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The aim of this study was to examine how single parents of children with autism
describe their everyday life, their experience of stress, and how it affects them.
The aim was also to gain more knowledge of how single parents experience and
describe the support they have received, and to highlight any potential areas in
which this support might be improved. The chosen method was qualitative semi-
structured interviews with three single mothers of children with autism. When
analyzing the results, theories on stress were used. The results show that single
parents of children with autism experience a lot of mental and physical stress in
their everyday life. A permanent time aspect of the parent‘s stress situation was
also emphasized. Further, the findings show that the support that is offered to
parents is primarily focused on enhancing the parent’s ability to care for their
child. Qualified parental support interventions are available, however, these are
significantly less accessible, than other forms of support offered to parents of
children with autism, as information given to the parents is lacking. Hence
changes to increase the focus on parental wellbeing amongst single parents with

autism are needed.

Keywords: Single parents of children with autism, parental stress, support



Innehallsférteckning

1.0 ProblemformUIBIING ....c..cov it nr e penne s 6
1.1 Syfte 0Ch FrAgeStAININGAT .....c.cvcveviiieieieieeisie ettt ee s 8
1.2 CeNIala BEOIEPP «.veveieiteieieeteitet ettt ettt sttt et bttt sb et b bbbt b e bt eb e bttt ab et nne e 8
1.2.1 AST - Autism, Aspergers Syndrom och Autismspektrumtillstand ...........c.cccccoevvvevrnne. 8

1.3 FOITOTSEACISE .. ..eveviierieiieieiet ettt bt er et nr e et 9
2.0 Tidigare forskning ........cccccocvviiieiiicnce e veeeed
2.1 Fysiska och psykiska pafrestningar bland foraldrar till barn med AST .....ccooveeeereeveeeienann, 9
2.2 Ensamstdende mammor till barn med autiSm .........ccccerrniieeeieen e 10
2.3 SEIESSNANTETTNG 1..vevieeteeete ettt bbbt s she bbb bbb et ene b nes 10
2.4 SEOUINSALSET ...ttt sttt bbbt b bbb bbbt b bt e b bt e bt e sb bt sb et et bebene b e 11
KO =o)L RO SO TSP U PSPPSR 12
UL SHIESS ot 12
UL L RESUISEN .ttt e ettt ettt ettt et s e s 13
3.1.2 Coping - StreSSNANTEIING. ... ..ooiiieieiieeieiieteetet ettt et saee et s e e enesreeneeneas 15
0 I T a3 113 ) | USSR 16

B0 IVIELOA ....vevneneienercseinsnnsncsssnssansssssssssssssossasssssssssossssssasssssssssssssssns s ansesteesessssssnseesseenssesnsesenneens 16
4.1 VAl @V MELOM .. .ottt e e e 16
G2 UTVAL ..ttt ettt et ta e et e e tbesaae et e heeabeeebeeeabeebeebaaeaen s e eeraeereeeanes s 17
4.3 TIIAMPNING AV MELOA .. oottt ettt et te et es e et sb e e saesseseesese e saen 18
4.4 Bearbetning av @IMPITIIL .. ..coceeeeiieririinreteieieett ettt ettt sre st st eae st et ese st sbesaesaenne s e e e e 18
T I 00 4 T T APPSR 19
4.6 Forskningsetiska OVEIrVAZANAEN ... ...cccuiiiuieiieiieiiieiie ettt e naee e 21
4.6.1 InformationSKIAVET ......cccooiiiiiiiiiieiere e ettt e e e 21
4.6.2 SAMEYCKESKIAVEL ... .eieiiiiieiieetieiieeteeete et esteeteetee e sbeesie e st e e st e e sbe e st b e e s saaesne et s e e e e 22



4.6.3 KonfidentialitetSKIAVEL ..........coooiiiiieiie ettt et e e e eaaeeeaneeenren e e e 22

4.6.4 NYHANACKIAVEL ... .eteiiiiieiieieieee ettt et sttt sbeebe e sbe s saeesaessaesnensene s eee 22
5.0 Analys ...... 22
5.1 Péverkan pad méende och utmaningar i vardagen ..........cccceoeeririeiineeienee e 23

5.1.1 Ork, trotthet, Utmattining ...........oooiiiiiiiiee e e e e o 23
512 SEANAIZ OTO ..ottt ettt et et ee et st s e b e et e e ¢+ emtebeentetee s enees 24
5.1.3 Det eviga fOraldraskapet .........ccccoeiiriiiieece e e 25
5.2 Stodinsatser - barnets DEhoV i TOKUS ... 28
5.2.1 Verktyg 0Ch StreSSNantering..........ccuieiriiiriiinii e e 28
5.2.2 THIGANGIGNEL ... ettt et e e s e e eeesre et s aene s 29
5.2.3 Stod fOor sorgen, SAKNAAES .........cccoiiiiiiieieee s s 31
5.3 Majliga utvecklingsomraden for Std 0Ch INSALSEN .........cceeriiiriririeirieieeeese e e 33
5.3.1 Underlatta for fordldrarna att ha ett €get [iv .......ccooovviiiicii i, 33
5.3.2 OKUNSKAP OM AST ..ottt bbb bbbttt bt 34
5.3.3 Stdrre fokus pa socialt och emotionellt Stod ............c.ceveveveveeeieeieeeeeeeeeeeceee e 35
6.0 Sammanfattande SIULAISKUSSTON. ...cwe. v 37
6.1 Det eviga fOraldraskaperl ..o 37
6.2 Foraldrar och deras maende i CENLIUM ..o oo 37
6.3 Avslutande KOMMENTATET ........cccciiiiiiiiiiieieriieteeieete e ettt s see e e e 38
REFEIENSIISTA .. cuveieieiirrisseissiesnesssnossessssnsssnossasssnnssss iesitiesteesieesteesteestesseesteesssteeasseeseessionsonssnses 40
71 = To T OSSO UP SRR 43
INEEIVJUGUITE ..ottt ettt ettt ettt e se et e eseese s e besbesses £ ebe b et abeanbenbannn e e s e e an 43
Bilaga? ............ .. d5
InformationsbIanKEtt ........ccccoiiiiiiiiiiii e et e e e 45



Bilaga 3 ............

Samtyckesblankett




1.0 Problemformulering

Att uppfostra ett barn ar ingen liten uppgift, det kraver manga ars dedikerat arbete.
Vilken foralder som helst kan beratta om tider nar de upplevt stress i sin roll, da
deras barn kanske inte ville ga och lagga sig, vagrade &ta upp gronsakerna eller
inte ville ta pa sig skorna nér de redan var sena. Men hur blir det nér barnet i fraga
har en funktionsvariation, en funktionsvariation som kan ha en extensiv paverkan

pa vardagen?

Autism ar en neuropsykiatrisk funktionsvariation vars symtom paverkar individer
i det dagliga livet (Herlofson 2014, s. 40). Funktionsvariationer autism ar ocksa
relativt vanligt i motsats till vad man tidigare trott, da cirka ett av 150 barn far
diagnosen (Autism och Aspergerforbundet 2020, s.1). Symptom inkluderar bland
annat svarigheter med det sociala samspelet, svarigheter med forandringar och ett
behov av tydliga rutiner samt kanslighet for exempelvis ljud, ljus eller beréring
(Herlofson 2014, s. 44). Vanligt forekommande ar ocksa ett avvikande tal eller
ingen talférmaga alls (Herlofson 2014, s. 40). Det ar ocksa vanligt att de med
autism har andra diagnoser sasom intellektuell funktionsnedséttning,
tvangssyndrom, angestsymtom och depression (Herlofson 2014, s. 40ff). Hur stort
stodbehov en individ med autism har kan variera fran person till person. En
person med hogfungerande autism kan klara sig relativt val genom livet med
enbart vissa anpassningar i skolan, fritiden eller pa arbetet. Andra kan behéva mer
extensivt stod i form av bland annat stodperson, boendestod, skyddat arbete med
mera (Herlofson 2014, s. 40f).

Tidigare forskning har visat att en autismdiagnos okar kraven pa foraldraskapet.
Diagnosen indikerar ofta att ett barn kommer att ha ett mer eller mindre
omfattande behov av stod livet ut (McKee et al. 2020, s. 592). Med detta i atanke
ar det inte helt forvanande att foraldrar vars barn har en autismdiagnos loper storre
risker for foréldrastress an andra foraldrar (Lail, et al. 2015, s.2590 ; Mcintyre
2010, s.42). Dessa foraldrar har ocksa visats uppleva mer depressionssymtom i
jamforelse med andra foraldrar (Mcintyre 2010, s.42 ; Lail, et al. 2015, 5.2590).



Vi ser ocksa denna problematik representerad i mediedebatten. | en debattartikel
fran maj 2020, beskriver Lotta Lundh sin vardag med ett barn med autism. Hon
beskriver de dagliga utmaningar, stora som sma, som man som foralder till ett
barn med autism stélls infor (Lundh 2020, s. 1). Hon beskriver bland annat hur
detta kan innebéra att behdva forbereda allting i minsta detalj, kdmpa med skolan
for att barnet ska fa behovliga insatser, leva med en standig oro for hur barnet har
det nar de inte &r hemma, behdva ga ner i tid pa jobbet for att kunna ta hand om
barnet och som en féljd kdmpa med en mer begransad ekonomi. Hon skriver
ocksa om en ofdrstadende omgivning. Framfor allt beskriver Lundh en standigt
ihallande trétthet, och en upplevelse av att aldrig fa vila ut, varken fysiskt eller
mentalt (ibid.).

Det blir tydligt att foraldrar till barn med autism lever med stora pafrestningar
bade fysiskt och mentalt. Vad vi ocksa har sett i tidigare forskning ar att
stodinsatser kan vara en stor hjélp. | en rapport fran 2010 fann Broberg (2010, s.
5) att foraldrastod ger en positiv effekt pa foraldrars beteende, stress och psykiska
hélsa. Det &r ocksa stadgat i svensk lag att socialndmnden ska erbjuda stéd till de
personer som vardar en narstaende som har funktionshinder (SFS 2001:453;
Socialtjanstlagen 5 kap 10 §).

Utifran tidigare forskning och mediedebatten ser vi att foraldrastress bland
foraldrar till barn med autism &r ett relativt utbrett problem. Det vore darfor
intressant att titta narmare pa och belysa eventuella utvecklingsomraden inom det
stod som erbjuds foréaldrar till barn med autism. Ett sétt att gora detta ar att
anvanda foraldrarnas beskrivningar for att fa en bild av hur de upplever det stod
som erbjuds dem. Genom att anvénda deras beskrivningar for att belysa eventuella
brister i praktiken kan vi skapa en mer fordjupad kunskapsbas fran vilken
stodinsatser kan utvecklas och forbattras (Russell & McCloskey 2016, s. 21).

