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Abstrakt

Syftet med studien var att beskriva hur foréldrar till barn med autism
skildrar erfarenheter av delaktighet i dagliga aktiviteter. For att studera
detta genomfordes en litteraturbaserad studie med analys av fem
biografier. De utvalda bdckerna var skrivna 1995 eller senare av svenska
foraldrar till barn med autism och skildrar familjens forhallanden innan
barnet fyllde 18 ar. Insamlad data analyserades med kvalitativ
innehdllsanalys och i resultatet framtradde det Overgripande temat,
Vardagen praglas av rutin och struktur, samt tre underteman,
Foraldraansvaret dominerar vardagen, Forandrade relationer och
minskat umgange med andra och Begransat tilltrade till samhéllets olika
arenor. Resultatet visade hur familjens vardag pa olika satt paverkades av
det behov barnet med autism har av rutiner och struktur samt hur det fick
konsekvenser i form av minskad delaktighet i vardagens aktiviteter for
hela familjen. Vidare visade foraldrarnas erfarenheter hur relationer och
umganget med andra minskade eller helt upphorde, men ocksa att nya
vanner tillkom. Av resultatet framgick &ven hur foréldraansvaret
dominerade deras vardag och medférde svarigheter att fa tid Gver till
annat de behovde eller ville kunna gora. Slutligen framgick av
foraldrarnas erfarenheter hur delaktigheten i samhéllet och mojligheter till
aktiviteter pa olika platser minskade. Behovet att planera och strukturera
aktiviteter innan de skulle genomféras medforde minskade mojligheter for
spontanitet i vardagen. Denna studie kan bidra med kunskap och
forstaelse for familjens situation och vara till stod for arbetsterapeuter och
andra professioner i arbetet med barn med autism och deras foraldrar fér
att kunna ge stod och forslag pa interventioner som framjar hela familjens
delaktighet i aktivitet.
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Abstract

The aim of the study was to describe how parents of children with autism
portray their experiences of participation in daily activities. To study this,
a literature based study was performed with analysis of five biographies.
The selected books were written in 1995 or later by Swedish parents of
children with autism, and depict the family’s situation before the child
reached the age of 18. Collected data was analyzed using gqualitative
content analysis, and in the result appeared the comprehensive theme
Daily life is characterized by routines and structure, as well as three
subthemes, Parental responsibility dominates daily life, Changed
relationships and decreased social contacts, and Limited access to the
different arenas of society. The result showed that the daily life of the
family was in different ways influenced by the need of structure and
routines of the child with autism, and how the consequences were
decreased participation in daily activities for the entire family.
Furthermore, the experiences of the parents showed how relationships to
others and social contacts decreased or ceased entirely, but also that new
friends were added. The result also showed how parental responsibility
dominated daily life, which made it difficult to have time left over for
other things they needed or wanted to be able to do. Finally, the
experiences of the parents showed how participation in society and the
possibility of activities in different places decreased. The need for
planning and creating structure in activities before they were performed
decreased the possibility of spontaneity in daily life. This study can
contribute with knowledge and understanding of the situation of the
family and be of support to occupational therapists and other professions
in their work with children with autism and their parents, enabling them
to provide support and to propose interventions that promote the
participation in daily activities of the entire family.
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Att vara forélder innebér att ha ett ansvar for hela familjens vélbefinnande och att 14gga
grunden for barnets uppvéxt och utveckling (Cohn, Henry & Marks, 2003). Né&r barn drabbas
av allvarlig sjukdom eller funktionsnedsattning paverkas dven foraldrarnas och syskonens
tillvaro, en paverkan som kan antas vara mer omfattande da tillstandet ar bestaende.
Forfattarnas personliga kontakter med foraldrar och syskon i liknande situationer, tidigare
lasta biografier och uppmaéarksamhet i media har véckt tankar och starkt intresse for &mnet, ett
intresse som har vuxit starkare under arbetsterapeututbildningens gang. Enligt studien av
Cohn et al. (2003) riktas ofta arbetsterapeutiska interventioner fér barn med
funktionsnedséttningar till att hjalpa foraldrarna framja barnets utveckling, men oftast endast
begransade insatser riktas mot att hjalpa foraldrarna skapa hallbara rutiner och strategier i
vardagen for att oka familjens delaktighet i prioriterade aktiviteter. Autism ar ett exempel pa
en diagnos som medfor bestaende, oftast livslanga, symtom som i varierande grad paverkar
familjen, dar foraldrarna moter svarigheter i vardagen som beror pa barnets
funktionsnedsattningar. Problemen kan leda till svarigheter med dagliga aktiviteter som
tidigare togs som sjalvklara, 6ka upplevelsen av stress samt leda till minskad delaktighet i
livets olika aktiviteter (Schieve, Blumberg, Rice, Visser & Boyle, 2007). Genom att sdka
kunskap om hur foréldrar till barn med autism skildrar sin familjs delaktighet i dagliga
aktiviteter kan arbetsterapeuten oka forstaelsen for situationen. Det mojliggor att i arbetet med
barnen och foraldrarna kunna ge stod och forslag pa interventioner som framjar hela familjens
delaktighet i aktivitet.

Bakgrund

Barn med autism
Sedan 1940-talet har det funnits beskrivningar av barn med tidiga och grundldggande

avvikelser i kommunikation, socialt samspel samt forestallningsformaga. Sedan begreppet
autism introducerades har teorier och spekulationer avlost varandra i forsok att forklara detta
komplexa syndrom, men de bakomliggande orsakerna &r annu inte identifierade (Rubin, 2006;
Gillberg & Peeters, 1999). Det dr en symtomdiagnos dar andra funktionsnedséttningar och
medicinska problem paverkar graden av funktionshinder (Rubin, 2006). Barn med autism
bearbetar information mer med hdger hjarnhalva och mindre med vénster, vilket leder till
brister i formagan att inta ett abstrakt forhallningssatt mot verkligheten. Detta medfor att de
lever i en extremt bokstavlig forestéllelsevarld och har svart att forstd symboler som
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bokstaver och bilder, har svart att leka (Gillberg & Peeters, 1999), samt har svarigheter att
bearbeta information fran de olika sinnena (Cook Merril & Mulligan, 2003). Vidare visar en
studie av Cederblad (2001) att barnet kan beskrivas som utvecklingsstérd inom vissa omraden
men kan fungera normalt eller vara intelligent hogtstdende inom vissa specialomraden.
Diagnosen innebar funktionsnedsattningar inom symtomtriaden, som bestar av
kommunikation, social interaktion och forestillelseformaga, samt resulterande
beteendemdssiga storningar. Autism, Aspergers syndrom och andra autismliknande tillstand
ar diagnoser som inkluderas i begreppet autismspektrumstérningar (Wing, 1996). | studien
har forfattarna valt att anvanda begreppet autism som ett gemensamt samlingsnamn for de
olika diagnoserna.

De problem som barn med autism stéter pa i vardagen, ar framst inom de omraden som kraver
formagan att se flera betydelser. Grunden till den kommunikativa funktionsnedsattningen &r
oférmaga att forsta sprakets verkliga betydelse. Formagan att forsta de individuella orden ar
normal men inte forstaelsen for Gvertygelser, tankar och kanslor. Problemen med social
interaktion och forestallningsformaga kan kopplas till oférmagan att leva sig in i andras
perspektiv. Det ger svarigheter att forsta andras behov, delta i sociala lekar samt forsta
meningen bakom den fysiskt fornimbara verkligheten (Gillberg & Peeters, 1999).
Beteendemassiga avvikelser marks ofta under det forsta levnadsaret som till exempel
sjalvdestruktiva beteenden samt strikta, tvangsmassiga rutiner och ritualer (Wing, 1996).
Konflikter mellan barnets krav och yttre omstandigheter kan framkalla utbrott av raseri eller
panik (Cederblad, 2001). Oavsett intellektuell funktionsniva har barnen oftast en mycket
begransad repertoar av beteenden och intressen. De ar ofta strdngt upptagna med att gora
samma saker om och om igen, under en mycket lang tid (Gillberg & Peeters, 1999). Genom
tidiga, intensiva insatser och kunskap ar det mojligt att forbattra barnets prognos. Da en
véaxande hjarna gar att trana och paverka i positiv riktning ar det darfor viktigt med tidig
diagnostisering och traning for att barnet ska kunna utvecklas kognitivt och funktionellt samt
vara delaktig i aktivitet (Rubin, 2006; Wing, 1996).

