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Abstract 

Bakgrund: Autism är en neuropsykiatrisk funktionsvariation som årligen drabbar omkring 100-

200 barn i Sverige. För sjuksköterskan är det viktigt att ha förståelse för föräldrarnas upplevelser 

och barnets problematik. Genom denna litteraturstudie kan en fördjupad kunskap och förståelse 

genereras vilket kan leda till att sjuksköterskor kan skapa en bättre omvårdnadsrelation till 

föräldrar med barn som har autism. Syfte: Syftet med examensarbetet var att beskriva föräldrars 

upplevelser av att leva med barn med autism. Metod: En kvalitativ innehållsanalys med narrativ 

ansats av tre självbiografier utfördes. Resultat: Fem kategorier framkom och presenterades: att ha 

misstankar om att något är annorlunda, att leva i förnekelse inför sig själv eller andra, att känna 

sig otillräcklig för sitt barn och söka kunskap, att känna sig dömd av människor i omgivningen 

samt att känna lättnad och ha en fungerande vardag. Diskussion: Föräldrar till barn med autism 

kan känna sig dömda och stigmatiserade av människor i omgivningen och som sjuksköterska är 

det viktigt att inte bidra till att förstärka dessa känslor. Det är även viktigt att som sjuksköterska 

ha en medvetenhet om att även flickor kan ha autism och att detta lätt kan förbises, då diagnosen 

är vanligare hos pojkar. Slutsats: När ett barn drabbas av autism påverkas hela familjen och att 

som förälder leva med ett barn med autism kan vara oerhört påfrestande på olika sätt. Mer 

forskning behövs inom området och framförallt om varför flickor i större utsträckning inte får sin 

diagnos i tid. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Nyckelord: Autism, barn, föräldrar, upplevelser, sjuksköterska, kvalitativ innehållsanalys, 

självbiografier och narrativer. 



2 

 

Institutionen för hälsovetenskap 

Avdelningen för omvårdnad och medicinsk teknik 
 

Att som förälder leva med ett barn som diagnostiserats med autism kan vara både känslomässigt 

och fysiskt påfrestande (Celia et al., 2019). Många föräldrar känner press att hela tiden vara på sin 

vakt och att det är svårt att slappna då de upplever att barnen saknar känsla för fara. Studier (Celia 

et al., 2019; DePape & Lindsay 2015) beskriver att föräldrar till barn med autism upplever en oro 

för hur framtiden ska bli för deras barn. Föräldrarna uppger även att de vill att samhället ska ändra 

synen och istället för att bara se problem med diagnosen autism, se barnens förmågor och vad de 

har att bidra med i samhället (Celia et al., 2019). I bemötandet av föräldrar och deras barn med 

autism är det viktigt att som sjuksköterska att ha förståelse för barnets problematik och 

föräldrarnas situation. Ett barn med autism påverkar alla familjemedlemmar på något vis. Detta 

medför att det är viktigt att som sjuksköterska ha kunskap om hur föräldrar upplever att leva med 

barn med autism. På så sätt kan vi tillgodose dessa föräldrars behov av stöd och information.  

 

Autismspektrumtillstånd eller AST är ett samlingsnamn för de funktionsvariationer som 

påverkar individens sätt att kommunicera med andra samt individens sätt att vara och tänka. I 

detta begrepp inkluderas autism, autismliknande tillstånd och Aspergers syndrom. Diagnoserna 

har mycket gemensamt, samtidigt som det finns specifika kriterier för varje diagnos. Barn med 

autism upprepar sig ofta och har svårt att upprätthålla en konversation med andra, medan barn 

med Aspergers syndrom ofta har specialintressen och kan prata om dessa oavbrutet (Holmér, 

2020). Det som tydligt skiljer Aspergers syndrom från autism är de motoriska svårigheterna som 

påverkar barnet med Aspergers syndrom (Socialstyrelsen, 2010). Fokus i denna studie kommer 

att ligga på autism och därför kommer begreppet autism att användas fortsättningsvis.  

 

Autism är ett begrepp som myntades år 1911 av den schweiziske psykiatrikern Eugen Bleuler 

när han i en biografi definierade diagnosen schizofreni (Gillberg & Unege-Hallerbäck, u.å). 

Autism och Aspergerförbundet (2011) beskriver att under sent 1940-tal ansågs autism vara 

orsakat av kalla, humorlösa, stränga och likgiltiga föräldrar som tog hand om sina barn likt en 

mekaniker sköter sin maskin. Vidare beskrivs att det inte bedömdes finnas några patologiska 

faktorer i hjärnan som skulle kunna orsaka autism.  

 

Autism är en neuropsykiatrisk funktionsvariation som drabbar omkring 100-200 barn i Sverige 

varje år (Allgulander, 2019). Begreppet funktionsvariation syftar till en värdeneutral beskrivning 

av människors olika kognitiva, psykiska och fysiska förmågor (Nationalencyklopedin, u.å). 

Funktionsvariationen autism utmärker sig genom svårigheter i det sociala samspelet 

(kamratrelationer, ögonkontakt, kroppshållning, spontanitet och ansiktsuttryck) och fixering vid 
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till exempel intressen, rutiner och manér. Exempelvis om en rutin bryts kan det uppstå en 

krisreaktion då barnet kan att svårt att hantera förändringen. Svårigheter kan även visa sig 

genom försenat tal, entonigt tal och upprepningar. Det är vanligt att sömn- och matvanor avviker 

samt att aggressivitet och självskadebeteende förekommer. Symtomen visar sig vanligtvis före 

tre års ålder och drabbar pojkar i större utsträckning än flickor. Vanligt förekommande är att 

barn med autism har synnedsättning, epilepsi och hörselskador. Det är även vanligt med ett bra 

långtidsminne som dock kan vara svårt att använda på ett adekvat sätt. Detta då det ofta handlar 

om att komma ihåg till exempel tidtabeller för buss och tåg eller vilket väder det var en specifik 

dag. För barn med autism kan det finnas bristande intresse för låtsaslekar, svårighet att förstå 

skämt, enkla frågor eller anvisningar (Allgulander, 2019). 

 

När diagnosen autism ställs används formuläret DSM-5, Diagnostic and statistical manual of 

mental disorder (American Psychiatric Association, 2013). För diagnosen autism ska barnet ha 

tydliga svårigheter gällande samspel i sociala sammanhang, samt uppvisa problem med fixering 

och repetitiva beteenden. Behovet av stöd är ett relativt nytt kriterium inom DSM-5. När diagnos 

ska ställas på små barn, 12 månader och uppåt, kan vårdgivaren använda sig av två olika 

tillvägagångssätt och instrument. Det ena instrumentet bygger på en kortare observation av 

barnet och benämns för “Screening tool for autism in toddlers and young children” (STAT). Det 

andra instrumentet som används mest benämns “Autism diagnostic observation schedule”. Detta 

instrument bygger på en längre observation av barnet och är mer utförligt. Instrumentet är mer 

internationellt användbart då det finns att tillgå på flera språk och går att använda i flera 

åldersgrupper (Lord et al., 2018). 

 

Studier (Celia et al., 2019; Hoogsteen & Woodgate, 2013) beskriver att föräldrar som lever med 

barn med autism känner frustration över ovissheten av att inte veta vad som händer. Den 

bristande kunskapen kan medföra att föräldrar förnekar att något är annorlunda med deras barn 

och många blir chockade och rädda när barnet får diagnosen autism (Celia et al., 2019; Hoogsten 

& Woodgate, 2013). Många föräldrar upplever att deras liv vänds upp och ner när deras barn fått 

diagnosen autism. Frustrationen kan vara kopplad till bristande kunskap hos föräldrarna och 

bristande stöd från sjukvårdspersonal. Många föräldrar beskriver en känsla av ensamhet och att 

“leva i en egen värld” på grund av bristande kunskap och förståelse i samhället för autism och 

hur det är att leva med ett barn som har autism (Celia et al., 2019; Hoogsten & Woodgate, 2013). 