Denna undersokning kommer fokusera pa ensamstaende foraldrar till barn med
autism. Aven om alla foraldrar till barn med autism kan antas uppleva stress i
vardagen, kan man anta att situationen for ensamstaende &r sarskilt utsatt.
Ensamstaende foraldrar till barn med autism moter bade utmaningar kopplade till

att uppfostra ett barn med autism och att vara ensamstaende foralder. Som vi
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redan etablerat dr det vanligt att foraldrar till barn med autism upplever
foraldrastress och darfor 16per stor risk att drabbas av depression. Det har ocksa
visats att ensamstaende foraldrar upplever mer stress och loper storre risk for
depression jamfort med samboende (Dyches et al. 2015, s.813). Det kan darfor
antas att gruppen ensamstaende foraldrar till barn med autism I6per en dnnu hogre
risk. Det ar saledes sarskilt intressant att undersoka just denna urvalsgrupp.

1.1 Syfte och Fragestéllningar

Syftet med denna studie ar att 6ka kunskapen kring hur ensamstaende foraldrar till
barn med autism upplever sin psykosociala hélsa, hur deras hélsa paverkar — och
paverkas av — vardagliga utmaningar samt vilket eventuellt stod dessa foraldrar
upplever skulle gynna dem.
Foljande fragestallningar besvaras i uppsatsen:

« Hur beskriver ensamstaende foraldrar till barn med autism att deras barns

diagnoser paverkar vardagslivet och deras maende?
e Hur upplever foréldrarna det stod som erbjudits dem?
o Vilka mojligheter att utveckla samhéllets stod till dessa foréldrar

synliggors i studien?

1.2 Centrala Begrepp
1.2.1 AST - Autism, Aspergers Syndrom och Autismspektrumtillstand

Det kan ibland uppkomma forvirring kring de tre begreppen autism, aspergers
syndrom och autismspektrumtillstand. Detta beror pa att det skett en forandring i
hur vi satter autism diagnoser idag. Tidigare har autism och aspergers syndrom
ansetts vara tva separata diagnoser, men 2013 kom det en ny version av den
amerikanska diagnosmanualen DSM. | denna version, DSM-5, slogs begreppen
autism och aspergers samman, och numera faller de darfér samtliga under
diagnosen autismspektrumtillstand eller AST som det forkortas i Sverige (ASD pa
engelska) (Autism- och Aspergerforbundet 2015, s.1).

Jag valjer darfor att i denna text, hadanefter anvanda mig av begreppet AST nér

jag refererar till diagnosen. Det enda undantaget for detta kommer att goras for



intervjuerna dér jag kommer att anvanda den bendmning som intervjupersonen

anvander. Samma sak kommer att gélla da intervjuerna citeras.

1.3 Forforstaelse

For full transparens kommer jag kort att redogora for mina forkunskaper om
amnet. Jag har sjalv ett syskon med AST, darav ar ocksa mina egna foraldrar,
foraldrar till barn med AST. Utover detta fick jag under min VFU-period
praktisera hos en skolkurator. Under denna tid fick jag aven mdjlighet att arbeta
med ett barn med AST. Utifran denna bakgrund har jag en viss erfarenhet av barn

och unga med AST diagnoser och de utmaningar som foréaldrar kan uppleva.

2.0 Tidigare forskning

| sbkandet efter tidigare forskning har jag anvant mig av sékmotorerna Google
Scholar och LUBsearch. Exempel pa sokord och fraser jag har anvant ar:
“Autism”, “AST”, “ASD”, “Foraldrastod”, “Foraldrar till barn med autism”,
“Parents of children with autism”, “Foraldrastress barn med autism”, “Parental
stress children with autism”, “Parents of children with autism mental health “ och

“Fordldrar till barn med autism stod”. Single parent children with autism

2.1 Fysiska och psykiska pafrestningar bland foraldrar
till barn med AST

Att foraldrar till barn med autism upplever mycket forédldrastress &r valetablerat i
tidigare forskning (McKee et al. 2020, s. 592). Ett exempel som belyser detta ar
en undersokning som utfordes av Basri Nadzirah Ahmad och Nik Nur Wahidah
Nik Hashim under 2019. De fann att féraldrarna vars barn hade AST upplevde
signifikant mer foréldrastress &n andra foraldrar (Basri & Wahidah Nik Hashim
2019, s. 937).



Utover det har ett flertal studier dven visat att foréldrar till barn med autism
upplever bade mer foraldrastress och mer depressionssymtom &n andra foraldrar
(Lail, et al. 2015, s.2590 ; Mcintyre 2010, s.42). Till exempel visade en studie av
Wei Wei Lai et al. att ta hand om ett barn med AST kan ha en negativ psykisk
effekt pa vardnadshavaren (Lail, et al. 2015, s.2590). Dessa rapporterade
vanligtvis hogre nivaer av stress och upplevde oftare depressionssymtom (ibid.).
Foraldrarna tenderade dven att ha en negativ bild av sin egen foraldraférmaga och
de upplever oftare att de var missnéjda med sin anknytning till sitt barn (Lail, et
al. 2015, s.2588).

Vidare har flera studier visat pa att barn med AST staller hogre krav pa sina
vardnadshavare i vardagen jamfort med barn som inte har AST (McKee et al.
2020, s. 592). Dessa foraldrar beskriver mer svarhanterat beteenden hos sina barn
och mer svarigheter i vardagen jamfort med foraldrar vars barn inte har AST
diagnos (Lai, et al. 2015, 5.2588 ; Mcintyre 2010, s.42).

Woodgate (2008, s. 1075) utférde en kvalitativ intervjustudie med fordldrar vars
barn har AST. Hon fann att foraldrarna beskriver en isolerad tillvaro, med ett
flertal utmaningar i vardagen (ibid.). Det framgick att foréldrarna standigt
upplevde sig vara pa sin vakt for att ta hand om och skydda sitt barn fran en
omvaérld som inte alltid var stddjande for dem (ibid., s. 1079). | Woodgates studie
uttryckte foraldrarna &ven en dnskan om att omvaérlden -det vill sdga vanner,
professionella och andra i samhallet- skulle ha mer kunskaper om barn med
autism och deras speciella egenskaper och behov, och att de darav skall fa insikt
om att foraldrarna sjélva inte bor beskyllas for sitt barns beteende (Woodgate
2008, s. 1081).

Vi vet ocksa idag att foraldrar vars barn far en diagnos sasom AST, gar igenom en
sorgeprocess (Benderix 2007, s.18). Da de far besked om barnets diagnos
upplever foraldrar vanligtvis tva kriser som de maste hantera. De ska bearbeta och
hantera besked om sitt barns diagnos och samtidigt anpassa sig till de
omstallningarna som kravs for att kunna ta hand om sitt barn (Benderix 2007,
s.19). | detta skede upplever foréldrarna ofta en sorg och en kansla av forlust av

det friska barnet.
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En studie av Fernandez-Alcéntara et al. (2016 s. 317) undersokte hur foréldrar
beskrev just denna kénsla av forlust nar deras barn fatt sin diagnos. Dar beskrev
foraldrarna kanslor av chock, fornekelse, rédsla, skuld, ilska oro och sorg (ibid.).
Hur vél foraldrarna kan arbetar sig igenom denna sorgeprocess har en stor
inverkan pa framtiden. Har ar det viktigt hur foraldrarna beméts av ansvariga
aktorer i samhallet, ett daligt bemotande kan forsvara sorgeprocessen (Benderix
2007, s.18f).

2.2 Ensamstaende mammor till barn med autism

Ensamstadende mammor ha visats leva med diverse svarigheter. De lever oftare
med storre ekonomisk utsatthet jamfort med sammanboende mddrar. De
rapporterar aven signifikant hogre nivaer av stress (Dyches et al. 2015, 5.813).
Dessutom upplever de depressionssymtom upp till dubbelt sa ofta som andra
mdodrar (ibid.).

En studie av Tina Dyches et al. tittade narmre pa ensamstaende mammor vars
barn hade AST eftersom de ansag att detta inte var en vél representerad grupp i
forskningslitteratur om foraldrar med AST (Dyches et al. 2015, 5.812). De fann att
77 procent av de modrar som deltog i undersékningen var i riskzonen for klinisk
depression (Dyches et al. 2015, 5.812). Det var ocksa mer sannolikt att dessa

levde i ekonomiskt utsatta situationer (ibid.).
2.3 Stresshantering

Hur féraldrarna hanterar de utmaningar de upplever till f6ljd av sitt barns diagnos
kan paverka deras maende och stressniva. Tidigare forskning har till exempel
visat att foraldrar som anvander mer emotionellt fokuserade strategier upplever
mer stress (McKee 2020, s. 593). De som anvander sig av strategier sasom att se
situationen ur ett nytt perspektiv och fokusera pa positiva egenskaper hos sina
barn istéllet, upplevde storre sjalvuppfyllelse (ibid.). Dock visar tidigare
forskning att foraldrar till barn med AST oftare anvéander sig av mer
ohalsosamma hanteringsstrategier (Lail, et al. 2015, s.2590). Exempel pa sadana
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strategier &r bland annat fornekelse, att undvika interaktion med andra och att
skuldbelé&gga sig sjalva (ibid.).

2.4 Stodinsatser

Som jag tog upp i problemformuleringen har foraldrastod visats ha en positiv
effekt pa foraldrars stress, beteende och psykiska halsa och dven pa barnens
beteende (Broberg 2010, s. 5). Detta pavisas aven i en rapport av Foreningen
Sveriges Habiliteringschefer (2010), dar en kunskapsoversikt av evidensbaserade
metoder for foraldrastod har sammanstéllts. Insatser sa som familjebaserad
habilitering, stressreducerande insatser med kognitiva inslag samt manualbaserade
foraldratraningsprogram — individuellt eller i grupp — pavisas har minska
foraldrastress, forbattra foréldrabeteenden och starka foraldrarnas kansla av
kontroll och delaktighet. Dessa metoder framjar dven barnets utveckling (ibid.).

Vad som &ven &r relevant for stodinsatser ar att en studie av Sarah Russell och
Cynthia Ricci McCloskey (2016, s. 25), som visade att foraldrar madde battre och
uppskattar nar deras synpunkter efterfragades nar stodinsatser skulle utformas
(ibid., s. 25). Hur pass anvandbara foraldrarna upplever att de insatser och
behandlingar de erhalls ar, paverkar i sin tur ocksa foraldrastressen (McKee 2020,
s. 593). Nar foraldrarna upplevde att deras kéanslor och asikter blev respekterade
och bejakades av de som fattar besluten uttryckte de storre tillfredsstéllelse med
de insatser de fick (Russell & McCloskey 2016, s. 25).

3.0 Teorier

I denna del av uppsatsen redogor jag for de teoretiska ramar som anvénds for att
forsta och analysera de beskrivningar som ges i det samlade intervjumaterialet.
Jag utgar fran teorier om stress och kontroll, och redogér nedan for de centrala

begrepp som tilldmpas i analysen.

