i hela
samhillet och att de fick utbilda och upplysa ménniskor i barnets ndrhet om vad det innebér

att ha ATS.

Av de foréldrar jag har trdffat och intervjuat har flera uttryckt att det ar eller har varit
problematiskt med bostdder. For barn med funktionsnedsittningar méste bostaden ibland

anpassas efter barnets behov.

Cecilia beskriver nedan hur de hanterar situationen med att bo i en for liten lagenhet.

Och dér onskar jag att det hade funnits lite mer stdd man kan fa. Att man kanske kan
fa gé fore 1 bostadskon, for det drar ju ner sd himla mycket att han inte har eget rum,
att det inte finns kvadratmeter. Nu har han en garderob och nu 4r han n6jd med det
men det later ju kanske lite hemskt att han far sitta i garderoben.

- Cecilia

Som Cecilia beskriver ovan dr deras ldgenhet for lite for familjen och hennes ljudkénsliga son
har enbart en garderob att dra sig tillbaka till nér han behdver utrymme och andrum. Aven om
hennes son dr ndjd med att ha garderoben som tillflykt kan det kdnnas dumt eller jobbigt som
forélder att inte kunna gora ndgot mer aktivt for att forédndra situationen. Flera av fordldrarna
har statt eller stér i ldnga bostadskoer, for en del har det blivit krangligt d4 de har bott i en
kommun men velat flytta till en annan, dir kanske barnets skola ligger eller om fordldrarna till

barnet dr separerade och bor i olika kommuner, det kan ocksa stilla till det.

En forélder beskrev hur hennes barn ofta kunde springa ivdg och gomma sig ndr han var lite
yngre, i tron om att om han kunde se sin mamma sé skulle hon ocksa kunna se honom. Hos

den familjen var behovet av ett hogt staket med grind stort.

Pa négot vis sé forsokte jag fa fortur, till radhus (...) men da fick vi ingen fortur for
att de heter vél att, men det &r upp till varje fordlder att ordna det boende som
familjen behdver, ja men det dr ju det jag forsoker gora ... Jag kan inte det pa grund

av att jag kan inte betala for en femma, jag star i kon men jag maste ha det nu.



- Fredrika

I ovanstiende citat beskriver Fredrika hur den ekonomiska situationen paverkar hur enkelt
eller svart det dr for en familj att hitta eller byta boende. Bade Cecilia och Fredrika onskar att
det hade funnits ndgon slags fortur eller liknande for familjer dir det finns barn med en

funktionsnedséttning.

8.7 Tips till andra fordldrar

Naéstan alla fordldrarna var 6verens om att det bista man kan gora som forélder till ett barn
med autism dr att ldsa pd och Oka sin kunskap. Det dr viktigt att veta vad man har for
rittigheter och vilket stod barnet kan fi. Som fordlder ska man inte vara radd for att stélla
krav och vara jobbig”, man &r barnets talesperson och som forélder vill man sjdlvklart att ens
barn ska fa den bésta hjédlpen och stddet i alla livets aspekter . For att kunna gora allt detta for
sitt barn ar det viktigt for fordldrarna att hélla sig vilinformerade. Hur man véljer att gé till
viga med detta ser lite olika ut men nagra foréldrar har last kurser pé hogskola andra har gétt
pa fordldrautbildningar via habiliteringen. Alla har olika strategier for hur man véljer att hitta

informationen som man behdver.

Forsok vara lite palédst och ifragasitt, pa ett bra sitt for att jag tycker att, for mig ar
det viktigt att man, eftersom de inte sjdlv for sin talan sd méste du, vara kritisk till,
till ja, allt, ifrdgasétt. Man far vara lite jobbig.

- Anette

Var jobbig, stdll krav, det dr inte du som fordlder som ska 16sa skolans situation, det
ar dom.

- Birgitta

Anette menar att det dr bra att ifrdgasitta exempelvis vad skola eller habiliteringen séger och
att man ska vara példst men vianlig och bestimd. Brigitta sdger att man fir vara jobbig som

fordlder och att man ska stilla krav.

Att vaga be om hjdlp dr ocksa ndgot som fordldrarna rekommenderar. Man ska inte tro att
man &dr en sdmre fordlder for att man ber om hjilp och nedan beskriver Fredrika hur hon

tanker kring detta:



Du ér inte dalig for att du ber om hjélp! da &r du egentligen simre om du inte ber om
hjélp och gér i ett kaos och sé bara spricker det.