Studier (Ateah et al., 2018; Celia et al., 2019) beskriver att den bristande kunskapen och 
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förståelsen från samhället kan leda till isolering och att föräldrar inte vågar släppa ut sina 

autistiska barn för att leka själva. Föräldrar uppger även en oro för att lämna hemmet då de 

känner att de inte har kontroll på omgivningen och vad som kan ske utanför hemmet. Studier 

(Hoogsteen & Woodgate, 2013; DePape & Lindsay, 2015, Celia et al., 2019) beskriver att 

föräldrar känner sig utpekade som dåliga föräldrar när de är utanför hemmet tillsammans med 

sina barn. Med tanke på att autism inte syns utifrån på samma sätt som en bruten arm, medför 

detta att det är lättare att tro att barnet bara är ouppfostrat. Majoriteten av de studier (Hoogsteen 

& Woodgate, 2013; DePape & Lindsay, 2015, Celia et al., 2019) som finns idag inom området 

bygger på intervjuer med föräldrar som lever med barn med autism.  Det finns också en del 

studier (Lord et al., 2019; Lai et al., 2013) om vad autism innebär. Att ha förståelse och kunskap 

för detta är viktigt för alla inom sjuksköterskeprofessionen då även allmänsjuksköterskan kan 

komma i kontakt med barn och föräldrar som lever med diagnosen autism. Föräldrarna är de 

som känner sitt barn bäst och vet vilka behov barnet har. Det finns en avsaknad av studier som 

sammanställer självbiografiskt material om hur det är att leva med barn som har autism.  

 

Syftet med examensarbetet är att beskriva föräldrars upplevelser av att leva med barn med 

autism. 

 

Metod  

Design 

Ansatsen bygger på ett inifrånperspektiv eftersom vi valt att utgå från berättelser skrivna av 

föräldrar som lever med barn med autism. Det innebär att en patient eller närstående berättar om 

sina erfarenheter utifrån hälsa, vård och lidande. Detta kan göras genom självbiografier, 

biografer eller öppna brev (Segesten, 2017). För att kunna knyta an till vårt syfte har en 

kvalitativ innehållsanalys av narrativer (berättelser) utförts (jmf. Graneheim & Lundman, 2004).  

 

Litteratursökning 

Vid sökandet efter självbiografier inom ämnet användes Libris. Libris är en gemensam nationell 

katalog för Sveriges bibliotek (Libris, u.å). Sökorden som användes var “biografi”, “autism” 

“barn” och “föräldrar”. Inklusionskriterier var att det skulle vara en självbiografi skriven av 

föräldrar som har barn med autism, den skulle finnas som fysisk bok och inte vara äldre än tio 

år. Dock så hittade vi en bok som var äldre än tio år som uppfattades som relevant för ämnet. 

Därför valde vi att göra undantag och inkludera den till vårt examensarbete. Självbiografierna 

skulle vara skrivna på svenska, för att undvika feltolkningar. Exklusionskriterier som fanns vid 
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sökningen var ”aspergers”. Utifrån ovanstående fick vi 14 träffar. Anledningen till att vi valde 

just dessa självbiografier var för att de var skrivna av föräldrar som lever med barn med autism. 

Detta var viktigt då examensarbetets syfte är föräldrars upplevelse och inte barnets upplevelse. 

De andra självbiografierna som framkom i resultatlistan var skrivna av vuxna individer med 

autism. Dessa beskrev den egna upplevelsen av att leva med autism och valdes därför bort. 

Böcker som bara fanns att tillgå som E-bok valdes också bort. E-böcker valdes bort på grund av 

att vi ansåg att det var lättare att markera stycken till analysen i en fysisk bok.  

 

Tre självbiografier valdes ut och analyserades i litteraturstudien: 

 

“Det räcker inte med kärlek - en mammas kamp för sin son” skriven av Jenny Lexhed, 2008. 

Självbiografin handlar om en 2,5 år gammal pojke, Lucas, som föräldrarna upplever vara 

annorlunda jämfört med andra barn. I självbiografin får läsaren följa familjen bestående av 

mamma Jenny, pappa Calle, Lucas och hans två yngre systrar Sara och Ida och deras resa mot en 

autismdiagnos. Läsaren få följa familjen från det att diagnos misstänks till barnet med autism 

börjar skolan och livet däremellan. Självbiografin beskriver även psykisk ohälsa då Jenny blir 

utmattad och drabbas av en psykos på grund av den stora omställningen i samband med att 

Lucas får sin diagnos.  

 

“Vad händer med Kalle - en pappa berättar” skriven av Fredrik Hjelm, 2014. Självbiografin 

handlar om Kalle som är 2,5 år gammal. Han har börjat dra sig undan på förskolan och 

pedagogerna märker att har svårt att ta kontakt och leka med de andra barnen. Läsaren får följa 

med på en resa om hur familjen upplever det när deras son får diagnosen autism men också hur 

vardagslivet förändras från förr. Familjen består av pappa Fredrik som är författaren, även 

mamma Maritta och storebror Wille.  

 

“Mamma, jag är viktig!: om Frida fyra år och resan mot en autismdiagnos” skriven av Annika 

Gelin, 2014. Självbiografin är skriven utifrån mammans perspektiv och känslor. I familjen finns, 

förutom mamma Annika, även pappa Bosse och storebror Jesper. Det är distriktssköterskan på 

barnavårdscentralen som uppmärksammar att Frida verkar annorlunda när Frida inte klarar delar 

av 1,5 års kontrollen. Därefter början en omtumlande resa för hela familjen mot en fastställd 

autismdiagnos, Läsaren får följa med om mammans tankar kring diagnossättning och hur livet 

med ett autistiskt barn ser ut.  
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Analys  

En kvalitativ innehållsanalys har utförts i enlighet med Graneheim och Lundman (2004). 

Självbiografierna har lästs på ett induktivt sätt vilket innebär att vi med öppet sinne och 

förutsättningslöst bearbetat innehållet med en strävan efter att undvika egna värderingar. I en 

text finns både latent (dolt) och manifest (öppet) innehåll (Graneheim & Lundman, 2004). 

Analysen genomfördes i flera olika steg (se utdrag bilaga 1). Efter genomgång av utvalda 

självbiografier togs meningsbärande enheter som svarar an mot examensarbetets syfte ut och 

genererade 214 meningsenheter. Som nästa steg i processen genomfördes en kondensering av 

meningsenheterna. Att kondensera innebär att de väsentliga delarna i enheterna bibehålls men att 

överflödiga ord reduceras. Viktigt i denna process är att inte påverka den ursprungliga 

innebörden i meningsenheterna och att det hela tiden knyter an till syftet (Graneheim & 

Lundman, 2004). När kondenseringen var genomförd tilldelades varje ny textenhet en kod 

genom att stryka över med olika färger. Koderna sattes sedan samman med liknande innehåll 

och skapade kategorier. Kategoriseringen genomfördes i flera steg och vi reflekterade 

kontinuerligt med varandra under processen. Varje kategori ska ha en röd tråd som den 

beskrivande texten förhåller sig till (Graneheim & Lundman, 2004). Efter kondensering och 

kategorisering framkom slutligen fem kategorier (Tabell 1). Därefter skrevs brödtext till de olika 

kategorierna.  