3.1 Stress
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Stress kan paverka bade den psykiska och fysiska halsan (Karlsson 2012, s.514).
Aven mikrostress, sa kallad vardagsstress, kan kopplas till depression, sérskilt om
den ar langvarig (Karlsson 2012, s.515). Man har aven hittat kopplingar mellan
stress och fysiska sjukdomar, sasom forkylningar och hjartinfarkt (Karlsson 2012,
s.516). Langvarig stress kan leda till ndgot som kallas utmattningssyndrom. Detta
ar en reaktion pa langvarig stress som gor att en individs fysiska, psykiska och
sociala formaga forsamras kraftigt (Karlsson 2012, s.517). Det framsta symtomet
ar trotthet, vilket kan ta sig uttryck emotionellt, intellektuellt, fysiskt och socialt
som existentiell trotthet (ibid.). Utmattningssyndrom kan &ven utvecklas till
depression och utmattningsdepression (ibid.).

Stress &r ett mycket relevant begrepp for denna studie. En av fragestallningarna
som jag amnar att besvara ar hur beskriver ensamstaende foraldrar till barn med
autism att deras barns diagnoser paverkar vardagslivet och deras maende?
Utifran tidigare forskning vet vi att stress ar ett utbrett problem for denna grupp,
det ar darfor troligt att stress ocksa har en inverkan pa deras vardag och hur de
mar, i synnerhet da vi vet att stress kan ha en signifikant inverkan pa individens
hélsa. Dérav dr stress ett relevant begrepp for att analysera foréldrarnas
beskrivningar av sitt vardagsliv och maende. Jag kommer att anvanda teorin om
stress och dess relaterade begreppet for att se dels vilken inverkan stressen har pa
foraldrarnas vardag och maende — psykiskt och fysiskt — och dels varfor stressen
uppstar. Genom att synliggora vad det &r som orsakar stressen och hur blir det

lattare att se vi kan utforma férebyggande stodinsatser.

3.1.1 Resurser

Hur stresskanslig en individ &r, det vill sga hur pass stressad den blir och vilken
effekt stressen far, beror pa vilka individuella resurser individen i fraga har for att
hantera situationen (Karlsson 2012, s.521). Att ha eller sakna dessa resurser kan
ha stor paverkan pa individens halsa. Man brukar saga att dar finns tre typer av

resurser; kunskaper, inre resurser och socialt stod (ibid.).
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Den kunskap vi har, om var omvérld och om oss sjalva, hjalper oss att klara av de
utmaningar vi moter i vardagen. Ju mer kunskap vi har desto lattare &r det for oss
att forsta, kontrollera och hantera de situationer vi stélls infor (Karlsson 2012,
s.521). Kunskap paverkar aven individens sjalvbild. Nar man har kunskaper
uppfattar man varlden som kontrollerbar och begriplig, och ens varldsuppfattning
blir med positiv (ibid.).

En individs inre resurser kan enklast beskrivas som hennes personlighet. Det vill
séga en individs tankar, ké&nslor, attityder och antaganden (Karlsson 2012, s.523).
Forskning har visat att somliga manniskor ar mer motstandskraftiga mot stress
och inte blir lika paverkade psykiskt eller fysiskt som andra. Man har identifierat i
huvudsak tre faktorer som kan paverka detta och leda till en 6kad motstandskraft:
aktivt deltagande i socialt liv, férandringsbendgenhet och upplevelser av kontroll
(ibid.).

Socialt stod har visats vara nagot mycket positivt nar en individ upplever stress
(Karlsson 2012, 5.530). Det finns fyra typer av socialt stod; emotionellt,

varderande, informerande och instrumentellt.

Emotionellt stod, som anses vara den viktigaste formen av socialt stod, ar att fa
omtanke, kérlek, empati, vénskap, m.m. (Karlsson 2012, s.530). VVéarderande stod
kan vara information, sa som positiv eller negativ kritik, som hjalper individen att
forma sin sjalvbild (ibid.). Informativt stdd innebar att individen ges information
for att kunna hantera vissa situationer och — eller — klara vissa uppgifter (ibid.).
Slutligen innebdr institutionellt stod praktisk hjalp sdsom barnpassning, l1an av

pengar, m.m. (ibid.).

Genom att analysera foraldrarnas utsagor utifran resursbegreppet kan vi se vilka
typer av resurser fordldrarna har och far genom stodinsatser. Detta kan i sin tur
anvandas for att se vilka eventuella brister som framtréder i relation till befintliga
stodinsatser. Detta &r relevant for studien eftersom det hjalper oss belysa
mojligheter att utveckla samhallets stod till dessa foraldrar, vilket besvarar en av
fragestallningarna. Om foraldrarna erbjuds manga insatser men analysen belyser

att de alla &r samma typ av resurser belyser detta en brist. Pa sa satt kan vi med
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hjalp av resursbegreppet synliggora brister eller luckor i det stdd som erbjuds och
anvanda denna information for att forbattra det stod som foraldrarna ges.

3.1.2 Coping - Stresshantering

Coping, eller stresshantering som det kan Gverséttas till pa svenska, handlar om
hur en individ hanterar en stressande situation (Karlsson 2012, s.520). Coping &r
det engelska uttrycket som anvands av majoriteten av forskare och studier, och jag
valjer darfor att ocksa att anvanda det har. Tva former av coping har identifierats,
extern coping, som ibland kallas problemfokuserad och intern coping, som ibland

kallas emotionell (ibid.).

Extern coping innebér att forsoka hitta strategier for att battre klara av de
situationer som en individ upplever som stressande. Individen férsoker har
definiera vad problemet &r och utefter detta hitta de basta l6sningarna (Karlsson
2012, 5.520). Dessa losningarna ar i regel mer fokuserade pa individen sjélv, an pa
omgivningen. Till exempel kan personen i fraga forsoka lara sig nya strategier och
beteenden for att hantera en situation eller forsoka att sanka ambitionsnivan
(ibid.). De som anvander denna copingstrategi har visats bli mindre deprimerade
(ibid.).

Intern coping innebér i sin tur att individen férsdker hantera sina kanslor, snarare
an situationen (Karlsson 2012, s.520). Detta kan goras bade beteendemassigt,
genom att till exempel trana pa att skingra tankarna, eller genom att anvénda
droger eller alkohol. Det kan ocksa goras kognitivt, genom att till exempel
forsoker tanka pa annat, ta till fornekelse eller omtolka situationen till nagot
positivt (Karlsson 2012, s.520). Intern coping kan saledes goras bade anpassat och

icke anpassat, och kan darav bade fa positiva och negativa foljder (ibid.).
Copingbegreppet hjalper och oss se vilken form av coping eller stresshantering

som hjélper féraldrarna och vilka strategier som &r mindre hjalpsamma. Genom

att analyser foraldrarnas utsagor om hur de hanterar svara situationer kan vi
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identifiera vilka metoder som hjalper foraldrarna pa bésta satt. Den informationen
kan sedan anvéndas for att underbygga insatser for stresshantering.

3.1.3 Kontroll

Kontroll &r ett viktigt begrepp nér man talar om stress. Ju mer kontroll en individ
upplever i en situation desto mindre tenderar stressen att bli (Karlsson 2012,
s.524). Kanslan av kontroll har kopplats till forhojd prestationsniva (ibid.), att
man blir pa battre humaor och att man tolkar sin omgivning och situation som mer
positiv. Kanslan av att inte ha kontroll har i sin tur kopplats bade fysiska och
psykiska hélsoproblem, sdsom trétthet, orkeslGshet och passivitet (Karlsson 2012,
5.631).

Da stress ar nara associerat med foraldrar till barn med AST é&r det troligt att
kontroll &r en relevant aspekt att se 6ver i analysen. Att fordjupa var forstaelse for
hur den stress som beskrivs sétts i relation till kontroll underlattar analysen av hur

forebyggande stodinsatser kan utformas.

4.0 Metod

4.1 Val av metod

For denna undersdkning har jag valt att halla kvalitativa semistrukturerade
intervjuer med ensamstaende foraldrar till barn med AST. Eftersom syftet med
min undersokning &r att samla information om foraldrarnas upplevelser, ar den
kvalitativa metoden mest lampad for denna studie. Det &r svart att fa information
om hur personer upplever nagot eftersom detta inte kan observeras eller matas
direkt, men en person kan tala om sina upplevelser (Ahrne & Svensson 2015,
s.10). Kvalitativa intervjuer gor det mojligt att fa en djup mening fran
intervjupersonens svar (Patton 2002, s. 49). Genom kvalitativa intervjuer kommer
jag kunna fa mer personliga och detaljerade svar. Detta gor det mojligt for mig att
fa en flerdimensionell och beskrivande bild av foraldrars upplevelser (Lind 2014,
5.126). Denna metod bor kunna hjalpa mig att mala en bild av hur situationen ser
ut bland foraldrar till barn med AST.
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Av samma anledning har jag valt att anvdnda mig av semistrukturerade intervjuer
som metod for empiriinsamling. Intervjuer ar en flexibel form (Bryman 2018,
s.561), som passar bra ndr man som forskare vill ha fylliga och detaljerade svar
(Bryman 2018, s.562). Tidigare forskning har évervdagande anvant kvantitativa
enkatstudier, vilket & en mer strukturerad form av datainsamling lampad for att
standardisera, jamfora och uttrycka numeriska skillnader (Lind 2014, s.125).
Detta ar véldigt relevant och viktig information, men i denna undersékning vill
jag komma &t en mer beskrivande bild av intervjupersonernas upplevelser. For
individer kan enstaka handelser och skenbart sma detaljer vara (otroligt) viktiga,
vilket kan fangas i kvalitativa intervjuer (Thurén 2007, s. 112). Darfor lampar sig
en kvalitativ semistrukturerad intervju, dar intervjun tillats rora sig i olika
riktningar, och ger oss en bild av intervjupersonens egna standpunkt och vad hen

sjalv upplever vara relevant och viktigt (Bryman 2018, s.561).

4.2 Urval

Overgripande har jag anvant mig av ett malstyrt bekvamlighetsurval for denna
undersokning. For att kunna besvara min forskningsfraga kan jag inte intervjua
helt slumpmaéssigt utvalda individer utan de maste uppfylla vissa kriterier, det vill
saga vara ensamstaende foraldrar till barn med AST. Malstyrda urval & mycket
vanliga inom kvalitativ forskning, eftersom de garanterar att de individer som
intervjuas uppfyller de kriterier som &r nédvandiga for att besvara
forskningsfragan (Bryman 2018, s.498).