Att vara foraldrar till barn med autism
Funktionsnedsattningarna hos barn med autism paverkar hela familjens vardag, som maste

anpassas for att tillgodose behoven. Foréldrar moter ofta sociala férvantningar och

kommentarer pa hur barnet uppfor sig och i de fall dar barnet har ett icke accepterat socialt



beteende far familjen svarigheter att vistas i sociala miljéer (Dunstan & Griffiths, 2008).
Barnets svarigheter kan leda till brist pa gemenskap och forstaelse fran andra, kan oka
foraldrarnas stressniva samt skapa pafrestningar pa familjesammanhallningen (Schieve et al.,
2007). Syskon far oftast sta tillbaka da barnet kraver mycket stod och tid, vilket leder till att
foraldern inte hinner leka eller félja med pa fritidsaktiviteter (Dunstan & Griffiths, 2008). De
svaraste situationerna kan vara de vanligaste vardagliga aktiviteterna som att &ta, bada och
sova (Dunstan & Griffiths, 2008; Socialstyrelsen, 2005). Oro éver nutid och framtid samt
daligt med soémn &r vanligt hos foraldrarna. Utan tillracklig hjalp maste ofta en foralder ga ner
I arbetstid eller valja att inte arbeta alls, vilket leder till att karridren blir lidande, lagre
inkomst och s&mre pension. De har ofta skuldkénslor Gver att inte racka till for barnet med
autism, dess syskon och sig sjalv. Att skapa ett eget liv utanfor hemmet kan vara ett problem,
vilket leder till att antalet véanner minskar och sociala aktiviteter bortprioriteras
(Socialstyrelsen, 2005). Krav pa planering och forberedelser langt i forvdg infor nya
aktiviteter begrénsar delaktigheten i samhallet och i umganget med sina barn vilket medfor
stress och isolering (Downs, 2008). Foraldrar till barn med funktionsnedséttningar upplever
oftare an foréldrar till friska barn aktivitetsproblem och problem med hélsan, exempelvis
depressioner och stressrelaterade symtom (Brehaut et al., 2009; Davis & Carter, 2008; Lach,
2009).

Halsa genom aktivitet och delaktighet
Hélsa och valbefinnande kan forbattras genom att mojliggora aktivitet och framja delaktighet

i meningsfulla aktiviteter (Law, 2002; Law et al., 2004). Att mdjliggora aktivitet ar att skapa
forutsattningarna for att valja, organisera och utféra de aktiviteter i sin omgivning en enskild
person eller grupp av personer anser ngdvandiga eller meningsfulla. Detta gor det mojligt att
vara aktiv och delaktig i att forma och paverka sitt eget liv och de aktiviteter som ingar i alla

aspekter av det dagliga livet (Occupational terminology, 2002; Feldhaus-Weber, 2003).

Aktiviteter & malorienterade handlingar som bygger pa regler, vanor och fardigheter och
innefattar arbete, vila, lek, fritid samt personlig vard. De visar hur en person valjer att fylla sin
tid, organisera sin tillvaro och skapa ett meningsfullt liv. En person definieras i viss
utstrackning av de aktiviteter den valjer att engagera sig i (Occupational terminology, 2002),
bade i hur personen ser sig sjalv och uppfattas av andra (Laliberte-Rudman, 2002). Dagliga
aktiviteter och dess monster visar pa den individuella livsstilen och de roller som innehas,



samt paverkas av vanor, rutiner och omgivningens krav (Christiansen, 2005; Kielhofner,
2008). Omgivningen dar olika aktiviteter utférs kallas aktivitetsarenor och bestar av en fysisk,
en kulturell och en social komponent. De kan antingen vara en resurs eller ett hinder for
aktivitetsutforandet (Kielhofner, 2008). En specifik aktivitet kan ha stor betydelse foér en
person, som genom utférandet av aktiviteten upplever mening med livet (Kielhofner, 2008;
Vrkljan & Polgar, 2007). Engagemang i aktivitet kan bidra till att skapa, mening med
tillvaron, valmdojligheter, struktur samt kontroll (Hammel, 2004). Att kunna utféra
meningsfulla aktiviteter skapar aven forutsattningar for att anpassa sig till forandringar, kénna
delaktighet i sin omgivning samt att uppleva héalsa, valmaende, en tillfredstallande livsstil och
livskvalitet (Laliberte-Rudman, 2002; Larson, Wood & Clark, 2003). For att uppleva hélsa
och valmaende behdvs en dynamisk balans mellan aktiviteterna och den unika personligheten,
vilket i sin tur skapar mojlighet till férdndring och att kunna leva upp till sin potential
(Hammel, 2004; Wilcock, 1999). Begreppet balans ar en subjektiv upplevelse av sin situation,
som forklarar forhallandet mellan sina olika aktiviteter relaterade till arbete, fritid och vila
(Wilcock, 2005; Hakansson, Dahlin-Ivanoff & Sonn, 2006; Backman, 2004). Att ha balans i
tillvaron ar en dynamisk process. Det krdvs att personen kontinuerligt utvarderar och gor

nodvandiga forandringar i hur de organiserar de dagliga aktiviteterna (Backman, 2004).

Foraldrar som far ett barn med autism och stélls infor de utmaningar som det kan innebéra,
kan kanna sig begransade i sitt dagliga aktivitetsutforande. Att kunna dela aktiviteter med sitt
barn dr ett satt att k&nna mening med sitt liv, k&nna foréldraskap, kunna stddja och
uppratthalla vélbefinnandet hos sig sjalv och sitt barn samt kanna familjesammanhallning.
Delaktighet i barnets aktiviteter kan framkalla kénslor som lycka, normalitet samt kontroll
over sitt liv, medan oférmaga att vara delaktig istallet kan orsaka frustration och 6kad stress
for foraldrarna (Downs, 2008). Att vara delaktig i aktivitet ar att engagera sig i arbete, fritid
samt de dagliga aktiviteterna en person vill eller behdver kunna utféra for att uppleva
valbefinnande. Det innefattar inte enbart sjédlva utférandet utan dven den subjektiva
erfarenheten (Kielhofner, 2008). Genom delaktighet i aktivitet utvecklar ménniskan
kompetens, finner deltagande i samhallet och mening med tillvaron. Upplevd delaktighet &r
nodvandigt for att uppleva halsa och paverkas av den individuella utférandekapaciteten,
personliga faktorer samt den miljo som aktiviteten utfors i (Kielhofner, 2008; Law, 2002;
World Health Organization [WHQ], 2001). For att uppleva delaktighet maste det finnas
valfrihet, kontroll och en stddjande miljé (Law, 2002).