- Fredrika

De flesta forédldrarna har varit tydliga med att denna diagnosens inte dr ndgot som
man ska behdva skdmmas over eller dolja. Det dr viktigt menar Fredrika att kunna
be om hjélp och vaga ta hjilp av andra dé det 4r virre for barnet om man inte gor

det och istillet later situationen urarta.

9 Diskussion

De copingstrategier som foréldrarna anviande sig av var uppsokande av stdd, problemldsning,
kompromissa eller forhandla och kénna sig hjdlplos/slédppa taget. Resultatet av studien visar
tydligt att bland dessa var uppsdkande av stdd och problemldsning de som anvindes mest i
hanterandet av vardagen. En del av de copingstrategier som beskrivs i teorikapitlet som
exempelvis flykt, skuldldggande, socialt tillbakadragande och oro har inte anvénts i analysen
dé de sétten inte 1 samma utrdckning har visat sig i intervjuerna. Nagra av fordldrar har till
viss del uttryckt tankar eller kénslor som kan definieras inom ramarna for ovan ndmnda
copingstrategier dock har det framkommit tydligt i intervjuerna att dessa copingstrategier inte
ar statiska. Hur fordldrarna véljer att hantera vardagen dr mer en process som hela tiden
anpassas efter situationen och vad som fungerar i just det dgonblicket. Copingstrategierna &r
dven av kénsligare natur och dirfor har jag valt att inte anvdnda dem i analysen pga. det

blygsamma antalet intervjuer som genomforts.

Vilka insatser och vilket stod som har pdverkat fordldrarnas copingstrategier ser mycket olika
ut. Det dr ocksé olika vilket stod och vilka insatser som har haft betydelse for fordldrarna. Det
ar svart att generalisera utifran resultatet av denna studie, men i stora drag kan man se att flera
fordldrar har haft positiva erfarenheter av insatser och stdd frdn skola och habilitering nir de
har anvint sig av copingstrategin uppsokande av stdd. Nagra fordldrar upplever att skolan har

erbjudit tillrackligt med stdd och pa habiliteringen har fordldrarna bemotts med forstéelse.

Négra fordldrar har motts av oforstéelse frén skolan kring barnets diagnos och det verkar som
att det finns en diskrepans mellan var fordldrar anser att barnen behdver for stod och vad

skolan anser att barnets behov dr. Nagra fordldrar uttrycker att de hade behdvt mer



fordldrastod fran habiliteringen for att hantera den kris som kan uppkomma nér ett barn far en
diagnos. I detta copingsitt kan man ocksa se att stodet fran fordldrar i samma situation
betyder mycket samt vikten av att kunna forlita sig pé slékt och vénner dr viktig for en del

fordldrar.

De flesta fordldrar anvinde sig av insatser fran LSS i hanterandet av vardagen. Flera ansag att
det var latt att fi insatser via LSS beviljat och att det fanns en flexibilitet hos LSS-
handldggarna, detta bidrog till 6kad frihet och sjélvstindighet hos bade barnet och fordldern.
Andra fordldrar ansag att LSS-insatserna inte fungerade i praktiken pga. okunskap, vilket for

ndgra fordldrar ledde till att insatserna blev en borda snarare &n en avlastning.

Alla fordldrar har olika stodbehov. For ménga av forédldrarna tickte de olika stodfunktionerna,
habilitering, LSS, skola och familj och vénner en eller flera stddbehov i hanterandet av
vardagen. Dock verkar det som att det oftast dr sa att nagot stdd eller ndgon insats inte
fungerar vél. Vad det sedan beror pa kan vara olika, ndgra fordldrar menar att det dr okunskap

andra menar att det kanske dr barnets svarigheter.

Eftersom denna studie har genomforts utifrdn ett copingperspektiv har endast individens
perspektiv lyfts fram. I framtiden kan det vara intressant att undersdka hur andra aktorer i
dessa barns liv hanterar situationen beroende pa vilken relation de star i till barnet,
exempelvis skola och LSS-insatser. Nagot som ocksd kan undersdkas djupare ar varfor ménga

fordldrar upplever att insatserna via LSS inte fungerar och vad det beror pa.
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11 Bilagor

11.1 Informationsbrev till fordldrar

Badste Fordlder!

Jag heter Emelie Bjornsdotter och jag ldser min sjdtte termin pa socionomprogrammet, pa
Socialhdgskolan i Lund. Jag ska nu skriva min kandidatuppsats dér syftet dr att undersoka
hur foréldrar till barn med diagnos inom autismspektrumtillstand upplever det stod som finns
att tillgd, bade frdn skola och sjukvard men dven anhoriga och vilka strategier man som
fordlder anvinder sig av for att hantera vardagen.