Urvalsaspekten var en utmaning for detta arbete. Initialt var min férhoppning att
kunna anvanda mig av ett sannolikhetsurval eftersom jag ville att resultatet skulle
vara sa representativt och generaliserbarhet som majligt (Bryman 2018, s.326).
Problemet jag stotte pa var dock att det visade sig vara mycket svart att hitta
foréldrar till barn med AST som var villiga att delta. | rekryteringen av
intervjupersoner har jag kontaktat bade privata kontakter, personer som arbetar
inom omradet, brukarorganisationer och internetforum. Trots detta hade jag svart
att rekrytera respondenter, varfor det i slutdndan fick det bli ett
bekvamlighetsurval samt ett snébollsurval (Bryman 2018, s.244f) da detta var vad

som fanns tillgangligt. Totalt intervjuades tre foréldrar. Samtliga var mammor och
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var ensamstaende. Tva av mammorna hade barn i yngre skolaldern medan den
tredje hade ett barn i tonaren. Vart att namna &r att alla tre uppgav att de inte hade

nagot storre natverksstod.

4.3 Tillampning av metod

Intervjuerna holls via telefon. Jag hade foredragit att halla intervjuer ansikte mot
ansikte, eftersom jag da hade kunnat observera intervjupersonernas verbala
berattelser, tillsammans med kroppssprak, tonlage med mera. Dessa ar aspekter
som hjalper oss forma en tydligare bild av intervjupersonernas upplevelser (Ahrne
& Svensson 2015, s.10). Men med bakgrund av den radande situationen med
Covid-19, beslot jag att halla intervjuerna via telefon for att kunna uppréatthalla

rekommendationer om att halla avstand och social distans.

Intervjuerna holls en och en och jag utgick fran en forskriven intervjuguide.
Denna var uppdelade i flera underrubriker som syftade till att besvara mina
fragestallningar, samt rikta in intervjun sa att vi inte svavar ivag for mycket fran
amnet (se Bilaga 1). Samtidigt var mitt mal med intervjuguiden att ge en viss
flexibilitet och lata intervjun ga i den riktning som intervjupersonens svar tog den
(Bryman 2018, s.562). Jag amnad dessutom att anpassa mitt fokus efter de fragor

som dyker upp under intervjuerna (ibid.).

4.4 Bearbetning av empirin

Intervjuerna spelades in med samtycke fran intervjupersonerna. Anvandandet av
bandspelare for att dokumentera intervjun gav mig friheten att koncentrera mig pa

amnet och pa samtalet (Kvale & Brinkman 2009, s.218).

Vad galler transkriberingen av intervjuerna, utforde jag den med malet att géra
den l&sbar genom att till exempel markera pauser med punkter och kommatecken
samt exkludera sma “4h” och “em”. Jag gjorde detta avvigande eftersom jag anser
att intervjupersonernas beréttelser ar k&rnan i denna undersokning och jag darfor
vill att intervjuerna skall vara lasbara och lattillgangliga (Kvale & Brinkman

2009, 5.222). | enlighet med Vetenskapsradets forskningsetiska principer har

intervjuerna avidentifieras. Detta innebér att samtliga personuppgifter som skulle
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kunna harledas till individen har tagits bort (Vetenskapsradet 2020, s.16 ). Detta
inkluderar namn pa foraldrarna sjalva, deras barn, samt namn pa skolor och

liknande.

Min analysprocess bestod av tre faser, sortera, reducera och argumentera
(Rennstam & Wasterfors 2015, s.220).

| sorteringsfasen bekantade jag mig med materialet genom att lasa igenom det ett
flertal gdnger. Aven om jag redan kande till materialet, da det ar jag som utfor
intervjuerna, ar det viktigt att ldsa det igen men med ett analytiskt perspektiv
(Rennstam & Wasterfors 2015, s.223). Har forsokte jag att vara éppen for att ny
information kan synliggoras sa att jag inte bara letade efter information och svar
pa fragestallningarna (ibid.). Efter ett antal genomlasningar borjade jag koda
materialet genom att anvanda mig av farger. Jag gjorde ocksa ett sa kallat
kodschema (Aspers 2011, s.184) for att gora materialet mer 6verskadligt. Jag
gjorde detta genom att forsoka identifiera aterkommande teman bland foraldrarnas
svar och kunna kategorisera dessa. Vilka teman jag identifierade redovisas i

analysavsnittet

4.5 Tillforlitlighet

Eftersom detta ar en kvalitativ studie &r det inte helt I4tt att applicera begreppen
reliabilitet och validitet i relation till materialet och hur jag har hanterat det. Jag
har darfor valt att utga ifran det alternativa begreppet tillforlitlighet (Bryman
2018, 5.467 ; Kvale & Brinkman 2009, s.295).

Tillforlitlighet delas in trovardighet, 6verforbarhet, palitlighet och
konfirmerbarheten (Bryman 2018, s.467). For att forsakra trovardigheten for
denna undersokning har tva atgarder vidtagits. For det forsta har forskningen
utforts i enlighet med befintliga metodologiska och etiska riktlinjer och hela
processen fran intervjuguide och intervju, till analys ar val dokumenterad i detta
metodavsnitt av uppsatsen (Bryman 2018, s.467). For det andra har jag anvant
mig av respondentvalidering dar intervjupersonerna som deltagit i undersékningen

har fatt lasa igenom resultatet, inklusive den analys jag gjort av materialet. De ha
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harefter getts mojlighet att ge sina asikter och sdga om de tycker att detta speglar
deras upplevelser (ibid.).

Overforbarheten har jag ocksa starkt genom att jag har gjort tata beskrivningar
(Bryman 2018, s.467). Detta innebér att jag har varit tydlig med min beskrivning
av min urvalsgrupp for att underlétta en bedomning av huruvida mina resultat ar
overforbara pa andra grupper. For att forbattra palitligheten har jag dven varit
utforlig i min redogorelse av hela forskningsprocessen (Bryman 2018, s.468).
Intervjuguide, transkriberade citat ur intervjuerna samt mitt tillvagagangssatt for
analysen finns dokumenterat, vilket underlattar for granskning av arbetet. Detta
underlattar i sin tur konfirmerbarheten (Bryman 2018, s.468). Jag har ocksa varit
transparant med mina forkunskaper och tidigare erfarenheter inom amnet, da jag
ar medveten om att dessa aspekter alltid riskerar att ha en inverkan pa den analys
en forskare utfor. Dock har jag aktivt &mnat att — i mojligaste man — vara

vardeneutral i min analys.

Jag har saledes vidtagit diverse atgarder for att fa ett sa tillforlitligt resultat som
mojligt. Dock &r det viktigt att diskutera storleken pa urvalet och vilken eventuell

inverkan detta har pa resultatet.

Jag lyckade endast hitta tre intervjupersoner som dessutom alla var mammor som
var separerade. Ddrav kan inte urvalet ségas var representativt for hela
populationen. Urvalets begransningar gjorde sa att resultatet begransades till
gruppen ensamstaende foraldrar till barn med AST. Eftersom denna grupp lever
med en dubbel belastning, av att vara bade ensamstaende och foralder till barn
med AST kan det antas att denna grupp har en unik problembild. Dérav kan inte
resultatet av denna studie antas generaliserbart for gruppen foréldrar till barn med
AST i sin helhet. Samtliga foraldrar var mammor, dock ser jag inte nagon
anledning att anta att ensamstaende mammors upplevelser skiljer sig fran
ensamstaende pappors upplevelser vad galler att vara foralder till barn med AST.
Darfor kan resultatet anses generaliserbart for gruppen ensamstaende foraldrar till
barn med AST.
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Eftersom urvalet inte kan sagas vara representativt for hela populationen —
foraldrar till barn med autism — &r det svart att generalisera resultaten fran denna
undersokning for hela populationen (Bryman 2018, s.485). Men detta innebar inte
att ett resultat fran ett begransat urval inte ar anvandbart. Ensamstaende foraldrar
till barn med AST &r en grupp med en unik problembild som bor representeras i
denna typ av forskning. Dessutom kan resultatet fran denna studie med fordel
anvandas som en sprangbrada for fortsatt forskning (Bryman 2018, s.244). Aven
om resultatet inte kan generaliseras for hela gruppen, vilket det sallan kan i

kvalitativa studier, kan mattliga generaliseringar goras (Bryman 2018, s.485).

| anslutning till detta gor jag den bedémningen att empirin som jag har samlat in,
trots att det ar relativt litet i storlek, ar fylligt och jag anser att jag har kunnat
uppna en mattnad (jfr Eriksson-Zetterquist & Goran 2015, s.42). Jag hade ocksa
turen att alla intervjupersoner gav mycket utférliga svar och jag upplevde att jag
fick en tydlig bild av deras vardag, vilket hjalpte mig att besvara samtliga
fragestallningar. Det ar darfor min uppfattning att jag kunnat gora en god analys

trots fa intervjupersoner, vilket starker min generaliserbarheten.

4.6 Forskningsetiska Overvaganden

For denna studie var det extra viktigt att jag gjorde noggranna etiska
Overvéganden. Det &mne som tas upp i denna intervju &r av mycket kanslig
karaktar. Delvis for att det beror individers psykiska hélsa, och delvis for att
mammornas utsagor delger oerhort kanslig information da de talar om sina barn
och hur de upplever att utmaningar i foraldraskapet paverkar dem. Jag har darfor
varit synnerligen utférlig med de forskningsetiska dvervdganden som gjorts, i
synnerhet konfidentialitetskravet. For detta har jag utgatt fran Vetenskapsradets
forskningsetiska principer fran 2002(ref.). Dessa, samt hur jag har tillampat dem

vid genomforandet av studien, redovisas nedan.

4.6.1 Informationskravet

Deltagare i forskningsintervjuer har rétt till forhandsinformation (Vetenskapsradet
2020, s.7). Infor intervjuerna mejlades darfér samtliga intervjupersoner en

informationsblankett (se Bilaga 2). Denna blankett informerade om
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undersokningens syfte samt de villkor som galler for deltagande i forskning, d.v.s.
att deltagandet &r frivilligt samt att intervjupersonerna har ratt att avbryta sitt

deltagande nérhelst de sa 6nskar (Vetenskapsradet 2020, s.7).

4.6.2 Samtyckeskravet

Samtycke maste enligt Vetenskapsradet inhamtas (Vetenskapsradet 2020, s.7) fran
forskningsdeltagare. Detta gjordes genom att samtliga intervjupersoner infér
intervjuerna mejlades en samtyckesblankett (se Bilaga 3) som de ombads lasa
infor intervjun. Detta var for att sékerstalla att intervjupersonen fatt vasentlig
information om studien, deltagandets villkor och samtycke. Blanketten lases
dessutom upp i bérjan av telefonsamtalet, dar intervjupersonen fick mojlighet att

stalla fragor och ge sitt godkannande till inspelningen.