 

Forskningsetiska övervägande  

För att ett examensarbete ska vara etiskt försvarbart måste det tas hänsyn till att det är av god 

vetenskaplig kvalitet, bygger på väsentliga frågeställningar och att det genomförs på ett etiskt 

sätt (Kjellström, 2017). Vår kvalitativa studie baseras på upplevelser och erfarenheter som 

uttrycks i text. Genom att varsamt behandla de individuella upplevelserna och göra en noggrann 

innehållsanalys har vi försökt uppnå en god vetenskaplig kvalitet. Vidare beskriver Kjellström 

(2017) att genom att ställa sig frågan “för vem är forskningen viktig och på vilket sätt?” kan 

forskaren reflektera över om den valda forskningsfrågan är väsentlig. Det finns tre olika grupper 

inom humanforskning som anses ska ha nytta av studien: professionen, samhället och enskild 

individ. Syftet med detta examensarbete är att undersöka föräldrars upplevelse av att leva med 

barn med autism, då det är viktigt med förståelse för detta i sjuksköterskans profession, för 

samhället på gruppnivå och den enskilda individen. I detta examensarbete väljer vi att lyfta 

problematiken som autism kan medföra utan att skam- eller skuldbelägga föräldrarna. När det 

gäller forskning på barn bör forskaren noga överväga om forskningen istället kan utföras på 
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vuxna. I de tillfällen då det är nödvändigt att forskningen genomförs med barn bör det leda till 

att barnets situation förbättras. Om barnet är under 15 år måste båda föräldrarna eller 

vårdnadshavare ge sitt samtycke till barnets deltagande. Barn måste, på samma sätt som vuxna 

få en individanpassad information om forskningen och respekteras i de fall de inte vill delta 

(Sandman & Kjellström, 2018). Examensarbetets huvudsakliga syfte är att beskriva föräldrars 

upplevelse av att leva med barn med autism och därför är inte barnen i fokus. Eftersom 

självbiografierna är skrivna av föräldrarna själva har de gjort ett aktivt val att exponera sina barn 

och barnets funktionsnedsättning. Etikprövning är inte aktuellt då examensarbetet bygger på 

sekundärdata och faller inom ramen för högskoleutbildning.  

 

Resultat 

Resultatet beskrivs nedan i brödtext under respektive kategori (Tabell 1) och styrks med citat 

direkt hämtade ur självbiografierna.  

Tabell 1: översikt över kategorier i resultat (n=5) 

_____________________________________________________________________________ 

Att ha misstankar om att något är annorlunda  

Att leva i förnekelse inför sig själv eller andra 

Att känna sig otillräcklig för sitt barn och söka kunskap  

Att känna sig dömd av människor i omgivningen 

Att känna lättnad och ha en fungerande vardag  

_____________________________________________________________________________ 

Att ha misstankar om att något är annorlunda 

I självbiografierna framkom att föräldrarnas misstankar om att något var annorlunda uppkom när 

barnen var i 2,5 årsåldern. Barnen uppvisade avvikande beteenden. De var inte intresserade av 

att interagrera med- eller var utåtagerande mot andra barn. De utvecklade inte heller något språk 

eller blev sämre på att använda sitt språk. Föräldrarna upplevde det som att deras barn hade gått 

tillbaka i sin utveckling istället för framåt. Vidare beskrev föräldrarna att de upplevde att deras 

barn var mer krävande jämfört med andra barn och misstänkte att det kunde röra sig om autism. 

Vid besök på öppna förskolan upplevde vissa föräldrar att barnen hade svårt att sitta stilla vid 

samlingen eller vid exempelvis sångstunder. Barnen visade svårigheter att klä av och på sig 

ytterkläder, något som de andra barnen i samma ålder klarade av.  

“För mig och Calle är autism ett laddat ord. Det känns abstrakt, skrämmande och 

hemskt. Vi visste inte mycket om autism hade våra förutfattade meningar. Autistiska 

personer är utvecklingsstörda människor som inte kan prata, sitter och vaggar i ett hörn, 

dömda på livstid leva helt i sin egen slutna värld” (Lexhed, 2008). 
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Barnens avvikande rörelsemönster beskrevs av vissa föräldrar som att barnen gick på ett 

speciellt sätt och ofta på tå. En förälder upplevde att hens barn ofta viftade med armarna och 

kunde sitta långa stunder och bara granska sina händer. En annan förälder beskrev att när hen en 

morgon hade läst ett reportage i dagstidningen om barn som hade autism passade mycket av det 

som stod in på hens barn. Det fanns en del olikheter men artikeln gav ändå en första inblick i att 

barnets egenheter kunde vara relaterat till autism.  

“Kalle är så annorlunda jämfört med de andra barnen. Han vill inte sitta med vid 

samlingen, han vill inte sitta med vid sången, han kan inte ta av och på ytterkläderna 

själv. Alla andra kan det. Nästan alla andra kan det.” (Hjelm, 2014) 

En förälder misstänkte att något var annorlunda när hens barn inte sökte fysisk kontakt på 

samma sätt som andra barn. Hen beskrev att barnet inte ville kramas och gosa och att barnet i sitt 

kontaktsökande var hårdhänt och inte förstod att det gjorde ont. Vidare beskrev hen att de blev 

som två magnetiska motpoler som bara stötte ifrån varandra istället för att komma närmare. Hen 

beskrev att barnet inte sökte tröst när hen hade gjort sig illa eller slagit sig. När de var ute bland 

andra människor som sökte kontakt med barnet ignorerade hen dem och tittade åt ett annat håll. 

Andra barn i samma ålder njöt av all den uppmärksamhet som de fick. Föräldern upplevde även 

att barnet inte kunde ta instruktioner om hen inte i sammanhanget förstod vad som väntades 

krävas av hen. Dessa tecken gjorde att föräldern misstänkte och började söka upp fakta om 

autism. 

“Han kan inte göra något vi ber honom om såvida han inte kan läsa av situationen och 

därigenom förstå vad som förväntas av honom. Om jag ber honom ta upp en boll som 

ligger framför hans fötter, kan han ge mig den, men han kan inte gå till ett annat rum 

och hämta en boll.”  (Lexhed, 2008)  

Att leva i förnekelse inför sig själv eller andra 

I föräldrarnas berättelser om hur det är att misstänka att ens barn har autism framkom att vissa 

föräldrar initialt levde i en form av förnekelse inför omvärlden. En förälder beskrev att när hen 

började ana att det var något annorlunda med barnet höll hen inne detaljer om barnets beteende 

vid samtal med andra. På grund av rädslan för vad andra skulle säga gav hen inte hela bilden av 

hur hens barn var. Det tog lång tid innan hen öppet vågade säga att barnet hade autism.  

“Ja, jag tyckte nog att autism var en läskig diagnos. Jag visste visserligen väldigt lite om 

den, eller kände någon som hade autism, men den var mystisk och där fanns ett inslag av 

”skuld”. Så såg autismen ut i min oupplysta värld. Innan Kalles diagnos. Det tog också 

tid innan jag kunde säga ”Min son har autism” till människor jag inte kände” (Hjelm, 
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2014) 

En förälder hade, till skillnad från de andra, inga problem att berätta för andra om att barnet 

genomgick en utredning för autism. Däremot beskrev föräldern att hen initialt förnekade 

problemet inför sig själv. En psykolog hade påpekat att hen bedömde att barnet hade en 

avsaknad i ömsesidighet och brast i det sociala samspelet med andra. Något som föräldern hade 

svårt att acceptera och hen upplevde att psykologen inte var bättre själv i de aspekterna. En 

annan förälder beskrev att när de träffade psykologen hade mötet endast ägt rum i ett par 

minuter. Psykologen hade berättat att hen misstänkte att barnet hade autism. Föräldrarna till 

barnet ansåg att besöket varit alldeles för kort för att psykologen skulle kunna göra ett sådant 

uttalande. Besöket hade dessutom skett under en ogynnsam tidpunkt då barnet varit både trött, 

hungrigt och hade haft dåligt med energi. Föräldrarna upplevde att autism var ett alltför laddat 

ord och att de inte kunde tänka sig att deras barn hade diagnosen. Vidare beskrev en förälder att 

även om hen inte ville inse att barnet skulle ha autism så var hen ändå väl medveten om att något 

var avvikande och att barnet såväl som familjen var i behov av hjälp.  

“Men nej, det kan inte vara så. Det känns inte rimligt. Han har inte autism. Inte Kalle.” 

(Hjelm, 2014) 

Vid ett tillfälle hade en läkare sagt till en av föräldrarna att det går att upptäcka autism i väldigt 

tidig ålder, men att föräldrar ofta förnekar att deras barn skulle vara annorlunda. Detta gör att det 

kan ta lång tid innan barnet får sin diagnos och den hjälp som barnet behöver. Ju tidigare ett barn 

får diagnos, ju tidigare kan rätt hjälp och stöd sättas in så att hen till exempel kan gå i en vanlig 

skolklass istället för en klass för barn med särskilda behov. Vissa föräldrar upplevde att deras 

barn var sena i utvecklingen, men förnekade att det kunde vara på grund av autism och sökte 

istället efter ursäkter. En förälder beskrev orsaken till den sena utvecklingen som att barnet ofta 

varit sjuk och inlagd på sjukhus under sin första tid i livet. Samma förälder beskrev att hela 

processen till att få en diagnos tog lång tid. Medan en annan förälder intalade sig att alla barn 

utvecklas olika snabbt och att hens barn bara var sen i sin utveckling. 