Jag ér intresserad av fragor frimst inom omradena skola, sjukvard och habilitering, vilket stod
som finns att fa, vilket stdd som inte finns och om du som forilder har hittat strategier som
forenklar vardagen. Det dr viktigt for mig att fa ditt perspektiv och jag undrar om jag skulle
kunna fa intervjua dig?

For att kunna genomftra min undersokning soker jag kontakt med fordldrar till barn med
svérigheter inom autismspektrat, for en intervju vid ett tillfdlle. Fokus ligger inte pa barnets
alder eller svarigheter utan pa dina upplevelser som fordlder. Intervjun kan genomféras med
bada dig och din eventuella partner om s& dnskas och beréknas ta cirka en timme. Du far vélja
sjdlv var intervjun ska genomforas.

All information som samlas in kommer att anonymiseras och presenteras pa s vis att ldsaren
inte kommer att kunna forstd vem som har svarat vad. Sjélvklart kan Du nir som helst véilja
att dra tillbaka ditt bidrag eller avbryta ditt deltagande. Endast jag och min handledare har
tillgdng till materialet jag samlar in och ndr uppsatsen dr klar kommer allt material att
forstoras. Uppsatsen kommer att publiceras pd Lunds Universitets databas for uppsatser och
efter att uppsatsen dr godkdand kommer Du att kunna lisa den.

Har du fragor eller vill medverka kan du kontakta mig!
Lund 2015-04-10

Viinliga hdlsningar
Emelie Bjornsdotter

Mail:

Tel:

Handledare:

Maria Bangura Arvidsson
Mail:

Tel:



11.2 Intervjuguide

Intervjuguide
Introduktion

- Beskriv syftet med intervjun

- Spela in?

- Etiskt forhdllningssatt: anonymt, uppgifter anvinds endast till min uppsats, kan ndr
som helst under intervjun avbryta

Allménna fragor
Beritta om dig sjdlv som forélder till ett barn till autism

- Namn
- Alder
- Familjeforhéllande

Barnet
Beritta om ditt barn

- Kon

- Alder

- Plats i syskonskara

- Diagnos

- Nir diagnosen sattes

Vardagen

- Hur ser en vanlig dag ut? Exempel
- Beritta om en ovanlig dag? Exempel
- Hur paverkar barnets diagnos vardagen?

Stod till fordaldrarna
Vilket stod far du som fordlder?

- Vet du vilket stod som finns att fa som fordlder till ett barn med en
funktionsnedsattning?

- Vilket stod far ni 1 er fordldraroll? Vilket bemotande har ni fatt?

- Sjukvérd/habilitering

- Skola

- Familj

- Vinner

- Upplever du att det finns stdd som saknas? Vilket? Hur skulle det se ut?

- Finns det nagot som har saknats 6verlag? Information, kunskap om diagnosen, stdd,
etc

- Har ni kontakt med andra fordldrar i samma situation?

- Ar det nigot stdd som har betytt extra mycket?

Har andra medlemmar i familjen kunnat fa stod? Ex syskon eller mor/farforildrar



Stod till barnet
Vilket stod far ditt barn?

- Vilket stod ger du som fordlder ditt barn?

- Vet du vilka réttigheter du har gillande ditt barns funktionsnedséttning?

- Tror du att stodet du ger ditt barn skiljer sig frdn andra fordldrar och barn? Hur?
- Far barnet stdd frn andra?

- Sjukvérd/habilitering

- Skola?

- Familj?

- Vinner?

Dir du inte far hjalp hur hanterar du det?

Strategier/villkor
Hur hanterar du din vardag?

- Vilket utrymme har du som forilder for dig sjalv?

- Maste man tdnka pa nagot speciellt sétt nidr man &r fordlder till ett barn med autism?

- Behdver du gora nagot speciellt for att fa vardagen att gd ithop? Vad/hur/varfor?

- Har du upplevt svara situationer pga./med barnet? Exempel? Hur har du hanterat
dessa?

- Vad kénner du om dessa svéra situationer uppstar?

- Har du lart dig ndgot som du tror har hjilpt dig i relation till ditt barn och barnets
diagnos?

- Hur ser du pa framtiden?

Avsluta

- Avrunda

- Nagra sista tips fordldern vill fora vidare?

- Har fordldern négra fragor

- Ar det okej for mig att hora av mig till dig igen om jag behover nigra fortydligande?