4.6.3 Konfidentialitetskravet

For denna studie ar det synnerligen viktigt att informationen behandlas
konfidentiellt (Vetenskapsradet 2020, s.12), eftersom undersokningen beror
mycket kansliga &mnen. Mammornas utsagor delger kanslig information, de
beskriver bland annat sorgen i att ha ett barn med autism och att de blir
deprimerade av att inte kunna ha ett eget liv. Detta kan vara oerhort kansliga
uppgifter om barnen i fraga skulle ta del av studien i framtiden. Undersékningen
berér &ven mammornas psykiska hélsa. | praktiken innebar detta att intervjuerna
har anonymiserats genom att information som kan harledas till individen har tagits
bort vid transkriberingen. Jag har dven begransat informationen kring

urvalsprocessen for att skydda intervjupersonernas identitet.

4.6.4 Nyttjandekravet

| enighet med Vetenskapsradet kommer inte empirin som samlats in for denna
studie att anvandas till annat andamal (Vetenskapsradet 2020, s.14). Samtliga
intervjupersoner har informerats om detta. Nar arbetet har avslutats kommer

informationen ocksa att raderas.

5.0 Analys
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| denna analys redogor jag for de teman jag identifierat utifran den empiri som
samlats in. Jag analyserar dessa teman och vad de sé&ger om foraldrarnas vardag
och det stdd som erbjuds dem. Analysen &r uppdelad i tre huvuddelar. | den forsta
delen belyser och analyserar jag vad intervjupersonerna aterger angaende maende
och utmaningar de moter i vardagen. Den andra delen belyser vad
intervjupersonerna aterger angaende de stodinsatser de har. | den tredje och sista
delen utgar jag fran foraldrarnas beskrivningar for att diskutera potentiella

utvecklingsomraden for det stod som erbjuds dem.

5.1 Maende och utmaningar i vardagen
5.1.1 Ork, trotthet, utmattning

Trotthet, ork och utmatning ar teman vi ser i empirin. Foréldrarna beskriver att
den belastning som barnets svarigheter lagger pa vardagen leder till att de ofta
saknar ork, spanner sig och ar trétta. Sa har beskriver en av intervjupersonerna
det:

Man blir ganska trott faktiskt och man assa som sagt det &r det hér att man
aldrig riktigt slappnar av. Och det gor ju att man gar och spanner sig
valdigt mycket hela tiden och det kdnns som att man aldrig blir helt riktigt
eller ah man ar val aldrig mer eller mindre ut, helt utvilad. [...] Sa det ar
en standig stress skulle jag nog sdga hela tiden valdigt fa stunder nar man
var sadar kan koppla av helt &ven hemma ocksa for att man vet inte vad
som hander hemma heller. (1p3)

En av dem har aven varit sjukskriven for utmattning tidigare. Sa har beskriver hon
det:

Da blev jag utmattad och sjukskriven for att jag inte orkade med, det var
somnbrist och kaos med pappan och obalans med honom [barnet] da i
hans, han hade precis fatt sin diagnos da hade vi inte fatt natt stod och
hjalp och forskolan var inte sa bra och sadar sa da, da var det ratt sa
kaotiskt. Sa det har nog varit en lang vag tillbaka. (Ip2)

Bada de citerade foraldrarna beskriver har hur de upplever att de inte har nagon
kontroll 6ver sin trotthet och orkesléshet. | bada berattelserna kopplas denna brist
pa kontroll ocksa till att det & manga yttre faktorer som paverkar. Intervjuperson

tva utvecklar detta pa foljande satt:
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Det ar svart att hjalpa for att det ar sa mycket yttre paverkan som gor att
man blir utmattad sa att saga. Vanliga tips med KBT och gor detta, gor
detta och det &r ju sadar, det funkar ju nar det inte &r andra som paverkar
en att man blir trott.

(Ip2)

5.1.2 Standig oro

Oro ar ett annat tema som kommer upp valdigt mycket i empirin. Foréldrarna
upplever en hel del oro for flera olika saker, och beskriver denna oro som en kélla
till stress i deras vardag. De orosomraden som aterkommer och beskrivs som
storst ar framfor allt oro for vad andra tdnker och oro infor framtiden. Det

sistndmnda kommer att diskuteras mer i nasta avsnitt.

Det forsta omradet som leder till mycket oro kopplas i materialet huvudsakligen
samman med situationer ndr intervjupersonerna och deras barn ar ute bland andra
manniskor. Oro for att folk ska doma dem och tycka att de ar daliga foraldrar som
inte kan uppfostra sitt barn uttrycks av samtliga foréldrar. Parallellt beskrivs oro

for vad folk tdnker om deras barn.

Det &r assa allra mest i offentliga sammanhang skulle jag sdga. Assa ute pa
stan eller i afférer [...] det blir extra stressigt nér folk ska titta och folk ska
ja, man kanske inte alltid heller orkar forklara liksom och sa och da blir
det ju mycket blickar sen vet jag inte vad dom tanker sa klar men absolut
sa kanns det mest stressigt ute. (Ip 3)

Med mina vénner [...] sa samtidigt som jag har da statt och pratat med
nagon sa har han statt och pratat med ndgon, men da har jag statt och
lyssnat pa vad han séager for de sager javligt konstiga saker detta ar bara sa
[...] och sen nar jag markt att han har bérjat spara ut da har jag gatt dit och
avbrutit [...]det &r liksom ett sant misstag som man gor for att man blir
stressad, att man inte vill att folk ska tycka att han &r konstig

liksom. (Ip1)

Beskrivningarna relaterar bade till barnens annorlundaskap och det egna
foraldraskapets utmaningar, samt till omgivningens tyckande och agerande, aven i

relation till barnen.
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Foraldrarna beskriver ocksa en oro infor framtiden, som kommer att diskuteras i
kommande avsnitt. Féraldrarnas oro omfattar saledes bade oro for har och nu och
for de funktionsnedsattningar som barnets diagnos for med sig i framtiden. Oron
for barnet framstar alltsa som standigt narvarande, liksom den trétthet som
foraldrarna parallellt beskriver sig leva med. En bild av dubbla och standiga
kanslomassiga pafrestningar synliggors alltsa. Foraldrarna uppger att de de inte
har nagon kontroll Gver sin ork och trotthet och vad de kanner oro for. Kanslan av
att inte ha kontroll har ocksa kopplats till bade fysiska och psykiska halsoproblem
sasom trotthet, orkesloshet och passivitet (Karlsson 2012, s.631). Vi ser har hur
det blir nagot av en ond cirkel. Foraldern kanner sig orkeslos pa grund av
utmaningar i vardagen. De upplever att de inte har kontroll Gver det, kanslan av att

inte ha kontroll gor en annu tréttare.

5.1.3 Det eviga foraldraskapet

Att foraldrar vars barn har AST upplever oro, trotthet och har en bendgenhet for
att uppleva depression ar kant inom forskningen. Men empirin fran denna
undersokning belyser nagot mer, det eviga och konstanta foraldraskapet.

Som vi ser utifran vad foraldrarna beréttar tar deras barns behov upp en stor del av
deras tid och energi, mer an vad den genomsnittliga foraldern upplever. Ju storre
svarigheter barnet har desto mer tid och energi gar at. Detta i kombination med att
vara ensamforélder gor att mycket av dessa foraldrars liv kretsar kring deras barn
och att de finner det svart att ta tid for sig sjalva. Sa har beskrivs det av tva av

foraldrarna:

Jag har egentlige skalat bort allting som man inte maste men det &r ocksa
lite synd for att man far ju liksom inte heller den tiden da riktigt assa, det
ar inte sa direkt att man orkar kanske traffa kompisar eller vanner assa sa
heller riktigt. (1Ip3)

Jag hade liksom aldrig natt eget liv och jag kunde inte ga nagonstans, jag
ville sjunga i kér men det gick inte for jag kunde ju aldrig vara
dar. (Ip 2)
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Detta, beskriver intervjupersonerna, forsvaras ytterligare av att barnets sarskilda
behov gor det svarare att soka avlastning i form av natverksstod, eftersom
omgivningen inte alltid &r lika bekant med hur de ska hantera barnets sarskilda

behov. Intervjuperson tre beskrev detta pa foljande satt:

Det ar s mycket de [narstaende] ska tanka pa som dom liksom inte riktigt
Klarar av (Ip 3)

Den genomsnittliga foraldern kan, om den sa skulle behdva, ordna barnpassning
for sitt barn relativt enkelt. Om de vill ga pa en aktivitet eller behdver lite egen tid
kan de flesta ringa till en far- eller morférélder, alternativt en bekant som kan
skdta om barnet ett par timmar. Men for ensamstaende foraldrar till barn med
AST ar situationen annorlunda. Dels finns i den ensamstaende foraldraskapet en
begransning i att inte kunna fa avlosning av sin partner. Dels gor barnets diagnos

ofta det svart for narstaende att hjélpa till att avlasta.

Pa detta satt blir dessa foraldrars ansvar mer eller mindre konstant, vilket bidrar
till den orkesléshet de beskriver. Vad vi ocksa ser i citaten ar att nar orken tar slut
tenderar foraldrarna att forsumma egna behov an mer, sdsom egna
fritidsaktiviteter och umgange med vénner. Detta innebar att mojligheter till ett
eget liv for foraldrarna krymper. Vad som ocksa syns i empirin ar att nar foraldrar
prioriterar bort sitt egna liv, sin egen tid och sina egna behov, rapporterar de att de

mar samre och kanner sig mer deprimerade.

Ganska isolerad och blir ganska osocial, det &r det som hander. [...] Det &r
dar man kommer in i det mojligen, deprimerade tankarna. Det blir s3, det
blir lite meningslost liksom for att livet star pa paus periodvis. Att man
inte hinner traffa ndgon kompis och inte ha nagra intressen och sana saker
som alla behdver. (1p2)

Detta ar sarskilt viktigt att notera eftersom foraldrar till barn med AST redan har
en hogre risk for att drabbas av depression (Lail, et al. 2015, s.2590 ; Mcintyre
2010, s.42).

Men det eviga foréldraskapet galler inte enbart det dagliga livet. Dessa foraldrar
lever ocksa med en ihallande oro for framtiden. Barn med AST, sarskilt de med

stora svarigheter, ar beroende av sina foréaldrar langre an andra barn. En oro for att
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behdva ta hand om sitt barn livet ut, och vad som ska handa nar féraldrarna med

tiden inte langre kan ta hand om dem, aterkommer i intervjuerna.

Men hur blir det sen da, han kommer vilja bo hemma tills han &r 50 om han far
sa som det &r nu. Och jag bara ”Men halla, nar ska mitt liv bérja handla om
mig?”. Assa sa dr det ju ocksa liksom. Och sa daligt samvete i det och ja du
vet. Hur ska det bli liksom? Ska han bli ensam? (Ip 1)

Man kan aldrig sdga att si och sa blir framtiden ju och det &r val lite det ocksa
som ar lite tufft. (Ip 3)

For de flesta foraldrar innebar foraldraskapet att de kommer ta hand om sitt barn i
drygt 20 ar, och att barnet allt eftersom blir mer och mer sjélvstandig. Vid
spadbarnsalder &r foraldrarnas belastning som storst. Efter 15 ar kan de flesta barn
gora det mesta sjalv; gora frukost, duscha, ta sig till och fran kompisar och
fritidsaktiviteter. Efter att de fyller 20 klarar de flesta sig helt pd egen hand.
Foraldrarnas borda avtar med tiden, och de kan efterhand lagga mer tid pa sig
sjalva. Men nar ens barn har svar AST ar det inte fullt sa enkelt.