Arbetsterapeutens roll
Arbetsterapeuten arbetar med personer med hélsoproblem som begransar eller hotar att

begransa deras aktivitet och delaktighet i det dagliga livet. Utgangspunkten i interventionerna
ar personens egna onskemal och behov (Socialstyrelsen, 2001). Enligt Halso- och
sjukvardslagen [HSL] ska barn med funktionshinder erbjudas tillgang till barnhabilitering
(SFS, 1982:763), som bestar av ett team dar arbetsterapeuter ingar. Det dvergripande malet &r
att ge rad, stod och hjalp till barn och ungdomar mellan 0-20 ars alder att kunna utvecklas pa
basta mojligt satt utifran sina forutsattningar, samt att ge information och stod till deras
familjer (Lagerkvist, 1995). Kunskap om det individuella barnet och samarbete med foréldrar
samt ovrig vardpersonal ger basta mojliga forutsattningar att uppna oOnskat resultat av
planerade interventioner (Dunstan & Griffiths, 2008). Val fungerande kommunikation gor att
hela familjens mal kan uppnas (Cook Merril & Mulligan, 2003). Arbetsterapeuten anvander
sig av interventioner som generell traning av personlig vard och beteende, men traning av
adaptionsférmaga, inlarningsformaga, kommunikationsfardigheter samt sociala fardigheter
kan aven vara aktuellt. Funktionell analys och anpassning av den sociala och fysiska miljon
inkluderas i arbetsterapin. Arbetsterapeuten anvander ett klientcentrerat tillvagagangssatt dar
familjemedlemmarna deltar i insatserna och familjens vérderingar prioriteras. Foréaldrarnas
upplevelse av stress kan minskas genom utbildning om barnets problem och behov i vardagen
(Case-Smith & Arbesman, 2008). Barn med autism har battre och samre dagar, vilket leder
till osékerhet bland de foéraldrar som saknar god insikt i funktionsnedsattningarna och de
sérskilda behov barnet har. Arbetsterapeuten kan hjalpa familjen att hitta fungerande
strategier och rutiner samt att delge kunskap som kan leda till forbattrat utférande av de
vardagliga aktiviteterna. Traning av formagor och fardigheter leder till att barnet borjar
forandra sitt beteende och forbattra aktivitetsformagan, vilket i sin tur kan leda till att
foraldrarna upplever att de far mer tid och energi 6ver till 6vriga aktiviteter. Ett viktigt resultat
av arbetsterapeutens interventioner bor vara att foraldrarna k&nner sig mer kvalificerade att ta

kontroll Gver sitt barns behov av trdning (Dunstan & Griffiths, 2008).

Funktionsnedsattningarna hos barn med autism paverkar hela familjens liv och foraldrarna har
en stor roll att leva upp till i sin strdvan att gora situationen sa normal som mgjligt for alla
familjemedlemmar (Lagerkvist, 1995). | arbetet med barn med autism moter arbetsterapeuten

foraldrar som star infor utmaningen att aterskapa en fungerande vardag och engagemang i



aktivitet for sin familj (Downs, 2008). Det finns ett flertal studier som beskriver de problem
som foraldrar till barn med funktionsnedsattningar och sjukdom stélls infor i vardagen samt
de pafrestningar det kan medfora for den fysiska och psykiska hélsan, bade ur ett generellt
perspektiv och med fokus pa diagnosen autism (Brehaut et al., 2009; Davis & Carter, 2008;
Dunstan & Griffiths, 2008; Lach, 2009). Studier (Petalas, Hastings, Nash, Lloyd & Dowey,
2009; Ross, 2006) visar att &ven syskon till barn med autism visar storre beteendemassiga och
kanslomassiga storningar an syskon till barn som inte har autism. Forfattarna har daremot
funnit fa studier ur ett arbetsterapeutiskt perspektiv som beskriver familjens delaktighet i
aktivitet, speciellt de som speglar forhallanden i Sverige. Det finns darfor ett behov av
ytterligare studier inom omradet da kunskap om och forstaelse for familjens situation &r en
forutsattning for att arbetsterapeuten ska kunna tillhandahalla arbetsterapi av hog kvalitet och
ge stod och forslag pa interventioner som gynnar bade barnet och dess familj samt framjar
delaktighet. Syftet med studien &r att beskriva hur foraldrar till barn med autism skildrar
erfarenheter av delaktighet i dagliga aktiviteter.

Metod

Design

Utifran studiens syfte valde forfattarna att gora en litteraturbaserad studie som bygger pa en
kvalitativ analys av biografier enligt Graneheim och Lundman (2004). Biografier beskriver en
manniskas upplevelser och erfarenheter samt visar en persons livshistoria (Friberg, 2006),
vilket gor att de ar en lamplig kalla for insamling av data. Data fran biografierna hanterades

som empiriskt material, och analysen av texten ar materialet som utgor resultatet.

Urval
Biografierna valdes med ett andamalsenligt urval, vilket innebar ett medvetet urval av bocker

som inneholl information och beskrivningar av de erfarenheter som soktes for att fa svar pa
studiens syfte (Holloway & Woheeler, 2002). Inklusionskriterier for studien var att
biografierna skulle vara skrivna ar 1995 eller senare av foraldrar boende i Sverige med minst
ett hemmaboende barn med autism som huvuddiagnos. Kombinationsdiagnoser hos barnen
fick forekomma, dock maste autism vara huvudsyndromet. Biografin skulle ocksa vara

utgiven i bokform pa svenska samt skildra forhallanden innan barnen fyllde 18 ar. De



biografier forfattarna bedomde som lampliga utifran studiens syfte anvandes i

examensarbetet.

Litteratursokning
En inledande sokning genomfdrdes pa universitetsbiblioteket vid Lulea tekniska universitet i

databasen Libris, som &r en svensk samlingskatalog. S6korden autism och biografi anvandes
vilket resulterade i 56 traffar. Nér titlar som inte var bocker, de utgivna fore 1995 samt boécker
pa andra sprak an svenska exkluderats fanns det 39 stycken kvar. Vidare exkluderades dven
bocker skrivna av andra personer an foraldrarna, samt de som skildrade férhallanden andra &n
i Sverige bort. For att finna mer utforlig information om bockerna anvandes éven Vaxjo
Stadsbibliotek och Hudiksvalls Bibliotek samt Internetsidorna Adlibris och Bokus. Atta
biografier valdes utifran inklusionskriterierna for en forsta Iasning. En bok valdes dock bort
pa grund av att den inte gick att fa tag pa inom en rimlig tidsperiod. Utifran de sju lasta
biografierna valdes slutligen fem stycken till studien utifran hur de svarade mot syftet. Se

Bilaga 1 for forteckning 6ver och beskrivning av de valda biografierna.

Analys av data
Data analyserades utifran kvalitativ innehdllsanalys (Graneheim & Lundman, 2004).

Forfattarna laste bada samtliga biografier, analyserade en bok i taget, arbetade var for sig och
behandlade samma bok samtidigt. For att fa en uppfattning om textens helhet lastes biografin
igenom en forsta gang for att se helheten i den. Darefter laste forfattarna igenom biografin
efter studiens syfte for att soka efter hur foraldrarna skildrar familjens aktiviteter och
delaktighet. Forfattarna identifierade sedan meningsbarande enheter, det vill sdiga meningar
och stycken ur bockerna som handlar om foréldrarnas erfarenheter av delaktighet i aktivitet.
De meningsbédrande enheterna kondenserades utan att relevant information gick forlorad. Det
kondenserade materialet sorterades och kodades utifran varje biografi for att sedan jamforas.
Efter att ha utfort arbetet var for sig diskuterade forfattarna darefter de gemensamma koder
som funnits samt jamforde likheter och olikheter en bok i taget. Efter den tredje boken
framkom inga nya koder. Forfattarnas handledare laste dven igenom koderna samt diskuterade
med forfattarna om vilka koder och grupperingar som var lampliga. Grupperna av koder
abstraherades och ett Overgripande tema samt tre underteman identifierades och namngavs
utifran innehdllet. Texten behandlades darefter som en helhet dar de olika delarna
sammanfordes och kontrollerades mot ursprungsdata for att sakerstalla korrekt tolkning av

innehallet. Ett resultat sammanstalldes samt belystes med citat fran texterna.