“Han ser alldeles vanlig ut, som vilken liten pojke som helst. Kan han verkligen vara 

autistisk? Kanske är han bara språkförsenad? Vissa barn talar väldigt sent, det har jag 

ju hört talas om, och sedan när de väl börjar prata har de ett helt språk. Jag vill gärna 

tro att det kan vara så, men någonstans vet jag att det inte är hela sanningen.” (Lexhed, 

2008) 

 Att känna sig otillräcklig för sitt barn och söka kunskap  

Att känna sig otillräcklig för sitt barn beskrevs i alla självbiografierna och dessa känslor tog ofta 
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över och gav uttryck i form av oro, ilska och frustration. Föräldrarna upplevde att livet vore 

enklare utan autism. Barnens bristande förmåga gällande att kunna kommunicera var 

ansträngande och fick föräldrarna att känna sig hjälplösa. En förälder beskrev hur hen upplevde 

att barnet använde ett mer fysiskt sätt att kommunicera. Hen upplevde känslor av otillräcklighet 

på grund av att hen inte upptäckte detta förrän barnet var äldre och detta hade även gjort hen 

orolig.  

 

En annan förälder kände sig orolig för om barnet någonsin skulle utveckla ett språk och en 

förmåga att kommunicera med andra. Detta var oberoende om det var med ord eller alternativ 

kommunikation genom till exempel bilder. Hen var orolig för att det skulle kunna bli för stor 

diskrepans mellan vad barnet eftersträvade att förmedla och vad hen lyckades att få fram. Vidare 

beskrev hen oroskänslor för om barnet skulle utveckla beteendestörningar som i sin tur kunde 

leda till ett självskadebeteende. Det fanns även en oro för om barnet någonsin skulle få vänner 

eller om hen riskerade att bli ensam.  

 

“Men Kalles språk blir mer och mer begränsat och det är verkligen skitjobbigt. 

Skitjobbigt att stå bredvid och inte kunna göra något. Skitjobbigt att inte få någon 

hjälp.” (Hjelm, 2014) 

I en självbiografi beskrev en förälder att barnet ofta vaknade på nätterna och var ledsen. I 

situationen kände hen att det var svårt att få barnet att lugna sig och somna om. Detta medförde 

känslor av otillräcklighet. Vissa föräldrar kände sig otillräckliga för syskonen i familjen. Barnet 

med autism krävde så mycket uppmärksamhet att syskonen hamnade i skymundan och att det 

skapade konflikter i familjen. En annan förälder beskrev att ett syskon uttryckt att hen kände sig 

åsidosatt och syskonet uttryckt att föräldern nog älskade barnet som hade autism mer än de 

andra barnen.  

“När man har ett barn som behöver mycket tid och uppmärksamhet är det lätt att 

glömma syskonet som inte tar lika mycket plats.” (Gelin, 2014) 

Vissa föräldrar kände oro inför sina barns framtid. De var oroliga för vad som skulle hända i 

framtiden, om barnet skulle få uppleva kärlek från en partner och om barnen skulle få en egen 

familj. Föräldrarna upplevde en oro för vad som kommer att hända när de gått bort och vem som 

kommer att ta hand om deras barn då och om barnet kommer att placeras på ett LSS-boende.  

“Jag vågar trots det inte tänka mig den dag då Kalle tvingas in i någon form av boende 

som ligger bortom vår kontroll. Den dag då vi är borta. Var ska Kalle då ha sin plats? 
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Den dag hans liv ska präglas av andra människors godtycke. För den dagen kommer, 

Kalle kommer alltid att behöva någon att hålla i hand.” (Hjelm, 2014). 

Att söka kunskap beskrevs som en viktig del när det gällde att lära sig leva med ett barn som har 

autism. Att ständigt söka efter information om autism, utredningar och eventuella behandlingar 

var något som föräldrarna återgav i sina självbiografier. Behovet av att söka kunskap uppkom 

redan när föräldrarna började misstänka att barnet hade autism och pågick genom hela barnets 

uppväxt. Föräldrarna beskrev hur de suttit uppe på kvällarna för att läsa på internet om autism. 

Ju mer de läste om autism, desto mer hade de insett att deras barn visat symtom på autism. En 

förälder beskrev att hen hade läst överallt på alla hemsidor som hen hittat om diagnosen. En 

annan hade gråtit när hen sett bredden på diagnosen men hen ställde in sig på att barnet skulle få 

den bästa träningen som hen kunde få.  

“Jag läser föräldraberättelse som skildrar vardagen med deras autistiska barn. Om all 

hopplöshet när hjälp inte finns att få, om barn som aldrig lär sig prata, om barn som 

drabbas av självskadebeteenden och som ingen till slut orkar ta hand om, istället 

hamnar de på hem.” (Lexhed, 2008) 

För en annan förälder tog det längre tid att inse att barnet kunde ha autism. På förskolan nämnde 

de ord som ”dålig och turtagning”. Hen sökte på dessa ord och fick upp autism på resultatlistan. 

Hen upplevde det skrämmande och att hen inte vågade söka mer på autism. Hen ville inte riskera 

att hitta fler symtom som passade in på barnet.  

“Jag ändrar sökväg till ”dålig och turtagning”. Överst i raden av alla träffar sticker ett 

ord ut: Autism. Jag flämtar till, tappar andan. Smack! Som en örfil. Hjärtat missar ett 

slag och jag får för några sekunder en känsla av att falla. Autism!” (Hjelm, 2014). 

 

Att känna sig dömd av människor i omgivningen  

I självbiografierna framkom att föräldrarna kände sig dömda av människor i omgivningen. 

Föräldrarna fick utstå dömande blickar och att bli tillsagda att ha bättre pli på sina barn. 

Föräldrarna beskrev att de ville sjunka genom jorden när människor i omgivningen stirrade på 

dem på grund av barnets annorlunda beteende. Flera föräldrar upplevde att de skam- och 

skuldbelades för sina barns uppträdande. En förälder hade fått höra att hen hade ett ouppfostrat 

barn när barnet fått ett utbrott i affären och att hen borde tala sitt barn till rätta. Vidare beskrev 

hen att det många gånger upplevdes omöjligt att bemöta detta beteende då det kunde vara 

omöjligt att veta vad som utlöst situationen. Hen upplevde att det inte gick att förhålla sig på 

samma sätt till sitt barn som till ett barn utan autism.  
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“På hennes ton hör jag hur hon fördömer mitt agerande och det känns tungt. Det går 

inte att förhålla sig till Lucas som till andra barn. Det går inte att ha samma regler.” 

(Lexhed, 2008) 

Föräldrar beskrev att de även kände sig dömda av människor i omgivningen när de försökte 

inleda samtal om att barnen hade autism. En förälder beskrev hur människor i hens omgivning 

valde att prata om annat när hen berättade att barnet hade autism. Hur de hade stelnat till och 

låtsades om att de inte hörde vad hen sagt. Vissa föräldrar återgav hur de funderade på om 

diagnosen fortfarande omgärdades av det mörka synsätt som fanns under 60-talet, när autism 

ansågs vara orsakat av känslokalla föräldrar som saknade emotionell förmåga. En förälder 

uttryckte att det kanske är så att många av de gamla myterna om neuropsykiatriska diagnoser 

lever kvar än idag.  