Att ha ett barn med AST innebér — mer eller mindre beroende pa hur pass stora
svarigheter barnet har — att de har andra behov dn vad andra barn i sin aldersgrupp
har. Detta gor ocksa att foraldrarna sjalva har ett annat ansvar an vad andra

foraldrar med barn i samma éldersgrupp har. En foralder ger foljande beskrivning:

Jag tittar ju pa honom ibland och tanker herregud du fyller [barnets alder]
nasta vecka och jag far fortfarande paminna dig om att ga och duscha och
gora rent 6ronen liksom, assa det en jattesorg. Jag vet att han kommer ha
det tufft hela livet. (Ip 1)

Sammanfattningsvis kan konstaterats — av tidigare forskning och av resultaten i
denna studie — att foraldrar till barn med AST har en stor arbetsbdrda och att detta
gor att de i storre utstrackning &n andra foréldrar tenderar att uppleva orkesloshet,
trotthet och ibland dven utmatning. Vad denna studie dessutom belyser. &r att
ensamstaende foraldrar till barn med AST inte bara har en stor foraldraborda, utan
aven en evig sadan. Ett barn med svar AST kan behova stod hela livet. Detta

innebar att de beskrivningar som ges pekar mot en ihallande tidsaspekt i de
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utmaningar och den oro som finns, vilket gor att de blir markant svarare for dessa
foraldrarna att vila och aterhamta sig.

Vad foraldrarnas utsagor ocksa belyser ar att nar foraldrarna upplever denna
trotthet och orkesléshet tenderar det att hanterar detta genom att skala bort sina
egna behov. De slutar att delta i fritidsaktiviteter och drar sig fran att umgas med
vanner. Vad som hander ar att féraldrarna upplever sig isolerade och att hela deras
tillvaro kretsar kring barnet och de far ingen tid for sitt “egna liv”. Detta forsvaras
ytterligare av tidsaspekten. Men for manga foraldrar med AST kommer den punkt
aldrig, da barnet blir sjalvstandigt. De blir eviga foraldrar, vars liv till stor del

kretsar kring deras barn.

5.2 Stodinsatser - barnets behov i fokus

Nar fordldrarna beskriver det stod som de erbjudits, synliggors att detta framfor
allt fokuserar pa deras formaga att ta mota barnens sérskilda behov. Foréldrarna
bemats harigenom framst som barnets vardnadshavare som ska utbildas, snarare

an utifran sina egna behov.

5.2.1 Verktyg och Stresshantering

Foraldrarna uppger att de har fatt bra hjalp vad géller hur de ska “jobba” med sitt
barn. Nar barnet fick sin diagnos erbjods foraldrarna att ga foraldrakurser via
barn- och ungdomshabiliteringen. De fick ga kurser om autism och lara sig
diverse metoder och verktyg for att kunna hantera barnets svarigheter béttre.
Foraldrarna upplever att detta underlattar i vardagen och att dessa verktyg ocksa

ar en hjélp i stressande situationer.

Néar [Barnets namn] fick sin diagnos sa far du ju [...] Det frivilligt, men da
var det habiliteringen dar man blir inskriven som har foraldrakurser. Da
var det en och en halv dag tror jag att det var som man gar en utbildning,
en foréldrautbildning kring barn med autism. (Ip2)

Dock uppger dven samtliga foraldrar att de upplever svarigheter med att anvanda
dessa verktyg nér de upplever situationen som stressande. De beskriver att nar de
lyckas behalla lugnet fungerar metoderna oftast val men att det ofta ar svart med
att just hantera stressen.
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Men ofta ar ju det om man sjalv val ar sadar stressad sa ar det ju inte alltid
man sjalv tanker helt rimligt eller bra (Ip 2)

Foraldrarna beskriver dven att det &r som svarast att kontrollera stressen nar orken

tar slut:

| de hér situationerna nar man kanner liksom att man stressar upp sig sjalv
[..] det kénns alltid sa att man vinner inte sa mycket pa det men det &r ofta
sa att nar kanske energin tar slut sa blir det sa. (Ip3)

En av foréldrarna tar upp att hon hade velat ha en stresshanteringskurs som kunde

underlattat for detta problem:

[Om du skulle utforma ett stod for dig som foralder?] Det skulle nog vara
mycket, kanske samtalskontakt [...Jocksa det har att man blir erbjuden mer
den har stresshanterings kurserna for foraldrar. (Ip 3)

Empirin pavisar att det finns goda insatser som hjalper foraldrarna att hantera
vardagen. Men belyser dven en brist i detta stod. Verktygen hjélper foraldrarna att
hantera den praktiska delen av de utmaningar de moter. Vad som saknas &r hjélp
for hur de ska hantera den mentala delen av utmaningarna, det vill séga stressen.
Detta blir ett exempel pa hur den psykosociala aspekten av foraldrarnas behov

gléms bort.

5.2.2 Tillganglighet

Ett tema som var mycket tydligt i empirin var att det finns goda insatser for
foraldrarnas psykosociala hélsa, men att det saknas information om dem.
Foréldrarna beskrev insatser de hade som de var positiva till. Framfor allt var
enskilda stddsamtal som gavs av kommunen mycket uppskattade och upplevdes
ha en positiv inverkan pa deras maende. Problemet var dock att det var brist pa
information och tillgangligheten kring dessa insatser. Samtliga foréldrar uppgav
att manga av de insatser de har idag (i vissa fall samtliga insatser) inte erbjudits
dem, utan &r insatser som de sjalva varit tvungna att hitta information om for att

fa.

Forra aret gick [jag] pa assa anhorigstod [...] dar fick jag jattebra stod, att
ga och prata [...] da kunde man liksom prata om allting, vad som helst sa
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att det det ké&nde jag att var valdigt bra [...] Det var som jag sokte
sjélv. (Ip 3)

Foraldrarna uppger éven att de erbjudits kuratorssamtal via barn- och

ungdomshabiliteringen, men att dessa framst handlade om barnets behov:

Ja de sa ju liksom det hér att det finns ju kurator sa att jag pratade med
henne nan gang [...] jag har val fatt lite samtal kanske men jag tycker mest
att det ar kring barnet. [..] sa att dar har jag liksom inte vant mig jatte
mycket till mitt, vad det galler mig sjalv. (Ip 3)
De uttrycker har oro for andra foraldrar som inte kan eller orkar leta stod pa egen
hand. De upplever att det finns en risk for att dessa foraldrar inte far det stod de
behdver.

Det &r nog inte alla som har den formagan heller. Sa jag kanner att det &r
dar det skulle behdvas ndgonting som stottade liksom dem som inte
kan. (Ip 2)

Om jag 6ppnar upp och ar fortvivlad och borjar prata, da mots jag av, som
jag upplever en 6nskan om att att hjalpa eller att méta. Men om jag inte
gor det, sa ar det ju ingen [...] Jag tanker mycket det &r inte alla manniskor
som ar som jag som gapar och skriker och grater. [...] Ja jag tanker pa alla
dom manniskorna som liksom bara gar med sin smarta liksom.

(Ip 1)

Citaten beskriver att det ar svart for foraldrarna att fa insatser for sitt maende. Nar
ett barn far diagnos far foraldrarna stéd via barn- och ungdomshabiliteringen, men
foraldrarna upplever att detta stod fokuserar pa barnets behov. Om de utéver dessa
insatser vill ha ett stod for sitt eget maende finns det att tillga. Detta stod beskrivs
som mycket uppskattat och hjalpsamt. Men det kravs att du som forélder sjalv tar
steget och soker upp det. Detta riskerar forsatta de foraldrar som inte ar i stand att
aktivt sjalv soka hjélp i riskzonen for att bli utan stéd som de ar i behov av.

Empirin synliggor har en tendens fran samhalleliga hjélp- och stodaktorer att
lagga fokus pa barnets behov och foraldrarnas formaga att méta dessa. Barnets
behov ar naturligtvis en viktig aspekt av stodinsatser och det bor sjalvklart vara en

prioritet. Men detta innebér inte att foraldrarnas behov — sdsom emotionellt och
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psykosocialt stod — bor hamna i skymundan. | relation till vilka insatser som
prioriteras och ges information om, forefaller foraldrarna huvudsakligen betraktas
som vardnadshavare for barnet, snarare &n som en individ i sorg och kris. Detta
betonas ytterligare av foraldrarnas utsagor om sorg och sorgebearbetning, vilket vi

nu gar over till att undersoka.

5.2.3 Stod for sorgen, saknades

Empirin synliggor en viktig brist i stodet for foraldrarnas maende. Tidigare
forskning har visat att foraldrar vars barn far en AST diagnos genomgar en
sorgeprocess (Benderix, Ylva 2007, s.18). Detta visar dven empirin i denna studie.
Dock beskriver alla intervjuade foraldrar att de inte fick stdd i denna sorgeprocess
som drabbade dem da deras barn fick sin diagnos. Sa har uttrycker sig tva av

foraldrarna:

Det var liksom ingen som, ingen som fangade upp en i ens sorg [Vilket
stod skulle du vilja ha haft for sorgen?] Ja na men assa fatt ga en
sorgbearbetning. (1p1)

Ganska dnda jobbigt att fa, fa den liksom pa papper sa for da blir det ju
mer tydligt liksom s att ja nu &r det verkligen sé [...]Sen kan det komma
perioder nar man haft valdigt jobbiga perioder, och da kan det kannas
sadar tungt igen liksom. [..] Nar man fick diagnosen sa att da blev det
valdigt tungt [...] Och att man inte vet nagonting om, om

nagonting. (Ip3)

Foréldrarna beskriver dessutom att denna sorg, som de inte gavs nagot stod for,

gor det svarare for dem att ta del av annat stod som ges.

Manga av de kurserna man fick dar i borjan kanske var lite 6vermaktiga i
borjan, nar man star dar och precis assa har fatt diagnos till barnet och ska
hantera allting. S att men det &r klart att det &r bra ocksa att fa lara sig sa
mycket som mojligt men ocksa det hér att man ska, det ar man sjalv som
ska gora allting ocksa. (Ip 3)

Vi vet utifran tidigare forskning att nar barn far sin diagnosen upplever vanligtvis
foraldrarna tva kriser. Den ensa handlar om hur de ska bearbeta sorgen. Den andra

berdr hur de ska anpassa sig till de nya omsténdigheterna och sitt barns behov
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(Benderix, Ylva 2007, s.18). Utifran vad foraldrarna beskriver i empirin riktar sig
de insatser som erbjuds dem enbart till den sistnamnda. Foraldrarna erbjuds
kurser, dar de far lara sig hur de bor anpassa sig utifran de nya omstandigheterna.
Pa sa satt far foraldrarna stod genom den ena krisen. Men nar det kommer till den
andra krisen, att bearbeta sorgen, tyder empirin pa att inget stod ges om inte
foraldrarna sjalva soker upp detta.