Etiska reflektioner

Studien baserade sig pa publicerade, for allmanheten tillgangliga, biografier, skrivna av
foraldrar till barn med autism. Detta medforde darfor inte nagot etiskt dilemma for forfattarna.
Datamaterialet har blivit behandlat men inte forvrangt, utan har innebdrden bevarats.
Forfattarna hoppas att studien kan vara till nytta framst for arbetsterapeuter, men dven andra
professioner inom halso- och sjukvarden samt skolpersonal, som kan se till hela

familjesituationen gallande interventioner for barn med autism.

Resultat

Vardagen praglas av rutin och struktur
| resultatet av dataanalysen framtrader det dvergripande temat, Vardagen praglas av rutin och

struktur. Samtliga foraldrars beréattelser reflekterar hur vardagen paverkas av det behov barnet
med autism har av rutiner och struktur. For att vardagen ska fungera kretsar féraldrarnas
livssituation och aktiviteter av hallbara rutiner for barnet vilket leder till minskad delaktighet i
vardagliga aktiviteter for hela familjen. For att barnet ska kunna hantera en ny aktivitet
behdvs planering och forberedelser, vilket kraver bade tid och energi fran foraldrarna. En

foralder berattar:

“Infor flygresan tog jag fram en liten fotobok med bilder pa alla steg vi
skulle ga igenom. Det var en bild pa en taxi, eftersom vi borjade resan pa
det sattet. Darefter flygplatsen, en incheckningsdisk, flygplanet som lyfter
och landar, bagageutlamningen, transferbussen och slutligen hotellet och
poolen. Lucas alskar att bada och om han blev orolig under resan kunde
jag ta fram boken och visa honom bilderna i tur och ordning for att han
skulle forsta att tillslut nar vi det efterlingtade mdlet.”

| situationer dér barnet inte har fungerande rutiner och inte vet vad som kommer att handa
eller nér en invand rutin bryts utan forberedelser, svarar ofta barnet med hyperaktivitet och
destruktivitet. Sadana situationer & bland annat vid skollov, dad barnets invanda
vardagsrutiner fordndras samtidigt som resten av familjen vill ta det lugnt och vara lediga. |
dessa situationer far familjen dven minskad avlastning vilket medfér ytterligare 6kat ansvar
och krav pa uppmarksamhet fran foraldrarna. Foraldrarnas berattelser avspeglar hur barnets
behov av rutiner och struktur gor att familjens aktiviteter ofta sker pa barnets villkor. Deras

berattelser speglar hur mojlighet till umgange med andra paverkas. Da en strukturerad dag



med planerade aktiviteter krdvs for att vardagen ska fungera har familjen begransade
mojligheter att besoka vanner samt uppratthalla sociala kontakter. Av foraldrarnas beréattelser
framkommer att deras behov av umgange och sociala aktiviteter maste vagas mot de problem
det medfor for barnet. Detta for med sig att de oftast valjer bort umgénge och sociala
aktiviteter med andra. Foraldrarna beréattar att de drar sig for att vistas pa allmanna platser i
samhallet och utfora aktiviteter utanfér hemmet tillsammans med barnet, da det kan uppsta
situationer som barnet inte ar forberedd pa. Spontana aktiviteter sdsom exempelvis att stanna
till for att handla mat i affaren ar darfor nagot foraldrarna beskriver att de undviker. Deras
erfarenheter reflekterar ocksa hur barnets krav pa rutiner, stimulans och uppmérksamhet
medfor en standig jakt pa tid. Det upplevs svart att fa vardagliga aktiviteter i hemmet utforda,
det finns varken tid eller ork kvar att skdta hushallssysslor som exempelvis att ta hand om
disken eller tvatta klader. Foraldrarna beskriver att de forsoker fa tiden att racka till for egna
aktiviteter, for syskon och deras aktiviteter samt tid for varandra som par. Samtidigt visar
foraldrarna erfarenheten att fungerande rutiner och struktur i vardagen &r tids — och
energisparande vilket mojliggor en fungerande vardag. Studiens resultat presenteras mer
utforligt utifran foljande tre underteman: Familjeansvaret dominerar vardagen, Forandrade
relationer och minskat umgéange med andra, samt Minskad aktivitet i olika aktivitetsarenor.

Resultatet presentationen styrks dven med citat fran foraldrarna berattelser.

Foraldraansvaret dominerar vardagen
| detta undertema beskrivs hur vardagen och dess aktiviteter praglas av att vara foralder och

det ansvar som foljer utifran detta. Resultatet aterspeglar hur barnets behov av rutiner och
struktur gor att de standigt maste vara tillganglig och néarvarande men anda kanner sig
otillrackliga i foraldrarollen. Det standiga ansvaret foraldrarna upplever gor att de inte far tid
over till annat de behdver eller vill kunna goéra, antingen ensam eller tillsammans med 6vriga
familjen. Betydelsen av att fa lamna 6ver ansvaret till nagon annan beskrivs som viktigt for att
kunna aterhamta sig samt for att frigora tid men de beskriver ocksa att det finns svarigheter

med att ta in personal i familjens liv.

| foréldrarnas berattelser avspeglas hur rollen som forélder och det ansvar som medféljer
dominerar deras vardag och deras mojligheter att utféra olika aktiviteter. Barnets behov av
rutinmassiga aktiviteter styr vardagen och en stor del tid dgnas at barnets traning. Eftersom
vardagen praglas av rutiner och struktur medfor det enligt foraldrarna att de standigt maste



vara tillgangliga och ndrvarande for barnet. Samtidigt finns en kénsla av att inte racka till som
foralder och att inte klara av de uppgifter som foréldrarollen innebér. De beskriver att de ofta
inte far kontakt, inte nar fram till barnet vilket gor att de kanner sig otillrackliga. Nar barnet
inte forstar eller kan gora sig forstadd blir det frustrerat och argt. Foréaldrarna beskriver
barnets frustration Gver att inte forsta och gora sig forstadd, men dven sin egen frustration nar
de kanner att de inte nar fram till barnet. Kénslan av att bli bortvald, utestangd och att inte
kunna lara kanna barnets innersta, gor att foraldrarna upplever osékerhet i sin foraldraroll.
Foraldrarna skildrar ocksa en upplevelse av att allt de gor med barnet blir fel, vilket i sin tur
leder till att de kanner sig maktlosa och skams 6ver sin bristande formaga att uppfostra barnet.
De beskriver ett liv i kaos och utan kontroll dver familjens tillvaro. En foralder skildrar:

"Vi gor allt vi kan och lite till, men det rdcker inte. Det blir aldrig bra.
Det undergraver vart sjalvfortroende som foraldrar och vi kénner oss
maktlosa. ”

Samtliga foréaldrar i studien har fler barn och de uttrycker oro och sorg 6ver att inte récka till
aven for dem. Foraldrarna onskar att de skulle hinna ge mer tid och uppmérksamhet till
syskonen samt vara mer delaktiga i deras aktiviteter. Aven om foraldrarna vill géra saker med
syskonen och finnas till d&ven for dem, kanns det svart eftersom tiden och orken inte finns.
Foraldrarna beskriver en oro Over att deras trotthet leder till att syskonens uppfostran blir
otillracklig. De berattar att syskonen ofta far ta den irritation som foraldrarna byggt upp inom
sig och som kommer fram nar de &r trétta. Detta ger dem ytterligare daligt samvete Gver att
inte récka till och leva upp till sitt ansvar som foralder samt dver att de behandlar syskonen

olika. En foralder beskriver relationen till barnets syskon:

"Alltfor sdllan visar jag henne hur jag kdnner. Alltfor sdllan manar jag
om henne och tar mig tid bara fér henne. Istéllet blir det ofta fel och vi
hamnar i brak och konflikt. Kéarleken finns hos mig, ett sjalvklart
fundament, solid och férankrad i mig, men otrygg hos henne. Jag vet hur
illa jag gor henne och jag dr rddd att det kan sditta spar for livet.”