“Ingen törs säga ordet autism. Som i Harry Potter-böckerna där ingen törs säga 

Voldemort. Varför är det så? Är autism så obehagligt?” (Hjelm, 2014) 

Det fanns en önskan om att handikappet skulle synas utåt och att det i sin tur kunde medföra att 

omgivningen skulle vara mer förstående. Autism beskrevs av en förälder till viss del som en 

välsignelse och att det till viss del var ett straff. En välsignelse för att det inte syntes på utsidan 

och barnet riskerade därför inte att bli uttittad. Ett straff då det medförde att barnet inte mött 

förståelse när det uppstod något som var svårt för barnet att hantera. En förälder återgav att hen 

funderat på om barnet fått sin charm för att kompensera så att handikappet blev mindre 

framträdande.  

“I mina mörka stunder har jag funderat på om hon har fått sin soliga charm för att väga 

upp sitt handikapp så att det blir mindre tydligt.” (Gelin, 2014) 

Att känna lättnad och ha en fungerande vardag  

Att känna lättnad när barnen fick diagnosen svart på vitt beskrevs som en befrielse i alla 

självbiografier. Att få svar på alla frågor och funderingar kring varför barnen antingen inte lärde 

sig prata eller att de gick tillbaka i sin utveckling språkmässigt samt varför barnen varit 

annorlunda jämfört med andra barn. Föräldrarna kände att det var som att alla pusselbitar föll på 

plats när barnen fick diagnosen. I samband med den nya verkligheten så kom många känslor på 

en gång. En förälder upplevde att det kunde varit värre. Hen hade fått höra att beskedet om att 

ens barn fått autism kan uppfattas som lika svårt som att få besked om att ens barn hade fått 

cancer. Hen upplevde detta som en besynnerlig liknelse då barnets diagnos inte var en 

livshotande och dödlig sjukdom.  
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En annan förälder beskrev att hen läst ett reportage om en kvinna med autism som under sin 

barndom haft en väldigt stöttande pappa. Kvinnan gav rådet att föräldrar skulle se sina barn som 

ovanliga istället för ett barn med handikapp. Hon gav även rådet att föräldrar skulle se 

situationen som en annan sorts relation till livet, men att den relationen inte nödvändigtvis 

behövde vara sämre.  

 

“Det som fångar mitt intresse är Iris råd till föräldrar vars barn har autism. Hon vill att 

man ska se sig själv som förälder till ett ovanligt barn, och inte till ett handikappat barn. 

Det är precis så jag tänker på Frida. Hon är unik i kvadrat!!” (Gelin, 2014) 

 

En förälder upplevde att det blev lättare att se tillbaka och förstå varför vardagen varit kaotisk 

och att den sett ut som den gjorde. Diagnosen blev en riktning och hen beskrev att hen visste hur 

hen skulle hjälpa barnet och sig själv. En förälder kämpade för att få vardagen att fungera och att 

leva ett normalt liv. Detta upplevdes av föräldern att vara omöjligt. Hen önskade att barnet 

skulle vara som andra och hade förhoppningar om att barnet skulle få hjälp och stöd med sin 

diagnos och i hens utveckling. Att ha ett autistiskt barn i familjen kan medföra att all energi går 

åt till att få ihop en vardag och att umgås med kompisar kommer i efterhand. En förälder 

upplevde att det sociala umgänget minskade och att de inte orkade träffa andra. Hen kände sig 

isolerad.  

“Allt vi gör med Lucas är svårt och kräver en enorm ansträngning och det tar på 

krafterna, trycker ner oss och kväver vår livsglädje. Tänk så lätt det är att göra saker 

med Sara och vilket motstånd vi kan känna när vi ska göra saker med Lucas, för att vi 

vet hur jobbigt det kan bli. Bara vetskapen om det gör att vi drar oss tillbaka för att göra 

olika saker.” (Lexhed, 2008). 

Vissa föräldrar upplevde att de ständigt behövde vara på sin vakt för att hålla koll på barnen. De 

visste aldrig vad barnen hade i åtanke och helt plötsligt kunde barnet vara borta. För att ha en 

fungerande vardag innebar det att familjen behövde en planering för hela dagen för att få det att 

gå ihop. Detta då barnet hela tiden var i behov av att aktiveras. En förälder upplevde att det inte 

fanns något tillfälle för vila med ett barn med autism då barnet ständigt var i rörelse. 

“Jag måste ständigt vara på min vakt för jag vet aldrig när det kan hända något där jag 

behöver rycka in. När aktiviteten är slut är jag lika färdig som Lucas.” (Lexhed, 2014) 

Såväl barnen som föräldrarna behövde hjälp. Föräldrarna upplevde att det på egen hand skulle 

bli tufft att få ihop vardagen och livet. Barnen var stökiga, otåliga och rastlösa. En förälder 
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beskrev att det var svårt för dem att inse när dem inte längre kunde göra saker som “normala” 

familjer gjorde, till exempel att gå på restaurang. Vidare beskrev hen att det till en början varit 

svårt att acceptera att livet var annorlunda mot vad det varit förr.  

“Så småningom kanske vi kommer att kunna säga att OK, det är inte som förr, det är 

annorlunda. Vilket inte betyder att det var bättre förr. Vi har blivit bättre på att hantera 

autismen. Vi vet att vi måste ha ett program som räcker hela dagen.” (Hjelm 2014). 

 

En annan förälder kände att i samband med att de fick diagnosen hade det blivit lättare att prata 

med andra. När de upplystes om att det fanns andra familjer som var i samma situation kändes 

det enklare att få grepp om livet. När föräldrarna hade besökt habiliteringsteamets föräldragrupp 

så fick de möjlighet att prata med andra föräldrar som var i samma situation. De kunde samtala 

om barnen, vilka framsteg de gjorde och vilka problem de hade. Föräldrarna utbytte erfarenheter 

och hur de fick vardagen att fungera. Hen kände igen sig i föräldrarna som förtvivlat ville få 

ordning på vardagen och att de hade bråttom i kaoset.  

 

“Jag, som faktisk en gång tänkt det fruktansvärda ”Det vore bättre om han vore död”, 

känner i denna stund obeskrivlig närhet och kärlek till Kalle. Autismen är ju egentligen 

helt oväsentlig. Det är ett moment av klarhet då jag faktiskt kan se att det här med 

autismen inte är hela världen, det är ganska OK.” (Hjelm, 2014). 

 

Diskussion 

 

Syftet med examensarbetet var att beskriva föräldrars upplevelse av att leva med barn med 

autism. Resultatet visade att föräldrars upplevelser av att leva med barn med autism kunde 

sammanställas i fem kategorier: att ha misstankar om att något är annorlunda, att leva i 

förnekelse inför sig själv eller andra, att känna sig otillräcklig för sitt barn och söka kunskap, att 

känna sig dömd av människor i omgivningen samt att känna lättnad och ha en fungerande 

vardag. 

 

Det framkom i resultatet att föräldrarna tidigt misstänkte att deras barn var annorlunda och de 

levde initialt i förnekelse inför sig själv eller andra över att deras barn skulle ha diagnosen 

autism. Förnekelse är en vanlig känsla och en försvarsmekanism som människan drabbas av när 

hen stöter på något som är främmande. Att leva i förnekelse impliceras i att personen fortsätter 

leva som att ingenting har hänt för att slippa ta tag i konsekvenserna. Det är vanligt att en person 

reagerar med förnekelse när det uppstår en allvarlig och obehaglig situation som hen inte vill 
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eller klarar av att hantera (Bergman, 2018). Lindberg och Mårtensson (2011) beskriver att 

föräldrar i samband med diagnos kan känna sorg över den försenade och annorlunda utveckling 

som barnet uppvisat. Detta när de förstår att det inte längre är någon fas som så småningom 

växer bort utan att autism är en kronisk funktionsvariation. Att känna sorg är en naturlig reaktion 

när en människa förlorar något och måste förstås utifrån sociala och kulturella förhållanden. 

Wiklund-Gustin (2016) beskriver att i sorgeprocessen kan förnekelse förstås som ett sätt att i den 

akuta fasen ge betänketid. I förlängningen kan förnekelse begränsa individens sorgeförlopp och 

bidra till ohälsa. Utifrån vårt resultat kan detta förstås som att när föräldrarna får veta att barnet 

har en kronisk funktionsvariation som hen aldrig kommer att bli frisk från så kan de känna sorg 

över att livet inte blev som det var tänkt och att barnet kommer behöva hjälp och stöd genom 

hela livet. I rollen som sjuksköterska är det viktigt att ha kunskap om att förnekelse är en del av 

sorgeprocessen och att föräldrarna i detta fall kan behöva hjälp att bearbeta förnekelsen. 