Har ser vi ater hur foraldrarnas behov hamnar i andra hand. Foraldrarna beskriver
att de upplever en sorg, att det kanns tungt. Trots detta ar det forsta som erbjuds
dem &r inte ett stod for att mentalt hantera denna ofta svara omstéllning. Istéllet
far de information om hur de ska hantera barnets svarigheter. Denna information
ar naturligtvis viktig och foraldrarna beskriver aven sjélva att den &r uppskattad.
Men detta innebér inte det att foraldrarnas psykosociala halsa bor forbises, i
synnerhet inte da foraldrarnas utsagor beskriver att sorgen forsvarar for dem att ta

informationen till sig.

Att hantera individens emotionella behov kan utifran teorin om stress séga vara
intern coping (Karlsson 2012, s.520). Och att utga ifran detta begrepp synliggor
en risk med att inte lagga storre fokus pa foraldrarnas emotionella behov. Intern
coping kan goras bade anpassat och icke anpassat (ibid.). Att insatser for
individens interna coping inte ar latt tillgangliga forsvarar for foraldrarna att
hantera sitt emotionella behov pa ett anpassat satt. Detta blir annu viktigare nar
man vager in att fordldrar till barn med AST har en bendgenhet att anvanda sig av
ohalsosamma coping strategier, sdsom att isolera sig (Lail, et al. 2015, 5.2590)
vilket vi ocksa kunde se i empirin till denna studie. Att stodinsatser for
foréldrarnas emotionella behov av sorgebearbetning saknas okar risken for att de

skall hantera den pa icke anpassade satt.

Att insatser for foraldrarnas eget maende inte forefaller vara lattillgangliga, sander
indirekt ett budskap om att deras uppgift ar att ta hand om barnet och att deras

eget maende och psykiska halsa ar en andrahandsprioritering.

Sammanfattningsvis synliggors i undersokningen hur séttet som samhélleliga

stodinsatser utformas och gors tillgangliga kan bidra att forsvara foraldrarnas
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psykiska och fysiska pafrestningar. I relation till teoribildning om stress, blir det
tydligt att en brist pa informativt stod (jfr Karlsson 2012) framtrader i
intervjupersonernas utsagor. Genom tydligare informationskanaler om att stod for
stress och sorgehantering gar att fa, skulle foraldrarnas emotionella resurser ocksa
kunna stérkas (jfr ibid.).

5.3 Mojliga utvecklingsomraden for stod och insatser

| resultaten fran intervjuerna har ett antal mojligheter att utveckla och forbattra
stodet for foraldrarna synliggjorts. | detta avsnitt kommer jag diskutera dessa for
att komma fram till potentiella forslag pa forandringar.

5.3.1 Underlatta for foréldrarna att ha ett eget liv

Som tidigare etablerats kretsar en mycket stor del av foréldrarnas tillvaro kring
sina barn. P& grund av att AST &r en diagnos som varar livet ut blir detta ansvar
evigt. Det ar darfor viktigt att utveckla ett satt for att hjalpa foraldrarna fa tid for
sitt egna liv och att kanna att deras eget valmaende &r vardefullt.

Intervjupersonerna beskriver att de mar battre nar de prioriterar egen tid och egna

aktiviteter. De tar dock ocksa upp att detta inte ar latt att gora:

Sen forsoker jag satsa mer pa mig sjalv och intressen och sa dér. Aven om
det gor att jag har mycket och gora sa har man det psykiska valmaendet
och det blir battre. Men det ar inte jatte latt tyvarr. [...] Sa da har jag nog
ként att det har liksom fatt mig att nar jag borja kanna har att nu ar jag
ensam och inte har ndgot att gora, vad ska jag géra med mitt liv da kan jag
alltid plugga [...] da har jag fyllt mitt liv liksom med nagonting och det har
verkligen peppat mig. (Ip 2)
Utifran intervjupersonens beréattelse verkar det som att ett satt att underlatta for
foraldrarna ar mojligheten till avlastning, sa att de far mer tid. Detta galler sarskilt
for ensamstaende foraldrar. Ett satt att utratta detta kan géras genom
avlosningsservice, vilket ar en insats som fas via LSS. Av de tre

intervjupersonerna uppgav enbart en sig ha denna insats. Sa har beskrev hon det:

Sen har vi fatt, via LSS, sa har vi ratt till, vi har fatt godkant atta timmar i
manaden som vi ska ha avl6sarservice. Och det har vi haft ett tag. Men sen
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i hostas, i december i alla fall, sa har vi inte haft ndgon pa den tjansten och

de har inte rekryterat nagon heller. Eller de har inte lyckats hitta

nagon. (Ip2)
Att ha avlastning, vilket regleras i LSS-lagstiftningen, kan har forstas som tillgang
till ett institutionellt stod, som Karlsson (2012) lyfter fram som en mojlig resurs
for att minska stress. Eftersom denna undersokning har visat att foréldrarna har ett
behov av att fa tid och mojlighet for att prioritera sig sjalva antyder det att

avlésning kan vara en insats vard att prioritera.

5.3.2 Oka kunskapen kring AST

Samtliga foraldrar tar i empirin upp okunskap kring AST som en kalla till stress.
Denna okunskap aterfinns enligt dem pa flera stallen, bland myndighetsutovare
(t.ex. LSS-handlaggare), pa skolor och férskolor och bland andra foraldrar.
Foraldrarna uppger att det har blivit battre de senaste aren, men att de fortfarande

upplever att det finns en stor okunskap. En av foraldrarna uttrycker sig sahar:

Det star val lite mer kanske i tidningen och sa om det men jag tycker
liksom inte rent allmant att det kanske finns jattemycket forstaelse for att,
men det &r kunskapen som fattas. [...] det &r jttebra att det lyfts det har
med just assa stress och att hos foraldrar med funktionsbarn assa just for
att assa Okas kunskapen i samhallet, sa forsvinner ju mycket av den
stressen ocksa for foraldrarna. (Ip 3)

Awven brist p& kunskap om barnen och deras speciella behov pétalas, vilket
ytterligare 6kar bordan pa foraldern. Nér kunskap inte finns, maste fordldern dven
ta rollen som informat6r och kommunikator kring barnets sarskilda behov.

Féljande citat belyser detta:

Det som jag blir mest frustrerad dver, det & manniskor som borde veta.
Assa manniskor jobbar vi sager LSS-handlaggare som inte ens forstar att
vikten av att forbereda eller bara kan kasta ut sig att ”Na men nu drar vi in
den hér insatsen”, och han blir helt férvirrad och fortvivlad och jag blir
galen liksom. (Ip1)

Den okunskap som beskrivs uppges av intervjupersonerna bidra till ytterligare ett
ok och till den trotthet som foréldrarna redan beskriver. Kopplat till teorin om

stress kan vi forsta detta som brist pa kunskap (Karlsson 2012, 5.521). Néar
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kunskap fattas bland ansvariga myndighetsutévare maste foraldern cykla i
motvind. Aven om de sjalva har egen kunskap, och vet vad deras och barnets
behov ar, forefaller denna kunskap inte vara fullt ”legitim”. Forstaelse for deras
situation, och majlighet att paverka den, fattas utifran hur det beskrivs i empirin.
Att foraldrarna har upplever sig sakna majlighet att paverka sin situation leder i
sin tur till brist pa extern kontroll. Detta riskerar i sin tur oka kanslan av trotthet

och orkesldshet, vilket ocksa beskrivs av foraldrarna (Karlsson 2012, s.631).

Det blir tydligt att kunskap om autism ar ett utvecklingsomrade for att kunna
starka det stod som foraldrarna far. Om ansvariga aktorer ar val informerade kan
det latta pa en del av den borda som laggs pa fordldrarna, da de upplever sig
behdva vara informanter. Det skulle ocksa kunna gora att foraldrarna inte behéver
kampa lika mycket for insatser, eftersom ansvariga myndighetspersoner redan
skulle veta vad barnet behéver och har ritt till. Detta kan exempelvis uppnas
genom att gora utbildning om AST till en obligatorisk del av utbildningen bland
professionella som kommer i kontakt med eller arbetar med barn med AST. En

foralder uttrycker sin erfarenhet av kunskapsnivan inom skolan pa foljande satt:

Och att det ska finnas ett grundmaterial pa exakt alla forskolor och skolor
som ska finnas dar att det borde vara obligatoriskt i utbildningen. Precis
som att det ska vara lika obligatoriskt och kunna lararplanen nér man
jobbar i skolan eller forskolan sd borde man ocksa vara insatt i barns ratt
till stdd och att det inte bara ska utformas néar det kommer till enskilt barn
som har en diagnos liksom utan man ska kunna det fran borjan for da tror
jag att det ar fler foraldrar som skulle ma battre. (Ip2)

5.3.3 Storre fokus pa socialt och emotionellt stod

Genom att analysera foraldrarnas utsagor om stod utifran resursbegreppet kan vi
se att de stodinsatser som erbjuds till storsta del kan klassificeras som
kunskapsbaserade resurser, da de gar ut pa att ge foraldrarna kunskaper om hur de
ska hantera utmaningar de stélls infor i vardagen (Karlsson 2012, s.521). Socialt
stod daremot, sa som emotionellt stod genom empati och omtanke (Karlsson
2012, 5.530), finns till viss del att tillga. Men det ar betydligt mer svartillgangligt,

eftersom foraldrarna maste soka det sjalv.
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Vilka resurser individen har avgor hur pass stressande de upplever att en situation
ar (Karlsson 2012, s.521). Att ha kunskaper gor att individen kanner mindre stress
och upplever sig ha mer kontroll (ibid.). Detta talar for att de kunskapsbaserade
insatserna — sasom foraldrautbildningar — ar insatser som behovs. Detta reflekteras

ocksa i empirin, da foraldrarna &r positiva till dessa insatser.

Socialt stod, och framfor allt emotionellt stod sasom stédsamtal, har visat sig vara
en stor hjalp nér individer upplever stress (Karlsson 2012, s.530). Detta bekraftas
av foraldrarnas utsagor, da de beskriver sig hjalpta av stodsamtal. Men vad vi ser i
empirin ar att dessa insatser i bésta fall inte ges information om, och i varsta fall
inte finns att tillga.