Resultatet visar dven pa betydelsen av att ibland fa lamna 6ver ansvaret for barnet till nagon
annan person utanfor familjen. Det extra stod som barnet beviljas handlar om exempelvis
personlig assistent, resursperson pa forskola/skola eller korttidsboende. Foraldrarna beskriver
detta som en forutsattning for att orka med vardagen. Det ger dem en mojlighet att gora saker

pa egen hand eller tillsammans som familj, som en person beskriver; “géra sddant som
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normala familjer gor”. De beskriver vidare att nér de har personal som fungerar bra, ger det
dem majlighet att engagera sig i vardagliga sysslor som &r svart nar de ar ensam med barnet
sasom att stada, lasa tidningen eller ata i lugn och ro. Resultatet avspeglar dock att d&ven om
den avlastning de far fran personal &r ovérderlig sa finns ocksa negativa aspekter i detta. Det
innebar att hela familjen ska férhalla sig till och ldra kanna olika personer som kommer och
gar i deras hem och liv. De berattar ocksa om tillfallen déar personal gar in och tar 6ver vilket
foraldrarna upplever bade sarande och krankande eftersom de frantas rollen som férélder och
som ansvarig for barnet. Foraldrarna uttrycker att en del personer inte fullt ut verkar forsta att
de endast kommer in i barnets liv en kortare period medan foréldrarna inte kan sluta vara
foraldrar. Resultatet i detta undertema visar ocksa att foraldraansvaret gor att de tvingas
minska tid i arbete eller helt sluta arbeta. Samtidigt beréttar de féraldrar som arbetar att det ar
ett tillfalle for avlastning dar de kan sldppa ansvar och krav och vara nagot annat an foralder.
Aven om arbetet beskrivs som en plats for aterhamtning och majlighet till delaktighet med
andra vuxna, beskriver foraldrarna att de anda upplever skuldkéanslor gentemot den andre

foraldern som har ansvaret hemma.

Auvslutningsvis visar resultatet i detta undertema hur foraldrarna béar pa en standig oro Gver
vad som ska handa i framtiden for deras barn. De kénner ett stort ansvar for barnet och menar
att barnets behov av stéd och hjalp troligen aldrig kommer att upphéra. Deras oro och radsla
handlar d&ven om vem som ska ta over deras ansvar ndr de sjdlva inte langre finns. Samtidigt
beskriver samtliga foréldrar en forhoppning om att framtiden ska bli béattre. Att de ska kunna
slappa pa sitt ansvar och kunna gladjas at vardagen och livet. Detta ar nagot de beskriver

hjalper dem att orka lite till och att ta en dag i sdnder.

Forandrade relationer och minskat umgénge med andra

Undertemat beskriver hur barnets krav pa rutiner och struktur leder till en inskrankt
delaktighet i vardagliga aktiviteter tillsammans med andra, dar bade de sjalva men ocksa
vanner drar sig undan. Samtidigt visar resultatet att foraldrarna fatt nya vanner genom
kontakter med foraldrar i liknande situation. Vidare skildras hur delaktighet i dagliga
aktiviteter paverkas av den forstaelse som andra personer visar gentemot den situation
familjen befinner sig i. Slutligen beskrivs hur relationen mellan foraldrarna paverkas dels
utifran barnets krav pa uppmarksamhet och standig narvaro fran nagon av foraldrarna vilket

ger minskad tid tillsammans men ocksa utifran den trétthet och oro detta medfor.

11



Samtliga foraldrars berattelser avspeglar hur relationer med andra, framforallt sldkt och
vanner forandras. | vissa fall minskar umganget medan det i andra fall upphor helt. Barnets
behov av rutiner och struktur gor att det krévs forberedelser infor umgéange och aktiviteter
tillsammans med andra. Det gar a mycket tid och energi for att planera infor sociala
aktiviteter och det ar svart att forbereda barnet pa vad som kommer att handa. Detta leder till
att foréldrarna till stor del véljer bort aktiviteter utanfér hemmet. Samtliga foraldrar beskriver
ocksa att de i mindre utstrackning bescker andra personer de tidigare umgatts med. Av deras
berattelser framgar att de inte kan slappna av utan standigt maste passa barnet for att det inte
ska forstora nagot eller forolyckas. | féraldrarnas berattelser avspeglas ocksa betydelsen av en
forstaelse fran andra. Nar andra personer inte forstar vilka svarigheter som finns i vardagen
och vilka behov barnet med autism har, kan foréldrarna métas av kommentarer som upplevs
fordomande eller krankande som exempelvis att barnet ar ouppfostrat. Foraldrarna upplever
hér ett behov av att forsvara sig sjalv och sitt barn mot den oférstaelsen. Foraldrarna beskriver
en sorg Over att inte kunna tala uppriktigt med andra om varfor barnet uppvisar ett visst
beteende. Vidare skildrar foraldrarna hur vanner drar sig undan vilket de tror beror pa att de
inte forstar eller vet hur de ska hantera situationer som kan uppsta med barnet. En konsekvens
av detta blir att vanskapskretsen minskar vilket leder till att foréldrarna k&nner sig utanfor och
ensamma eftersom de inte kan delta i det sociala livet som forut. En foralder beréattar:

“Det hdnder, men det dr ytterst sdllan vi gér avkall pa rutinen av artighet,
eller fOr att nagon annan tycker att vi "kan vil stanna en stund”, eller,
“gora det ddr ni skulle gora lite senare”. Kan ldta egoistiskt, asocialt och
valdigt oartigt. Och det ar det. Men det ar det &nda sattet att halla
balansen. Det ar darfor som samvaron med kompisar, sléakt och vanner
blir problematisk. (...) S& smaningom slutar de givetvis att hdra av sig.
Sjalvklart. Vem vill umgas med en familj som néastan alltid tackar nej,
eller, som inte kan tdnka sig att kompromissa?”

Av foraldrarnas berattelser framgar samtidigt en gladje over de vanner som forsoker forsta
vad de gar igenom, och som inte skuldbelagger dem for det beteende barnet kan uppvisa eller
for att de ar osociala. Foraldrarna beskriver ocksa att de funnit nya bekantskaper och fatt
vanner som befinner sig i en liknande situation, genom aktiviteter som anordnas av
barnhabiliteringen. Deras berattelser reflekterar att foraldrar i liknande situation har en verklig
forstaelse och med dem kan de dela erfarenheter, sorger och gladjeamnen vilket gor att

tillvaron inte kanns lika svar. Kanslan av att kunna vara sig sjalv, att inte vara ensam om
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problematiken eller métas av fordémande kommentarer gor att foraldrarna kan slappna av och
kénna en delaktighet tillsammans med andra.