Upplevelsen av sorg är individuell och det finns inga tidsramar för hur länge en person kan 

sörja. Detta är viktigt att vara medveten om som sjuksköterska och utifrån det arbeta 

personcentrerat (Wiklund-Gustin, 2016). 

 

I resultatet framkom även att det var svårt för föräldrarna till en flicka att inse att hon hade 

autism. Utifrån självbiografierna framgår att det tog längre tid för flickan att få diagnosen autism 

jämfört med pojkarna. Lindberg och Mårtensson (2011) beskriver att föräldrar inte alltid känner 

igen symtomen som autism har, speciellt inte föräldrar till flickor. När Kanner (1943) 

genomförde en studie om autistiska syndrom fann han att fyra gånger fler pojkar än flickor 

visade på autistiska symtom. Trots att det inte var lika många flickor som fick diagnosen autism 

som pojkar, så fanns bevis om att flickor när de väl drabbats av autism blev mer gravt 

handikappade. Gould och Ashton-Smith (2011) beskriver att anledningen till att flickor mer 

sällan får diagnosen autism tros vara orsakat av att de kamouflerar de sociala svårigheterna 

bättre än pojkar. Flickorna beskrivs bli mer omhändertagna av andra flickor, få hänga med i 

kompiskretsar och att också få möjlighet att ta passiva roller i lekar. Dock finns det en avsaknad 

av förmåga att behålla vänskap och att integrera på ett djupare plan, vilket är utmärkande för 

personer med autism. I en studie (Kopp et al., 2010) beskrevs att en annan orsak till att autism 

ofta förbises hos flickor är att avvikelserna i utvecklingen missas av sjukvården. Ofta tolkades 

symtomen vara orsakade av depression, ångest, problem i familjesituationen eller 

inlärningssvårigheter. Vidare beskriver Kopp et al. (2010) att föräldrarna till flickorna flertalet 

gånger sökt hjälp hos barn- och ungdomspsykiatrin samt vårdcentraler utan att någon i 

personalgruppen uppmärksammat att det kunde röra sig om autism. Vi anser att det är viktigt att 
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som sjuksköterska ha en medvetenhet om att även flickor kan ha autism och att detta kan 

förbises. Om diagnos inte sätts i tid, oavsett kön, så kan det orsaka onödigt lidande hos barnet 

och dess föräldrar. I kompetensbeskrivningen för legitimerade sjuksköterskor (Svensk 

sjuksköterskeförening, 2017) framgår det att sjuksköterskan ansvarar för att människan ges 

möjlighet att bibehålla, förbättra och återfå sin hälsa och bland annat ges möjlighet att hantera 

sin funktionsvariation - inte orsaka ett fysiskt eller psykiskt lidande. 

 

Under kategorin ”Att känna sig otillräcklig för sitt barn och söka kunskap” framkom att 

föräldrarna var oroliga för inte räcka till och att behöva lämna barnet till andra personer när de 

själva går bort. Föräldrarna i vår studie uttryckte känslor av att känna sig otillräckliga för övriga 

barn i familjen. Detta är i likhet med andra studier (Cohen, 2000; Lindberg & Mårtensson, 2011) 

som visar att det är vanligt att föräldrarna känner sig otillräckliga och har dåligt samvete över 

syskon som inte har autism och att de övriga syskonen hamnar i skymundan. Det blir lätt mycket 

fokus på barnet som har autism och att syskonen kan behöva ta ansvar för både sig själva men 

även för barnet med autism. I vårt resultat framkom att föräldrarna sökte kunskap för att lära sig 

att leva med sitt barn och autismdiagnosen. Föräldrarna sökte mycket på internet för att få veta 

mer om autism samt att de även ville lära sig mer om vad de kunde förvänta sig i framtiden. 

Graham et al., (2015) beskriver vikten av att föräldrarna har kunskap om autism för att de ska 

kunna förstå barnets funktionsvariation bättre och på så sätt kunna söka stöd och hjälp som 

familjen och barnet är i behov av. Enligt Lagen om stöd och service till vissa funktionshindrade 

(LSS, 1993) har personer med autism eller autismliknande tillstånd rätt att få det stöd och den 

hjälp som behövs för att leva som andra. Det kan innebära att få en kontaktperson, personlig 

assistent eller ledsagarservice som underlättar och möjliggör ett normalt vardagsliv. LSS (1993) 

beskriver även möjligheten till att få en stödfamilj för barnet som har autism. Att få stöd från 

någon annan än den närmaste familjen kan emellertid vara påfrestande för familjer som lever 

med barn med autism. Många föräldrar kände att det var svårt att hitta en kontaktperson som 

kunde ta hand om barnet på rätt sätt. Det kunde vara svårt att hitta kontaktpersoner som klickade 

med barnet i personlighet (Graham et al., 2015). Detta framkom även i vårt resultat då föräldrar 

uppgav att det var svårt för dem att be om hjälp med avlastning. Bristen på kontaktpersoner 

hindrar föräldrarna att göra saker som de vill eller måste utföra (Austin et al., 2021). En 

eventuellt dålig ekonomi kan göra det ännu svårare att hitta en lämplig kontaktperson (Austin et 

al., 2021; Graham et al., 2015). Enligt LSS (1993) har familjer i Sverige under vissa 

förutsättningar rätt till ekonomiskt stöd för insatser i form av kontaktperson eller personlig 

assistans. Det är viktigt att vara uppmärksam på att alla föräldrar inte är medvetna om att de kan 
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ha rätt till detta stöd. Som sjuksköterskor kan vi stödja föräldrarna genom att informera dem om 

var de kan vända sig för att få hjälp.  

 

I resultatet framkom att föräldrarna känt sig dömda av människor i omgivningen då de i 

offentliga miljöer ofta fick utstå dömande blickar. Detta för att barnets beteende avvek från 

normen. Dahlborg-Lyckhage et al., (2018) beskriver normer som oskrivna regler, ideal och 

förväntningar som handlar om vad som anses vara fördelaktigt, positivt och önskvärt och vad 

som inte är det. De beskriver normer som föränderliga över tid, situationsberoende och något 

som formas utifrån maktförhållande. Enligt Ternby (2018) är samhället idag planerat och byggt 

efter en viss funktionalitetsnorm. Det innebär att individer med funktionsvariationer har svårare 

att anpassa sig. Om samhället istället vore anpassat efter att individer har olika funktionsförmåga 

skulle det vara färre individer med svårigheter att leva ett gott liv. Lönnermark (2017) beskriver 

att fördomar och normer stänger dörrar för de som inte faller inom ramen för vad som anses vara 

rätt. Vi måste sluta kategorisera människor i olika grupper eftersom alla människor är komplexa, 

med olika styrkor, svårigheter, erfarenheter och egenskaper. Ingen människa är den andra lik 

oavsett autism eller inte. Enligt Hälso- och sjukvårdslagen (HSL, 2017) är målet med hälso- och 

sjukvården att ge vård på lika villkor till hela befolkningen samt att vården ska ges med respekt 

för enskilda människans värdighet och för människors lika värde. Ternby (2018) beskriver dock 

att hälso-och sjukvården inte alltid är anpassad för personer med funktionsvariation och att 

personalen känner sig osäkra på hur de på ett värdigt och respektfullt sätt ska bemöta personer 

utanför funktionalitetsnormen. Det är av största vikt att alla yrkeskategorier inom hälso- och 

sjukvården skaffar sig mer kunskap om olika funktionaliteter. Utifrån detta anser vi att 

toleransen i samhället måste bli bättre och att ingen bör dömas eller placeras i fack utifrån ett 

visst beteende eller en viss funktionsvariation. Föräldrar ska inte behöva känna sig dömda av 

omgivningen för att deras barn beter sig på ett sätt som enligt normen är “fel”.  