Att foraldrarna endast erbjuds en typ av resurs, vad det galler stodinsatser, gor att
de riskerar en 6kad stresskanslighet (Karlsson 2012, s.521). Av denna anledning,
samt utifran att foraldrarna i sina utsagor framhaller socialt stod som mycket
hjalpsamt, borde det goras mer lattillgangligt. Detta kan utifran empirin
astadkommas med framfor allt tva forandringar; for det forsta genom att gora de
sociala resurser som redan finns tillgangliga, sdsom stodsamtal med fokus pa
foraldrarnas maende; for det andra genom att implementera stodinsatser som

foraldrarna uttrycker saknas.

Att erbjuda stodsamtal nar foraldrar far besked om sitt barns diagnos pekar enligt
empirin pa att foraldrarna skulle fa mojlighet att forbattra sitt maende. Dessutom
skulle detta vara ett satt att formedla till foraldrarna att deras vélbefinnande ocksa
ar viktigt.

En andra foréandring skulle kunna vara att implementera en stresshanterings- och
en sorgebearbetningsutbildningar, eftersom dessa ar insatser som foéraldrarna i
denna studie specifikt lyfter fram som franvarande. Sorgebearbetning i synnerhet
skulle vara ett viktigt tillagg, da tidigare forskning indikerar att denna
sorgeprocess ar viktig for individens framtid (Benderix 2007, s.18f). Att hjalpa
foraldrarna med stresshantering skulle i sin tur bade kunna forbattra deras maende

och underlétta for dem att hantera kontinuerliga utmaningar i deras vardag.
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6.0 Sammanfattande slutdiskussion

Genom att anvanda en kvalitativ intervjustudie har vi fatt en bild av hur
ensamstaende foraldrar till barn med AST beskriver sin livssituation och sitt
behov av stddinsatser. Ovan har jag analyserar dessa beskrivningar och kunnat
identifiera ett antal teman. Dessa teman illustrera hur foraldrarna upplever sin
vardag samt hur de upplever de stodinsatser som de erhaller. Nedan kommer jag
diskutera det som huvudsakligen framkom vid analysen samt satta detta i relation

till befintligt kunskapslége.

6.1 Det eviga foraldraskapet

I likhet med tidigare forskning (Lail, et al. 2015, 5.2590 ; Mcintyre 2010, s.42)
har resultatet av denna undersokning visat att foréldrar till barn med AST
upplever mycket stress. Studien har dven visat att de intervjuade foraldrarna
upplever mycket trotthet och orkesldshet i vardagen, och att denna orkesldshet
och trétthet gor det svarare for dem att hantera den stress de redan upplever.
Undersokningen visade &ven att foraldrarna beskriver sig leva med en standigt
narvarande oro till foljd av barnets diagnos. Detta bekré&ftar tidigare forskning,
men visar parallellt att tidsaspekten av den oro som beskrivs forefaller vara en
bortre tidsgrans. Detta innebar en extra utmaning for foraldrar till barn med svéra

funktionsvariationer.

Eftersom AST ar en diagnos som staller hogre krav pa vardnadshavaren, vilket
foljer med en individ hela livet, foljer ocksa de htgre omsorgskraven med
foraldrarna hela livet. Foraldrar till ett barn med AST maste darfor brottas med
insikten av att de befinner sig i ett evigt fordldraskap. Detta blir i synnerhet
patagligt for ensamstaende foraldrar eftersom de lever med dubbel belastning,

jamfort med sammanboende foraldrar.

6.2 Foraldrar och deras maende i centrum

Ett tema som synliggors genomgaende i analysen &r att fokus i samhalleliga

stodinsatser framst laggs pa barnets behov och hur foréaldrarna battre kan ta hand
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om dem. Denna tendens att prioritera barnets behov ar nagot vi ser bade hos
samhalleliga stodakttrer och hos foraldrarna sjalva.

Utefter foraldrarnas beskrivningar ser vi en 6nskan om att mer tydlig information
skulle ges om stod for foraldrarnas maende, sa att ansvaret for att soka dessa
insatser i mindre utstrackning skulle falla pa foraldrarna sjélva. Enligt foraldrarna
fanns inget stod tillgangligt, varken for sorgbearbetning eller stresshantering. Allt
detta tyder pa att foraldrarna inte verkar ligger i fokus nar det handlar om insatser.
Fokus laggs framst pa barnets behov och hur foraldrarna kan mota dessa.
Foréldrarna ses mer som den som ska ta hand om och stétta sitt barn. Att foraldern
sjalv kan ha ett emotionellt behov verkar hamna i skuggan av barnets stodbehov.
Detta ar relevant eftersom det ar etablerat i det radande kunskapslaget att denna
foraldragrupp redan har hogre risk for att psykisk ohélsa (Lail, et al. 2015, s.2590
; Mcintyre 2010, s.42), vilket indikerar att deras emotionella behov bor prioriteras.

Vi ser ocksa en tendens att fokusera pa barnet hos foraldrarna sjalva. Foraldrarna
tenderar att fokusera pa sitt barns basta, medans deras eget maende hamnar i andra
hand. Nar livet blir for mycket prioriterar de ofta bort sina egna behov till férman
for att krav som barnens sérskilda behov skapar i vardagen. Vi ser hur detta
paverkar foraldrarnas maende negativt och aven beskrivs leda till att de upplever

depressionssymtom.

Resultatet av denna studie betonar harigenom vikten av att foraldrarna och deras
maende och psykosociala halsa skulle behdva prioriteras hogre nar ett barn far en
AST diagnos.

6.3 Avslutande kommentarer

Denna undersékning har belyst foraldrars upplevelser, beskrivningar och behov av
stod. Genom att i kvalitativa intervjuer lata foraldrarna sjalva beskriva sin vardag
och maende har vi fatt insikt om vilka utmaningar de upplever och vilka

utvecklingsomraden som finns kring det stoéd som finns tillgangligt.
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Resultaten av denna studie har belyst att tidsaspekten av de svarigheter som
foraldrarna upplever samt att dar finns utrymme att lagga ett storre fokus pa att
gora stod for foraldrarnas emotionella behov mer lattillgangligt. Studien tyder pa
att det skulle underlatta for dessa foraldrar att fa nagon form av avlosning for att
gora det lattare for dem att lagga tid pa sina egna behov, samt implementera sorg-
och stresshantering for att mota deras emotionella behov. Det tyder ocksa pa att
det skulle underlatta for dem att inte behdva sdka information och anstka om stod
for sitt maende pa egen hand. Det hade kunnat géras mycket enklare genom att
formedla information om vad for stod dar finns redan i borjan nar barnet far sin

diagnos.

Undersokningen har dven vackt andra potentiella undersékningsomraden.
Exempelvis hade det varit intressant att undersoka hur det ser ut bland samboende
foraldrar och om vi ser ett liknande monster dar. Utover detta skulle det vara av
intresse att utfora denna typ av kvalitativa intervjustudier med ett stérre urval, da
urvalet i denna studie varit relativt litet. Det skulle i synnerhet vara av intresse
med ett urval av pappor. Denna studie har pa grund av urvalets begransningar
endas kunna underséka mammor. Aven tidigare forskning har — s vitt jag kan se
— mestadels undersokt mammor. Det finns saledes ndgot av ett kunskapsgap vad

géller pappor.
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Bilaga 1

Intervjuguide

— Informera om studien & dess syfte.

— Informera om — och inhdmta — samtycke.

Inledning

e Kan du lite kort berétta om dig sjalv och vem du &r?
e Beskriv ditt barn.

o Delad eller enskild vardnad?

Foraldraskapet

e Vad tycker du ar det mest givande i rollen som foralder?

e Vad ar det mest utmanande?

e Hur ser ert narverk ut (t.ex. som mor/farforéldrar, vanner, slaktingar)?
o Vilket stod upplever du fran ditt natverk?
o Vad kan de inte ge?
e Nar ditt barn forst fick sin diagnos:
e vad tankte du om det?
e hur upplevde du det?

e Hur skiljer det sig fran hur du kanner och tanker kring diagnosen

idag?

Psykisk stress

e Beskriv en typisk situation nar du upplever stress som foralder.

e Hur tanker du att ditt barns diagnos paverkar den stress du upplever?
e Hur upplever du att stressen paverkar dig som foréalder?

e Hur hanterar du stressen, nar:

o ...du tycker att du hanterat situationen vil?
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Stod

o ...du tycker att du kunde hanterat situationen battre?

Vilka stodinsatser erbjods familjen ndr ert barn fick sin diagnos?
Upplever du att de insatser som erbjods métte ditt behov som foralder?
o Om ja, vad gav det?
o Om nej, vad saknades?
Hur upplever du rent generellt att stddbehov bland foraldrar till barn inom
autismspektrumet uppmérksammas och bemots idag?
Om du hade fatt utforma ett stod helt efter dina onskemal, hur skulle det se

ut?
Finns det nagot du vill lagga till eller kommentera innan vi avslutar

intervjun?

Tack for ditt deltagande!
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Bilaga 2

Informationsblankett om deltagande 1 kandidatuppsats

Mitt namn &r Frida, jag ar student pa Lunds Universitet och just nu haller jag pa
och skriver min kandidatuppsats. Syftet med studien &r att belysa hur foraldrar till
barn med autism upplever att foraldraskapet paverkar deras maende och psykiska
stress.

For att fa ett svar kommer jag gora ett par intervjuer med foraldrar vars barn har

autism eller aspergers. Intervjuerna kommer att spelas in.

Studien kommer att genomforas i enlighet med forskningsetiska principer. Detta
innebdr att medverkan ar frivillig och att deltagandet nér som helst kan avbrytas
utan att behéva ge en anledning till det. De uppgifter som tillhandahalls kommer
enbart anvands till denna studie samt att uppgifterna kommer att hanteras
konfidentiellt. Uppgifterna kommer att avidentifieras sa att ingen utomstaende kan

harleda svaren till enskild deltagare.

(P& grund av den nuvarande situationen kommer intervjuerna hallas via telefon,

skype eller facetime.)

45



Bilaga 3

Samtyckesblankett for deltagande i1 kandidatuppsats

Samtycke till deltagande i kandidatuppsats

Nedan ger du ditt samtycke till att delta i min studie vars syfte &r att belysa hur
foraldrar till barn med autism upplever att foraldraskapet paverkar deras maende
och psykiska stress. Las igenom foljande punkter noggrant och skriv under for att

ge ditt medgivande till delaktighet i studien.

Jag samtycker till:

*Att jag tagit del av information om studien, dess syfte och omfattning.

*Att jag deltar frivilligt och att jag ndr som helst har mojlighet att avbryta min
medverkan utan att behéva ge en anledning till det.

*Att de uppgifter jag ldmnar enbart anvinds till denna studie samt att de uppgifter
jag lamnar kommer att hanteras konfidentiellt.

«Att de uppgifter jag limnar kommer att avidentifieras sa att ingen utomstaende
kan harleda svaren till mig.
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