Slutligen visar resultatet i detta undertema att relationen till varandra som par forandras.
Foraldrarna beskriver att bristen pa tid for varandra samt trottheten gor att relationen
forsamras. Detta ar nagot foraldrarna beskriver dven paverkar familjesammanhallningen. Av
deras berattelser framgar att de tar ut mycket av sin ilska och frustration pa varandra eftersom
de behover vara lugna och trygga infor barnet. | beréttelserna speglas en oro Over att inte veta
hur dagen kommer att bli. Foraldrarnas oro dver att inte orka med dagen leder till spand
stamning mellan dem. Det finns forhoppningar om stod och forstaelse fran den andre som inte
alltid inforlivas vilket leder till pafrestningar i relationen. Betydelsen av att stétta varandra
och dela pa ansvaret beskrivs som en forutsattning for att orka och fa tid éver for egna
aktiviteter som tillfor energi. Dock beskriver foraldrarna att detta blir pa bekostnad av tid
tillsammans men det &r en forutsattning for att fa vardagen att fungera. En foralder beskriver

foljande:

“Det som kunde vara jobbigt var nar bade jag och hans pappa var
slutkorda och lag kvar i sangen och vantade ut varann. Jag lag och
hatade honom for att han “aldrig” kunde stiga upp. Att det "alltid”
skulle vara jag. Visst steg han upp och tog hand om sonen nar jag bad
honom, men varfor maste jag alltid vakna och slass for det jag behovde?
(...) Jag hade inte ord pa den inre ensamhet jag kdnde, utan jag valde,
om an pa ett omedvetet satt, att sla i dorrar och saker, frasa och braka.
Stamningen fortatades. Varje individ i familjen var arg. Under flera ar
var jag sa arg. Jag vet till och med att jag ar oréttvis for det var visst sa
att jag var den som fick sova ibland nar hans pappa steg upp och tog
vid.”

Begransat tilltrade till samhallets olika arenor
Resultatet i detta undertema visar hur olika platser i samhéllet dar aktiviteter sker undviks nér

barnet med autism ar med. En oonskad uppméarksamhet och attityder fran andra gor att
foraldrarna avstar fran aktiviteter och platser som ar okanda och darmed otrygga for barnet.
En konsekvens av detta &r att hemmet dr den dominerande aktivitetsarenan och foréldrarna
upplever sin delaktighet i samhallet begrénsad. Resultatet visar &ven att planering och
noggranna forberedelser kravs om foraldrarna ska valja att gora saker tillsammans med barnet

utanfor hemmet.
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Samtliga foraldrar skildrar hur familjens delaktighet i samhallets olika arenor och aktiviteter
ar begransad. Resultatet avspeglar att bade barnets beteende men &ven andra personers
attityder inverkar pa att aktiviteter i samhallet véljs bort eller begransas. Av deras berattelser
framgar att barnet har svart med aktiviteter i obekanta miljéer och med obekanta personer
eftersom det inte finns en tydlig struktur eller rutin for hur det ska ga till. Spontana aktiviteter
blir darfor inte mojliga eftersom barnet da reagerar med hyperaktivitet och frustration. Vidare
skildrar foraldrarna hur barnens beteende i sadana situationer mots av blickar och
kommentarer fran okanda personer om att de maste uppfostra sitt barn vilket upplevs svart
och péfrestande for foraldrarna men ocksa syskonen. Konsekvensen blir att foraldrarna valjer
bort platser och situationer dar barnet kan téankas uppvisa ett sadant beteende. En foralder

skildrar:

"Tog med mig en hyperaktiv Alec till Ica idag. Medan jag forsokte att
folja min lista, drog han ivag med sin lilla shoppingvagn och vralade
“wrooom” och vdlte bade det ena och det andra. Jag tror jag tog honom
at sidan ungefar tolv ganger de forsta tio minuterna och sa till honom,
lugnt men bestamt. Gav honom uppgifter som att plocka mat i sin vagn,
vilket holl i ungefar en halv minut, sedan kliade benen igen. Folk tittade
pd mig med blicken “har-du-inte-pli-pa-ditt-barn . Jag hade bara lust att
skrika “nej, jag dr helt virdelés som morsa och har till och med trinat
honom till atz flippa i affirer”.”

Resultatet visar hur hemmet har blivit den dominerande aktivitetsarenan. Samtliga foraldrar
beréttar att de attityder de moter och den oro de kanner infor att inte veta hur barnet kommer
att reagera gor att deras vardag framforallt koncentreras till aktiviteter i hemmet. De beskriver
hur familjens gemensamma aktiviteter begransas utifran detta. Att inte kunna fungera som en
familj och gora saker tillsammans upplevs pafrestande samtidigt som syskonen har en 6nskan
av gemensamma aktiviteter. Foréldrarna uttrycker att utan sjélva autismen skulle familjens
vardag bli enklare. Aktiviteter som exempelvis att dta middag tillsammans blir ett
stressmoment dar samtliga familjemedlemmar oOnskar avsluta sa fort som mojligt. Av
foraldrarnas berattelser framgar att det krdvs en noggrann planering och forberedelser under
lang tid infor situationer som inte ar familjara for barnet. Detta innebéar att exempelvis en
semesterresa maste planeras i detalj och de maste gora upp ett program eller schema som de
kan trana in tillsammans med barnet. Trots forberedelser kan fordldrarna inte vara sékra pa
hur barnet kommer att reagera och det &r svart att planera och ha strategier for om nagot

ovantat intraffar. Det arbete som kréavs i form av forberedelsetid och energi fran foraldrarna

14



och den kansloméassiga paverkan barnet gar igenom gor att foraldrarna ofta avstar fran

onskade aktiviteter.

Resultatet reflekterar aven hur foraldrarna har svart att acceptera barnets problem med nya
aktiviteter och miljoer. De beréttar hur de upplever sig misslyckade nar familjen forsoker
delta i olika sammanhang och gora saker tillsammans men tvingas avbryta pa grund av
barnets beteende. Samtliga foréldrar uttrycker en stor karlek till barnet men beskriver
samtidigt pa olika satt att de upplever barnets funktionshinder som en belastning eftersom det
hindrar dem fran att vara delaktig i ett sammanhang tillsammans med andra. Av deras
berattelser framgar en 6nskan om att kunna leva ett vanligt liv som andra familjer gor. En

foralder beréttar foljande:

“Det gdr inte att knalla pa som vanligt. Vi mdste ldra oss det. Léira oss att
inte leva efter det forvantade familjemonstret, for allt &r annorlunda nu.
Men vi gor fortfarande sadant som vi inte borde gora. Sant som vi
verkligen borde ha lart oss. Som att ga pa restaurang. Varfor blir vi sa
besvikna ndr vi vet att projektet “restaurang med hela familjen” dr en
riktig hogoddsare? Formodligen darfor att vi — innerst inne — inte vill
forsta att ingenting, nagonsin, kommer att bli som forr. Vi fornekar fast vi
borde forsta. Vi maste inse det. Maste vanja oss vid det. Ingenting &r
langre som forr. S& smaningom kanske vi kommer att kunna séga att OK,
det ar inte som forr, det ar annorlunda. Vilket inte betyder att det var
battre forr. Hoppas att vi kan komma dit. Vi maste lara oss att lagga
undan forvintningarna, det dr sd ldtt att bli besviken.”

Diskussion

Syftet med studien var att beskriva erfarenheter av delaktighet i dagliga aktiviteter hos
foraldrar till barn med autism. Resultatet speglar hur vardagen pa olika sétt praglades av att ha
fungerande rutiner och struktur foér barnen samt hur hela familjens delaktighet i vardagens
aktiviteter paverkades i relation till detta. Foraldrarnas berattelser aterger hur barnens behov
av rutiner och struktur medforde att foraldrarollen kom att dominera deras vardag dar ocksa
relationer och umgénge med andra férandrades samt mojligheter att vara delaktig i aktiviteter
utanfér hemmet begrénsades. Resultatet bidrar med stéd for hur delaktighet och aktivitet kan
mojliggdras men dven hindras utifran detta. | likhet med vad som beskrivs i arbetsterapiteori
(Kielhofner, 2008) visar resultaten pa hur delaktighet i vardagens aktiviteter ar ett resultat av

ett komplext samspel mellan individen och miljon.
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Samtliga foraldrars beréattelser reflekterar hur barnets behov av rutiner paverkade den dvriga
familjens livssituation i form av minskad delaktighet i vardagliga aktiviteter. N&r rutiner
bryts, som vid skollov, blir barnets beteende mer destruktivt, vilket leder till att vardagen blir
svarare att hantera. Foraldrarna beskriver svarigheter att kunna forbereda barnet for sadana
tillfallen pa grund av barnets begransningar i forstaelse, kommunikation och interaktion.
Foraldrarnas berattelser visar dock att barnets forstaelse kan 6kas och deras destruktiva
beteende minska genom beteendetraning vilket ocksa har bekraftats i forskning (Osborne,
McHugh, Saunders & Reed (2008); Sawyer, Bittman, La Greca, Crettenden, Harchak &
Martin, 2010).