 

I resultatet framkom att det fanns en önskan hos vissa föräldrar om att handikappet skulle synas 

utåt därför att det kunde medföra att människor i omgivningen skulle vara mer förstående. Enligt 

Abdullah et al., (2020) upplever föräldrar som lever med barn med diagnosen autism att de 

utsatts för stigmatisering av olika vårdprofessioner samt av omgivningen i offentliga miljöer. 

Det finns även en viss skillnad mellan mödrar och fäder gällande upplevd stigmatisering. Detta 

kan enligt Abdullah et al., (2020) bero på att enligt rådande normer i samhället är det kvinnorna 

som förväntas ta hand om barnen och ofta är det dessa som blir ”dömda” för att inte kunna 

hantera sina barn. En orsak till stigmatiseringen gällande autism kan vara att det finns en 
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okunskap i samhället om vad autism egentligen innebär. Detta medför att människor i 

omgivningen får föräldrar att känna sig stigmatiserade på grund av att barnet kan verka 

ouppfostrat. Lindberg och Valsö (2015) beskriver att det sociala samspelet pågår hela tiden, men 

att barn med autism inte riktigt förstår det och att det då lätt kan uppstå missförstånd. I vissa 

situationer bör föräldrar inte konfrontera sitt barn som har autism då barnet kan vara upprört och 

uppe i varv. Det kan då vara svårt för barnet att ta in och förstå vad som blev fel. Föräldern kan 

istället diskutera situationen efteråt och kanske fundera ut lösningar för framtiden om liknande 

situationer skulle uppstå (Lindberg & Valsö, 2015). Som sjuksköterska är det viktigt att vara 

medveten om att framförallt kvinnor kan känna sig stigmatiserade och mindre värda som 

föräldrar. Det är av stor vikt att inte ta för givet att det alltid är kvinnan som bär största ansvaret 

för barnet och att inte förutsätta att familjekonstellationen är enligt normen. Familjer kan se ut på 

många olika sätt och som sjuksköterska är det viktigt att på ett professionellt sätt bemöta alla 

föräldrar individuellt på ett personcentrerat sätt.  

 

I kategorin “Att känna lättnad och ha en fungerande vardag” beskrev föräldrarna att detta var 

något de strävade efter. Föräldrarna upplevde en lättnad när barnet fått sin diagnos och det var 

lättare för dem att anpassa vardagen efter att det “nya livet” kunnat starta. Enligt Cohen (2000) 

och Austin et al., (2021) går alla föräldrar genom olika faser i samband med att barnet får sin 

autismdiagnos och familjerna utsätts för olika påfrestningar och ställs inför stora nya 

utmaningar. I vissa familjer så kan påfrestningarna bli så stora att föräldrarnas äktenskap slutar i 

skilsmässa. Andra familjer utsätts för många olika påfrestningar men lyckas gå igenom allt 

tillsammans och hålla ihop. Detta är något som föräldrarna i vårt resultat lyckats med. 

Påfrestningarna har också visat sig kunna medföra positiva konsekvenser i familjer, då det lett 

till personlig mognad och utveckling (Cohen, 2000). Föräldrar som lever med barn som har 

autism utsätts för mer stress och upplever en högre stressnivå än föräldrar som lever barn som 

inte har autism. Den ökade stressnivån anses vara orsakad av att mycket energi går åt till att få 

vardagen att gå ihop (Lindberg & Mårtensson, 2011; Lindberg & Valsö, 2015; Austin et al., 

2021). Föräldrar i vårt resultat kände att de ständigt behövde aktivera sina barn och vara på sin 

vakt. De beskrev att det gick åt mycket energi till att få ihop en fungerande vardag. Lindberg och 

Valsö (2015) beskriver att det är viktigt att fokusera på de förmågor som barnet med autism 

faktiskt har och vilka framsteg som sker och inte bara fokusera på de svårigheter som barnet 

med autism har. I mötet med föräldrar och barn med autism kan vi som sjuksköterskor visa 

förståelse för den problematik som autism medför och för föräldrars ökade stressnivå. 

Föräldrarna i vårt resultat uppgav att de ständigt kände att de behövde vara på sin vakt. I 
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vårdsituationer kan det underlätta för dem om vi som sjuksköterskor “tillåter” barnet att till 

exempel titta och känna på olika saker i undersökningsrummet. Detta så länge det inte medför 

någon fara för barnet eller att utrustning riskerar att gå sönder.  

 

Metodkritik 

Examensarbetets trovärdighet diskuteras utifrån begreppen pålitlighet, tillförlitlighet och 

överförbarhet enligt Graneheim och Lundman (2004).  

Enligt (Graneheim och Lundman, 2004) kan pålitlighet uppnås genom att noggrant beskriva alla 

delar av metoden. I vårt examensarbete är analysprocessen och litteratursökningen utförligt 

beskriven. Meningsenheterna togs ut med stor noggrannhet vilket stärker pålitligheten och vi 

vinnlade oss om att utföra detta på ett förutsättningslöst och induktivt sätt. Vi läste böckerna var 

för sig och genom detta finns risk för bristande samstämmighet i urval av meningsenheter. 

Däremot reflekterade vi gemensamt över de meningsenheter som vi tagit ut, vilket kan ses som 

en styrka. Citat från originaltexten användes och skrevs ut ordagrant i resultatet vilket stärker 

examensarbetets pålitlighet. Enligt Graneheim och Lundman (2004) ökar pålitligheten om 

möjligheten till att upprepa en likande studie finns. Vi anser att det är möjligt att upprepa en 

liknande studie då tillvägagångssättet är väl redovisad och resultatet bygger på tryckta 

självbiografier.  

Tillförlitlighet i kvalitativa studier handlar, bland annat, om att analysen är gjord så att 

deltagarna känner igen sig i resultatet (Graneheim & Lundman, 2004). I examensarbetet har 

deltagarnas upplevelser presenterats på ett textnära sätt vilket bedöms bidra till att stärka 

tillförlitligheten. Vi har använt oss av böcker skrivna på vårt modersmål, svenska, vilket gör att 

det inte föreligger någon större risk för misstolkningar av textens innebörd. I examensarbetet 

inkluderas föräldrar till såväl pojkar som flickor och ger därför olika perspektiv på upplevelsen 

av att ha barn med autism. En svaghet med vårt examensarbete är dock att det är få berättelser 

som ingår i vårt resultat. Fler berättelser hade kanske kunnat ge ytterligare perspektiv och gjort 

examensarbetet mer tillförlitligt. Sett till den tidsram som vi har var det inte möjligt att hinna 

läsa fler böcker. Vi har i vårt examensarbete studerat verkliga berättelser som svarar mot vårt 

syfte och vi har fått ta del av föräldrarnas berättelser om hur det är att leva med barn som har 

autism (Dahlborg-Lyckhage, 2017). Till skillnad från studier baserat på intervjuer där risken 

finns att forskaren blandar in den egna förförståelsen och omedvetet ställer riktade frågor utifrån 

önskat resultat, finns inte denna risk när det gäller analys av självbiografier. Det som kan vara 
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fördelen med att göra intervjuer är att forskaren kan ställa ytterligare följdfrågor som kan ge mer 

nyanserade svar på syftet.  

Överförbarhet innebär i vilken utsträckning examensarbetets resultat kan användas i andra 

grupper, situationer eller kontexter (Mårtensson & Fridlund, 2017). Enligt Graneheim och 

Lundman (2004) kan en innehållsrik presentation av resultatet tillsammans med citat ge en 

studie en hög överförbarhet, då det i en kvalitativ studie är läsaren som avgör om resultatet är 

överförbart. Vårt resultat kan vara överförbart till andra grupper, exempelvis kan föräldrar till 

barn utan funktionsvariation eller föräldrar till barn med annan typ av funktionsvariation känna 

sig dömda av omgivningen om barnet avviker från normen. Det kan vara svårt att åstadkomma 

en fungerande vardag även för “normativa familjer”, det vill säga där det inte finns någon 

funktionsvariation.  