Resultatet visar hur foraldraansvaret kom att dominera vardagen och andra roller fick sta
tillbaka. Foraldrarna upplever att de varken har tid eller ork att gora saker for sig sjélva eller
tillsammans med oOvriga i familjen vilket begransar deras mojligheter till delaktighet i
vardagliga aktiviteter. Betydelsen av att ha olika roller i livet och kunna utéva rollrelaterade
aktiviteter beskrivs inom arbetsterapi (Kielhofner, 2008) ha betydelse for personens upplevda
identitet och kompetens. Att inte kunna uppfylla sina 6nskade eller férvantade roller beskrivs
saledes kunna leda till minskad delaktighet i vardagliga aktiviteter. Forskning (Benson &
Karlofs 2009) har ocksa visat att rollforluster hos foraldrar till barn med autism leder till
forsamrad halsa, séarskilt om barnet har beteendemassiga storningar. Att inte kunna uppfylla
sina 6nskade eller forvantade roller av sig sjélv eller omgivning leder till minskad delaktighet
I aktivitet (Kielhofner, 2008).

Resultatet visar ocksa att foraldrarna upplever sig otillrackliga i sin foréaldraroll, bade for
barnet med autism men &aven for barnets syskon. Forédldrarna uttryckte oro dver att de inte
agnade tillrackligt med tid och uppméarksamhet at syskonen pa grund av bristande tid och ork,
vilket &ven beskrivs av Benson och Karlof (2009). Forskningar har &ven visat att foraldrarnas
brist pa tid och ork for barnets syskon kan leda till att syskonen riskerar att bli deprimerade
samt uppleva stress i vardagen (Ross, 2006; Petalas et al., 2009; Orsmond & Seltzer, 2009).
Foraldrarna uttryckte dven oro Gver att syskonens uppfostran blev lidande da foraldrarna inte
orkade ta konflikterna med dem. Tva studier (Ross, 2006; Orsmond & Seltzer, 2009) visar att
syskon till barn med autism visar hogre depressivt beteende, stress och far medféljande
beteendemassiga storningar, nagot som kan leda till att familjens forutséattningar for

delaktighet i aktivitet minskar ytterligare.
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Foréaldrarnas berattelser skildrar &ven hur relationer fordndras och umgéanget med andra
minskar eller upphor helt. Resultatet visar att foraldrarna kénner sig oroliga och stressade over
barnets beteende i miljoer som inte & kanda och situationer de inte kan forbereda dem for.
Detta leder till att de valjer bort att besoka sina tidigare vanner. Resultatet visar aven hur
relationerna mellan varandra i familjen paverkas av oro, stress och minskat umgénge. Detta
bekréftas av Schieve et al., (2007) i en studie som beskriver att barnets krav pa rutiner och
struktur, samt barnets beteende i sociala situationer kan leda till brist pa gemenskap och
forstaelse fran andra vilket i sin tur kan oka foraldrarnas stressniva samt skapa pafrestningar
pa familjesammanhallningen. Foraldrarna i den aktuella studien beskriver hur de upplever att
de varken hinner med sina barn, relationen till varandra som par, relationen till vannerna, eller
egen tid. Tidigare studier belyser betydelsen av att prioritera olika relationer, bade med sin
respektive och med vénner samt hur det skapar kénslan av tillfredsstallelse och stod
(Hakansson et al., 2006).

Resultatet visar hur kanslan av att alltid behova vara tillganglig och narvarande och aldrig
kunna slappna av ledde till att foraldrarna kande oro och utmattning, vilket ar nagot som
ocksa bekraftas av ett flertal studier (Benson & Karlof, 2009; Larson, 2010; Larson, 2006). En
studie (Keen, Muspratt & Rodger, 2010) visar att foraldrar till barn med autism i hdgre grad
upplever stress an andra fordldrar, vilket kan leda till isolering frdn socialt umgange,
frustration och sdmre hélsa. | en studie av Case-Smith och Arbesman (2008), beskrivs hur
foraldrars stress kan minskas genom information och utbildning. Genom att hjélpa foraldrarna
att forsta barnet och funktionshindret, samt stodja dem att utveckla strategier for att kunna
hantera de situationer som uppstar kan upplevelsen av stress minska. Foraldrarna i studien
beskriver ocksa att de funnit nya bekantskaper och fatt vanner som befinner sig i en liknande
situation, genom aktiviteter som anordnas av barnhabiliteringen. De beskrev vikten av att
kunna slappna av och kdnna en delaktighet tillsammans med andra. Tidigare studier visar att
foréldrar till barn med autism &r i behov av stdd och utbildning for att kunna utféra och vara
delaktiga i sociala aktiviteter (Cavallo, Feldman, Swaine & Meshefedjian, 2009; Dunstan &
Griffiths, 2008), nagot som kan vara svarare nar umganget med slakt och vanner minskar. Det
kan vara nagot att ha i atanke vid genomforandet av interventioner for barnen och i kontakten

med familjerna.

| fordldrarnas beréttelser framkom &ven att de upplever minskad mojlighet till aktivitet i
samhallets olika arenor. Barnets beteende och behov av planering leder till att féraldrarna drar

sig undan aktiviteter i samhallet till forman for de i hemmet, samt véljer att utfora spontana
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aktiviteter i mindre grad. Detta bekraftas av en annan studie (Larson, 2006), som dven tar upp
att foraldrarna ofta maste kompromissa kring barnets behov och familjens aktiviteter och
sammanhallning. Resultatet i studien visar att foraldrarnas vardag har forandrats fran en
vardag i samhéllet till att forsoka hantera tillvaron och hantera dagen. Da dven de vanligaste
vardagsaktiviteterna ar svara att orka med upplever foraldrarna att de varken kan, hinner eller
orkar med andra aktiviteter, nagot som skapar obalans i vardagen. Begreppet balans
diskuteras inom arbetsterapi av bland andra Hammel (2004) och Hakansson et al., (2006),
som tar upp att balans mellan aktiviteter ar viktigt for valbefinnandet. Féraldrarna beskrev
aven hur barnets problem infor nya aktiviteter leder till minskad delaktighet for hela familjen.
Case-Smith & Arbesman (2008) menar att trdning av barnet kan leda till att barnet utvecklas
socialt och emotionellt, 6ka deltagandet och utveckla formagor som att dela, turas om,
kommunicera samt andra sociala fardigheter. Larson (2010) visar att barnets framsteg gor att
foraldrarna ké&nner att vardagen och aktiviteter blir lattare, vilket okar deras valbefinnande.
Arbetsterapiteori menar att malet med interventioner ska vara att mojliggora att personer kan
valja, organisera och utféra de aktiviteter de vill kunna utféra och finner meningsfulla
(Canadian Association of Occupational Therapists [CAOT], 1997). Genom att ocksa ge
fordldrarna stod att sjalv aterfinna motivationen samt att utveckla fungerande rutiner och
strategier for aktivitetsutforandet dkas formagan att utfora 6nskade dagliga aktiviteter. Enligt
the Model of Human Occupation (Kielhofner, 2008) leder detta med tiden till utvecklingen av

nya aktivitetsmonster for familjen.

Konklusion

Sammanfattningsvis bidrar studiens resultat med kunskap om hur foraldrar till barn med
autism skildrar sin delaktighet i vardagens aktiviteter. De beskriver hur deras livssituation och
aktiviteter kretsar kring hallbara rutiner for barnet for att vardagen ska fungera, vilket leder till
minskad delaktighet i vardagliga aktiviteter for hela familjen. Vardagen och dess aktiviteter
praglas av att vara foralder och det ansvar som foljer utifran detta, vilket gor att foraldrarna
upplever att de inte far tid over till annat de behdver eller vill kunna gora, antingen ensam
eller tillsammans med 6vriga familjen. Barnets krav pa rutiner och struktur leder aven till en
inskrankt delaktighet i vardagliga aktiviteter tillsammans med andra, dar bade de sjalva men
ocksa vannerna drar sig undan. Slutligen beskriver foraldrarna hur olika platser i samhallet
dar aktiviteter sker undviks ndr barnet med autism & med. Som en konsekvens av detta &r
hemmet den dominerande aktivitetsarenan och foraldrarna upplever sin delaktighet i

samhallet begransad. Denna kunskap kan vara av vérde for arbetsterapeuter, annan personal
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inom habilitering och rehabilitering, samt Ovriga personer som kommer i kontakt med
familjen. Med en oOkad forstdelse for situationen kan de i sitt arbete med barnen och
foraldrarna ge mer effektivt stod och anpassade forslag pa interventioner som framjar hela

familjens delaktighet i dagliga aktiviteter.

Avslutningsvis speglar studien hur foéraldrar som lever i det moderna svenska samhaéllet
upplever familjens situation. Deras beréttelser reflekterade en upplevelse av att &ven
syskonens mojligheter till delaktighet i vardagliga aktiviteter blev inskrénkt. Det vore darfor
av intresse att &ven studera hur syskonen till barn med autism skildrar sin delaktighet i
aktivitet. Vidare finns det familjer till barn med autism fran andra kulturer som &r bosatta i
Sverige, med eventuellt andra vérderingar och traditioner kopplat till vardagens aktiviteter
och familjeenheten. Darfor ar ytterligare ett forslag pa framtida studier att undersoka hur de
upplever sin delaktighet i aktivitet relaterat till att leva i den svenska kulturen samt den hjalp
och stod som finns att tillga i det svenska samhéllet. Av resultatet i den aktuella studien
framgick ocksa hur professionella bade bidrog men &ven utgjorde hinder for foraldrarnas

upplevda delaktighet varfor &ven detta vore intressant att fokusera i fortsatta studier.

Metoddiskussion
For att diskutera studiens kvalitet och trovardighet valdes begreppen palitlighet, noggrannhet,

tillforlitlighet och 6verforbarhet enligt beskrivningen av Holloway och Wheeler (2002).

Forfattarna anser att valet av en litteraturbaserad studie med kvalitativ innehéllsanalys som
metod for dataanalys var relevant. D& syftet med studien var att beskriva hur foraldrarna
skildrade sin delaktighet i vardagens aktiviteter, styrks detta av Friberg (2006) som beskriver
det som en ldamplig metod att anvénda sig av vid studier av personers upplevelser och
erfarenheter av ett fenomen. Att anvanda sig av publicerad litteratur gor det méjligt att fa
tillgang till ett fardigt, rikt material som annars kan vara svart att fa tillgang till genom en
annan datainsamlingsmetod, sarskilt vid brist av erfarenhet av metoden, som till exempel vid
intervjuer. For ett palitligt resultat kravs dock noggrannhet vid analys av data for att undvika
felaktiga tolkningar, da det inte som vid intervjuer ar mojligt att valja fragestallningar eller att
stalla foljdfragor for att klargora otydligheter. For att starka palitligheten har det angivna
tillvagagangssattet och strukturen av den valda metoden (Graneheim & Lundman, 2002) foljts
noggrant, forfattarna har medvetet forsokt arbeta textndra och gatt tillbaka till den

ursprungliga texten i bockerna for att undvika felaktiga tolkningar av materialet. De
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analyserade bockerna finns aven tillgangliga for allménheten sa att lasaren sjélv kan avgora
palitligheten. Urvalet var relativt litet, nagot som kan paverka resultatet av det analyserade
datamaterialet, vilket mojligen kunde ha forbattrats genom att anvénda fler databaser for
litteratursokningen eller av att anvanda andra sokord. Forfattarna anser dock att materialet var
omfattande och rikt pa erfarenheter av delaktighet i vardagliga aktiviteter vilket ses som en

styrka.

For att oka noggrannheten i studien ar tillvagagangssattet och analysprocessen tydligt
beskrivna i metoddelen. Vidare anvandes citat fran bockerna for att belysa texten i resultatet
vilket enligt Holloway & Wheeler, 2002) &r ett satt att 6ka noggrannheten och stérka
trovardigheten i studien. Forfattarna valde att lasa bockerna upprepade ganger forst var for sig
for att sedan jamfora och diskutera tillsammans. Aven handledare har deltagit i diskussioner
om kodning och tolkning av materialet dar samstammigheten visat sig vara god varvid

tillforlitligheten bor ha starkts.

Gallande resultatets dverforbarhet till andra grupper kan det ses som begransat utifran att det
ger en forstaelse for fem foraldrars skildringar av att leva med barn som har autism. Det ar
dock rimligt att anta att dessa erfarenheter kan finnas dven hos andra foraldrar eftersom det
fanns en god samstdmmighet i deras beréttelser. Forfattarna har darfor forsokt beskriva
metoddelen och analysprocessen noggrant for att lasaren sjalv ska kunna avgdra om resultaten

kan dverforas till andra omraden.
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Bilaga 1

Forteckning dver bio

grafier

Forfattare

Titel

Ar

Sammanfattning

Lindgren, Birgitha

Nar jag blir stor
ska jag bli
Askungen : om
ett barn med
autism

1996

Forfattaren &r mamma till Ylva-Maria och
beréttar om de vedermddor - och
gladjedmnen — som familjen har haft.
Tillvaron féréandrades totalt for hela familjen
pa ett satt som ar svart att forestalla sig.
Vérst var tiden innan andra sag vad hon sag
hos dottern, ndmligen att allt inte var som
det skulle.

Deckmar, Maud

Freds bok

1998

Forfattaren beréttar om sitt liv med sonen
Fred, som har autism och
utvecklingsstorning. Boken tar upp
omvaérldsreaktioner, manniskosyn samt vad
det innebdr att tdnka “idag &r all tid jag orkar
leva”. Hon inbjuder lasaren att folja henne i
djupaste sorg, men ocksa i djupaste gladje.

Lexhed, Jenny

Det racker inte
med karlek

2008

Familjen lever ett gott liv, men med sonen
Lucas ankomst smyger sig en oro in i deras
liv. Allt tyder pa att han har autism. Lésaren
far folja familjen, framférallt mamma Jenny,
som kastas mellan hopp och fértvivlan i sina
forsok att finna en behandlingsmetod som
kan hjélpa sonen.

Hjelm, Fredrik

Vad hander med
Kalle: En pappa
beréttar

2008

Boken handlar om Kalle, men ocksa en
pappas vag — en lang vég av oro och sorg,
om fornekelse, ilska, hopp, tester, vantan pa
besked och kunskapsinhdmtande. Forfattaren
skriver om nar en familj nar allt stélls pa sin
spets och hela livet forandras.

Hammar, Kristin

Glasbarnet: Min
autistiske sons
varld

2009

Nar Alec foddes var det nagot annorlunda
med honom. Nér han var tre ar fick han sin
diagnos, autism. Boken &r skriven ur hans
mammas perspektiv, hur hon upplever och
hanterar sin sons diagnos.
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