Slutsats 

Syftet med examensarbetet var att beskriva föräldrars upplevelse av att leva med barn med 

autism. I vårt resultat framkom att föräldrarna var oroliga för inte räcka till och de kände sig 

otillräckliga för övriga barn i familjen. Gemensamt för föräldrarna i vårt examensarbete var att 

hur svårt livet än kändes, var de beredda att kämpa för att lära sig leva utifrån de nya 

förutsättningarna. Att leva med ett barn som har autism är vanligt och ur ett samhällsperspektiv 

är det viktigt att föräldrarna tillgodoses den hjälp och det stöd som de behöver. Som 

sjuksköterskor kan vi på ett personcentrerat sätt stödja genom uppmärksamma individuella 

behov. Att informera föräldrarna om var de kan vända sig för att få hjälp och kan bidra till en 

ökad livskvalité för familjen. Vi i samhället behöver bli mer toleranta och förståelsen behöver 

öka för föräldrar som lever med barn som har autism. Ingen bör dömas eller placeras i fack 

utifrån ett visst beteende eller en viss funktionsvariation. Föräldrar som lever med barn med 

diagnosen autism har upplevt att de har utsatts för stigmatisering.  Det är av stor betydelse att 

som sjuksköterska skapa en tillåtande miljö i vårdmötet och undvika att ytterligare bidra till 

stigmatisering av föräldrarna. Sjuksköterskan bör även ha i åtanke att familjekonstellationer kan 

se olika ut och bör utifrån det inte ta för givet att det alltid är kvinnan som bär största ansvaret 

för barnet. Mer forskning inom ämnet behövs och kanske framförallt om flickor och hur autism 

kan yttra sig för dem och deras familjer. Vi har uppmärksammat att det ligger stort fokus på 

pojkar med autism, medan flickor ofta inte får sin diagnos “i tid” och därmed kan de och deras 

familjer få svårigheter på längre sikt. Det är viktigt att all hälso- och sjukvårdspersonal får en 

ökad kunskap om autism där vi som sjuksköterskor kan ha en ledande och samordnande roll.  



21 

 

Institutionen för hälsovetenskap 

Avdelningen för omvårdnad och medicinsk teknik 
 

Författarnas bidrag 

Vi som författare valde att läsa varsin bok och utifrån det gemensamt diskutera vad som 

framkom i dem. Frida läste även den tredje boken och således två böcker då dessa var något 

kortare och den Julia läste var något längre. Efter att vi läst ut böckerna reflekterade vi 

gemensamt över deras innehåll. Var och en tog ut meningsenheter som svarade mot syftet. 

Meningsenheterna diskuterades, kondenserades och kategoriserades tillsammans. All övrig 

datainsamling har genomförts tillsammans och så även skrivandet av examensarbetet. 

Författarna har tillfört lika mycket till arbetet. Inför opponentskap har vi träffats och gemensamt 

gått igenom de arbeten vi opponerat på, samt fördelat talutrymmet så att båda har varit delaktiga 

vid seminariet. 
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Bilaga 1 

 

Meningsenhet Kondensering 1 Kondensering 2 Attsats 

Lucas är liten, bara 

två år, när jag börjar 

förstå att och erkänna 

för mig själv att han 

är annorlunda. Det är 

svårt att säga vad det 

är som gör att han 

skiljer sig från andra 

barn. (Lexhed, 2008) 

Misstänka att något är 

annorlunda jämfört 

med andra barn 

 Misstänka att något är 

annorlunda jämfört 

med andra barn och 

att leva i förnekelse 

Ibland tittar jag på 

Lucas. Han verkar 

inte märka att jag är 

ledsen och jag hoppas 

att han inte förstår. 

Jag vill inte att jag 

ska veta att jag gråter 

över honom, över att 

han inte är som alla 

andra. Jag älskar 

honom ändå, för den 

han är. Det kan inget 

i hela världen ändra 

på. (Lexhed, 2008) 

En känsla av att vara 

ledsen för att det inte 

blev som det var 

tänkt. Att vara ledsen 

för att ens barn är 

annorlunda, men 

älska honom ändå 

 Att känna sig orolig 

och otillräcklig för 

sitt barn samt att vara 

kunskapssökande. 

-Det är ju för fan 

skandal att små barn 

ska få vänta så länge 

för att få en diagnos 

ställd. Det går inte. 

Jag tycker att vi gör 

en privat utredning. 

Det får kosta vad det 

vill. Vi får ta ett lån i 

värsta fall. Vi kan 

inte vänta i två år. 

Det är ohållbart. Ska 

vi bara gå och se hur 

Lucas står still i sin 

utveckling och inte 

Det är skandal att 

små barn ska behöva 

vänta. En vilja att 

själv bekosta en 

utredning för att inte 

behöva stå hjälplös i 

flera år. 

Föräldrarna vill på 

egen bekostad betala 

en utredning för att få 

hjälp.  

Att känna lättnad och 

ha en fungerande 

vardag.  
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veta vad vi ska göra 

för att hjälpa honom, 

säger han. (Lexhed, 

2008) 

Att gå in med Kalle 

på någon av de 

överfyllda 

vägkrogarna är inte 

att tänka på. Vi 

försökte i 

Söderköping, men jag 

fick snabbt ta Kalle 

och gå därifrån. Det 

är vid sådana 

tillfällen jag faktiskt 

önskar att Kalles 

handikapp var mer 

synligt. (Hjelm, 

2014) 

Det kommer inte på 

tal att gå in på en 

vägkrog med Kalle. 

En önskan att 

handikappet var 

synligt utåt.   

En önskan om att 

handikappet var 

synligt utåt när 

familjen gör saker.  

Att känna sig dömd 

av omgivningen.  

För han har ju autism. 

Det är uppenbart nu. 

Det finns inga 

tveksamheter kvar. 

Det är verkligheten. 

(Hjelm, 2014) 

Kalle har autism, de 

är uppenbart och det 

finns inga 

tveksamheter.  

 

 Att känna lättnad och 

ha en fungerande 

vardag. 

Jag vågar trots det 

inte tänka mig den 

dag då Kalle tvingas 

in i någon form av 

boende som ligger 

bortom vår kontroll. 

Den dag då vi är 

borta. Var ska Kalle 

då ha sin plats? Den 

dag hans liv ska 

präglas av andra 

människors godtycke. 

För den dagen 

kommer, Kalle 

kommer alltid att 

behöva någon att 

hålla i hand. (Hjelm, 

2014) 

Jag vågar inte tänka 

på den dagen som vi 

inte finns mer. Kalle 

tvingas in i något 

boende, var ska Kalle 

då ha sin plats? Kalle 

kommer alltid behövs 

någon att hålla i hand.  

Jag vågar inte tänka 

på dagen vi inte finns 

mer, Kalle kommer 

alltid behöva någon 

vid sin sida.  

Att känna sin orolig 

och otillräcklig för 

sitt barn samt att vara 

kunskapssökande. 

Det som fångar mitt 

intresse är Iris råd till 

föräldrar vars barn 

har autism. Hon vill 

Iris råd att föräldrar 

ska sitt barn som 

ovanligt och inte 

handikappat.  

 Att känna lättnad och 

ha en fungerande 

vardag. 
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att man ska se sig 

själv som förälder till 

ett ovanligt barn, och 

inte till ett 

handikappat barn. Det 

är precis så jag tänker 

på Frida. Hon är unik 

i kvadrat!! (Gelin, 

2014) 

Diagnosen förändrar 

allting och ingenting. 

Jag är mamma till två 

fantastiska, unika 

barn varav det ena 

har ett annorlunda 

sätt att uppleva 

världen på. (Gelin, 

2014) 

Diagnosen förändrar 

mycket, att vara 

mamma till ett barn 

som upplever världen 

annorlunda.  

 Att känna lättnad och 

ha en fungerande 

vardag.  

Ibland diskuterar vi 

Frida och försöker ha 

en positiv attityd. Det 

behöver ju inte vara 

så farligt, hon kanske 

bara är 

sen.(Gelin,2014) 

Försöker diskutera i 

positiv attityd och 

tänka att Frida är sen.  

 Att ha misstankar om 

att något är 

annorlunda och att 

leva i förnekelse. 

 


